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XPAHSSC

Pulmoner Hipertansiyon ve
Skleroderma Hasta Dernegi



Merhaba,

Bu sayida sizlere “Kagik Teorisi’nden bahsetmek istiyorum. ilk
ogrendigimde bana sa¢ma gelmisti, fakat hastaligimin ilerlemesi ile
birlikte kendi sinirlarimi tanimaya ¢alisirken bu teoriden ¢ok
faydalandim. Christine Miserandino tarafindan kronik hastalar icin
distnilmis bu eglenceli yaklagimda biz hastalar her sabah belli bir
miktarda fiziksel ve zihinsel enerji ile uyaniyoruz, her giine sinirl
sayida kasikla basliyoruz. Bu miktar hastadan hastaya degisebildigi
gibi ayn1 hasta i¢in bir giinden digerine de degisebiliyor tabii.

Her giinkii kagiklarimizi idareli kullanmamiz gerekiyor. Ornegin, benim bugiin 10 kagigim varsa:
dus alacaksam, ise gideceksem, araba kullanacaksam, hafif ev temizligi yapmam gerekiyorsa;
hicbir sekilde aksam misafir ¢cagiramam. Bu dort hareket zaten kagiklarimi bitirmis oluyor. Ayni
sekilde hastane ziyaretim varsa ve orada hem kan tahlili, hem eko, hem solunum fonksiyon testi
hem de 6 dakika yiiriiyiis testi yapilacaksa, o giin bagka hicbir sey yapmamaliyim. inanin bana

zaman igerisinde kasiklarinizi adil dagitmay: 6grendikce kendinize daha iyi davraniyor olacaksiniz.

Aileniz enerjinizin azligina inanmiyor, sirekli halsiz olmanizi anlayamiyorsa, ona da ¢oziim var.
Hemen burunlarina bir kiskag takip, hareket ederken en az 2-3 dakika bir pipet araciligiyla
nefes almalarini istiyorsunuz. Bu deneyimden sonra eminim kagiklarinizi ekonomik kullanmanizi

saygiyla karsilayacaklardir.

Iyi Yazlar ve Sevgiler...
Ayse Kora Akersoy
iPAH 2017
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Siireli yayin (3 ayda bir yayinlanir.)
PAHSSc Dernegi resmi yayinidir.

“Kar amaci giitmeyen Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegimiz,
hasta ve yakinlari tarafindan kurulmus bir sivil toplum kurulusudur.
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Seni ve miicadeleni 6grenebilir miyiz,
sevgili Hacer?

1988 Adiyaman Kahta dogumluyum. 9-10
yasima kadar hastalik hi¢ bir belirti
vermedi. Onceleri sadece ¢ok sik
hastalanan, nezle, zatirre gecirmis bir
¢ocuktum. O yaslarda merdiven
¢ikarken zorlanmaya basladim ve daha
sonra ailem bendeki morarmalar: fark
etti. 10 yasindayken, beden egitimi
hocamizin okulun etrafinda 2 tur
atmamizi istemesiyle hastaligim tam
olarak ortaya c¢ikti, ¢tinki ikinci turda
bayilmigim.

Doktora gittik, o donemde (1998-1999)
Adiyaman’da eko cihazi yoktu. Bir ¢ocuk
doktoru kalbimi dinleyip, “Bu kizin
kalbinde bir sey var ama ne oldugunu
bilemiyorum” dedi. Biz 5 kardesiz ve 3
kardesin kalbinde delik var, onlar daha
onceden tani aldig1 i¢in annem hemen
telas yapti ve Adana Balcali’ya gittik. Bir
hafta boyunca tahlil ve tetkikler yapildu.
Teshisin bize agiklanacagi giin beni
odadan ¢ikardilar, 20-25 dakika kadar
annemi bekledim. Ciktiginda gozleri
aglamaktan sigsmisti ama bana belli
etmemeye ¢alisiyordu. Sordugumda
“Basim ¢ok agriyor” dedi. Eve donene
dek surekli agladi. Yillar sonra 6grendim
ki, o giin gittigim doktor pulmoner arter
basincimi 120 olarak olgtiiklerini ve ¢ok
yasamayacagim i¢in ailenin umutlu
olmamasini soylemis. Bir siire boyle
devam etti; 2006’da bir atak ge¢irdim ve
o donemde ¢ikmig olan ilk spesifik
tedavi ilacina bagladim. O zaman da
doktor annemlere nasil olsa ¢ok
yasamayacagimi ve yorulmamam igin
okula gdndermemelerini soylemis.

Bana sorduklarinda tabii ki reddettim
¢linki okulu ¢ok seviyordum. Lise benim
icin sikintil1 olmaya basladi ¢iinki
sinifim 4.kattaydi. Derse gec¢ kaldigimda
acele ettigim i¢in morariyordum ve
arkadasglarim “Morgdan mi ¢iktin?” gibi
sorular soruyorlardi. Maalesef ergenlik
zamanlarinda hem akran zorbalig1 ¢ok
oluyor hem de, neden bilmiyorum, insan
hastaligini saklamak istiyor. Bir ayip, bir
kusur gibi gortiyor ve daha ¢ok sikinti
cekiyorsun. Insanlarin bana olan tavirlari
degissin istemiyordum. Zor dénemlerdi.

Maalesef ergenlik zamanlarinda hem
akran zorbalig: cok oluyor hem de neden
bilmiyorum insan hastaligini saklamak
istiyor. Bir ayip, bir kusur gibi goriyor

ve daha ¢ok sikinti ¢cekiyorsun.

Okul yonetimi ile bu durum konusuldu
mu?

Hayir. Hastalik zamanla insani daha ¢ok
yoruyor. $u an olsa o merdivenleri asla
¢itkamam ama o donemde
yapabiliyordum, eksikligimi kapatmaya
calisiyordum. Liseden sonra dershaneye
basladim, dershanedeki sinifim da
3.kattayd: ve hep alaylara maruz kaldim.
Hastaligimi kimse anlamasin diye
merdivenlerde soluklanmak i¢in elimdeki
telefonla konusuyormus gibi yapardim.



Sonra Denizli Pamukkale Universitesi
Tirk Dili ve Edebiyat1 bolimuni
kazandim. Benim i¢in farkli bir deneyim
olacakti ¢ink ilk defa ailemden uzak
bir yere gidecektim. Malum, doktorum
ucaga binmeme izin vermedigi i¢in
otobtsle yolculuk etmek zorundaydim
ve Adiyaman-Denizli aras1 18 saat
stiriyordu. Boylece hayatimda yeni bir
zor donem basladi. Okulun asansoru
yoktu, bazi derslikler st katlardaydi.
Kaldigim KYK yurdu ile okul arasi rampa
idi. Yurtta 6 kisi kaliyorduk ve ortam

benim gibi bir hasta ic¢in hijyenik degildi.

Yerden bir sey almaya caligsmak,
ayakkabt baglamak bizleri ¢cok
yoruyor. insan bu kadar kolay

yorulur mu?

Sonuc¢ta dayanamadim ve memlekete
yatay gec¢is yapmaya karar verdim. Bunu
basarabilmek icin ¢ok calisip, notlarimi
yikseltmem gerekiyordu. Sonunda eve
donebildim ve tniversiteyi Adiyaman’da
bitirdim. Yogun bakimdan c¢ikip vize
sinavina gittigimi biliyorum.
Mezuniyetten once okuldan aradilar ve
mezuniyet provasina ¢agirdilar, neden
geliyorum diye sordugumda lisans
birincisi oldugumu ve mezuniyet
konusmasi yapacagimi soylediler. Benim
icin ¢ok heyecanl bir stirecti; rektor,
belediye baskani, garnizon komutani
gibi kisilerin karsisinda konusma yapip

odul almak ve 3-4 kere sahneye ¢ikmak...

Yasamaz dedikleri cocuk okul birincisi
olmustu. Sahneye ilk ¢iktigimda anne ve
babamin gozlerindeki sevinci ve gururu
gordim.

Buradan ailelere de bir mesaj verelim.
Hayat devam edebiliyor ve ne olursa
olsun hasta cocuklarin hayatin i¢inde
olmasi lazim, degil mi? Egitimini
birakmak zorunda kalan o kadar ¢ok
cocuk hasta var Kki.

Tabii ki. Ailelerin bilin¢li olup hastaligi
kabullenmeleri ve ¢ocuklarini cam
fanusta yetistirmemeleri lazim. Annem
derdi ki “Bu kiz su odaya yurtrken
yorulacak”. Annem ilkokul mezunu bile
degil ama hastaligimi ¢ok iyi yonetti,
bitin doktorlara beraber gittik.

Universiteden mezun olduktan sonra
formasyon almak icin Balikesir’e gittim.
O arada EKPSS’ye girerek Diizce'ye
atandim. Aday memur oldugum ig¢in izin
de alamadan okulu bitirdim. Diizce’den
sonra aileme yakin olmak i¢in Urfa
Valiligine tayin istemisken evlendim ve
Istanbul Bagaksehir Kaymakamligina
tayin olup orada 1 yil ¢alistim. Daha
sonra yapamay1ip esimle birlikte kendi
memleketime dondum.

Ne giizel, esin seni destekliyor.

Hep soyliyorum, hem var olan
durumunuzu, hem de ileride
karsilasabileceginiz durumlari dirist bir
sekilde anlatmaniz lazim. Egsim benimle
niyetinin ciddi oldugunu soyler
sOylemez ona sordum: “Senin i¢in baba
olmak ne kadar énemli?” ve “Benimle
evlenip baba olmak gibi bir planin varsa
ben dogru insan degilim” dedim.



“Su an durumum boyle ama ileride belki
kalp-akciger nakli gerekecek. Zaman
zaman yogun bakima girecegim.
Yataktan kalkamayacagim, belki
gunlerce bana bakmak zorunda
kalacaksin ve tabii ki en 6nemlisi anne
olamama durumu” diye anlattim. Ilk
tepki olarak, “herkesin ¢ocugu olmak
zorunda degil” dedi. O zaman da “Bunu
sadece senin bilmen yetmiyor, bunu
ailenle de paylasmalisin ki iizerimde
baski olmasin” dedim. Sag olsunlar
herkes bana ¢ok sicak, samimi ve
anlayigh davrandi. Kayinvalidem de
diyaliz hastasi ve bobrek nakli bekledigi
icin beni ¢ok iyi anladu.

Dernekle tanigsman nasil oldu?

Bir donem ilagsiz kaldim. Babam maddi
zorluklar sebebiyle Bagkur'u
odeyememisti, dolayisiyla ilacimi
alamiyordum. O dénem dernege ulastim
ve rahmetli Hasan agabey bana
“Elimizde vefat eden hastalarin ilaclari
var, istersen sana bunlari gonderebiliriz’
dedi. Ailecek o kadar mutlu olduk ki.
flac1 elime aldigim an1 hatirliyorum,
Hasan agabey bir de not dismusti:
“Elimizden bu kadar:1 geliyor, hastanin
hastaya duasi kabul olur. insallah
sizlerin de destekleriyle daha da
guzellerini yapacagiz”. O donem dernek
bana can simidi oldu, ondan sonra da
hep takipte kaldim. O ytizden diyorum ki
bize destek olmak istiyorsaniz, dernege
destek olun.

i

ileride belki organ nakli
gerektirebilecek bir hastaligimiz var,
bu konuda bir sey yaptin m1?

Ben 2008’de bir atak gecgirdim, kan
tikirmeye basladim, basin¢larim ¢ok
yikseldi. O donem GATA’ya gittim.
Orada yurtdisina gidip kalp-akciger
nakli olabilmem i¢in girigsimlerde
bulundular, tiim raporlarim ingilizceye
cevrildi.

O stre zarfinda biraz toparlandim ve
yazigma yapilan tlkelerden olumlu bir
geri donts alamadik.

Pompa ile ila¢ almak nasil bir seydi?
Pompayla olan maceramiz bir yili
doldurmasa da oldukca megakkatli bir
tedavi oldugunun altin1 ¢izmem gerek.
Tabletler gibi i¢ctim bitti olmuyor. 24
saat sizinle. Her hastada farkl elbette
ama ben pompay1 pek gizel
hatirlamiyorum.

Goriinmez engellilikle ilgili bir anin
var mi1?

O donem beni aglatan ama simdi
gilimseten bir anim var.
Universitedeyim. O giin sinav var ve 1.
katta olmas1 gerekiyordu. Hoca,
“Hepiniz 4.kata ¢ikin sinavi orada
yapacagim” dedi. Herkes hizla yukari
¢ikti. Ben geride kaldim, 2.katta hoca ile
karsilastik, ben soluklanmak icin
telefonumla oynuyordum, hoca hos
olmayan bir ifadeyle bakti bana.
Dordiinct kata ulasabildigimde kapinin
ontinde beni bekliyordu ve tam igeri
girerken koluyla sinifin kapisini kapatti,
beni sinava almayacagini soyledi.
“Neden hocam?” diye sordum.
“Hanimefendiye bak, sallana sallana
geliyor, bir de elinde telefon, asagida ne
yapiyorsun sen?” cevabini aldim. “Hocan
gozunin oninde, zahmet edip yukar:
¢ikmiyorsun bile!” dedi. Ben aglamaya
bagladim. “Hocam litfen izin verin”
dedim, sinava girdim ama
gozyaslarimdan kagitlar o kadar 1slandi
ki sorular1 yapamadim. O aksam
ambulansla hastaneye kaldirildim. Gece
saat ug filan, acildeyim, herkes basimda,
o sirada hoca igeri girdi ve bize dogru
yaklasti.



Arkadaslarim ona anlatmaya basladilar
hastaligimi, “Merdiven ¢ikamiyor,
yuriyemiyor, o sebeple gec geldi ve
olanlara ¢ok tiziildigi i¢in de hastanelik
oldu” dediler. Hoca yanima geldi ve
“Allah herhalde bizim helallesmemizi
istedi” dedi. Bir yakinini ziyaret etmek
icin tesadifen oradaymisg!

Hacer sen bir mutfak asigisin, yemek
merakin seni MasterChef’e kadar
tasidi. Biraz bu tutkundan bahseder
misin bize?

Hastaligimiz sebebiyle ruhumuza iyi
gelen seyleri ariyoruz ve sanirim benim
ruhuma iyi gelen seylerin basinda yemek
yapmak geliyor. Mutfakta zaman
gecirmek, yaptigim seyi yedirmek benim
icin bir terapi. Bir delilik yaptim,
Masterchef'e bagvurdum ve devlerin
yaristigi yerde bir karinca misali
c¢abaladim. Benim icin tatli bir an1 olarak
kaldu.

PAH sana kendinle ve hayattaki
durusunla ilgili neler 6gretti?

Her zaman soylerim, PAH bana en ¢ok
“sindirmeyi” 6gretti. Hayati sindirerek,
aceleye getirmeden yasamay: 6grendim.
Yemek yerken bile sofradan en ge¢ ben
kalkarim ¢iinkd onu bile tadini ¢ikararak
yaplyorum.

Su an bir sihirli degnek olsa da
tamamen iyilessen, ilk yapmak
istedigin sey ne olur?

Aslinda ¢ok sey var ama en ¢ok istedigim
sey annelik sanirim. PAH'l1 kadinlarin
ortak yarasi ne yazik ki ve benim de
icimde kalan en biytk uhde bu galiba.

Yeni tani1 almig bir hastaya ne tavsiye
edersin?

Ona artik “sec¢ilmis” biri oldugunu
soylerdim. Hastalig1 kabullenmek,
hastaligin gidisat: ve hastanin ruhsal
durumu acgisindan ¢ok 6nemli bence.
Oncelikle kabullenme evresini saglikla
atlatmasi gerektigini anlatirdim.

Su an tedavin hangi ilde devam ediyor?
Sana en yakin merkez nerede?
Sehirlerarasi gidip gelmek nasil
oluyor?

Su an aylik tedavilerim yasadigim
sehirde gerceklesiyor, ti¢ aylik tedaviler
icinse Firat Universitesi Hastanesi'nde
Prof. Dr. Mehmet Akbulut hocaya
emanetim. Kendisi gercekten harika bir
PAH merkezi kurmus ve bize ¢ok iyi
bakiyor.

Yakin zamanda babacigini kaybettin ve
cok tuzuldiugini biliyoruz. Ne séylemek
istersin?

Hepimiz birer “PAHraman”i1z ve her
pahramanin birer kahramani var: Annesi
ve babasi. Benim babam, pahraman
kizinin stuper kahramaniydi. Gicimi
aldigim, birlikte gilmeyi en ¢ok
sevdigim, kiyisinda dinlendigim, ytiregi
merhamet dolu bir adamdi. Onu ¢ok
seviyorum ve biliyorum bir giin yeniden
bir araya gelecegiz.

Evet, bizler giicliiyiiz, giiler yiizliiyiz
ama bizim de ¢ok zor anlarimiz
oluyor.

Sevgili Hacer muicadelesiyle hepimiz i¢in
bir cesaret 6rnegi! Kendisine yirekten
tesekkir ederiz. Harika ve yapilisi
kolaycacik gibi gértinen yemeklerini
instagram hesabindan
(https://www.instagram.com
/pahramanhacer/) izlemenizi oneririz.


https://www.instagram.com/pahramanhacer/
https://www.instagram.com/pahramanhacer/

istanbul Universitesi, Kardiyoloji Enstitiisii

Kardiyoloji Ana Bilim Dah

ADHAD - Akciger Damar Hastahiklar: Arastirma

Dernegi Baskan

PAH’a yonelmenizin belli bir nedeni var
m1yd1? Planli m1yd: yoksa tesadiifen mi
oldu?

Ulkemizde romatizmal kalp
hastaliklarinin, 6zellikle de mitral
darliginin sik gorilmesi nedeni ile,
pulmoner hipertansiyon kardiyologlarin
hep gindemindedir. Buna sol kalp
hastaliklar: ile dogumsal kalp
hastaliklarina bagli pulmoner
hipertansiyonu ve kronik obstruktif
akciger hastaliginin sag kalbi etkilemesi
ile gelisen pulmoner hipertansiyonu da
ekleyebiliriz. Ancak bu hastaliklar i¢in
elimizde etkili bir tedavi yontemi yoktu.
Pulmoner arteriyel hipertansiyon (PAH)
tedavisinde kullanilan ilaglarin
tilkemizde kullanilmaya baglanmasi ile bu
yOonelim yogunlagarak artti. Kardiyoloji
kariyerimin baslangicindan itibaren
goruntilemeye, 0zellikle de
ekokardiyografiye yonlenmis bulunmam
bitin bu hastaliklarin tani ve takip
asamasina 6zel ilgi duymami sagladi.

PAH tedavisine, 6zellikle Eisenmenger
sendromlu hastalarda higbir ilacin
endikasyon bagvurusu yokken, Sildenafil
ile basladik. Hasta sayimiz giderek
¢ogaldi. Yeni ilaclar da tilkemizde ulasilir
olmaya baslayinca hem hasta sayimiz
hem de bu konudaki tecriibemiz daha da
artti. Bu konu ile ilgilenen az sayida
hekimin varlig: tiim tlkeden hastalarin
bize ulagmasina neden oldu.

PAH hastasinin tant alma siireci
giderek kisaliyor.

Ulkemizde pulmoner hipertansiyon
hastalarina eskiye nazaran daha kolay
tan1 konulabildigini diisiiniiyor
musunuz? Tan1 konulmasinda nigin
problemler yasaniyor?

PAH hastasinin tani alma stireci giderek
kisaliyor. Ciddi bir farkindalik artisi
oldugu kesin. Tan1 konma strecini
kisaltti. Tirk Kardiyoloji Dernegi (TKD),
Turk Toraks Dernegi ve Akciger Damar
Hastaliklar: Arastirma Dernegi (ADHAD)
gibi konu ile ilgili hekimlerin
olusturdugu meslek orgitleri bu
farkindaligin artmasinda yararh oldu.
Uzmanlasmig bir merkeze ulasan hastaya
pulmoner hipertansiyon tanisi ¢ok kisa
stirede konulabilmekte ve ayirici tani
sonrasi tedavi baslanmasi en fazla 1 ayda
tamamlanmaktadir. Ancak
uzmanlagsmamig merkezlerde, tarama
testi olan ekokardiyografi ve kesin tani
icin gereken sag kalp kateterizasyonu
arasindaki sire uzamaktadir. Hastanin
basvurdugu merkezde ilgili hekim yok
ise, uzman merkeze ulasilana kadar ciddi
bir stire¢ geciyor.



Hastalarin ilk bagvuru yeri olan aile
sagligr merkezleri hekimlerinin yani sira
dahiliye, gogis hastaliklar: ve kardiyoloji
doktorlarinin farkindaliginin artirilmasi
icin yogun egitim programlarina ihtiyag
var. Diger yandan, bir hasta ic¢in
ayrilabilen muayene stiresinin kisaligi,
istenilen tetkikleri getirdigi zaman bagka
bir hekime goérinmesi gibi saglk
sisteminden kaynaklanan ilave sorunlar
da var.

Birinci basamak saglik kuruluslarinda
pulmoner hipertansiyonun zamaninda
teshisi i¢in ne gibi iyilestirmeler,
egitimler, yonlendirmeler yapilabilir?
Birinci basamak hekimlerinin
farkindaligini artirmak ic¢in egitim
programlari dizenlenmelidir. Biz ADHAD
olarak 2021 icerisinde aile hekim
dernekleri ile tii¢ toplant:1 yaptik. Olgular
tzerinden, PAH ve PH nedir, tani i¢in
nelere dikkat edilmeli, hastalari nasil ve
nereye yonlendirmek gerektigi
konularinda bilgilendirdik. Bu
toplantilarin daha sik yapilmasi i¢in ilag
endustrisinin destegi gerekiyor.

Tip egitimi siiresince PH ve PAH ile ilgili
daha yogun egitim programlari olmasi
birinci basamak hekimlerinin bilgi
birikimini artirabilir. Bunun i¢in tip
faktlteleri egitim programlarinda
dizenlemeler yapilabilir. Devletimiz de
mezuniyet sonrasi egitim programlari
yapilmasini kisitlayan tedbirleri gozden
gegirebilir.

Pulmoner hipertansiyon icin iilkemizde
tutulan ulusal bir kayit sistemi var m1?
Ne yazik ki yok. Derneklerin yaptig: kayit
calismalar: (dogumsal kalp hastaliklarina
bagli PAH kayit ¢aligmasi THALES ve
genel PH kayit caligmasi SIMURG....) var.
Bunlar ne yazik ki biitiin hastalari
kapsamiyor.

Tan1 konan her hastanin kayit altina
alinacagi bir ulusal kayit ¢aligmasi,
eksikliklerimizin belirlenmesi i¢in ¢ok
yararl olur.

PAH hastalarini size en ¢ok hangi
boliumler yonlendiriyor?

i1k tarama testi olan ekokardiyografi
artik hemen hemen tim kalp
merkezlerinde yapildig1 i¢in 6ncelikle
kardiyologlar diye distntiyorum.
Kanimca gogus hastaliklar: ikinci
siradadir. Romatologlar skleroderma,
lupus gibi ¢ok 6zel hastaliklarin
takibinde muhakkak ekokardiyografi ile
tarama yapiyorlar. Hasta tani ve tedavi
icin hangi merkeze ve bransa giderse
gitsin, tek bir bransin ¢ézmesi mimkin
olmayan bir hastalik olmasi nedeniyle
PAH'1n ¢ok disiplinli olarak ele alinmasi
gerekliligi unutulmamalidir. Hastalarin
yonetimi kardiyoloji, gogus hastaliklari,
romatoloji, pediatrik kardiyoloji,
radyoloji, cerrahi, nikleer tip, kadin
hastaliklar: ve dogum, hematoloji,
onkoloji, fizyoterapi gibi bir¢ok disiplinin
ortak caligmasi ile mimkuindir.



PAH hastaliginin en iyi yonetimi ¢ok
hasta goren merkezlerde
multidisipliner bir yaklasimla takip
edildigi zaman gerceklesiyor. Ancak
ilkemiz cografi acidan cok biyik,
ayrica ekonomik zorluklar da var.
Konunun uzmani tarafindan siirekli
takip edilme sansi1 olmayan bir hasta,
hastaligini en iyi sekilde yonetebilmek
i¢in nasil bir yol izlemeli?

Bu hastalarin tani ve takiplerinin nasil
yapilacagi konusunda onimuzde iyi bir
ornek var. Fransa’da tani ve tedavinin
baslanmasi tek bir uzmanlasmis
merkezde yapiliyor. Daha sonra hastalar
yasadiklar: yerlerde uzman merkez
tarafindan egitilmis ve sertifikalanmig
merkezlerde izleniyor. Takip esnasinda
tedavi degisiklikleri i¢in yine
uzmanlasmis merkezin onayi1 gerekiyor.
Uzmanlasmis merkezin onay1 olmadan
hi¢bir ila¢ geri 6deme kapsamina
alinmiyor ve bu merkezle ilgili olmayan
bir hekim tarafindan recete edilemiyor.
Boylelikle, nadir gorilen bu hastalikla
ilgili dogru tani ve tedavinin yapilmasi
saglaniyor.

Ulkemizde belki uzmanlasmis tek bir
merkez yerine ihtiyaca gore sayi
artirilabilir. Saghik Bakanligi tarafindan
belirlenen ve denetlenen belli sayidaki
merkezin resmi onayi olmadan tedavi ve
takip yapilmamalidir.

Bugiin biliyoruz ki, zamaninda, erken
tani ve dogru tedavi ile giizel seyler
oluyor.

Bir hastanin hastaligi hakkinda detayl
bilgi sahibi olmas1 konusunda neler
diisiiniiyorsunuz? internetten alinan
bilgiler hastanin moralinin bozulmasina
ve yanlig bilgilerle hareket etmesine
neden olabiliyor. Bir uzman olarak bir
PAH hastasinin hastaligini dogru
yonetebilmesi sizce nasil saglanabilir?
PAH hakkinda bilgilerimiz giderek
artmakla beraber hentiz tam degil. Tim
bilim dallarinda oldugu gibi bir gelisim
icinde ve gerek aragtirmalar gerekse
arastirmalara ayrilan bitceler giderek
artiyor. internette yazilan bazi bilgiler
¢ok eski yillara ait. Ornegin, PAH ile ilgili
verilen yasam streleri; bugun biliyoruz
ki zamaninda, erken tani ve dogru tedavi
ile, yasam kalitesi ve siresi ile ilgili gizel
seyler oluyor.

“Internet doktorlugunu” kimseye
onermiyoruz. Biz “hastalik yok, hasta
var” deriz. Ne yazik ki herkese
uygulayabilecegimiz sablonlarimiz yok.
Ayrica internette yer alan bilgilerin bir
¢ogu eksik ya da yuzeysel.

Komsunuza iyi gelen ilag size
yaramayabilir, bulgulariniz ayni olsa da,
nedenleri farklidir. O nedenle size
yeterli bilgi veren giivendiginiz bir
hekiminiz var ise, bilgileri ondan almaniz
en dogru yontemdir. Ornegin, biz
hastamizi ilk gérdigimizde tani siireci
ile ilgili bilgilendiriyoruz. Kesin tani
konduktan sonra da tedavi sekli, stireci
ve takip hakkinda bilgi veriyoruz. Sik ve
yakin takip edilmeleri gerektigini
anlatiyoruz. Her asamada hastalarimizin
ulasabilecekleri biri oluyor. Bu sekilde
hasta memnuniyeti sagladigimizi
distinuyorum.



Akciger Damar Hastaliklar:1 Arastirma
Derneginin (ADHAD) baskanisiniz.
Dernekte 6zellikle PAH konusunda
kongre, toplanti ve egitimler yapildigini
goriyoruz. Bu konuda neler soylemek
istersiniz? Genc¢ doktorlarin konuya
ilgisi nas11? Dernek olarak uzun vadeli
hedefleriniz neler?

ADHAD, gogis hastaliklar: uzmanlari,
erigkin ve ¢ocuk kardiyologlari,
romatologlar ve cerrahlarin ortak
kurdugu, multidisipliner bir dernek.
Kuruldugumuzdan bu yana pulmoner
hipertansiyon konusunda farkindalig:
artirmak i¢in ¢ok yogun c¢aligmaktayiz.
Ozellikle gen¢ meslektaglarimizin ilgi ve
bilgisini artirmak amaci ile okullar,
kongreler yapmaktayiz. ADHAD Biilten,
PH konusunda farkl disiplinlerin ilgi
alanlarina gére her sayida farkl editor
ve yazarlarla degisik bir konu tzerinde
yayinlarla basilmaktadir. Pandemi
doneminde online olarak webinarlar
yaptik. Hemen hemen her ay hem
pandemi ile ilgili hem de PAH
farkindaligini ve bilgisini artirma amacgh
faaliyetlerimiz strdd. Hastalarimiz ve
toplumun bilgilenmesi i¢in bilgilendirme
brostrleri hazirladik. Sosyal medya
uzerinden yayinlar yaptik. Butin bu
aktivitelerimize ve sunumlara web
sayfamizdan (adhad.org)
ulagilabilmektedir.

Geng¢ meslektaslarimizin ilgisi yogun.
Her aktivitemize gencleri katarak bu
ilgiyi devam ettirmek istiyoruz. Hasta
dernegimizin bizden taleplerini
elimizden geldigi kadar saglamaya
calisiyoruz ve sizlerle daha yogun bir
ortak ¢aligsma i¢inde olmay1 arzu
ediyoruz. Uzun vadede hedefimiz, PH ile
ilgili olarak hem toplumda hem de hekim
camiasinda farkindaligin artarak
siirmesidir. Ulkemizde uzmanlasmis
merkezlerin sayisini artirmak i¢in
caligmay1 planhiyoruz.

\\\ \\\

Tum Turkiye'yi kapsayan ulusal kayit
calismasina ihtiyag var ve biz de bunun
olusturulmasina katkida
bulunabilecegimizi diistintiyoruz.

Covid-19 nedeniyle toplantilarin on-
line gerceklesmesi olagan oldu. Sizce
avantajlar1 ve dezavantajlari neler?
Hekimlerin on-line hasta
muayenesi/goriigsmesi yapmasi sizce
faydalr m1?

On-line toplantilarin genel olarak olarak
basarili olmadigini distiniyorum. Cok
kisa, bir iki saatlik ¢cok 6zel konulari
dinleyebiliyorum ama uzun streli bir
kongrede verim alinamiyor diye
distinliyorum. Ayrica yuz yuize
toplantilarin sosyal programlari, biz ¢ok
zor kosullarda uzun saatler ¢alisan
doktorlar i¢in ¢ok yararli oluyor. Farkh
sehirlerden meslektaslarimiz ile yiiz
yuze bilgi paylasiminin ¢ok degerli ve
vizyon acici oldugunu distniyorum. Yuz
yuze toplantida oturum esnasinda
soramadiginizi sonrasinda sorabilme gibi
avantajimiz da var ve bu da geng
meslektaslarimiza duayen hocalarla
birebir konusabilme sans1 veriyor. Yani
oyum yuz yize toplantilardan yana.

Hasta gortsmesi, kardiyoloji ve PH
alaninda on-line olmamalidir. Hekim
bildigi, uzun siredir tanidigi, tedavisini
dizenlemis oldugu bir hastanin anlik
sorunlari i¢in yardimeci olabilir. Ancak
acil durumlarda, dogru saglhk
kurumlarina yonlendirmek i¢in yardimeci
olabilir.



Maalesef kardiyopulmoner
rehabilitasyon merkezlerinin sayis1 ¢ok
az; hasta fiziksel hareket olarak stiirekli
bir program izlemeli mi? En ¢ok dikkat
edilmesi gereken nokta nedir?
Hastalarimiz, hastaliklarinin izin verdigi
miktarda hareket etmelidir. Kesinlikle
hareket kisitlamasi yapmalarini
onermiyoruz.

Fizyoterapi ekibi PAH merkezinin bir
parcast olmalhidar.

Bizim merkezimizde hastalarimiz
sanshilar. Cok iyi bir fizyoterapi ekibimiz
var. Hastalarimiza zaman zaman gerekli
aktiviteler hakkinda bilgi veriyoruz. Belli
araliklarla rehabilitasyon programlar:
baslatiyoruz. Hastalarimizin
bilgilendirilmeleri i¢cin ufak kitapgiklar
yaptik. Yararli hareketleri gorsel olarak
anlatan bu kitapgiklar ¢ok ilgi
cekmektedir.

Fizyoterapi ekibi PAH merkezinin bir
parc¢asi olmalidir ve hastalarimizin yasam
kalitelerini artirmaya yardimci olabilir.

Organ nakli bir ¢6ziim mii?

Akciger nakli, tedavinin son asamasi
olarak goriiniiyor. Ulkemizde verici
bulunmasi ciddi sorun olarak
gorilmektedir. Organ nakli sonrasi
bakim da c¢ok 6zelliklidir. Bu nedenlerle
esas olan, hastaligin erken déoneminde
taninarak uzmanlasmis merkezlerde
takip ve tedavisidir. Erken donemde tani
konulup uygun tedavi baslanan
hastalarin yasam kalitesi ve stiresi ¢ok
olumlu etkilenmektedir.

Biitiin PAH hastalar: birer
kahramandar.

Hastalara umut olacak bir hasta
hikayenizi paylasabilir misiniz?

Bitin PAH hastalar: birer kahramandir.
Hepsinin ayri bir hikayesi var. Ozellikle
de, sosyal medyadaki bilgi kirliligi ve ¢ok
yuzeysel, eksik i¢ karartici bilgilerin
varlig1 morallerinin bozulmasina sebep
olmakta. Bu nedenlerle tiim PAH
hastalari birer kahraman, hepsine sonsuz
sayg1 ve sevgi beslememiz gerekiyor.

Pulmoner hipertansiyon konusunda
kisitlh zamaninizda bizimle soylesi
yapmay1 kabul ettiginiz icin tesekkiir
ederiz. Kendi istediginiz noktalar: da
sOylesimize ekleyebilirseniz cok mutlu
oluruz.

PAH’tan korkma ge¢ tanidan kork!

Ulkemizde diinyanin baska yerlerinde
olup da bizde olmayan bir ila¢ yok.
Hekimlerimizin PAH farkindaliklar:
giderek artiyor. Bilgi ve becerileri tst
dizeyde. Sikayetleri basladiginda dogru
hekime ulasan hasta hizla tani1 almakta
ve uygun tedavi baslanmaktadir. Bu
nedenle “PAH’tan korkma ge¢ tanidan
kork” diyorum. Derginize yayin
hayatinda basarilar diliyorum.



Cenevre Universitesi, Cocuk ve
Ergen Kardiyoloji Kurstisii Baskani

Sizi taniyabilir miyiz liitfen? Pulmoner
hipertansiyonlu ¢ocuklara ilginiz nasil
baslad1?

Pulmoner hipertansiyona ilgim 1990’ Gecmiste hastalara tan1 konmasi
yillarin baginda, soluma yoluyla olduk¢a zordu. Cocuklar ve ergenler so6z
(inhalasyonla) alinan nitrik oksit konusu oldugunda giiniimiizde tani
kullaniminin baglamasina dayaniyor. koymak daha m1 zor? Nasil problemlerle
Ameliyat sonrasi donemlerinde kalp karsilasiliyor?

hastalarryla mesgul oluyordum ve soz Tan1 konulmasinin zor oldugu konusunda
konusu bu durum, pulmoner emin degilim, ancak tedavi gercekten
hipertansiyonun ameliyat sonrasi problemdi. Bu hastalikla ¢ok fazla hekim
tedavisinde biyik bir degisimdi. ilgilenmiyordu veya hastaligin farkinda
Sonrasinda bu hastaliga ilgim devam etti degillerdi. Cogu hasta ¢ok kisa siire

ve son 20 yil siresince yer alan tim icinde hayatini1 kaybediyordu. Belirtiler
degisimleri izleme ve onlara katilma her zaman tipik degil. Hekimler,

sansini elde ettim. pulmoner hipertansiyonun, ¢zellikle

yorgunluk, nefes darligi ve bayginlik
gecirme (senkop) sikayeti olanlarda
muhtemel bir tani1 oldugunu akilda
bulundurmalidir. Ote yandan tani ve
tedavi strecleri, tim tani yontemleri ve
tedavi imkanlarina erigim saglanan
uzmanlasmis merkezlerde, konunun
uzmanlarinca yuritilmelidir elbette.




Eisenmenger sendromunda ilk belirti
olan nefes nefese kalma, ¢cabuk yorulma
ile beraber goriliuyor. Acaba baska
belirgin gostergeler bulunuyor mu?

Bu gerc¢ek bir sorun. Pulmoner
hipertansiyona yol agan kalple ilgili bir
islev bozuklugu (malformasyon) durumu.
Bu nedenle kalp hastaligi erkenden
teshis edilmeli ve akcigerdeki vaskiiler
lezyonlari (damarla ilgili doku bozulmasi)
onlemek i¢in ameliyat yapilmalidir.
Dolayisiyla buradaki problem, kardiyak
malformasyon icin teshis konulmasidir!
Ayni1 zamanda erkenden ameliyata
erisimdir. Eger hasta baslangicta
ameliyat edilmezse asemptomatik (belirti
vermeyebilir) olabilir veya asemptomatik
gorinebilir. Hastada daha sonra nefes
darlig1 (dispne) veya morarma (siyanoz)
gelisebilir, ancak bu durumda kalp
ameliyati i¢cin ¢ok ge¢ kalinmigtir.

Pulmoner hipertansiyon hastaliginin en
etkin tedavisinin cok sayida hastanin
devam ettigi multidisipliner
merkezlerde yapildig: soylenmektedir.
Siz de bu goriisi savunuyor musunuz?
Tabii ki uzmanlara ve ¢ok uzmanligi olan
merkezlere ihtiyacimiz var. Kalple ilgili
dogru taniya ulagmak icin ve 6zellikle
dogru kardiyak kateterizasyon imkani
icin bu bir gereklilik. Bir merkezde tim
tanisal prosedurlere erigim olmadigi
takdirde, yanlis tan1 konma riski vardir
ve yeterli tedavi konusu da gercgek bir
sorundur.

Tirkiye cografi olarak ¢ok biiyiik bir
iilke. T1ibbi servisler farkl:1 diizeylerde
olabiliyor. Cocuklar durumunda
olanaklar kisith goziikiiyor. Bu konuda
ne onerirsiniz?

Hizmetleri belli noktalarda bir araya
toparlamak bir segenek. Uzaktaki
merkezlerle igbirligi icinde olan bir kag
gercek uzman merkezle ortak ¢calismaya
dayali olan, hastalarin iyi izlendigi bir
dizen olabilir.

Ben sahsen sdyledigimi bagka
merkezlerle yapiyorum ve ise yariyor. lyi
bir igbirligi ve giivene ihtiyaciniz var. Bu
secenek gunumizdeki sanal toplanti
deneyimine adapte edilebilir ve soz
konusu durum hastalar icin en iyi sekilde
degerlendirilebilir. Ancak, daha iyi
sonuclar alabilmek i¢in, gercek
uzmanlara ulagmak sart.

Geng cocuk ve ergen hastalar icin
pulmoner hipertansiyon konusunda
yeni gelistirilmekte olan etkin tedaviler
var mi1?

Yetigkinlerde kullanilmaya devam eden
degisik tedaviler (Selexipag, Macitentan,
Riociguat, Treprostinil) tizerine
caligmalar devam ediyor. Ancak son
zamanlarda, yetiskinlerde halihazirda
kullanilan tedavilerde biraz degisiklik
oldu. Bu nedenle yetiskinler tizerinde
denemeler yapilan ¢aligsmalarin
cocuklara da elverigli olabilmesi i¢in hizli
bir sekilde denemelerini surdiriyoruz.
Sotatercept dahil olmak tizere baz1 yeni
tedavilerin ¢ocuklarin kullanimi i¢in
arastirilmasi disinilmektedir.

Pulmoner hipertansiyonlu ¢ocuk ve
ergenlere, yetigkin hastalarla ayni ilag
tedavisi ayn1 oranlarda m1 uygulaniyor?
Evet, gercekten de hepsi olmasa da,
yetiskinler i¢in kullanilan tedavilerin
¢ogu ¢ocuklar i¢in kullaniliyor ve ayni
sonuglari veriyor gibi gorinuyor.
Cocuklara iligkin bazi ¢aligmalar devam
ediyor ve onay asamasinda. Ancak bu
durum son zamanda degisiklige ugradi ve
geng hastalar tizerinde sadece etkinligi
konusunda degil ayni zamanda
giuvenirligi konusunda da veri saglayan
gercek arastirmalar yapiliyor. En 6nemli
noktalardan biri ¢ocuklar icin ideal ve
dogru dozaji bulmaktir.



Bir hekim olarak ebeveynlere
cocuklarinin hastaligini anlatmakta
zorlaniyor musunuz?

Evet ve hayir. Deneyim ile nasil
yapilacagini 6greniyorsunuz. Ancak her
hasta farkli ve taniy1 ¢ok gencg yasta veya
ergenlik yasinda koymak ayni sey degil.
Buna ek olarak, sadece hastalar degil bir
de aileleri var. Empati egitimi zaman
aliyor, uzun sirtyor. Tibbi tedaviye
benzer sekilde empati egitimi de
deneyim ve anlayisl olmay1 gerektiriyor.
Fakat caresi olmayan bir hastaligi
anlatmak zor, tabii ki gii¢ bir durum
olarak kaliyor.

Covid-19 pandemisi siiresince ¢ocuklara
uygulanan tedavilerde aksama oldu mu?
Cocuklar izolasyon doneminde
hastaneye gelebildiler mi?

Sahsen hastay1 hastaneye getirtmeyi
sagladim ancak sanal olarak da bunu
yapabiliyorum. Bu siirecte hastalar:
merkezimizde ideal bir sekilde olmasa
bile oldukga iyi sartlarda tedavi ettik.
Ayrica Isvicre disindaki bir¢ok hastanin
da tedavisini yurutebildik.

Covid-19 donemi, ideal sekilde olamasa
da bunu yapabilecegimizi gosterdi. Sanal
ortam gercekten bir se¢im hakki sagladi.

Hastalariniz geng ve gidilecek uzun bir
yollar: var. Akciger ve kalp nakli
ameliyatlar: konusunda diisiinceleriniz
nasi1l? Bagisci bulmak kolay m1?
Japonya’da oldugu gibi yasayan bir
donorden akciger nakilleri yapilabiliyor
mu?

Nakilden sonra hayatta kalim geng ve
¢ok genc hastalar goz ontne alindiginda,
oldukga diisik. Akciger ameliyatini
ertelemeye caligsak bile, hastanin
ameliyat sonunda sag kalabilmesi igin,
“iyi sartlarda” listeye alinmas1 azami
onem tasiyor. Bu nedenle hastalarin
durumunu iyilestirmek ve stabil
tutabilmek icin yeterli tibbi tedavi
gerekli. Bu nokta hem uzmanlik hem de
parenteral prostanoid tedavisi
(prostanoidlerin damardan verilmesi) de
dahil olmak tizere tim tedavilere erigim
saglanmasini gerektiriyor. Buna ek
olarak Potts sant1 veya by-pass’1 (Sag
karincik basincini distrmek icin sol
pulmoner arter ile inen aorta arasina
yapay bir damar koyma operasyonu) gibi
yeni yaklagimlar yardimeci olabilir.

Son zamanlarda kalp ve akciger
nakilleri yerini sadece akciger
nakillerine birakti. Bu konu hakkinda
diisiincelerinizi alabilir miyiz? Her iki
organi da degistirmek ne zaman
zorunlu oluyor?

Merkezlerin ¢cogu pulmoner
hipertansiyon durumunda ¢ift akciger
nakli gergeklestiriyorlar. Bu nokta son
pediyatri verileri tarafindan da
destekleniyor. Akciger nakli sonrasinda
kan dolagimi anlaminda ciddi bozulma
olsa bile sag karincik iyilesme gosteriyor.
Eisenmenger sendromunda s6z konusu
durum farkli olabilir. Kardiyak islev
bozukluklarina baglh olarak kalp nakli
gerekebilir. Konu hakkindaki en giincel
referans Hansman et al JHLT 2022
(https://www.jhltonline.org/article /S10
53-2498(21)02568-7 /fulltext) da
gortlebilir.


https://www.jhltonline.org/article/S1053-2498(21)02568-7/fulltext

Meslege yeni baslamis ve pulmoner
hipertansiyonla ilgilenen geng
doktorlara ne gibi tavsiyelerde
bulunabilirsiniz?

Bu ihtisas alaninda iyi egitime ihtiyaclar:
var. Avrupa Pediyatrik Kardiyoloji
Dernegi (AEPC)'nin bu konuda yayinlamisg
mifredat: bulunuyor.

Cocuklarda egzersiz kapasitesinin
gelistirilmesi yetiskinlere oranla daha
kolay m1?

Bu iyi bir nokta. Bazen 6 Dakikalik
Yuruyus Testi (6MWT) ile olctlen
egzersiz kapasitesi, ¢cocuklarda
yetiskinlere oranla iyi gorinmeyebilir.
Eldeki veriler, kardiyopulmoner test
(CPET) kullanarak maksimal egzersiz
kapasitesi kullanimini desteklemektedir.
ilging bir sekilde ¢ocuklarin ilerlemis
hastaliklarina ve riskli hemodinamik (kan
dolasimsal) durumlarina ragmen oldukga
iyi kapasitede bulunduklar:
gorilmektedir.

Pulmoner hipertansiyonlu ¢ocuklarin
ne tip fiziksel aktivitelere katilmalarina
izin verilmelidir? Sizce hasta ¢ocuklar
beden egitimi derslerinden muaf
olmalilar mi1?

Bu konu vaka bazinda ele alinmalidir ve
duruma baglhidir. Hemodinamik (kan
dolasimsal hastalikli) durumu olan
cocuklar iyi sosyal sartlarda tutulmali ve
hastaliklar1 nedeniyle izole
edilmemelidir. Yorucu egzersizlerden
kacinilmalidir ancak duruma uyarlanan
bazi egzersizlerin yapilmasi uygundur.
Bu durum igin kilavuz ilkeler vermek zor.
Pulmoner hipertansiyonun nedenine
bagh olarak uyarlamalar yapilabilir.

| - |

i1k teshis koydugunuz pulmoner
hipertansiyonlu gencg hastay: hatirliyor
musunuz?

Evet, 1991de bir hasta, soluk borusuna
kacan yer fistiginin sebep oldugu
desatiirasyon (kandaki oksijen
doygunlugundaki diistis) nedeniyle
hastaneye gelmisti. Fistig1 bronstan
¢ikardiktan sonra desatiire durumu
devam etti. Hastaya PAH tanisi kondu.
Solunum yoluyla alinan iloprost ve
sonrasinda IV epoprostenol tedavisi
uygulanan ilk ¢ocuk hastalardan biri
oldu.

Eklemek istediginiz baska goriisleriniz
varsa ¢ok memnun oluruz.

Son yirmi yilda ¢ok ilerleme kaydettik
fakat daha yapilacak ¢ok ig var.
Vurgulanmasi gereken noktalar; teshis,
uzmanlik ve agresif (saldirgan) tedavidir.
Su anda kusursuz diizeye heniiz
ulagsamamig, sonucglar: daha da
iyilestirecek yeni tedavilerin
bulunmasini imit ediyoruz.

Sayin Beghetti, bu soylesi i¢in bize
zaman ayirarak okuyucularimizi ve
iyelerimizi bilgilendirdiginiz icin
minnettariz.



Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi,
Dahili Tip Bilimleri

Cocuk Saghgi ve Hastahklar: Anabilim Dali,

Cocuk Kardiyoloji Bilim Dah
Gazi Universitesi Bilisim Enstitiisii Saghk
Bilisimi Anabilim Dah Baskani

Cocuk Kardiyoloji Profesorii ve ADHAD
Yonetim Kurulu iiyesi Sayin Doktor
Kula, duru dili ve semalariyla bizleri
aydinlatiyor.

Sizi taniyabilir miyiz litfen? Bu
hastaliga ve 6zellikle cocuklara
yonelmenizin 6zel bir nedeni var m1?
Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk
Kardiyoloji Bilim Dali’'nda 6gretim tyesi
olarak ¢aligmaktayim. Tip fakiltesinden
1991 yilinda mezun olduktan sonra, bir
y1l stiren bir mecburi hizmetin ardindan
uzmanlik alani olarak tek tercihim olan
Cocuk Sagligi ve Hastaliklar: (Pediatri)
egitimi icin Gazi Universitesi Tip
Fakiiltesine bagladim. Uzmanligimi 1997
yilinda bitirdikten sonra ayni fakiltede
Cocuk Kardiyoloji yan dal uzmanligina
basladim.

Igimdeki hala biiyiiyemeyen
cocugun etkisi...

Tip fakiiltesinde okurken hangi
uzmanligin sizin i¢in uygun olacagini
anlama firsati buluyorsunuz. Benim i¢in
¢ocuk saglig: ve hastaliklar: uzmanhgi,
fakiltenin son yilinda belirgin olarak 6n
plana ¢ikmisti. Kim bilir, belki bugiin bile
icimdeki hala bliyiiyemeyen ¢ocugun
etkisi vardir bu kararimda.

Cocuk Kardiyoloji Uzmanlik egitimi
yillarimda iki alan benim ic¢in ilgi
¢ekiciydi; girisimsel kardiyoloji ve
pulmoner hipertansiyon.

Girigsimsel kardiyoloji ile bir¢ok kalp
hastaligini ameliyatsiz bir sekilde,
sadece kateter anjiyografi ile tedavi
edebiliyorduk. Kateter anjiyografi
laboratuvari, mesleki yasamimda en
huzur buldugum yer olmustur.

Pulmoner hipertansiyon hastalarinin da
tani ve takiplerinde kateter anjiyografiyi
kullaniyorduk. Ne yazik ki o yillarda bu
hastalik icin elimizde ¢ok fazla tedavi
secenegi yoktu. Bugin oldugu gibi o
ginlerde de hastalarimizin sik araliklarla
kontrollerini yapiyorduk. Bu kontroller
sayesinde, strec icinde onlarla bizim
aramizda gucli baglar olusuyordu.
Zamanla, o zamanki bolim baskanimiz
Prof. Dr. Rana Olguntiirk hocamla
beraber pulmoner hipertansiyon
konusunda yogun bir ¢aligma ve
arastirma surecine girdik. Rana hocam
emekli olduktan sonra da bu konudaki
caligmalarimi hiz kesmeden strdirdim.
Yillar i¢erisinde hem bizlerin bu
konudaki deneyim artis1 hem de yeni
tedavi secenekleri sayesinde
hastalarimiza artik ¢ok daha fazla
yardimci olabilmeye basladik.




Hocam oncelikle su Eisenmenger
(okunusu Ayzenmenger) sendromu tam
olarak nedir?

Dogustan kalp hastaliklarindan bazilar:
olan ASD (Atriyal Septal Defekt), VSD
(Ventrikiler Septal Defekt) ve PDA
(Patent Duktus Arteriozus) varliginda,
baslangicta kalbin sol tarafindan sag
tarafina dogru ¢ok miktarda kan gecisi
olur. Kalp ilk zamanlar bu kan gegisinin
olumsuz etkilerini kontrol altinda
tutmaya calisir. Zaman gecgtikge kalbin
sol tarafindan sag tarafina gecen kan,
kalbi yormaya baslar. Eger bu noktaya
kadar hastanin kateter anjiyografi ile ya
da cerrahi olarak tedavisi yapilmazsa
kalp ve damarlarda artik yavas yavas geri
donisi olmayan bir degisim siireci
baslar. Kalbin solundan sagina dogru
gecen bu fazla kan ile akciger
damarlarinda 6nce kalinlagma olur. Bu
kalinlagsmanin etkisiyle de akciger damar
basinci artar (Pulmoner hipertansiyon).
Bu noktada hala siireci geri dondirmek
icin tedavi sansimiz vardir ama tedavi
yapilmazsa siire¢ ilerlemeye devam eder.
Akciger damarlarindaki kalinlagma kalici
hale gelir, bu kalinlagmaya bagh olarak
da akciger damarlar: i¢cinde tikanikliklar
olusur.

Bu tikanikliklar artik geri donusu
olmayan bir stregtir. S6z konusu
tikanikliklar nedeniyle akciger damar
direnci ve basinci giderek artar ve
sonunda kalbin sag tarafinin basinci sol
tarafin basincini gecer. Kan artik ASD,
VSD ve PDA araciligiyla soldan saga degil
sagdan sola dogru ge¢cmeye baslar.
Boylece hastalar mor renkli (siyanotik)
bir gorinum alirlar. Buna Eisenmenger
sendromu denir.

Dogustan kalp hastaliklar: agisindan
erken tani ve tedavi oldukca
ilerlemis durumda.

Ulkemizle pulmoner hipertansiyon
hastalarina ve o6zellikle cocuk hastalara
eskiye nazaran daha kolay tani
konulabildigini distiiniiyor musunuz?
Eger hala zor ise, hangi nedenlerle
problemler yasaniyor?

Elbette. Aslinda daha kolay demek yerine
daha erken tani konuluyor demek ¢ok
daha dogru olur. Ozellikle dogustan kalp
hastaliklar: agisindan erken tani ve
tedavi oldukca ilerlemis durumda. Bu
nedenle son yillarda dogustan kalp
hastaliklarina bagl pulmoner
hipertansiyon yani Eisenmenger
sendromu olan hasta sayisi1 ¢ok azaldu.
Bu noktada yasanilan problemlerin
basinda ailelerin kendi kendilerine bilgi
arayislar: gelmektedir. Eg - dost ve
internetin etkisiyle kalp deliklerinin
¢ocuk buyudikce kapanacag
beklentisiyle bazen aileler ¢ocuklarinin
kalp hastaliklarini yeterince ciddiye
almamaktadir. Bu yizden bir¢ok ¢ocuk
maalesef tedavi sansini yitirerek
Eisenmenger sendromu ile kargimiza
gelmektedir.

Pulmoner hipertansiyonun
cocuklardaki ilk ve en onemli belirtisi
cabuk yorulmadar.



ilk belirtiler sadece nefes nefese kalma
ve yorulma mi1 yoksa dikkat ¢ekecek
baska noktalar da var m1?

Pulmoner hipertansiyonun ¢ocuklardaki
ilk ve en 6nemli belirtisi cabuk
yorulmadir. Ama pulmoner
hipertansiyona neden olan hastaliga gore
belirtiler de degisebilir. Cabuk
yorulmadan sonra morarma ve
bayilmalar da sik gorilen bulgulardandir.
Ancak, ¢abuk yorulmayi degerlendirirken
dikkatli olunmalidir. Cocuklar herhangi
bir saglik sorunlari olmasa da sik sik
¢abuk yorulmadan bahsederler. Burada
bizim i¢in dnemli olan ¢cocugun sevdigi
aktiviteleri yaparken ¢cabuk yorulmasidir.
Eger ¢cocuk arkadaslari ile sevdigi bir
oyunu oynarken diger ¢ocuklar kadar
kosup oynuyorsa sorun yok demektir.
Aksi halde ¢abuk yorulma hakkindaki
yakinmasinin nedenleri mutlaka
arastirilmalidir.

Eisenmenger’den PAH hastaligi
gelismesi yiizde kag oraninda oluyor?
PAH gelismesi yasamayan sansh
Eisen’can’larin yasami nasil oluyor?
Aslinda biraz 6nce de bahsettigim gibi,
Eisenmenger zaten ciddi ve geri dontisi
olmayan PAH demektir. Yani,
Eisenmeger’den PAH gelismesi ya da
PAH’siz Eisenmenger ifadeleri dogru
olmaz.

Dogumsal kalp hastaliklarinin hepsi ayni
oranda Eisenmenger ihtimali tagimaz.
Kalp hastaliginin tipine gore hastalar
erken ya da gec¢ yasta Eisenmenger
sendromu gelistirebilirler. Ornegin,
blytik damarlarin transpozisyonunda ve
AV kanal defekti olan 6zellikle Down
sendromlu hastalarda dogumdan sonraki
birkac¢ ay icerisinde geri dontsimsiiz
PAH gelismeye baslarken, ASD’de bu
durum daha gec yaslarda ortaya ¢ikar
(Sekil 1). Tabii, Eisenmenger olusumunda
kalp hastaliginin tipi disinda genetik
yatkinlik olup olmamasi da 6nemlidir.

&
Trunkus Arteriozus, AV septal Defekt, i’%
Biiyiik Damarlann Transpozisyonu

Sekil 1: Kalp hastaliklar1 ve pulmoner hipertansiyon iligkisi

Her hasta icin en dogru karari,
hastay:r goren doktor verecektir.

VSD’nin (Ventrikiiler Septal Defect)
kapatilmasi icin hangi yasta/ne zaman
gec¢ kalinmis oluyor? Aileler delik varsa
hangi noktalara dikkat etmeliler?
Ventrikiler septal defektler en sik
gorilen dogustan kalp
hastaliklarindandir. Tek tip bir VSD
yoktur. Kalbin karinciklar: (ventrikiller)
arasindaki duvar tizerinde olan bu
delikler farkli boyutlarda ve farkl
yerlerde olabilirler. Bu nedenle her
birinin seyri ve miidahale zamani
farklidir. Dolayisiyla her hasta i¢in en
dogru karari, hastay1 géren doktor
verecektir. Genig VSD’lerin yarisindan
fazlasi erken donemde pulmoner
hipertansiyona neden olur. Kalp
yetmezligine yol acacak kadar buytk
VSD’ler doktorun degerlendirmesine
gore 6 ay ile 1 yas arasinda kapatilabilir.

Kalbinde delik olan ¢ocuklar i¢in
ailelerinin yapmasi gereken en 6nemli
sey kalp doktorlarina giivenmeleri ve
kontrollerini aksatmadan zamaninda
yaptirmalaridir. Ozellikle ilk 1 yas
icerisinde doktorunuz birkag¢ ay arayla
sik kontroller isteyebilir. Bu kontrollerin
¢ok sik araliklarla oldugunu distntp
aksatmayiniz. Clinki genis VSD’lerde
pulmoner hipertansiyon ¢ok hizh
gelisebilir. O nedenle es, dost, komsu ya
da internete kulak vermek yerine sadece
¢ocugunuzun kalp doktoruna giiveniniz.



Hekim olarak hasta cocugun ailesine
taniy1 anlatmakta zorlaniyor musunuz?
Genc hastayla nasil iletisim
kuruyorsunuz?

Ebeveynler ¢ocuklarinda kalp hastaligi
oldugunu 6grendiklerinde sok ve
caresizlik duygusuyla sarsilirlar. Hi¢bir
sey bir ebeveyni bebeginin kalbinde ters
giden bir sey oldugu bilgisine
hazirlayamaz.

Biz hekimlerin bu noktada oldukca
anlayish olmasi gereklidir. Bebegin
kalbinde bir sorun oldugunu 6grendigi
andan itibaren o ebeveyn kaygilarinin
esiri olmus ve algilar1 neredeyse timiyle
korelmis olarak kargsimizdadir. Bu dyle
kolayca yonetilebilecek bir kaygi
degildir. Hastalar bu sirada doktorun
soylediklerini duymazlar. Neredeyse bir
sok yasamaktadirlar. Ardindan, inkar
mekanizmasinin da etkisiyle bilgi
arayisina baslarlar ve bu stiregte en
buyuk bilgi kaynagi olan internette “bilgi
kirliligi” tuzagina duserler.

Anne ve baba i¢in cocugunun ciddi bir
hastaligr oldugunu 6grenmek
hic kolay degildir.

Ebeveynler doktorun kendilerine
aciklama yaparken kullandigi
kelimelerden akillarinda dikkat c¢ekici
olarak kalan bazilarini (morarma,
uftarim, delik, kacgak, kilo almak vb.)
internet aramalarinda esas olarak
kullanirlar.

Iste bu yiizden problemi en yalin haliyle
sakin bir dille anlatmaya ¢alismak ¢ok
onemli. Once kalbin ¢aligmasi ile ilgili
kisa bir bilgiyi resim ¢izerek ya da maket
tuzerinden anlattiktan sonra asil sorunu
tibbi terimler kullanmadan aktarmaya
calismaliy1z.

Bu stuirecte sik sik durup anne ve babanin
konuyu anlayip anlamadigini kontrol
etmeliyiz. Gerekirse daha fazla bilgi
vermeden once anlatilanlar: yeniden
gozden gecirmek gerekir.

Ancak, tim cabalara karsin anne ve baba
icin ¢ocugunun ciddi bir hastalig:
oldugunu 6grenmek hi¢ kolay degildir.
Bu nedenle anne ve babanin
bilgilendirilme stireci birkag¢ giin arayla
yinelenmelidir.

Cocuga yasam boyu stirecek bir kalp
hastaliginin oldugunu, bunun i¢in ¢ok
sayida ve surekli ila¢ kullanmasi
gerektigini, sik sik kontroller ve tetkikler
yapilacagini anlatmak da ¢ok zordur. Bu
konuda profesyonel destek amaciyla bir
psikologun yardimi gerekecektir. Bu
konu ile ilgili dernekler, hasta ve
yakinlarinin bilgilendirildigi yaz kamplari
dizenleyebilirler. Bu sayede hastalar
birbirleri ile de iletisim icerisinde
olacaktir.

Uzun yillardir bu alanda ¢alisiyor
olmanin verdigi deneyimle biz
kurumumuzda bu stirecleri oldukca
basarili bir sekilde yuritmekteyiz.

Ankara’ya en cok hangi illerden cocuk
hastalar geliyor? Bulunduklar: bélgede
sadece kardiyolog yonlendirmesi yeterli
olabiliyor mu?

Ankara’ya Tirkiye'nin her tarafindan
hasta geliyor. Ulkemizin neredeyse
hemen her ilinde bir ¢ocuk kalp doktoru
var diyebiliriz. Cocuk kalp doktorlari
calistiklar:1 kurumlarin imkanlari
Olctisiinde bu hastalara tani koyup,
gerekli tetkikleri yaparak tedavilerinin
ve takiplerinin diizenlenmesi i¢in buytk
merkezlere yonlendirmektedirler.



Pulmoner hipertansiyon tanisit mutlaka
bir ¢ocuk kalp doktoru tarafindan
konulmalidir. Ama ¢ocuk kalp
doktorunun olmadig: yerlerde, ¢cocuk
saglig1 ve hastaliklar1 uzmanlar: da belirti
ve bulgulardan stphelenerek hastalar:
biytik merkezlere yonlendirebilirler.

PAH hastaliginin en iyi yonetimi ¢ok
hasta goren merkezlerde
multidisipliner bir yaklasimla takip
edildiginde gerceklesiyor. Ancak
ilkemiz cografi acidan cok biyiik.
Farkliliklar var. Ayrica ¢cocuk hastalar:
goz oniine alirsak, sizce hastaligin
yonetimi konusunda nasil bir yol
izlenmeli?

Cok haklisiniz. Hem hastalar hem
hekimler ¢cogunlukla sadece pulmoner
hipertansiyona odaklanmaktadir. Oysa,
bu hastalar hem hastaligin altta yatan
nedenleri hem de hastaligin diger
etkileri nedeniyle bir ¢ok farkli brang
tarafindan izlenmelidirler.

Hastalarin her kontrolde multidisipliner
bir degerlendirmeye ihtiyaci yoktur. ilk
tani aninda bu degerlendirme yapildiktan
sonra hasta 3 aylik kontrollerini
bolgesindeki kardiyoloji merkezinde
yaptirabilir. 6 ayda bir ya da takiplerinde
anlamli degisiklikler oldugunda da
erkenden multidisipliner bir PH
merkezine gitmesi yeterli olacaktir. Bu
sayede hem pulmoner hipertansiyon
merkezlerinin yiki azalmis olur hem de
hastalar kendi bolgelerinde daha buytk
konfor icerisinde takip edilmis olurlar.

Tani1 koydugunuz ilk ¢ocuk hastanizi
hatirliyor musunuz?

Hekimler yasamlarindaki ilkleri
unutmazlar. Elbette hatirhiyorum. $u an
pulmoner hipertansiyon icin elimizde
olan tedavi seceneklerini diigtindiikce
keske o zaman da bu firsatlara sahip
olabilseydik diye diisinmekten
alikoyamiyorum kendimi.

Cocuk hastalarimiz erigkin yasa
geldiklerinde bizden kopmuyorlar.

Hastalar belli bir yasa eristiklerinde
onlar1 yine merkezinizde izleyebiliyor
musunuz?

Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi olarak
pulmoner hipertansiyon hastalarimiz i¢in
oldukg¢a diizenli bir organizasyona
sahibiz. Cocuk hastalarimiz erigkin yasa
geldiklerinde bizden kopmuyorlar. Onlar:
Cocuk Kardiyoloji bolimtmiizle ayni
katta hizmet veren Erigkin Kardiyoloji
boélimine devrediyoruz. Bu devir
sirasinda hastamizin tim ge¢mis bilgileri
ve tedavisi erigkin kalp doktoru ile
paylasilmaktadir. Sonrasinda takipleri
erigkin kardiyoloji tarafindan yapilsa da
ayni katta olmamizin avantaji ile strekli
irtibat halinde kalmaktayiz. Gerekli
durumlarda eriskin kalp doktoru ile
birlikte bilgi aligverisi de yapmaktayiz.

Covid-19 pandemisi nedeniyle hasta
goriismeleriniz etkilendi mi? Cocuk
hastalar icin ¢evrimici gérigsmeler
olabilir mi?

Covid-19 pandemisi stiresince tim
dinyada oldugu gibi biz de pandemi
tedbirleri dahilinde saglik
hizmetlerimizde dizenlemeler yaptik.
Pandeminin ilk zamanlarinda
hastalarimizin kontrollerini erteledik. Bu
stire zarfinda onlarla telefonla iletigim
kurduk. Hastalarimiz bizlerle sosyal
medya ve telefon araciligiyla kolaylikla
iletisim kurabilmekteler. Bu stiire
zarfinda Akciger ve Damar Hastaliklar:
Arastirma Dernegi (www.adhad.org)
araciligiyla online bilgilendirme
toplantilari1 dizenledik. Pandeminin
birinci yilinin sonunda hastalarimizi
randevulu olarak kalabalik ortamlardan
uzak tutacak sekilde yeniden kontrole
cagirmaya basladik. Cevrimici
gorusmeler ile ilgili yasal diizenlemeler
yakin zamana kadar tamamlanmamisgti.


http://www.adhad.org/

Bu nedenle hasta iletigsimlerimizde
¢cevrimici gorusmeleri (teletip) kullanmak
yerine telefonu tercih ettik.

PAH hastaligini kontrol altinda
tutabiliyor muyuz? Kiiciik hastalarin
yolu uzun oldugundan ileride organ
nakli bir ¢6zim olabilir mi?

Pulmoner hipertansiyon ilerleyici bir
hastaliktir. Hastaliga neden olan
durumlara bagli olarak degisik hizlarda
bu ilerlemesini strdirtr. Pulmoner
hipertansiyonda temel sorun akciger
damarlarindaki kalinlagma ve ileri
evrelerdeki tikanikliga baglh olarak
akciger basincinin artmasidir. Tedavide
kullandigimiz ilaglar da bu damarlarin
genisletilmesi ve damarlardaki
kalinlagmanin durdurularak ya da
yavaslatilarak hastaligin ilerlemesinin
ontine gecilmesini hedeflemektedir. Bu
nedenle hastaligin erken donemde teshis
edilmesi hastaligin ilerlemesinin
durdurulabilmesi ya da ¢ok dnemli
oranda yavaslatilabilmesi i¢in buytk
avantajdir. Ginumuzde kullandigimiz
tedavi secenekleri ile hastalarimizin
yasam surelerini ve yasam kalitelerini
artirmak konusunda biyik avantajlara
sahibiz.

Organ nakli elbette ¢ocuklar i¢in de bir
secenektir. Ancak, organ nakli basarisi
¢ocuk hastalarda erigkin hastalara gore
daha dustik basari sansina sahiptir.

Beslenme konusunda her hasta ayri
ayri degerlendirilmelidir.

PAH hastalarina yonelik 6zel bir
beslenme sekli izlenmeli mi?

Beslenme konusunda hastalarimizin
dikkat etmesi gerekli 6nemli noktalar var
elbette. Aslinda saglikli bir yasam ic¢in
herkese 6nerimiz ‘yeterli ve dengeli
beslenme’ olmalidir.

Hem hastaliklardan korunmak hem de
hastaliklarin tedavisinde ve hastaliklara
bagl olusabilecek yan etkilerin
onlenmesinde de beslenmenin etkili
oldugu arastirmalarla kanitlanmistir.

Pulmoner hipertansiyonu olan kisiler
icin de beslenme 6nemli bir rol
oynamaktadir. Ancak, herkes icin gecerli
bir diyet énermek dogru degildir. Her
hasta ayr1 ayr1 degerlendirilmelidir. Yine
de pulmoner hipertansiyon hastalar: i¢in
oldukca yarar saglayacak olan nitrik
oksit yoninden zengin gidalar
beslenmede kolaylikla 6n plana
¢ikarilabilir. Kirmiz1 elma, pancar,
sarimsak, bitter ¢ikolata, yesil yapraklh
sebzeler, turuncgiller, nar, kuruyemisler
ve karpuz nitrik oksit a¢isindan zengin
besinlerdir.

Bu konuda daha detayl bilgiye Akciger
Damar Hastaliklari ve Arastirma
Dernegi’'nin sayfasinda bulunan 6zel
beslenme sayisindan ulasabilirsiniz:
http://adhad.org/files /PulmonerHiper
tansiyonBeslenme.pdf


http://adhad.org/files/PulmonerHipertansiyonBeslenme.pdf

Ozellikle geng hastalar icin nasil bir
fiziksel aktivite programi oneriliyor?
Siirekli bir program izlenmeli mi?
Dikkat edilmesi gereken noktalar sizce
neler? Okulda Beden Egitimi derslerine
katilmalilar m1?

Fiziksel aktivite sadece pulmoner
hipertansiyon hastalar: i¢in degil saghiklh
bireyler i¢in de olduk¢a 6nemlidir.
Diizenli fiziksel aktivite ile pulmoner
hipertansiyon hastalar: i¢in 6nemli olan
nitrik oksit seviyeleri de artirilabilir.
Ancak, fiziksel aktivitenin etkilerinin
gorilebilmesi icin en az 10 hafta ve
haftada 3 kez 30 dakika diizenli egzersiz
yapilmalidir.

Dogru nefes alma egitimleri de
hastalarin egzersiz kapasitelerini artirir.

Her hasta i¢in yapilacak egzersiz tipi ve
yogunlugu farklidir. Bu nedenle tek tip
bir egzersiz programindan bahsetmek
mimkiin olamaz. Bu konuda mutlaka
doktorunuzun fikrini almalisiniz.

Cocuk hastalar i¢in beden egitimi
dersleri ve genel spor etkinlikleri
katilimi uygun degildir. Clinka ¢ocuklar
bu etkinliklerde kendilerini kontrol
edemeyip asir1 efor sarf edebilirler. Bu
da onlar i¢in tehlikeli olur.

Bu konuda daha detayl bilgiye Akciger
Damar Hastaliklari ve Arastirma
Dernegi’'nin sayfasinda bulunan 6zel
egzersiz sayisindan ulasabilirsiniz:
http://adhad.org/files /PulmonerHiper
tansiyonEgzersiz.pdf

Sizin eklemeyi arzu ettiginiz bir nokta
varsa ¢cok memnun oluruz.

Oldukca detayli bir sohbetti. Ozenle
secilmis sorulariniz i¢in ¢ok tesekkir
ederim.

Pulmoner hipertansiyon ve ¢ocuk
hastalar ile ilgili bir ¢ok bilgiye Akciger
Damar Hastaliklar: ve Aragtirma
Dernegi'nin (www.adhad.org)
hastalarimiz i¢in hazirladig:
sayfalarindan ulasabilirsiniz:
http://adhad.org/files /CocuklukCagin
daPulmonerHipertansiyon.pdf

Dogrudan bana ulagmak isteyen
hastalarimiz olursa @drserdarkula
sosyal medya hesabindan ¢ekinmeden
yazabilirler.

Saglikli giinler dilerim.

Sayin Kula, keyifli ve ayrintil
sohbetinizle bizleri ve 6zellikle ¢cocuk
hasta yakinlarini agik bir dille
bilgilendirdiginiz i¢in cok
mitesekkiriz.


http://adhad.org/files/PulmonerHipertansiyonEgzersiz.pdf
http://www.adhad.org/
http://adhad.org/files/CocuklukCa%C4%9FindaPulmonerHipertansiyon.pdf
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Uluslararas1 hakemli dergilerde 53
makalesi, uluslararasi bilimsel
toplantilarda sunulan 21 bildirisi, 5
kitapta bolim yazarlig: ve
cevirmenlikleri bulunmaktadir.
ilgi Alanlari: Pulmoner
hipertansiyon, ¢cocuk kardiyolojisi,
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hastaliklari, ekokardiyografi, fetal
ekokardiyografi, cocuk saglig: ve
hastaliklaridir.

Cok iyi derecede ingilizce
bilmektedir.

Soylesimizi kabul ettiginiz icin ¢ok
tesekkiir ederiz. Oncelikle sizi biraz
taniyabilir miyiz? Bu hastaliga
yonelmenizin 6zel bir nedeni var m1?
Nazik davetiniz icin ¢ok tesekkir
ederim. Kendimden kisaca bahsedeyim.
2004 yilindan itibaren Hacettepe
Universitesi Thsan Dogramaci Cocuk
Hastanesi Cocuk Kardiyoloji Bilim
Dali'nda caligmaktayim.

Bilim dalimiz bir pulmoner hipertansiyon
tani ve tedavi merkezidir. Bilim
dalimizda, pulmoner hipertansiyon tanisi
alan ¢ocuk hastalarin yani sira dogumsal
kalp hastaliklarina baglh olan pulmoner
hipertansiyonu olan erigkin hastalar da
izlenmektedir.

Pulmoner hipertansiyon tanisi alan
hastalarla ilk kez 2004 yilinda tanigtim.
Bu hastaligin tani ve tedavisi konusuyla
ilgilenmemin 6zel nedeni, 6zellikle
dogumsal kalp hastaliklarina bagh
gelisen pulmoner hipertansiyonun erken
tani ve tedaviyle engellenebilir oldugunu
fark etmem oldu. Bu nedenle bu
hastalikla ilgili caligmalar yapmay1 arzu
ettim.

Ulkemizde pulmoner hipertansiyon
hastalarina eskiye oranla daha kolay
tani konulabildigini diisiiniiyor
musunuz? Tani konusunda neden
problemler yasanabiliyor?

Ulkemizde artik pulmoner hipertansiyon
tanist eski zamanlara oranla daha dogru,
hizli ve kolay konulabilmektedir. Ancak
bu hastalarin PH tani ve tedavi
merkezlerine ulagabilmesi ve bu
hastaliga 6zel ilaglar ve diger tedavilerin
baslanabilmesi i¢in gegen siire yine uzun
olmaktadir.



Pulmoner hipertansiyonda bazen
bebeklik doneminde bir aylik gecikme
bile hastaligin tedavi edilebilir
olusunu ve seyrini etkileyebilmektedir.

Ozellikle dogustan kalp hastaliklarina
bagh gelisen pulmoner hipertansiyonda
bazen bebeklik doneminde bir aylik
gecikme bile hastaligin tedavi edilebilir
olusunu ve seyrini etkileyebilmektedir.
Bu nedenle hastalar tanidan
siphelenildigi andan itibaren zaman
kaybetmeden PH tani ve tedavi
merkezlerine yonlendirilmelidir. Bunu
saglamak i¢in pulmoner hipertansiyonu
taniyabilmek adina hem toplumsal
dizeyde hem de doktorlara farkindalik
saglamak gerektigini disintiyorum.

Teshis icin ne gibi iyilestirmeler ve
yonlendirmeler yapilabilir?

Ozellikle dogumsal kalp hastaliklarina
bagl gelisen pulmoner hipertansiyonda
oncelikle hastalar: hizlica
yonlendirmeleri i¢in ¢ocuk doktorlarina
farkindalik saglamak gerekmektedir.

Annelerin bebekte fark ettigi
yakinmalar ¢cocuk doktorlarini
suphelendirmelidir.

Bu yakinmalar; emerken ¢abuk yorulma,
asir1 terleme, hizli nefes alip verme,
goguste nefes alirken ¢ekilmeler,
morarma, kilo alamama gibi yakinmalar
olabilir.

Daha biytik ¢cocuklarda ise oynarken
¢abuk yorulma, arkadaslari oynarken
oyundan erken ¢ikma, egzersizle nefes
darligi, morarma, bas donmesi, gogus
agrisi, ¢arpinti, bayilma, goz kapaklari ile
el ve ayaklarda sislik, buyumede gerilik,
kanli balgam gibi yakinmalar olabilir.

Cocuk doktorlar: fizik degerlendirme
sirasinda hastanin hizli nefes alip
verdigini, asir1 terledigini, morardigini,
kalp seslerindeki anormallikleri, kalp
yetmezligi bulgularini, Gftirim dedigimiz
sesleri, kilo almada hastanin geriden
geldigini, oksijen saturasyonunda
dasukligu fark ederek dogumsal kalp
hastaligindan ve pulmoner
hipertansiyondan stiphelenebilirler.

Pulmoner hipertansiyon tanis: alan ¢ogu
hastaya fizik muayene sonrasi yapilan
tetkiklerle (kalp ritmini gosteren basit
bir elektrokardiyogram ve
telekardiyogram adini verdigimiz kalbin
buyutkligini ve akcigerleri gosteren bir
film) aslinda en basinda anormal bulgular
tasidiklar: anlasilmistir. Bu tetkikler fizik
muayeneden sonra her merkezde
kolaylikla yapilabilmektedir.

Hastalar daha sonra ¢ocuk veya erigkin
kardiyoloji, gogus hastaliklari, romatoloji
uzmanlarina yonlendirilerek tani alirlar.
Bu hastalar ilk olarak kardiyoloji
uzmanlarina yonlendirilmelidir, ¢inku
pulmoner hipertansiyon tanisi kesin
olarak kalp kateterizasyonu ile
konulabilmektedir. Kalp kateterizasyonu
mutlaka PH konusunda deneyimli,
uzmanlasmis merkezlerde yapilmalidir,
¢unki kateterizasyon sirasinda kalpte
ritim bozukluklari, kanama, anafilaksi,
solunum durmasi, kalbin oksijensiz
kalmasi gibi komplikasyonlar gorilebilir.




PAH hastaliginin en iyi yonetimi cok
hasta goren merkezlerde
multidisipliner bir yaklasimla takip
edildiginde gerceklesiyor. Ancak
ilkemiz cografi acidan cok biyiik,
ayrica ekonomik zorluklar da var.
Konunun uzmani tarafindan sirekli
takip edilme sans1 olmayan bir hasta,
hastaligini en iyi sekilde yonetebilmek
icin nasil bir yol izlemeli?

Pulmoner hipertansiyon tanisini
multidisipliner merkezlerde aldiktan
sonra cog@rafi uzaklik ve ekonomik
zorluklar nedeniyle kontrollere
gelemeyecek hastalara epikriz adini
verdigimiz ayrintili medikal oyki,
uygulanan tetkikler ve tedavileri iceren
bilgilerin yazdig1 belgeler verilmeli, kalp
kateterizasyonu, bilgisayarli tomografi,
manyetik rezonans gibi goruntiileme
sonuclarinin birer kopyas: mutlaka
hastalarin yaninda bulundurulmalidir.

Hastalarin bulunduklar: merkezdeki
doktorlarinin iletisime gecgebilmesi igin,
PH tani tedavi merkezinde sorumlu bir
doktorun mail adresi ve merkezin
telefonu danigmalarina olanak saglamak
icin hastalara verilmelidir.

Hastalar kendi yasadiklar1 yerde 3 ayda
bir kontrollere mutlaka gitmelidirler.
Kontroller sirasinda fizik muayene, kan
tetkikleri, ekokardiyografi, efor
kapasitesi degerlendirmek icin 6 dakika
yurtime testi mutlaka yapilmalidir.

Bu hastaligin mutlaka diizenli
kontrollere gelinmesi gereken
ilerleyici bir hastalik oldugu, ilaclarin
cok diizenli kullanilmas1 gerektigi
hastalara anlatilmalidar.

Bir hastanin hastalig1 hakkinda detaylh
bilgi sahibi olmas1 konusunda neler
diisiiniiyorsunuz? internetten alinan
bilgiler hastanin moralinin bozulmasina
ve yanlis bilgilerle hareket
edebilmesine neden olabiliyor. Diger
taraftan bazi hekimler ¢ok bilgi sahibi
olan ve ¢ok soru soran hastadan
hoslanmayabiliyor. Bir uzman olarak
sizce bir PAH hastasinin hastaligini
dogru yonetebilmesini saglayacak
denge nasil kurulabilir?

Bazi hastalar PH hastaliginin 6nemini
anlayamiyor ve kontrollere dizenli
gelmiyorlar. Bu nedenle, pulmoner
hipertansiyon tanisi konulduktan sonra
hastanin kendisi ve ailesine bu hastaligin
mutlaka dizenli kontrollere gelinmesi
gereken ilerleyici bir hastalik oldugu,
ilaglarin ¢ok diizenli kullanilmasi
gerektigi anlatilmalidir. Ctinkid bu
kontroller sirasinda bazen verilen
tedavilerin yetersizligi gorulerek
tedaviye yeni ilaglar eklenebilmektedir.
Internette yer alan bilgilerin her hastay1
tanimlamada yeterli olmadigi, her
hastada pulmoner hipertansiyon
nedeninin, hastaligin seyrinin ve
tedavinin farkli olabilecegi hastalara tani
konulur konulmaz anlatilmalidir.



Sizin de belirttiginiz gibi sosyal medya
veya internetteki bilgiler bazen
hastalarin kaygi ve endisesini
artirabilmekte, onlar1 depresyona, panik
ataga sokmakta, tip dist alternatif
tedavilere yoneltebilmektedir.

Tani1 koydugunuz ilk PAH hastasini
animsiyor musunuz?

Ik tan1 koydugum hasta 8 yaginda,
oynarken, spor yaparken ¢abuk
yoruldugunu, morardigini ve nefes
darlig1 ¢ektigini fark eden bir kiz
¢ocuguydu. Hastanin incelemelerinde
aslinda kalbinde bir siirt ventrikiler
septal defekt adini verdigimiz delikler
oldugunu ama ¢ocukken doktorlar
kalbini dikkatli dinlemedigi i¢in tani
almadigini anladik; aslinda 8 yasina
kadar kalbini bir doktor dinlese ve
ufurimunt fark etse ¢ocuk kardiyoloji
doktoruna yonlendirecek, hasta erken
tani alacak, delikler ameliyatla ve
anjiografi ile kapatilacak ve pulmoner
hipertansiyon hastalig1 gelismeyecekti.

Hastalara umut olacak bir hasta
hikayenizi paylasabilir miydiniz?

2008 yilinda, kalbinde ventrikiler septal
defekt adini verdigimiz genis bir deligi
ve agir pulmoner hipertansiyonu olan 14
yasinda bir erkek hastamiza yurt disinda
akciger nakli yapildi. Nakil sonrasi halen
yasayan hastamiz, su an 30’lu yaslara
yakin; ¢alisiyor, evlendi, bir cocugu oldu.
Ilaglarini diizenli alarak, kontrollere
giderek yasamina devam ediyor.

PAH tedavisi icin diinya ¢capinda yapilan
arastirmalarda son gelismeler nelerdir?
Yakin zamanda seleksipag benzeri oral
Prostaglansin I2 reseptor agonisti olan
ralinepagla ¢aligmalar yapilmaktadir.
Yine subkiitan treprostinil i¢in viicut
icine yerlestirilen strekli infizyon
pompasi ¢alismalar:i devam etmektedir.
Treprostinil i¢in inhalasyon formu
¢ikarilmas: planlanmaktadir.

Ozellikle erigkinlerde goriilen,
cocuklarda ¢ok nadir bir PH nedeni olan
kronik tromboembolik pulmoner
hipertansiyonlu hastalar cerrahi
olamiyorsa veya cerrahi sonrasi
tekrarlayan veya kalic1 PH varsa son
yillarda bu hastalarda balon pulmoner
anjiyoplasti ile olumlu sonuc¢lar alindig:
bildirilmektedir.

2013’ten itibaren PH hastalarinda
sempatik sinir sistemi ve renin
anjiotensin aldosteron sisteminin asiri
aktif oldugu ve dolasan
norotransmitterlerin hastaligin ciddiyeti
ve ilerlemesiyle iligkili oldugu
saptandiktan sonra, PH tedavisinde
pulmoner arter denervasyonu tedavisi
uygulanmakta ve olumlu sonuglar
bildirilmektedir. Bu tedavide pulmoner
arterde yer alan basinci etkileyen
reseptorlere anjiografik olarak ablasyon
kateteri ile tedavi uygulanip sempatik
etkiler azaltilmaktadir.

Covid-19 nedeniyle toplantilarin
¢cevrimici yapildigina tanik olduk.
Hekimlerin on-line hasta
goriismelerinden bahsediliyor. Sizce
toplantilar ve hasta goriismelerinin
cevrimici yapilmalar: faydali mi1?
Dezavantajlar: var m1?

Bence hastalarla diizenli géoriisme ¢ok
onemli. Eger pandemi nedeniyle hastalar
kontrollere gelemiyorlarsa, bu
gorismeler en azindan on-line
yapilabilir. On-line gértigme sirasinda
yakinmalar sorgulanabilir, sonra kendi
yasadiklar: yerde bir hastanede
yaptirabilecekleri tetkikler istenebilir.
Ancak sadece on-line gortisme yeterli
degildir; aldiklar: ilaglarin yan etkileri
olabilecegi ve hastalik ilerleyebilecegi
icin bu hastalara 3 ayda bir kan
tetkikleri, gortuntileme ve 6 dakika
yurtime testi yapilmalidir.



PAH hastaligini kontrol altinda
tutabiliyor muyuz? Organ nakli bir
¢6zim mi?

2000’li yillardan itibaren pulmoner
hipertansiyona spesifik gelistirilmis ila¢
tedavileriyle PAH hastaliginin ilerlemesi
yavaglamistir. Hastalarin yasam stiresi 20
sene Oncesine gore belirgin olarak
uzamistir. Bu ilag tedavileri, 6zellikle
hastalarin ¢abuk yorulma gibi
yakinmalarini azaltarak yasam
kalitelerini de yukseltmistir, ancak
hastaligin ilerleyici seyrini sadece
yavaslatmaktadir.

Ailesinde PAH hastalig1 olanlarin
diizenli kontrol altinda tutulmalar:
konusunda ne diisiniiyorsunuz?
Ailesinde PAH hastaligi olan bireylere
genetik danigmanlik saglanmali ve bu
kigiler dizenli kontrol altinda
tutulmalidir. Pozitif ya da negatif
sonuglarin psikolojik etkisi nedeniyle,
genetik testler ve danigmanlik, PH
uzmanlari, genetik danigmanlar,
genetikgiler, psikologlar ve hemsgirelerin
oldugu ¢ok disiplinli bir ekip ortaminda
yapilmalidir. Ayrica risk altindaki aile
uyeleri, aile planlamas1 amaciyla
mutasyon durumlarini bilmek isteyebilir.
Mutasyon saptanmasa bile bu bireylerin
de PAH acisindan aralikli kontrol
edilmeleri gerektigi kanisindayim.

Bu hastalara yonelik 6zel beslenme
izlenmeli mi?

Pulmoner hipertansiyon hastalarinda
beslenme durumu, ortaya ¢ikabilecek
sorunlar ve yasam stresini etkileyen
bagimsiz bir faktordur. Bu hastalarda
malniitrisyon dedigimiz boya gore viicut
agirliginda azalma, yine ¢ocuk hastalarda
biyiime geriligi goriilebilir. Ozellikle
siyanotik hastalarda ve kalp yetmezIigi
gelisen hastalarda malnttrisyon ve
gelisme geriligi daha fazla
gorilmektedir. Bu nedenle bu hastalara
uzman bir diyetisyene danigmalari ve
yuksek kalorili diyet izlemeleri
onerilmelidir.

Eskiden fiziksel aktiviteden
kacinmalar: tavsiye edilen PAH'I1
hastalara giiniimiizde bu konuda ne
oneriliyor? Siirekli bir program
izlenmeli mi? En ¢ok dikkat edilmesi
gereken noktalar nedir?

Cok gilizel ve 6nemli bir noktaya
degindiniz. PAHl1 hastalara son 5 yildir
artik siklikla kardiyopulmoner
rehabilitasyon adi verilen dizenli
egzersiz programlar: Onerilmektedir. Bu
egzersizler uzman bir fizyoterapist
tarafindan dizenlenmeli, aerobik, direng
egzersizleri, ayrica solunum kaslari
egzersizlerini icermelidir. Egzersizlere
baslamadan 6nce hastalarin solunum
fonksiyonlari, kardiyopulmoner fiziksel
durumlari, kas gii¢leri, kalp hizi
degiskenlikleri, enerji harcamalari, viicut
kompozisyonlar: (yagsiz viicut kiitlesi ve
depo yag1) degerlendirilmelidir.
Egzersizler evde veya disarida duzenli
olarak yapilmak tizere fizyoterapi
uzmanlari tarafindan dizenlenmelidir.

Hastalarin doktorlar ve tedavi
gordiikleri merkezler tarafindan hasta
derneklerine yonlendirilmesi
konusunda ne diisiiniiyorsunuz?
Hastalara, ailelerine ve yakinlarina
psikolojik, sosyal, uygunsa maddi
destekler saglanmasi agisindan bu
hastalarin mutlaka pulmoner
hipertansiyon konusunda uzmanlagmig
derneklerle iletisim kurmalarinin iyi
olacagi distincesindeyim. Pulmoner
hipertansiyon tanisi alan benzer hastalar
oldugunu gordiklerinde duygusal
yuklerinin hafifleyecegi, hastalarin
birbirlerine ilham kaynagi olabileceklerti,
birbirlerini motive edebilecekleri, destek
olabilecekleri ve birlikte
sosyallesebilecekleri kanaatindeyim.

Soylesi icin ¢ok tesekkiir ederim, sevgi
ve saygilarimla...



Yas 12 - Sistinozis hastasi

Gokyiiziinde bir ucurtma olsaydin su

anda nereye gitmek isterdin? Neden?
Kanada. Bayrag: Tirkiye'ninkine

benziyor. Dinozorlar Parki da orada.
Uzaydaki gezegenlerden en cok b
hangisine gitmek isterdin?

Yeni bulunan TOI-1231 b gezegeni.

Atmosferi Dliinya’'ninkine benziyormus
ama kayaliklar: yokmus.

Hangi kitap kahramani olmak istersin?
Kraliceyi Kurtarmak (Vladimir Tumanov)
kitabindaki Alex, ¢tinki matematik
problemlerini ¢6zen buytla bir kalem

Nasil bir diinya hayal ediyorsun? buluyor.

Savasglarin, paranin olmadig: bir diinya

hayal ediyorum. Cocuklar icin bir kitap yazacak olsaydin

nasil bir macera yazardin?

Hazine arayan birka¢ ¢ocuktan
bahsedebilirdim. Macera ve fantastik
tirinde.

Bir mucit olsaydin insanlarin hayatini
kolaylastiracak ne icat etmek isterdin?
Saglhik kabini. Direkt i¢ine girip kan
almadan teshisini koyuyor ve ilaglarinin

recetesini veriyor. Bir ginligine Cumhurbaskani olsan ilk

icraatin ne olurdu?
60 yasini gecen kigilerin emekli maasina

Bir robotun olsaydi ona hangi
zam yapardim.

yetenekleri kazandirmak isterdin?

Kendince distinip cevap verebilme

ozelligi, kisiligi olsun, iyimser olsun,
yemek yapsin.

Gelecekte ne olmak istiyorsun? Neden?
Bilim insani olmak istiyorum ¢inki
hastaliklara ilaglar bulmak istiyorum.

Bir asc1 olsaydin ¢ocuklar icin nasil bir
menil hazirlardin?

Patates kizartmasi, icinde sebze de
bulunan bir hamburger, ¢oban salatasi,
ayran, baklava.

Tek bir dilek hakkin olsa o giicle ne
yapmak/neyi degistirmek isterdin?
Agabeyimin Uiniversite sinavini
kazanmasini isterdim.

iyi anlasacagin ve hep gitmek
isteyecegin doktor nasil olmal1?

Kendi doktorum Esra Baskin gibi olsun.
Cok gilerytzli, ne zaman telefon etsek
ulasabiliyoruz ve hep beni merak ediyor,
onun sayesinde istedigimiz ilaci
zamaninda alabiliyoruz.

En cok neyin resmini ¢izmeyi
seviyorsun? / Neyin resmini ¢izmek
istersin?

Sevdigim stuper kahramanlardan birini,
ornegin, Ortiimcek Adam.



Yas 9 - PAH hastasi

Gokyiiziinde bir ucurtma olsaydin su
anda nereye gitmek isterdin? Neden?
Mekke'yi ve Kabe'yi gormeyi ¢ok
istiyorum, Peygamber efendilerimizin
hatirlar: oldugu igin.

Uzaydaki gezegenlerden en cok
hangisine gitmek isterdin?
Mars’a gitmek isterdim.

Nasil bir diinya hayal ediyorsun?
Baris ve sevgi icinde bir dinya
istiyorum.

Hayatindaki hangi yasag: kaldirmak
isterdin?

Hastaligim ytzinden kogsmam ve
ziplamam yasak, bunu kaldirmak
isterdim.

Bir mucit olsaydin insanlarin hayatini
kolaylastiracak ne icat etmek isterdin?
Insanlarin yerine zor ve zahmetli isleri
yapan bir robot icat etmek isterdim.

Bir as¢1 olsaydin g¢ocuklar i¢in nasil bir
menii hazirlardin?

Pizza, patates kizartmasi ve trilige tatlisi
hazirlardim.

En cok neyin resmini ¢izmeyi
seviyorsun? / Neyin resmini ¢cizmek
istersin?

Hayvanlarin, 6zellikle kopeklerin
resmini ¢izmeyi seviyorum.

Hangi kitap kahramani olmak istersin?"‘

Pamuk prenses.

Cocuklar icin bir kitap yazacak olsaydin N

nasil bir macera yazardin?

Dort arkadas ormana gitmigler, mor bir
panterle karsilagmiglar ve onunla guzel
vakit gecirmisler.

Bir giinligiine Cumhurbaskani olsan ilk
icraatin ne olurdu?

SMA hastalarina tilkemizde maddi ve
manevi olarak destek saglardim.

Gelecekte ne olmak istiyorsun ve
neden?

T1p alaninda bilim kadini olmak isterdim
ve kanlardaki mikroplar: ve hastaliklar:
incelerdim.

Tek bir dilek hakkin olsa o giicle ne
yapmak ve neyi degistirmek isterdin?
Hayvanlara karsi siddetin son bulmasini
dilerdim.



Yas 7 - Akondroplazi hastasi

Gokyiiziinde bir ucurtma olsaydin su
anda nereye gitmek isterdin? Neden?
Bulutlara gidip onlari yemek isterdim.

Uzaydaki gezegenlerden en cok
hangisine gitmek isterdin?

Ay’a gitmek isterdim. Bir¢ok insan oraya
gittigi i¢cin ben de orayr merak
ediyorum.

Nasil bir diinya hayal ediyorsun?

Hi¢ kimsenin ¢op atmadigi bir dinya. Bir
de nese ve mutluluk dolu bir diinya
olsun, kimse kimseye kizmasin.

Hayatindaki hangi yasagi kaldirmak
isterdin?

Hayatimda beni rahatsiz eden bir yasak
yok.

Bir mucit olsaydin insanlarin hayatini
kolaylastiracak ne icat etmek isterdin?
Geri dontstumla ¢op kutusu.

Bir robotun olsaydi ona hangi
yetenekleri kazandirmak isterdin?
Bulasiklar: yikamak, evi stipirmek,
odami toplamak, ¢Opleri toplamak, evi
paspas yapmak, 0devlerimi yapmak, bir
de insanlara yardimci olmak.

Bir asc1 olsaydin ¢ocuklar icin nasil bir
meni hazirlardin?

Tarhana ¢orbasi, yaninda ekmek, kofte,
annemin meshur ayrani, muz.

En cok neyin resmini ¢izmeyi
seviyorsun? / Neyin resmini ¢cizmek

istersin?
Q.-°
&
i)

Yemek resimleri.

Hangi kitap kahramani olmak istersin?
Aris’in yolculugu (Acerakis), Filemux,
Aris’in yardim robotu.

Cocuklar i¢in bir kitap yazacak olsaydin _
nasil bir macera yazardin? )
Hazine avi...

Bir giinliigiine Cumhurbaskani olsan ilk
icraatin ne olurdu?
Insanlarin ¢ép atmasini yasaklardim.

Gelecekte ne olmak istiyorsun ve
neden?

Bilim kadini. Robot yapacagim,
deneylerle ugrasacagim.

Tek bir dilek hakkin olsa o giicle ne
yapmak/neyi degistirmek isterdin?
Hic¢ kimse ¢oplerini atmasin.

Pandemi doneminde hayatinda en ¢ok
ne degisti?

Pandemi bana mutluluk yasatti, ¢tinki
evdeydim, annem ve babamlaydim,
babamla gitar ¢aldik.

iyi anlasacagin ve hep gitmek
isteyecegin doktor nasil olmal1?

Ismi Melek olsun. Iyi kalpli, mutlu yiizli,
giler yuzla.




Pulmoner hipertansiyonda hasta
yakinlari ¢cogu zaman en az hasta kadar
tedavi siirecine dahil olabiliyor ya da
olmasi gerekiyor. S6z konusu olan
sadece hastanin degil onun
yakinlarinin da verdigi bir yasam
savasl. Ogullari ile birlikte uzun
yillardir bu siireci yasayan Mahire
Hamidullah’a icten yanitlari icin
tesekkiir ediyoruz.

Mahire Hanim Merhaba,

Pulmoner hipertansiyon ile nasil
tanistin1z? Teshis asamasinda
hastanizin yaninda miydiniz?

Evet, yanindaydim. 1996 yilinda 6zel bir
hastaneye gitmigtik. Maalesef iki yil
omur bigtiler ama yilmadik.
Hacettepe'ye gittik. Orada Prof. Dr. Lale
Tokgozoglu bizim elimizden tuttu ve
aslinda onun sayesinde savasa
baslayabildik. Ama soyle bir durumumuz
da vardi. Kamil’den 6nce agabeyi
hastalanmigti ve agzindan burnundan
kan gelmigti. 1995 yili sonunda, 30 Aralik
Cumartesi gini ise giderken Kamil de
agabeyinde oldugu gibi bir kanama
yasayinca aslinda teshisi kendimiz
koyduk. “Biz bu tabloyu biliyoruz” dedik.

Oncesinde de iiziicii bir deneyiminiz
varken ikinci oglunuza da ayni teshis
konuldugunda ne hissettiniz?
Inanmak istemedim. Diistinebiliyor
musunuz her iki evladiniza da bu zor
hastaligin teshisi konmus. Cok zordu,
¢ok agirdi.

Nasil kabullendiniz?

Savastik, savagmaya basladik. Bagka
caremiz yoktu. O donemde bu hastaligi
kimse bilmiyordu. Literatiirde bile
neredeyse yoktu. Kamil de azimliydi.
Yoksa imkani yok devam edemezdi.
Pompalara bagliydi. Onunla yasad: uzun
stire. Ontimiizde agabeyi Samil vardi. Bu
yuzden dinyay1 yeniden kesfetmedik
diyebilirim. Samil de ¢ok pozitif bir
insandi. Son zamanlarinda bile hi¢ pes
etmedi. Ama maalesef 1993 yilinda 27
yasindayken onu kaybettik.

Cok genc bir kayip, basiniz sag olsun.
Peki, ogullarinizin hastaligini en
azindan o zamanki siirecte baskalarina
anlatmak konusunda nasil zorluklar
yasadiniz?

Anlatmak ¢ok zordu. Kimse inanmak da
istemedi. Acaba neslimizde mi genetik
bir sorun var diye arastirmak istedik,
ama biz go¢men bir aileyiz. Yakin
akrabalarimizin hepsiyle ayni tlkede
degiliz. Biraz parcalanmis bir aile
oldugumuzu sdyleyebilirim. Temas
kurmak gt oldu, ama ailede hastaligin
bizimle beraber ortaya ¢iktigini
disuntyoruz. Bizden 6ncekilerde belki
erken kayiplar olabilir, ancak bizden
once teshis yok.



Hastalikla ilgili arastirma ve tedaviye
erigsme siireciniz nasil devam etti?
Hi¢bir sey bilmiyorduk. Kamil’i yurt
disina yolladik. Ama elbette mektup
gondermek gibi olmuyor. Amerika’ya
gidecek, ama orada nereye ya da kime
gidecek. Bir de soyle bir sorun oluyordu;
Tirkiye’de bu hastalig1 gogis
hastaliklar: ya da kardiyoloji takip
ediyordu. Ancak heniiz ortaklasa bir
calisma yoktu. Kardiyolog kendi
perspektifiyle epikriz raporunu yazip
gonderince yurt disindaki doktorlarin
kafasinda bagka tanilar da olabilir gibi
distnceler olustu. Cinki ¢ok nadir.
“Once daha yaygin hastaliklari eleyin
degilse dyle bakalim” dediler. Tabii o
zaman pulmoner hipertansiyon tedavisi
de yok. Aslinda agabeyinde ilk alt1 ay
glizel ge¢cmisti ama o alt1 ay hepimizi
yaniltti. Bir de Samil pulmoner
hipertansiyon teshisi alinca dnce
sevinmistik. “Cok stikir sadece
tansiyonmus, ya baska bir sey olsayd1”
demistik. Bunun bizim distindigimiz
hastalik olmadigini anlamamiz alt1 ay
surdu. Alt1 ay sonra tablo bozulmaya
basladi. Oysa o koskoca subay olmus,
dag, tepe dolasiyordu. Hastalik hakkinda
bilgi sahibi olmadigimiz i¢in, ¢ok hizhi
bir sekilde elden ayaktan disiince onu
anlayamadik. Motive etmek icin efor
anlaminda onu biraz zorladik, psikolojik
oldugunu disindik. Aslinda sikayetleri
gercekmis. Iste bu ytizden buna
gorunmez hastalik diyorlar. Yeri geliyor
anne evladini anlamiyor. “Nefes darligim
var” diyordu, merdiven ¢ikamiyordu ama
biz konduramiyorduk.

Bu tedaviye sizi yonlendirecek doktor
bulmak o déonem igin cok zor aslinda.
Muhtemelen ¢cok dogru doktorlarla
temasiniz oldu.

Biz agabeyinin gittigi doktorlara Kamil
icin de gitmeye basladik fakat sikinti
suydu; doktor taniy: koyuyor ama arkasi
gelmiyor. Ne yapacagiz sonra? O
durumda hasta yalniz kaliyor.

Caresiz kalmistik dogrusu. Kamil’in ig
yerinden patronu o surecte “Ailemizde
¢ok bilgili ve merakli bir doktor var, o
bilmezse kimse bilemez” diyerek bizi
kuzenine yonlendirdi. O doktor da Prof.
Dr. Lale Tokgozoglu'ydu. Hayat kurtaran
bir rastlanti oldu diyebilirim. O donem
Prof. Dr. Lewis J. Rubin ile yazistilar ve
onun da ilgisini ¢ekti. Clinku saf
pulmoner hipertansiyonlu hasta
ariyorlardi. Zaten ¢ok nadir goruluyor.
Pulmoner hipertansiyonlularin da
yalnizca %6’sinda ailesel hastalik ¢ikiyor
ve ¢ok da yasayan yok. Bu yizden bir
vaka niteligi tasiyordu ve 1996’da
Amerika’ya gitti. Epoprostenol i¢in kobay
oldu ve ise yaradigini gordik. Sonra
dontip bu ilaci Tirkiye’den almak icin
¢ok ugrastik. Gercekten nakile kadar
Kamil'in ilac1 o oldu diyebilirim.

Tedavi siirecinde biirokratik sorunlar
yasadiniz mi ve nasil yonettiniz?

Bizim tilkemizde maalesef ¢ok sik
burokratik stiregler degisiyor ve sil
bastan yapilmasi gerekiyor. Kamil PAH
tedavisine basladiginda ilaglar: alt1 ayda
bir yurt disindan gelirdi. Ama her
defasinda farkli yollardan bagvurular
yapmak zorunda kaldik. ilaca asla sabit
ve guvenilir bir sistemle erisemedik.



Televizyon kutusu buytkliginde on koli
ila¢ geliyor ama gumriik bize
vermiyordu. “Bu bagka bir trtn, size
gelen ilag¢ degil” diyorlardi. “Bu
hastanenin trunt siz kacgakgilik
yapiyorsunuz” bile dediler. “Hayir, SGK
bizim i¢in getirtiyor” dedik ama nafile.
Kurumlar arasindaki iletisim sorunu bize
engel turetiyordu. Cogu zaman ilaglari
zamaninda alamadik. Gumrikte steril
olmayan ortamlarda ila¢ hazirlamak
zorunda kaldik. Orada yalvar yakar bir
memurun vicdanina bagli olarak sadece
ginlik dozaj1 bize zimmetledikleri ¢ok
oldu maalesef. Tlaglar1 on iki y1l kulland1
Kamil, ama en fazla dort ya da bes defa
sorunsuz eristik.

Evde yetiskin bir hasta cocugunuz
vardi uzun siire. O siirecte ev
diizeniniz ve sosyal hayatiniz nasil
degisti?

Eve kapandik. Ustelik ayni zamanlarda
Kamil'in babaannesi de agir sekilde
hastalandi. Farkli odalardaydilar. Savas
verdik gercekten. Zor olsa da gecti.

Hastaligin zorlu gectigi donemlerde
Kamil Bey’in psikolojik durumu
nasildi? Dengede tutabilmek i¢in neler
yaptiniz?

Kolay giinler degildi, hakli olarak ¢ok
uzuldiginu gordiam, biz de ¢ok
uzgundik. Cok agir giinler yasadi.
Akcigerleri kaniyordu, kendi kaninda
boguluyordu, torba torba kan kusuyordu
ve nefes alamiyordu. Tip caresizdi...
Yalnizca oksijen veriyorlardi. Kanama
durursa durur, durmazsa yapacak higbir
sey yoktu. Biz yaninda olduk, onunla
savastik. Aile olmazsa her sey daha zor...

Nakil donemine gelirsek, nakilden 6nce
zorlu bir bagvuru ve bekleme siireniz
oldugunu hatirliyorum. Nelerden sé6z
etmek isterdiniz?

iki ayr1 kurum vardi, Emekli Sandigi ve
SSK. Emekli Sand1g1, akciger nakli i¢in
tium giderleri saglarken SSK bunun 40
bin Euro’sunu karsilamiyordu. Bunun
sebebi de aslinda bir terctime hatasiydu.
gelen bilgilerde “Nakilden sonra 6zel
odaya konuluyor, hasta 6zel ugakla
transfer ediliyor” yaziyordu. Ancak SSK
“tarifeli ucakla git ya da 6zel odada
kalma normal odada kal” diyordu. Bu
mumkin degildi tabii, ogluma organ
¢ikacak ama biz Viyana'ya gitmek i¢in
tarifeli ugak tarihini bekleyecegiz dyle
mi? Dakikalarla yarisilan bir durum bu
oysa ki. O yizden biz de kirk bin Euro
arayisina girdik. Bir ev ve bir araba gitti.
Uzerine bor¢landik ayrica. Odemeyi
yapinca da sandik ki bizi hemen
cagiracaklar nakile, ama 6yle olmadi. i1k
alt1 ay heyecanimizi korusak da
sonrasinda umitsizlige kapilmaya
basladik. Tam on tu¢ ay bekledik. Hig
beklemedigimiz bir giin, tam da Kurban
Bayrami'nda telefon caldi. Apar topar
ambulans ucakla yola ¢iktik.



Kamil Bey hastanede yatiyordu ama siz
Viyana’'da yabanci oldugunuz bir iilkede
ve kiiltiirde, hem hastane hem de
gunlik yasami nasil yuruttiniaz?

Iyi kotii bir yabanci dilimiz vardi o bizi
kismen rahatlatti. Ama bambagka bir
kiltire gittik. Nerede kalacagin belli
degil, yol iz bilmiyorsun. Tamamen
ortadasin. Bizden Once sekiz hasta
gitmisti. O hastalardan aldigimizi
bilgilerle hareket ettik. Pansiyonda
kaldik. Yan odamizda Yunan bir aile
vardi. Onlar da ¢ocuklarini nakile
getirmislerdi. Onlarla arkadas olduk,
birbirimize destek olduk. Birlikte
hastaneye kosturuyorduk. Kaldigimiz
pansiyonun sahibi Rusga biliyordu.
Benim de Rusgam iyi olunca rahat
iletisim kurduk ve bize ¢ok yol gosterdi.

Nakil gerceklestikten sonra nasil bir
sure¢ yasandi1?

Kamil nakilden hemen sonra zattirre
oldu ve yaklasik bir ay yogun bakimda
kaldi. Sonrasinda siki bir fizik tedavi
stireci yasandi. Hareket etmeye tesvik
ettiler. Alt1 ay orada kaldik. Tabii her gey
kolayca hallolmuyordu. Harcirah zamani
gelmedigi i¢cin paramiz bitti ve bizi
pansiyondan attilar. O zaman bu
durumdan hastanenin haberi oldu ve
bizi bir 6grenci yurduna yerlestirdiler.
Yoksa neredeyse parkta kalacaktik.
Tirkiye'ye dondiikten sonra ise, dnce
¢ok sik, sonrasinda ise daha uzun
araliklarla Viyana'ya kontrole gitmemiz
gerekti.

Nakilden sonra evde nasil degisiklikler
yapmak zorunda kaldiniz?

Maalesef ¢ok tiziilerek hayvanlarimizi
vermek zorunda kaldik. Ayrica
saksilarimi, ¢i¢ceklerimi verdim. Hijyenik
bir ortam olmasi i¢in ¢ok dikkatli olduk.
Kimseyle gortigsmedik ve eve de kimseyi
kabul etmedik. Risk azalmig olsa da tim
bunlara hala 6zen gosteriyoruz.

Bagka biriyle konusuyor olsam diger
hastalarla ve hasta yakinlariyla
iletisiminiz var m1 diye sorardim ama
sizin bu konuda ayricalikl1 bir
konumunuz var. Dernegimiz
PAHSSc’nin kurucularindansiniz.
Dernegin kurulus asamasa ile ilgili
bizimle neler paylagsmak istersiniz?

O donem elektronik bir kayit sistemi
yoktu. Kamil’in agabeyi tek hasta
goriniyordu ama biz tek hasta
olmadigini biliyorduk. Diger hastalara da
ulagmaya bagladik. Bu sekilde 1991
yilinda ilk Pulmoner Hipertansiyon
Dernegini kurduk. Zamanla bu hastalik
daha iyi anlasilip, gazetelerde de sesimiz
duyulmaya baslayinca insanlar bize
ulagmaya basladi. Baska hastaliklardan
da gelenler oldu. O donemde bu
hastalikla sadece iki Gi¢ doktor
ilgileniyordu. Genelde Ankara sahip
¢ikmigti. Sonra artmaya basladi.

Peki, ne oldu da bir dernek kuralim
dediniz?

Hem hastaligin hem de hastalarin ¢ok
sahipsiz oldugunu goérdik. Hakkimizi
savunmak ve farkindalik yaratmak i¢in
bir araya gelmemiz gerekiyordu. ilaca ve
tedaviye erigim ¢ok zordu. Bugin
eczaneden alinan bitin PAH ilacglarina
bu sayede erisiyoruz. Biz savasip kapilar
acmak zorunda kaldik. Arkamizdan
gelenler daha rahat erigmis oldu.



Size i¢ten yanitlariniz icin ¢ok
tesekkiir ediyorum. Son olarak yeni
tan1 almig bir aileye ne 6neride
bulunursunuz?

Cok zor bir stire¢ ama gutc¢li olmalari
lazim. Caresizsen ¢are sensin. Oturup
beklemeyeceksin, savasacaksin. Senin
icin savasan ¢ikmaz, hastanin ve
ailesinin savasi bu. Miicadeleyi fiilen
yapmak gerekiyor. Bagkalarina
birakmamak gerek, tek bir hayat var, o
hayata sahip ¢ikilmasi gerek. Bir oglumu
tedavi olmadig icin kaybettim ama
digeri tedaviye yetisti. SOyle diistinmek
gerek, hastaligin ortaya ¢ikist agisindan
agabeyi ve Kamil arasinda ¢ ya da dort
yil var.

Yiksek risk Orta risk

Iste tip bdyle bir sey ve ¢ok hizli
ilerliyor. Biytk oglumun zamaninda
caresizdik ama tedavi Kamil'e yetisti.
Hatta ilag¢ tedavisi icin Amerika’ya
gittiginde Prof. Dr. Lewis J. Rubin
Kamil’e “seni ilagla dort yil yasatiriz,
sonrasinda da nakille bir o kadar
yasarsin, ama bu tip i¢in harika bir stre
ve ¢ok fazla yenilik oluyor” demisti.
Gercekten de o yillardan giinumtuze dek
cok farkl tedavi secenekleri ortaya ¢ikti.
Daha da ¢ikacak. Umutlarini
yitirmesinler ve savagsinlar.

Distik risk

200 metre

100 metre

300 metre

400 metre 500 metre



Sayin Clayton, 6ncelikle Derneginiz
PHA UK adina gorismemizi kabul
ettiginiz ve bize zaman ayirip
bilgilendirdiginiz icin cok tesekkiir
ederiz.

Litfen kendinizi tanitabilir misiniz?
On yildir PHA UK - Birlesik Krallik
Pulmoner Hipertansiyon Dernegi Uyelik
Destek Direktorligi gorevini
yurttiyorum. Ki¢iik ancak dinamik bir
ekibin parcgasi olarak isim, yardim
kurulusunun tyelere miamkin oldugu
kadar en iyi sekilde destek vermesini
saglamak. Katilimci1 ortakliklar: ve ana
projeleri yonetiyor, tiyelerimiz adina ¢ok
yonli sekillerde savunuculuk gorevini
ustleniyorum.

Sizce bir hasta derneginin mevcudiyeti,
hastalar m1 yoksa onlarin yakinlari i¢in
mi daha 6nemli?

Bana gore, bizimki gibi hasta kuruluslarzi,
ozellikle pulmoner hipertansiyon gibi
nadir bir hastalik s6z konusu oldugunda
vazgecilmez bir 6neme sahiptir. Biz,
hastalar, akrabalari ve saglik
profesyonellerini biinyesinde
bulunduran Pulmoner Hipertansiyon
Toplulugunu bir araya getiriyoruz ve
hep birlikte daha gugcli oluyoruz.

Bir hasta derneginin Uye Destek
Direktori olmanizda sizi neyin
etkiledigini 6grenebilir miyiz?

Her zaman insanlara yardim etmekle
ilintili bir gérev yapmayi arzu
etmisimdir.

Oha$?

nfluence. Hope. Integrity.

PHA UK’de proje koordinatorligi gorev
ilanin1 gordigimde yardimseverlik
alaninda bir kariyere baslamak i¢in
mikemmel bir firsat olacagini
disundiam. Yillar gectikgce gorevimin
evrim gecirmesinden gercgekten keyif
aldim.

Ulkenizde yurt icinden ve uluslararasi
kapsamda sponsor bulmakta sorun
yasiyor musunuz? Yardim bulabilmek
icin sirketler veya kisileri ikna
edebilmek amaciyla bir stratejiniz var
mi1?

Uyelerimizin bizi muhtesem sekilde
destekledikleri i¢cin ¢ok sanslhyiz.
Dizenlenen bagis toplama
etkinliklerinden ve topladigimiz
bagislardan onur ve seref duyuyoruz.

Covid-19 pandemisi stiresince bagis
toplama oranimizda bir miktar distis
oldu ama yeniden toparlandigimizi
sOoyleyebilirim; ayrica bu sirede bazi
destekleyici hibelere de erisim sagladik.

Bizim i¢in bagis kampanyasi
dizenleyenlerin ve bagis yapanlarin,
toplanan bu paralarin iyi amacglar i¢in
kullanildigini gérmelerini saghyoruz.
Ayrica bu comert kisilere her zaman
tesekkirlerimizi iletiyoruz ve nezaketleri
icin stkranlarimizi sunuyoruz.



Farkindalik yaratabilmek icin
diizenlediginiz etkinliklere bir kacg
ornek verebilir misiniz?

Genellikle her yil kasim ayinin birinci
haftasinda kutlanan Pulmoner
Hipertansiyon Farkindalik Haftasi i¢in
etkinlikler dizenliyoruz. Bu etkinlik
PH’yi daha da fazla insanin anlamasina
yarayan inanilmaz bir yontem.
Uyelerimizi, hikayelerini paylagmaya,
zorlu bagis toplama miicadelelerine
katilmaya, posterlerimizi asmaya,
pratisyen hekimleriyle yazigmaya ve
haberlerimizi sosyal medya kanallarinda
paylagsmaya tesvik ediyoruz. Farkindalik
haftasini ¢ikig noktasi olarak kullanarak
hasta hikayelerini paylasiyoruz.
Genellikle filmler ¢ekip bunlari on-line
yayinliyoruz. Bu filmler ayni1 zamanda
saglik uzmanlarinca yil boyunca
toplantilarda ve konferanslarda
kullaniliyor ve hasta goris agisini
anlatmay1 hedefliyor.

PH'nin ne oldugunu anlatmak ve
insanlari fiziksel ve duygusal yonden
nasil etkilediginin anlasilmasina yardim
etmek icin agiklayici ¢izgi filmler-
animasyonlar yapiyoruz. Nadir Hastalik
Gunt, Dunya PH Gunt, Organ Bagisi
Haftasi, Bakim Verenler Haftas: gibi
firsatlarda da paylasilabilir icerik
yaratarak ulusal ve uluslararasi
girisimlerle ¢evrimici olarak farkindalig:
artirabilmek i¢in sosyal medya
kanallarimizda etkinlikler diizenliyoruz.
Sadece Facebook’ta bile 4500’in
tizerinde takip¢imizin olmasiyla
oviunuyoruz.

Y1l boyunca farkli konularda aragtirma
etkinliklerimiz veya bagis toplama
destegi etkinliklerimize iligkin (Bagis
toplama etkinliklerimizi iki kat
artirmaya yariyor) haberlerimizi
paylagsmak i¢in basin bildirileri
yayinliyoruz.

Cevrimigi ve yazili basinda yer almamizin
yani sira pulmoner hipertansiyonu daha
iyi anlatabilmenin en etkili yollarindan
olan radyo ve televizyon soylesileri
dizenliyoruz.

Hazirlamis oldugunuz bilgi verici
materyalleri baska dillere geviriyor
musunuz?

Ana websitemiz
(https://www.phauk.org/) ve PH yasam
bi¢cimine yonelik websitemizde
(https://www.phocusonlifestyle.org/)
bulunan tim bilgiler “ReachDeck” isimli
bir ¢evrimici ara¢ yardimiyla 99 farkh
dile cevrilebiliyor. Diinya ¢apinda klinik
uygulamalar ve arastirma kapsaminda
kullanilan Yasam Kalitesi stratejimiz
(EmPHAsis-10) ise 41 dile ¢evrilmis
bulunuyor.

Dernek etkinlikleri ulusal medyada yer
aliyor mu?

Medyada yer almamiz daha ¢ok bolgesel
diizeyde, bununla birlikte bu bdlgeler
Ingiltere geneline dagilmis durumda.

Dernek caligmalar: tek merkezden mi
yoksa yerinden yonetimle mi
yurutualiyor?

Pulmoner hipertansiyon hastalarina tim
tilke capinda destek veriyoruz. 4500
iyemiz var ve tiyelerimiz Ingiltere,
Galler, iskocya ve Kuzey irlanda’ya
yayilmis durumda. Ayni zamanda
Britanya'nin her yaninda 6zel tedavi
merkezleri ile de ¢alisiyoruz.



https://www.phauk.org/
https://www.phocusonlifestyle.org/

Uyeler sorunlarini aralarinda resmi
olmayan bir sekilde konusabiliyorlar
m1? Uyeleriniz arasinda doktorlar ve
psikologlar var m1?

Uyelerimizin ¢ogunlugunu hastalar ve
yakinlari olusturuyor. Ancak tyelerimiz
arasinda saglhk calisanlar: da bulunuyor.

Ayrica u¢ 6zel Facebook grubumuzda
uyeler birbirleriyle sohbet edebiliyor;
birinde hastalar, digerinde hastalara
bakim saglayanlar ve tu¢liincisinde
pulmoner hipertansiyon nedeniyle
yakinlarini kaybetmis tyeler bulunuyor.
Yillar i¢inde tyelerin birbirleriyle
tanigma firsati bulup arkadaslik
kurabildikleri bir¢ok ytz ytze etkinlik
de diizenledik.

Hastalar i¢in herhangi bir fon aliyor
veya bulabiliyor musunuz? Onlara
psikolojik ve baska tiirlii yardim
saglayabiliyor musunuz?

Bireysel hastalar i¢in fon
saglayamiyoruz. Ancak zaman zaman
daha genis ¢aligmalar i¢in kullanilabilen
fonlara erigim imkanimiz oluyor.
Duygusal destek gereksinimi olan
hastalara Dinleme Hatti1 hizmeti
sunuyoruz. Kaygi sorunlari yasayan
uyelerimiz i¢in de kigisel yardim
programimiz var.

Oniimiizdeki iki y1l igin hedeflerinizi
ogrenebilir miyiz?

Genis kapsamli hedefimiz Covid-19
pandemisinden ¢ikma doneminde
tuyelerimize destek vermek. Bu destek
degisik sekillerde olacak. Su anda,
pandeminin kisisel deneyimlere iliskin
etkisini anlamak i¢cin 6nemli bir
arastirma projesi iizerinde galisiyoruz.
Destek materyal ve kaynaklar:
hazirlamaya, yardim hizmeti sunmaya ve
bu nadir hastaliga iliskin farkindalik
yaratmaya devam edecegiz.

Covid-19 pandemisi sirasinda iiyeleriniz
doktorlarina erisimde zorluk cektiler
mi? Tedavilerine ara vermek
durumunda kaldilar m1?

Uyelerimizin pandemiye iligkin fikirleri
konusunda yaptigimiz ve bin hastanin
katildigr anket ilging sonuclar gosterdi:

* %87’si uzman PH Merkezlerinde
destege erisimi kolay veya ¢ok kolay
buldu,

* %47'si pratisyen hekimlerinin
destegine erisimi zor veya ¢ok zor
buldular.

Uyelerimizin uzak mesafedeki
randevularini etkin kilabilmek icin bir
hazirlik formu olusturduk.

ilaclarimizin maliyetleri ¢ok yiiksek.
Ulkenizdeki Ulusal Saglik Servisi (NHS)
bunlarin ticretlerini karsiliyor mu?
Hastalarin NHS araciligiyla edindikleri
ilaclar ticretsizdir. PH hastalarina
gerekebilecek cogu diger ilag icin recete
ucreti olarak beher ilaca 9,35 £ 6deniyor
(Yash veya yardim alan bazi hastalar bu
ek recete ucretinden muaftirlar).

Yeni ila¢ onay1 almak bazen zor olabilir.
Birkag yil 6nce Selexipag ilacina erigim
saglayabilmek ic¢in yapilan ¢aligmalarda
biz de etkin olduk.

Acaba eklemek istediginiz bir nokta var
mi1?

Nadir hastaliklar alaninda bir yardim
kurulusu olarak diger kuruluslarla
birlikte ¢alismanin dnemli olduguna
inaniyoruz. Birlesik Krallik’'ta muhtesem
bir PH toplulugumuz var. Uyelerin
caligmalarimiza katilmaya gonulli
olmalar1 PH'li kisilere yarar saglamak i¢in
koydugumuz stratejik hedeflere
ulagsmamiza ¢ok yardim ediyor.

Sayin Clayton size daha da basarili nice
projeler dileriz.
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Dali immiinoloji - Romatoloji Bilim Dali

Neden romatolojiye yoneldiniz?

Biraz kader, biraz kisisel egilim ve tercih
diyebilirim. Dokuz Eyliil Universitesi Ig
Hastaliklarina bagli Romatoloji yan dal
ihtisasina baslamam 1999 yilina denk
gelir. O tarihte fakiltemizde Romatoloji
bilim dali kurucusu ve ilk bilim dah
baskani Prof. Dr. Nurullah Akkog
hocamiz vardi. Bu hocamizla I¢
Hastaliklar1 asistani olarak gorev
yaparken yakin ¢alismistik. Diger
taraftan romatoloji konularini seviyor ve
ilgi duyuyordum. Bu nedenle, i¢
Hastaliklari ihtisasi i¢in final olan,
zorunlu tez tercihimi Romatoloji bilim
dalinin ilgi alanina giren bir hastaliktan
sectim. Tez danigsmanim yine Prof. Dr.
Nurullah Akko¢ hocamizda.

Ancak, yan dal ihtisasim olan romatoloji
ihtisasina hemen baslayamadim. Ana bir
dal tizerine yapilacak yan dal ihtisasina
baslanabilmesi i¢in, en az 2 yil stire
gecmesi mecburiyeti henliz yeni
getirilmisti. O tarihlerde yedek subay
askerlik yaklasik 2 yil sirmekteydi,
doktor agig1 vardi ve tecil imkani yoktu.
Bu nedenle fakilteden ayrilmak zorunda
kaldim. Askerlik i¢in uygun sireyi
beklerken, Fethiye Ozel Lokman Hekim
Esnaf Hastanesinde i¢ hastaliklar:
uzmani olarak ¢alismaya basladim.
Konugmamin baginda “biraz kader”
demistim, 1999 yilinda Esnaf
Hastanesindeki gorevime hentiz yeni
baslamistim ki, beklenmedik bir sey oldu
ve bedelli askerlik uygulamasi getirildi.

4
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Hi¢ unutmuyorum, 1999 yilinin sonbahar
aylariydi; Fethiye'de gorev
yapmaktaydim, bir yandan da bedelli
askerlik i¢cin bagvuruda bulunmaktaydim.
Ontimdeki engellerin kalkmasi ve zaman
alacak sureclerin ¢cok kisalmasi nedeniyle
Prof. Dr. Nurullah Akko¢ hocamizin
daveti oldu. Hayatimin donim noktasi
olan bu daveti kabul edince, halen gorev
yaptigim Dokuz Eyliil Universitesi

Romatoloji Bilim Dalinda yepyeni bir
serivene atilmis oldum.

Sizce iilkemizde yeterli sayida erigkin
romatoloji poliklinigi ve erigkin
romatoloji uzman doktoru var m1?
Ulkemizdeki mevzuata gore yan dal
uzmanlik sinavini kazanan i¢ Hastaliklar:
veya Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon
uzman hekimleri, ti¢ yi1l siiren yan dal
egitimini tamamladiktan sonra
romatolog olabilmektedirler.

Skleroderma hastalarinin tanisinda
cok onemli rolii olan "tirnak yatagr
kapilleroskopisini” 2004 yili sonunda
fakiiltemizin Romatoloji biriminde
kRullanmaya basladik.



Su an yonetim kurulu tyesi oldugum
Turkiye Romatoloji Dernegine (TRD)
kayitli, i¢ Hastaliklar1 ana bilim dalina
bagl bir Romatoloji bilim dalinda tst
ihtisasini almig yaklasik 500 romatolog
bulunmaktadir. On yil 6ncesine gore ¢ok
daha iyi rakamlara ulagmis durumdayiz.
Bu say1 giderek artmaktadir. Ankara,
Istanbul ve izmir basta olmak tizere
toplam 43 ilimizde (Adana, Adiyaman,
Antalya, Aydin, Agri, Batman, Bolu,
Bursa, Canakkale, Denizli, Diyarbakir,
Diizce, Edirne, Elazig, Erzurum,
Eskisehir, Gaziantep, Hatay, Isparta,
Kahramanmaras, Kayseri, Kocaeli, Konya,
Kirikkale, Malatya, Manisa, Mardin,
Mersin, Mugla, Mus, Ordu, Osmaniye,
Samsun, Sivas, Tekirdag, Tokat, Trabzon,
Van, Yozgat, Zonguldak) romatolog
olarak gorev yapan dernegimize kayith
uzmanlarimiz mevcuttur. Kiagik
illerimizdeki uzmanlarimizin bir kismi
kalic1 kadroda olmayip, hekimlerin
“mecburi devlet hizmeti” yukimlalagu
nedeniyle bu illerde ¢alismaktadirlar.
Ancak romatolog sayimizin giderek
artiyor olmasi sayesinde, gelecekte bu
illerimizde de romatoloji uzmanlarinin
sturekli ¢calisabilecegini umut ediyorum.

Diger taraftan Turkiye Romatizma
Arastirma ve Savas Dernegine kayith
Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon anabilim
dali kokenli meslektaslarimizin
yetistirdigi ve bu dernege kayith
romatologlar da bulunmaktadir. Bunlarin
sayisinin daha az oldugunu
distiniyorum. Sonug olarak, nifusumuz
ve hasta sayisi dikkate alindiginda
ulkemizdeki romatolog sayisinin yetersiz
oldugunu séyleyebiliriz. insan émriiniin
giderek uzadig1 gerc¢egi, romatolojik
hastaliklarda artis olasiligini beraberinde
getirmistir.

Bu nedenle romatoloji uzmanlarinin
gorev alanina giren yik giderek
artmaktadir. Ulkemizdeki romatoloji
uzmani sayisinin Avrupa standartlarina
ulagmasi i¢in mevcut sayimizin en az 2
ila 3 katina ulagsmasi1 gerekmektedir.

T1p 6grencileri romatolojiyi tercih
etmeleri i¢in nasil tesvik edilebilir?
Romatoloji uzmanlig1 uzun bir egitim
donemi gerektirmektedir. Bu konuda
uzman olmak i¢in 6 yil tip faktltesi
egitimi, 4 y1l I¢ Hastaliklar1 uzmanligi
egitimi veya Fizik Tedavi ve
Rehabilitasyon uzmanligi egitimi (birinci
ihtisas), sonrasinda 3 yil da Romatoloji
uzmanligi egitimi (ikinci ihtisas) alinmasi
gerekiyor. Her birinin ardindan iki yila
varan, toplamda alt1 yila ulasabilen
zorunlu hizmet eklendiginde 20 yillik bir
egitim ve zorunlu hizmet stresinden s6z
etmekteyiz. Bu da bir Romatoloji
uzmaninin yetigsmesi i¢in uzun yillara
ihtiya¢ duyuldugu anlamina gelmektedir.

Yan dal uzmanlik egitimine, ilgili ana
dallarda ihtisas yapmis uzmanlar, OSYM
tarafindan yapilan sinav sonucuna gore
alinmaktadir. Hangi alanlarda kag kadro
acilacagi, yonetmelik uyarinca ilgili
kurumlar olan tniversiteler ile Saglik
Bakanlig: tarafindan belirlenmektedir.



flgili otoriteler dzellikle romatoloji alani
dahil bir ¢cok tip bransinda faaliyet
gosterecek hekim aciginin ve yurt ici
dagilimindaki dengesizligin farkinda
olup, egitim ve kaliteden 6din
verilmeksizin sayinin artirilmasina
yonelik ¢caligmalar yapmaktadir. Son
yillarda hizla gelisen ve hasta
memnuniyetini artiran tedavi olanaklari
sayesinde romatoloji tist ihtisasina
yonelik ilgi ve alaka oldukga ytksektir.
Kadrolar elverdigi 6l¢tide, guintimiizde en
yiksek sinav puanlariyla girilen ve en
¢ok tercih edilen tip branglar:
arasindadir.

Romatoloji alaninda farkli hastaliklarla
ilgileniyorsunuz. Sklerodermay1 sizin
icin ilging kilan yonler hangileri?
Skleroderma, hem hastalar hem de
hekimler i¢in bir miicadele surecidir.
Aslinda ¢ok nadir gortlen kronik bir
hastaliktir ve hastalar: etkileme
konusunda muazzam degiskenlige
sahiptir. Oyle ki hastalik bazilarinda
¢iplak gozle bile fark edilmeyebilir. Diger
taraftan, cildi etkileyen diger bazi
hastaliklar zaman zaman skleroderma ile
karistirilir.

Bazi hastalar, ilk tan1 konuldugunda
hayati tehdit edebilecek semptomlarin
hizli ilerlemesini yasarlar.

Cogu hasta ise daha yavas bir ilerleme
hizina sahiptir ve zamanla artan sayida
problemle ugrasiyor olsalar da normal
bir yasam siurebilirler. Skleroderma,
sadece hastayi degil, ailedeki ve hastayla
iliskideki herkesi etkiler.

Bununla birlikte, hemen hemen her
organi etkileyebilecek (Raynaud
fenomeni, agrili eklem tutulumu, cilt
tutulumu ve kozmetik problemler, agiz
kurulugu ve dis problemleri, mide
yanmasi, tlser ve yemek borusunun
tutulmasina bagh reflta sorunlari, gesitli
akciger hastaliklari, kalp ve dolagim
sistemi sorunlari, bobrek tutulumu ve
buna baglh kan basinci ytksekligi) boyle
bir hastalikta, hastanin semptomlarini
tedavi etmeye yardimci olmak igin,
bir¢ok farkli branstan doktorun hastayi
gormesi muhtemeldir. Sonucta,
sklerodermali hastalarin bir romatolog
gozetiminde olmasi gerekir. Ancak
romatologlar genellikle az sayida
skleroderma hastasi gordiiklerinden, az
sayida romatolog bu hastalikta
uzmanlasir ¢inkd skleroderma, romatoid
artrit gibi diger otoimmiin hastaliklardan
¢ok daha nadirdir. Bununla birlikte
ulkemizdeki romatologlarin hizmet igi
egitimleri, mevcut dernegimiz TRD
uzerinden veya bununla iligkili
sempozyumlar, kongreler, Romatoloji TV
ve e-Romatoloji gibi kanallar sayesinde
oldukca gelistigini soyleyebilirim. Bu
nedenle romatologlarimizin
sklerodermaya bakisinin oldukga
profesyonel oldugunu distiniyorum.

Guntumiuzde skleroderma, gesitli tedavi
gayretlerine ragmen, tam sifa ile
sonuclanan bir hastalik olarak kabul
edilmemektedir. Bu nedenle hastaligin
seyri ve tedavi etkinliginin
degerlendirilmesi i¢in dizenli takip
gerekir.



Genellikle romatizmal hastaliklarin
tedavisinde erken tani ¢cok énemlidir, bu
donemde yakalanirsa hastaliga uygun
tedavilerle, olas1 hasarlarin
onlenebilmesi mimkindir. Aile ve
arkadaslarin destegi, iyi bir yasam
kalitesinin korunmasina yardimci olmak
icin hayati 6neme sahiptir.

internetteki cesitli yazilara, makalelere
baktigimizda “Skleroderma” ve
“Sistemik Skleroz” es anlamli
kullaniliyor birgok yerde. Oysa
sklerodermanin, “lokalize” ve
“sistemik” diye 2 ana tiiri var degil mi?
Dogrudur. Sistemik skleroz aslinda
“sistemik skleroderma” karsiligidir
denilebilir. “Lokalize skleroderma”
sadece cildi tutar ve sistemik formu
kadar hasar olusturmaz. Sistemik
skleroderma formunda ise cilt
degisikliklerine ek olarak i¢ organlarda
hasar geligebilir. Bilimsel makale
yazarken ¢ogunlukla “sistemik skleroz”
terimi tercih edilirken, giindelik hayatta
“skleroderma” adlandirmasi tek kelime
olmasi ve agizdan kolayca ¢ikmasi
nedeniyle romatologlar arasinda tercih
edilmektedir. Bunun bir diger nedeni ise
“lokalize skleroderma” hastalar1 yaygin
olarak dermatoloji uzmanlarinca takip
edilir. Romatoloji polikliniklerinde
neredeyse daima sistemik formlari
bulunur. Onun i¢in romatologlar
“skleroderma” dediklerinde bu neredeyse
daima “sistemik skleroz” demektir.

Ulkemizde skleroderma hastalarinin
kolay tani alabildigini diistiniyor
musunuz?

Tipik yuz ve cilt degisiklikleri gelisen geg
donemdeki hastalarda skleroderma
tanisini koymak her hekim i¢in oldukca
kolaydir. Ancak, Raynaud fenomeni
sikayetiyle bagvuran her bireyde, altta
yatan sistemik otoimmiun bir hastalik
olabilir mi stiphesi olmalidir.

Cok erken evrede, Raynaud fenomeni
sikayetiyle bagvuran her birey “tirnak
yatagi kapilleroskopisi” denilen
incelemeden gecer. Bu teknik, tirnak
kokil derisinin altindaki ince damarlarin,
onlar1 200 kat buytuten bir mikroskopla
analiz edilmesidir. Ulkemizde romatoloji
uzmanligr sirasinda bu cihazin egitimi
formal olarak verilmektedir. Ancak bu
incelemeyi yapabilecek romatolog sayisi
ihtiya¢ duyulanin altinda oldugundan,
ayirict tanida zorluklarin yagsanmasi
kaginilmazdir. Bu bireylerin serumundan
bakilan antikorlarin tani konulmasina
katki sunacagi diistiinilse bile,
otoantikorlarin yorumlanmasindaki
zorluklar, erken evrede aranmasi
gereken belirtilerin kolayca gozden
kacirilmasi, sklerodermanin ¢ok nadir bir
hastalik olmas1 nedeniyle hekimlerin
yeterli tecriibeye sahip olamamalar: gibi
nedenlerle bu hastalar tani zorlugu
yasayabilmektedirler.

Diger bir tanisal zorluk, laboratuvar test
sonug¢larinin bazen net olmamasi veya
var olan semptomlarin skleroderma (veya
baska bir otoimmin hastalik) i¢in
beklenen profile tam olarak
uymamasidir. Az sayida hastanin birden
fazla otoimmin hastaligin
semptomlarina sahip oldugu
gozlenebilmektedir (Ornegin, bir gesit
otoimmiin hastalik olan “lupus” varyanti
ile bir ¢esit skleroderma). Bu tir
“cakigsma" durumlarinin anlasilmasi
zordur ve farkli klinisyenler, hatta
uzmanlar bile hastanin semptomlarini
farkli sekilde yorumlayabilir. {yi haber gu
ki, bu ¢ok yaygin degildir. Koti haber ise
belirsiz test sonuclari ve semptomlari
olan hastalardan biriyseniz, dogru tani
almakta zorlanabilirsiniz.



Kisacasi, skleroderma hastaliginin bazi
formlarina sahip oldugunuzda dogru bir
teshis almak bazen tam anlamiyla yillar
alabilecek uzun ve sinir bozucu bir streg
olabilir. Ote yandan bazi hastalardaki
tanisal zorluklar sadece tilkemiz ic¢in
gecgerli degildir, gelismis tlkelerde de
durum boyledir.

Ulkemizde skleroderma hastalar1 icin
tutulan ulusal bir kayit sistemi var m1?
Bu tiir bir kayit sisteminin faydalar:
nelerdir?

Tirkiye'de saglik sektori gintimizde
blyuk degisim icerisindedir. Saghk
Bakanlig1 ve bagli hastaneler her gecen
gun bilisim teknolojilerinden en ust
dizeyde yararlanmaya c¢aligmaktadirlar.
Sosyal Givenlik Kurumu (SGK), Genel
Saglik Sigortasi (GSS) kapsaminda bazi
saglik hizmetlerine iliskin verilerin
izlenmesi, bilgi toplanmasi ve belirlenen
saglik hizmetleri ve geri 6deme
kararlarina esas tegkil edecek “ulusal
kayit sistemi” faaliyetlerine son yillarda
hiz vermistir. S6z konusu kayit sistemi,
hastalarda kullanilacak ilag¢larin, tibbi
cihazlarin ve diger saglik hizmetlerinin
sisteme kaydedilmesini zorunlu tutmakta
ve sonrasinda izlenip bilgi toplanmasi
amacina yonelik gelistirilmektedir.
Belirlenen hastaliklar ile ilgili kayit
bilgilerinin formlar tizerinden elektronik
ortamda doldurulmasi, geri 6demelerin
ilgili hastanelere yapilabilmesi i¢in
sarttir. SGK tarafindan istenen bilgiler
doldurulmaksizin, saglik hizmetini veren
kurumlarca SGK’ya fatura edilmesi de
mumkin degildir. SGK ve eczaneler ile
ortak ag/yazilim kullanimi sayesinde de
tedavi ve ilag¢ giderleri izlenmektedir.
Ayrica Ulusal Saglik Sistemi i¢erisinde II.
ve III. basamak saglik hizmeti veren
saglik kurumlari ile bilgi aligverisi, bu
kurumlarin kullandiklar:1 Hastane Bilgi
Yonetim Sistemleri (HBYS) tizerinden
gerceklesmektedir.

Bugiine kadar HBYS kullaniminda
genellikle maddi kazan¢ ve saghk
giderlerinde tasarruf 6n plana ¢ikmig ve
esas olarak bu amagcla kullanilmistir. Bir
baska deyisle, elde edilen hasta kayitlar:
hastane yonetiminden baslayarak ulusal
saghk politikalarinin gelistirilmesine
yonelik kullanilmistir. Son zamanlarda
yukarida bahsedilen yollarla toplanan
hasta bilgilerinin cazibesi artmigtir.
Hastaliklara iliskin yayginlik, yeni vaka
sikliginin izlenmesi ve saglk
hizmetlerinin kalitesinin
degerlendirilmesi gibi konulara da
genigletilebilecegi fark edilmistir.

Bitin bunlara karsin, gittik¢e gelistirilen
“ulusal kayit sistemi” skleroderma
hastaligina 6zgi degildir. Saghk
Bakanlig1 hastaneleri, Giniversite
hastaneleri ve 6zel sektor hastanelerinde
farkli hasta kayitlar: ve farkli dosya a¢gma
ve arsivleme sistemleri vardir. Bu
disiplinlerdeki 6ncelikli alanlar
birbirlerinden ¢ok farklidir. Standart bir
yazilim, arastirilmak istenen sorunun
detayl ele alinmasina ve izlemindeki
ihtiyaclara cevap vermez. Bir bagka
deyisle, s6z konusu hasta kayitlari
sigorta ve faturalandirma islemlerine
uygun, mali raporlamaya elverisli, daha
¢ok eczane, optik, tibbi cihaz tiiketim
islerine agirlikli olup klinik detay
icermemektedir. Hasta ile ilgili sinirh
sayida tibbi veri serbest metinler olarak
kaydedilmektedir. Bizler tiniversitede
hekimlik kimligimizin yaninda, bilim
dinyasina katk: yapmak sorumlulugu da
tasimaktayiz. Planl ve sistematik olarak,
hastalarimizdan elde edilen verilerin
toplanmasi, yorumlanmasi ve
degerlendirilmesiyle bilimsel
arastirmalarda bulunmamiz gerekir.
Bilimsel arastirmalarla ki¢ik bir gruptan
elde edilen sonuclar topluma mal
edilerek tani, tedavi ve uygulamalarin
faydasi hakkinda yeni bilgiler elde etmeli
ve bilinmeyenleri bilinebilir kilmaliy1z.



Yukarida kisaca 6zetlenen nedenlerden
dolayi, genel hastane kayit sistemine ek
olarak, Dokuz Eyliil Universitesi
Romatoloji Bilim Dalinda skleroderma
hastalarina 6zgi daha detayl bilgilerin
oldugu, tani sirasinda ve sonraki
izlemlerinde ayrintili bilgilerin oldugu,
hasta takibinde kolaylik saglayan ve
ihtiyaclara gore giincellenen bir kayit
sistemi kullanmaktayiz.

Nadir bir hastalik olan sklerodermaya
sahip hastalarin neredeyse %95’inde
Raynaud fenomeni 6n belirti olarak
gorilldiugi ve genel popiilasyonda
oldukca sik karsilasilan bir rahatsizlik
oldugu halde hastalar neden gec tani
alabiliyor?

Raynaud fenomeni siklikla iyi huylu bir
sikayet olarak kargimiza ¢ikar, ancak
onem vermeyi hak eden bir saghk
sorunudur. Altta yatan esansiyel bir
hastalik olmadigi kanitlandiginda iyi
huyludur diyebiliriz. Oysa ki, Raynaud
fenomeni i¢in gerekli incelemeler ve
sorgulamalar ihmal edilirse, sonrasinda
bu bireyler son derece ciddi
problemlerle hekimlerin kargisina
cikabilmektedir. Basta skleroderma dahil
bag dokusu hastaliklari, yapisal arteriyel
hastaliklar, meslek hastaliklari, bazi
kanser tirleri, kimyasal bilesikler, ilaglar
ve hematolojik patolojilere eslik eden
hentiz tant konmamis kompleks bir
hastaligin belirtisi olarak karsimiza
gelebilir. Uzerinde durulmasi gereken bir
diger 6nemli konu ise su: Genel
poptlasyonda toplam Raynaud fenomeni
gorilme sikliginin kabaca her 100 kisiden
3'inde, sistemik skleroz gorilme
sikliginin ise kabaca her 100.000 kisiden
25-30'unda oldugunu varsayarsak, hasta
sayilar: arasinda bir hayli farkin oldugu
anlasilabilir.

Ornegin yukarida verilen siklik
rakamlarindan ilerlersek, 4 milyon
niifuslu Izmir ilimizde Raynaud fenomeni
sikayeti olan 120.000 kisiye karsilik,
sistemik sklerozlu hasta sayisinin 1000-
1200 oldugunu hesaplariz. Raynaud
fenomeni sikayetiyle bagvuranlarin,
gercek skleroderma hastalarindan 100
kat daha fazla oldugu hemen
anlasilabilir. Bu hekimin dikkatini
kolayca azaltabilen muazzam bir farktir.
Bu nedenle anamnez ve fizik muayenede
patolojinin birincil yani benign Raynaud
fenomeni mi oldugunu ya da ikincil
oldugundan stipheleniyorsak altta yatan
esas patolojiyi belirlemek i¢in gayret sarf
edilmelidir. Ctnkad ilki saf iyi huylu
damar blziigmesine ait bir belirti iken,
ikincisi sistemik bir hastaligin
habercisidir.

Duygusal destek gereksinimi olan
hastalara Dinleme Hatt1 hizmeti
sunuyoruz. Kaygt sorunlar: yasayan
iiyelerimiz i¢in de kigisel yardim
programimiz var.



Eurordis verilerine gore diinyada

6000’in iizerinde nadir hastalik mevcut
ve nadir hastaliklarin sayis1 her gecen

gin artiyor. Doktorlarimizin tiim nadir
hastaliklar hakkinda bilgi sahibi olmasi

miimkiin degil. Skleroderma 6zelinde
konusursak, bir doktorun hastasinda
sklerodermadan siiphelenmesini

engelleyen en 6nemli yaniltici faktorler

nelerdir?

Cok faktor siralanabilir. Ancak en 6nemli

olanlarina deginecek olursak;

e Ozellikle geng kadin hastalar Raynaud

fenomeni sikayetiyle geldiklerinde,
daha bastan birincil Raynaud
fenomeni (benign bir durum) kabul
edilmesi.

* Kapilleroskopik incelemenin
yapilmamis olmasi. Her Raynaud
fenomeni sikayeti olan Kkisi,

kapilleroskopik incelemeyi hak eder.
Cok erken safhada, ¢iplak gozle tipik

degisikliklerin hentliz gelismedigi
hastalarda bile, kapilleroskopik
incelemede stpheli ya da tani
koydurucu bulgular saptanabilir.

* Sklerodermanin sadece derinin
tutuldugu veya bastan tipik cilt
degisiklikleriyle bagvuran hastalar
olarak kabul edilmesi. Bazi
sklerodermalr hastalarda deri
tutulumu olmaz (skleroderma sine
skleroderma), ancak sinsi i¢ organ
tutulumu olabilir. Bu organ
tutulumlar: hentiz semptom
vermeyen evrede olabileceginden,
silik bulgularin tizerine gidilmemis
olabilir. Bu hastalarda bile ileri
merkezlerde tani konulabilir.

* Ayrica, hastalig: sinirh alt grupta olan

bazi hastalar, diger skleroderma
belirtileri gorilmeden yillarca
(genellikle 5-10 yil) 6nce Raynaud
semptomlarina sahiptir. Ek olarak,
sinirl alt grupta, nadir de olsa i¢
organ tutulumlari, Raynaud
semptomlarindan 6nce baslayabilir.

Anti-ntkleer antikor (ANA) test
istendiginde hangi yontemle
bakildigina 6nem verilmemis olmasi.
Hemen hemen tim sistemik skleroz
vakalarinda, hasta (+) bir anti-nikleer
antikor (ANA) test sonucuna sahip
olacaktir. Ancak, bu test bile sorunlu
olabilir. Glinimuizde ANA ic¢in birkag
farkli test yontemi var. Altin standart
olani “dolayli imminofloresans”
(genellikle IFA veya IIF olarak
kisaltilir) adi verilen yontemdir. Bu
yontem ¢ok yiksek giivenilirlige
sahiptir ve ANA varligini test etmenin
en iyi yoludur. Ancak karmasik ve
zaman alici bir testtir. Son
zamanlarda, rutin ANA testleri farkl
teknik yontemlerle (ELISA veya EIA
veya Multipleks platform) bakilir
olmustur. Bu yeni teknikler, daha
ucuz olduklar: icin yiksek test
sayilarini kolayca bir kerede
isleyebilir. Sonug olarak, bu alternatif
test yontemlerinin yanlis negatif ANA
sonuglar: verme olasilig1 daha
yuksektir. Bu beklenmedik test
sonuclarinin, skleroderma tanisi
tizerinde biiyiik etkisi olabilir. Ilk ANA
taramasinin sonuclari, bu verileri
bilmeden ANA testini siparis eden
doktora negatif gelirse, birtakim
hastalar i¢in yillarca siiren tani
belirsizliginin baslangici olabilir.
Sonunda daha dogru ve daha
kapsamli sonug veren IFA yontemiyle
ANA ic¢in tekrar test edildiklerinde,
semptomlari ilerlemis olacak ve
tedavisi daha zor olabilecektir.



Birinci basamak saglik kuruluslarinda
sklerodermanin zamaninda teshisi i¢in
ne gibi iyilestirmeler, egitimler,
yonlendirmeler yapilabilir?

e Faaliyet alanlariyla ilgili egitim,
kongre, sempozyum, panel, calistay,
seminer vb. etkinlikler diizenlenirken,
bag dokusu hastaliklarinin ve
ozellikle sklerodermanin erken
tanisina yonelik faaliyetlerin dahil
edilmesi iyi olacaktir.

e Dizenlenen ulusal etkinliklere
dontstimli olarak en azindan bir
kisim meslektasimizin katilmasini
desteklemek gerekir.

e T.C. Saglk Bakanligi Halk Saglig:
Genel Mudurligu tarafindan her yil
Aile Hekimligi Hizmet I¢i Egitim Plani
yapilmakta ve Il Saglik Miidirlikleri
tarafindan uygulanmaktadir. S6z
konusu bu hizmet ici egitimlere
skleroderma erken tanisina yonelik
egitimler eklenebilir ya da bu amaca
yonelik ilgili rehberlere kas iskelet
sistemi hastaliklarinin tanisina
yonelik hazirlanmis bashk altina
skleroderma hastalig: dahil edilebilir.

e Diger bir 6nemli konu da, bu
meslektaslarimizin temel egitimlerini
pekistirmek amaciyla dontsimli
olarak tiniversite hastaneleri ya da
arastirma hastanelerine rotasyona
gelmeleri uygun olacaktir. Bu nadir
hastalik ic¢in, tip egitimleri sirasinda
okuduklarinin lizerine, en azindan
kisa bir sure pratigini de
yapmalarinin, hastalarin fark
edilmesinde si¢rama yapmalarina yol
acacagini distinmekteyim.

Skleroderma nadir bir hastalik ve
hastaligin en iyi yonetimi ¢ok hasta
goren merkezlerde multidisipliner bir
yaklasimla takip edildigi zaman
gerceklesiyor. Ancak ilkemiz cografi
acidan c¢ok biiyiik, ekonomik zorluklar
da malum. Konunun uzmani tarafindan
siirekli takip edilme sans1 olmayan bir
hasta, hastaligini en dogru sekilde
yonetmek i¢in nasil bir yol izlemeli?
Ulkemizde hastalarin yurtici dolagiminda
herhangi bir kisitlama bulunmadigindan
skleroderma konusunda uzman bir
merkezde en azindan yilda bir kez
kontrole gitmelerinde ya da
ulasabildikleri en yakin romatologa
gorinmelerinde fayda olacagini
distiniyorum. Tedavilerini tstlenen ve
risk analizi yapan romatoloji uzmanlari
onlara ne yapmalar: gerektigini
sOyleyecektir. Poliklinik ortamindaki
yogunluk sirasinda bu ayrinti zaman
zaman gozden kagsa da, hastalarimizin
ilgili hekimiyle bu konuyu
aydinlatmalarinda fayda vardir.

Tirkiye Romatoloji Dernegi ¢atisi
altinda, skleroderma ve ilgili bagliklarda
her yil onlarca toplanti, sempozyum,
kurs ve cesitli aktiviteler
diizenlenmektedir. Ulkemizde romatoloji
uzmanlarinin egitimlerinin hayli iyi
oldugunu soyleyebilirim, sayilar: da
giderek artmaktadir. Bu nedenle, en
azindan hastalarin kritik muayenelerinin
ulasabildikleri romatologlarca
yapilmasini tavsiye ederim. Tedavileri
oturmus hastalarda, bu uzmanlarca
yazilmasi zorunluluk olmayan ilag¢lar:
varsa, bu ilaglarin temininde diger saglik
personeli hekimlerimizden
faydalanabilirler. Sadece romatoloji
uzmanlarinin yazabilecegi ilaglar1 varsa
boyle hastalarimizin zaten bir romatolog
takibinde kalmalar: ve izlenmeleri
mecburidir. Bunlar goreceli olarak daha
ciddi hastalardir denilebilir.



Glntmizde telefon disinda da hayli
genis iletisim aracglari kullanilmaktadir.
Cep telefonlarina eklenen belli
programlar tizerinden ya da e-posta
yoluyla veya direkt mesajlagma yoluyla
acil sorular: veya sorunlari olursa,
tedavileri altinda bulunduklar: romatoloji
uzmanlarina yonlendirebilirler.

Bir hastanin hastalig: hakkinda detaylh
bilgi sahibi olmasi1 konusunda neler
diisiiniityorsunuz? Doktor goziiyle bir
skleroderma hastasinin hastaligini
dogru yonetebilmesini saglayabilecek
denge nasil kurulabilir?

Glinumiuzde, bilgiye erisimde hastalarin
interneti oncelikli olarak tercih
ettiklerini, aranan her tirla bilginin
bulunabilecegi bir ortam olarak
algiladiklarini biliyoruz. Dijital bilgi
kaynaklarinin hakimiyetinin yasandigi bir
caga taniklik edilmekte, dijital ortamda
uretilen bilgi miktari ise her gecen giin
hizla artmaktadir. Internetin giintimiizde
bir¢ok birey i¢in 6ncelikli bilgi kaynagi
konumuna gelmesine ve bireylerin bilgi
arama davraniglarinda koklia degisimlerin
yasanmasina neden olmasina ragmen
bilgi arama ve kullanma strecine iligkin
birtakim sorunlari da beraberinde
getirdigini géormekteyim. internet, bilgi
edinme sirecinde sagladig1 avantajlarin
yani sira dogrulugu ve gercgekligi
bilinmeyen birc¢ok bilgiyi de karsimiza
getiriyor. Oysa internetteki her bilgi
dogru degil. Cok fazla kaynak oldugu i¢in
hangi bilgilerin secilecegi ya da hangi
sitelerin givenli olduguna kolayca karar
verilemez. Cogu kez farkl iki sitedeki
bilgiler birbirini tutmayabilir. Erisim
saglanan bilginin dogruluk ve
guvenilirligini hastalar teyit edemezler.
Ornegin, Wikipedia'nin, hastalarimizin
kullandig1 bilgi kaynaklarindan birisi
olmas: muhtemeldir.

Boyle bir sitenin iceriginin kontrolsiiz
bir sekilde kullanicilar tarafindan
dizenlenebilen veya degistirilebilen agik
kaynak bir ansiklopedi oldugunun ve bu
nedenle sitede yer alan icerigin
guvenilirlik bakimindan sorgulanmasi
gerektiginin bilinmesi gerekir.

Hastalikla ilgili ifade edilen bu
problemler, genel itibariyle arama
yapilan web sitesinin Ozellikleri ile ilgili
olabilir. S6z konusu olan ticari bir web
sitesi ise belli bir ilaca ya da hentiz
kanitlanmamig bir tedavi yontemine
yonlendirme yapilmis olabilir. Internette
yer alan bir¢ok web sitesinde yazarin
kimligine iligskin bilginin bulunmamasi ya
da acik ve net bir sekilde verilmemesi,
hastalarimizi o bilgilerin kamu mali
oldugu ve konunun uzmanlar: tarafindan
ele alindig: fikrine ikna edebilirse de, bu
son derece yanlis bir durumdur. Resmi
ve glvenilir olmayan kaynaklarda yer
alan eksik ve hatali enformasyonlar
bireylerin hastaliklariyla ilgili endise
dizeylerini artirabilmekte ve dogru
karar almalarini olumsuz yonde
etkileyebilmektedir. Elektronik
kaynaklarda yer alan tibbi
enformasyonlarin sadece fikir verme
amaci tasimasi gerektigi
unutulmamalidir. Hastalarimiza disen
sorumluluk ise ¢esitli kanallardan
giuvenilir saglhik enformasyonunun nasil
edinilmesi gerektigini 6grenmeleridir.
Hastalarin, kendi saglik durumlari
hakkinda doktorlarinin 6nerileriyle
yetinmeyip, dijital kanallar1 kullanarak
enformasyon almayi strdirecekleri
kabul edilirse, kendilerini ister istemez
bir siirecin icine ¢ekerler. iste hastalar
bu siirecte doktorlar, hemsireler,
hastabakicilar, saglik kuruluslari,
eczacilar, medikal firmalar ve medyadan
olusan tim paydaslardan gelen
enformasyonun yonetilmesi zorluguyla
karsi karsiya kalip, kendilerini riske
atarlar.



Bu gibi durumlarda, saglik durumlarini
olumsuz etkileyebilecek bilimsellikten
uzak enformasyonu denetleyemezler. Bu
enformasyondan yola ¢ikarak hastalar
kendi kendilerine tani1 koyup, tedavi
yontemi belirlemeye kalkabilir, yanlis ve
tehlikeli bir yol secebilirler.

Saghk iletisimindeki en temel basliklar
sunlardir:

a) Saglik enformasyonunun dogru
aktarilmasi,

b) Topluma saglikli davranis bi¢imlerinin
benimsetilmesi ve bunun yararlarinin
anlatilmasi,

c) Hastaliklarin etkilerinin, sagliga
zararli davraniglarin 6gretilmesi,

d) Bireylerin saglik hizmetine nasil
ulasabileceginin anlatilmasi,

e) Bireylerin dogru saglik uzmani ve
dogru tani-tedavi birimine
yonlendirilmesinin saglanmasi,

f) Hasta ve saglik profesyonelleri
arasinda etkili iletisimin kurulabilmesi,
g) Hastanin tedavi stirecinde doktoruyla
verimli igbirligi yapabilmesinin
saglanmasi.

Son yillarda tiim diinyay: etkileyen salgin
nedeniyle ve bunun dayattig1 yeni
iletisim gereksinimi, arag¢ ve teknolojiler
tuzerinden buyik degisime ugramistir.
Ancak, benim i¢in hala, “doktorun
elleriyle hastalig1 gormesinin” esas
oldugu ve karsilikl1 gtiven temelli
doktor-hasta iletisimi, en degerli
doktorluk bigimidir. Ote yandan
tilkemizdeki romatolog sayisinin talebi
karsilayacak miktarda olmadig: goz
ontne alindiginda; saglik hizmetlerinin
verimli sunulabilmesi, hastanin hizh
erisim saglayabilmesi, ilgili paydaslarla
veri paylasiminin surdurulebilmesi i¢in
internetten ve bilisim teknolojilerinden
yardim alinmasi sarttir.

Bu nedenle yuz ylize gorisme ve
muayene gerektirmeyen konularda
online iletisimin avantajlarindan
yararlanmaliyiz.

Bazi arastirma konulari dahil, doktordan
randevu alma, laboratuvar sonuclarini
degerlendirme, muayene gerektirmeyen
basit konularda danigma hizmetlerinin
internet tizerinden sosyal iletigim aglari
(Bip, Whatsapp ve benzeri uygulamalar)
kullanilarak yapilmasi, zamandan
tasarruf yoluna gidilmesi gerekir.

Hasta ve doktoru arasindaki kigiler arasi
iletisim streci oldukc¢a hassas ve givene
dayalidir. Bu iletisim, hastalikla ilgili
bilgi bakimindan esit olmayan kisiler
arasindaki etkilesimi i¢erir ve ¢ogunlukla
gonullt olarak gergeklesir. Duygusal
olarak yogundur ve yakin ig birligini
gerektirir. Maalesef tniversite ve kamu
hastanelerindeki hasta yogunlugu, kisisel
ozellik ve zaman kisitliligindan
kaynaklanan olumsuzluklar, yerine gore
ortam ve dolayl faktorlerin etkisiyle
benzer sorularin defalarca sorulmasi,
O0zellikle bu kurumlarda calisan
hekimlerde, bazen tutukluga ve
bikkinliga yol acabiliyor. Ben sahsen bu
gibi durumlarin gecici oldugunu
distiniyorum. Benzer durumlarla
karsilasan hastalarin mevcut saglk
sorunlari i¢in internette dogru
adreslerden enformasyon edinmesinin,
hastalarin bireysel saglik durumlarina
sahip ¢ikma, saglikli olma hallerini
strdirebilmeyi 6grenmelerine katki
saglayabilecegi distincesindeyim. Ancak
sosyal mecralarda neredeyse tim
kullanicilarin artik birbirlerinin tedavi
kararlarini etkilemeye basladig: ve
doktor, ilag, hastalik gibi konularda
oneride bulunduklar: goriulmektedir. Her
web sitesinin, her “blog”un hasta ya da
hasta yakinlar: i¢in saglik alaninda dogru
bir referans kaynagi olmadig: asla
unutulmamalidir.



Skleroderma hastalarinin 6zelinde, ilgili
hekimleriyle kalici iletisim sorunu
yasaniyorsa, Ozel Saglik Sigortasi ya da
Tamamlayici Saglik Sigortasi olan
hastalarimizin alternatif olarak,
goruslerine deger verdikleri, uygun
diyalog ortami kurduklar: ve kanita
dayali tip modelini uygulayan romatoloji
hekimlerinin muayenehanelerine
gitmelerinin 6niini kapatmamak
gereklidir.

Skleroderma teshisi koydugunuz ilk
hastay1 hatirliyor musunuz?

1991 yilinda Ege Universitesi Tip
fakiltesinden mezun oldum. Sonrasinda
Dokuz Eyliil Universitesi Tip Fakiiltesi i¢
Hastaliklar1 béliimiinde I¢ Hastaliklar:
ihtisasimi tamamladim. Ulkemizin 3.
buytk ilinde tip egitimimi stirdirmem
dolayisiyla gerek 6grencilik gerekse
asistanlik yillarimda ¢ok sayida
skleroderma hastasi1 gordim. Dogal
olarak baslangicta, dnce tani almis
hastalarin incelenmesi, takip edilmesi
seklinde olmustur. O yillarda her
hastaligi, 6grenilmesi gereken merak
uyandirici hastalar olarak algiliyordum.
Kitaplarda okudugumuz belirtiler aranip
bulunmali, hastalarin akibetleri
izlenmeliydi. Biz bunu tip dilinde “pratik
yapmak” olarak adlandiriyoruz. Bagka bir
deyisle, gen¢ bir doktorun bilgi
dagarcigini kalic1 olarak artirabilmesi
icin hastaliklar konusunda “yasanmighik”
gerekir. Su hastalik ya da bu hastalik
diye ayirt etmiyorduk. Oniimiize hangi
hastalik gelirse, onun dilini ¢6zmeye
calistyorduk. Ayrica ileride romatoloji
uzmani olup, bag dokusu hastaliklariyla
ozellikle de skleroderma ile
ilgilenecegimi bilmiyordum. Bu nedenle
ilk gérdigim skleroderma hastasini
hatirlamiyorum.

Bunun bir sebebi de o kadar ¢ok
skleroderma hastasi takip ediyoruz ki,
onlarla ilgili anilarimiz bir siire sonra ig
ice geciyor ve oncesi sonrasi kavramini
kaybediyoruz.

Ancak hastalarimla ilgili aklima ilk gelen
anilardan birisine burada yer verebilirim.
Skleroderma hastalarinin tanisinda ¢ok
onemli rold olan “tirnak yatagi
kapilleroskopisini” 2004 yil1 sonunda
fakiltemizin Romatoloji biriminde
kullanmaya baslamistik. Bir iki yil icinde
de elde edilen tecriibelerle oldukga usta
kullanici-yorumcu olmustuk. 2007-2008
yillarinda, servisimizde hasta annesine
refakat eden bir hastamizin kizinda
Raynaud fenomeni vardi. Ciplak gozle
saptanabilen baska hi¢bir belirtisi yoktu.
Yirmili yaslarinda olan bu kizimiza hak
ettigi kapilleroskopi incelemesini yaptik.
Karakteristik kapilleroskopik bulgularini
saptadik. Cok erken donemde, Raynaud
fenomeni disinda higbir belirtisi olmayan
bu kizimiza skleroderma teshisini
koyabilmistik. Ancak bir sorun vardi.
Tipik cilt degisiklikleri olmadigindan
kendisinde boyle bir hastaligin
olmadigina inaniyordu. Basit arka plan
tedavisi i¢in verdigimiz birkac ilaci bile
kullanmay1 istemedi. Bunun tzerine,
poliklinigimizde diizenli takipte olmasini,
kendisini takip etmek istedigimizi ifade
ettik. Kisa bir siire sonra evlenip
Almanya’ya yerlesecegini bildirdi. Dogal
olarak izini kaybetmistik. Ancak bu
kizimizi hi¢ unutmadim, akibetini zaman
zaman merak ediyordum. Yillar sonra,
2018 yilinin mart ayinda, tniversitedeki
odamda gundelik islerimi yaparken bir
mektup aldim. S6z konusu mektup
Almanya’dan, bu kizimizdan geliyordu,
sasirmadim desem yalan olur. Ani
tasinma karari1 nedeniyle ugrayamadigini,
takiplerine gelemedigi i¢in tGizgin
oldugunu yazmisti.



Arkasindan yaz aylarinda Tirkiye'ye
geldiginde, fakiultedeki odama ziyaret
amaciyla ugradi. Skleroderma artik
karsidan fark edilebiliyordu. Bu gibi
hastalarda kapilleroskopi incelemesinin
ne kadar yararli oldugunu tecribe
ederek 6grenmistim.

Simdiye kadar toplam kac¢ skleroderma
teshisi koydunuz?

Fakiltemizde 339 skleroderma hastasi
takip ediyoruz. Bunlarin ¢cogunun tanisi
bolimimuzde ¢alisma arkadaslarim,
diger 6gretim tuyeleri ya da bizzat benim
tarafimdan konulmustur. Daha 6nceden
baska merkezlerde ya da hekimlerce tani
konulmus skleroderma hastalarini da
isterlerse klinigimizde takip altina
aliyoruz. Bir de c¢esitli saghk
kuruluslarindan stiphe tzerine sevk
edilmis hastalarimizin da tanilarini
kesinlestirip ek ticret almadan
izlemlerini yapiyoruz.

Skleroderma hastalarina umut olacak
bir hasta hikayenizi paylasir misiniz?
Her skleroderma hastasi umut dolu
olmali. Bazilarini tedavi edebiliyoruz
¢ogunu da kaybediyoruz gibi bir hastalik
anlayisimiz yok. Erken donem tani
alanlar ¢ok kiymetli bir zaman diliminde
olduklarindan bu hastalarin izlemi daha
yakindan ve tedavileri daha yuz
guldirici olmaktadir. Her hastaya tani
kondugunda durum tespiti yapilir,
hastaligin seyri monitdrize edilir ve
bireysel ihtiyag¢larina gore tedavi
planlamasi yapilir. Skleroderma
hastalarimiz arasinda belki de en kaygili
olduklarimiz “pulmoner arteriyel
hipertansiyonu” (PAH) olanlardir ki, bu
hastalarimizda da tedavi secenekleri
giderek artmaktadir. Yakin gelecekte bu
hastalarimiz i¢in umut vaad eden yeni
tedavi secenekleri ortaya konacaktir.

Skleroderma hastalarini size en ¢ok
hangi boélimler sevk ediyor?

Gogius hastaliklari, kardiyoloji, aile
hekimleri, i¢ hastaliklar1 ve kalp damar
cerrahisi bolimlerinden sevk
edilmektedir. Oncesinde yaslarinin
kii¢iik olmasi nedeniyle ¢ocuk
hastaliklar: romatoloji bolimtnde takip
edilirken, yetigkinlige gecip erigkin
romatoloji kliniklerine yonlendirilen
skleroderma hastalar: da mevcuttur.

Diinyada sklerodermanin tedavisi i¢in
siiren arastirmalarda son geligsmeler
nelerdir? Bildigimiz kadariyla bazi
genler ve biyobelirtecler ile ilgili
caligmalar siiriyor. Tirkiye'de bu
gelismeler dogrultusunda siurdiiriilen
caligmalar, tedavi yaklagsimlar: var m1?
Ulkemiz adina skleroderma tedavisine
yonelik katkilarimiz, simdilik uluslararasi
¢ok merkezli klinik tedavi ¢aligmalari
olursa bunlara katilmak biciminde
olmaktadir. Gontlli kisilerin katilimiyla
gerceklestirilen ve tibbi bilgi elde etmeyi
amaclayan bu bilimsel ¢aligmalara “klinik
aragstirma” denir. Klinik arastirmalar,
universitelere bagl onaylanmig
arastirma gelistirme merkezleri ve Saghk
Bakanlig1 egitim ve arastirma
hastanelerinde tercihen klinik arastirma
yapmak tzere tasarlanmig yerlerde
yapilabilir. Yeni bir tedavi yonteminin
gelistirilmesi, tedavide kullanilan
ilaclarin ve tibbi cihazlarin yan
etkilerinin belirlenmesi vb. konularda
bilimsel bilgilerin saglanmasi1 amaciyla
yapilir. Yeni ilaglarin, tibbi cihazlarin ve
diger tedavi yontemlerinin insanlara
yararli olabilmesi i¢in yaygin olarak
kullanilmaya baslanmadan 6nce giivenilir
ve etkili olduklar: gosterilmelidir.



Yeni ila¢ gelistirme ¢ok pahali ve uzun
bir surectir. Bir ilag gelistirmek ortalama
12-15 yil stirerken bir ilacin gelistirme
maliyeti 3 milyar dolar1 bulmaktadir. En
ufak bir hatada elde edilen tim bilgiler
guvenilirligini ve degerini
yitirebilmektedir. Bu nedenle klinik
arastirmalar ¢cogunlukla geligmis
tlkelerde yurutilmektedir. Turkiye
hentiz potansiyelinin ¢ok altindadir.

Devlet, tiniversite ve endustri igbirliginin
guclenmesi, arastirma gelistirme (Ar-Ge)
ve yeni fikirleri (irtin, metot veya hizmet
gibi) deger yaratan ¢iktilara
donistirmeyi (inovasyon) destekleyen
ortamin gelismesi desteklenmelidir.
Sahsen dntmizdeki yillarda ilag, Ar-Ge
ve klinik aragtirmalar alaninda gerekli
atilimlarin yapilabilecegi beklentisini
tasiyorum.

Kendi ilaglarimizi gelistirmedigimiz
surece, millet olarak orta gelir
grubundan ytksek gelir grubuna gegis
yapamayiz.

Bu yapilincaya kadar diinyada yapilan
klinik arastirma yatirimlarindan
Tirkiye'nin aldig1 payin ve yiritilen
klinik arastirma sayisinin yil bazinda
daha ¢ok artmasi hedeflenmeli ve bunu
kolaylastirict politikalar gelistirilmelidir.

Sayin Hocam, degerli zamaniniz ve bizi

aydinlattiginiz icin size ¢ok tesekkiir
ederiz.

HAZIRAN

SKLERODERMA
O FARKINDALIK AYT

Her guin skleroderma farkindalik gunii!



BIRAZ DIKKAT, ERKEN TESHIS VE DOGRU TAKIP
TEDAVI SANSIMIZI ARTTIRIR...

OLCAY SOYKAN

Aycicekleri, ressam Paul Klee ve Dr. Maurice Raynaud... ilk bakista son derece
anlamsiz goziken bu kiimenin ortak bir noktas: var: Nadir bir hastalik olan ve benim
de basimin tatli belasi skleroderma.

Haziran ay1 skleroderma farkindalik ayz;
kendisi de skleroderma hastasi olan ve
bu hastalik nedeniyle hayatini kaybeden
inld ressam Paul Klee'nin (1) vefat ettigi
gin olan 29 Haziran ise Diinya
Skleroderma Farkindalik Giini (2).

Yunanca skleros (sert) ve derma (deri)
kelimelerinden tiretilen skleroderma,
bag dokusu hastaliklar1 arasinda sayilan,
bagisiklik sisteminin belirsiz bir nedenle
dizgin ¢aligmamasi nedeniyle gelisen
(otoimmiin), kronik ve nadir bir hastalik.

Paul Klee - Gauze (1940)

Basit¢e agiklamaya galigirsam, aslinda viicudun kendini onarmasini ve yenilemesini
saglayan ¢ok dnemli bir protein olan kolajen, skleroderma hastalarinda saglikli
dokularin icinde ve ¢evresinde yaygin olarak birikerek sertlesme ve kalinlagmaya yol
aciyor. Akciger, kalp ve kan damarlari, yemek borusu, mide ve bobrek gibi i¢
organlarda hasara neden olabilen sklerodermada damarlar, kaslar ve eklemler de
dokulardaki sertlesme ve kalinlagmadan etkilenebiliyor. Hafif cilt tutulumlarindan,
hayati tehdit edecek boyutta organ tutulumlarina kadar giden ¢ok farkli seyir
gosterebildigi icin, sklerodermayla ilgili yakinmalar da hastadan hastaya farklilik
gosteriyor.

Bana skleroderma teshisi kondugunda, telaffuzu bile mesakkatli olan bu hastaligin
adini daha 6nce hi¢ duymamistim. Neredeyse 3 yildir siiren bu yolculuk beni nadir
hastaliklar diinyasiyla tanigtirdi. Once kendi rahatsizligimla ilgili PAHSSc - Pulmoner
Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi’'ne uiye oldum, ardindan da Nadir
Hastaliklar Agi'na (3) dernek temsilcimiz olarak katildim. Kisaca nadir hastaliklar
alaninda hasta savunuculugu yapmaya gayret eden bir gontlliyim. Bu yazi araciligiyla
Nefes Dergisi'nin okuyuculariyla bulusmay: arzu etme sebebim de, kendi
deneyimimden hareketle baska hayatlara dokunabilme, bir kisinin bile olsa erken
teshisle zamaninda tedavi olma gsansini artirabilme tmidi.



Cok genel bir ifadeyle nadir hastaliklar, gérilme siklig1 2.000’de 'den az sayida olan
hastaliklar (4). Literatiirde 6000’in izerinde nadir hastalik tanimlanmig durumda ve
bunlarin %95’inin tedavisi ya bilinmemekte ya da mimkin degil. Nitekim skleroderma
da, gesitli tedavi yontemleri bulunmasina ragmen, tam sifa ile sonucglanan bir hastalik
degil. Hastaligin toplumdaki prevalansinin (yayginliginin) Tirkiye i¢in 1/4000 oldugu
tahmin ediliyor (5). Basit bir 6rnek vermem gerekirse, yasadigim yer olan Istanbul
Konaklar Mahallesi’nin niifusu yaklasik 15.000 kisi (6), dolayisiyla mahallemizde benim
disimda 3-4 skleroderma hastasi daha olabilir diye distintyorum, yani gercekten
nadiriz.

Evet, skleroderma nadir bir hastalik ama semptomlarindan biri var ki hi¢ de nadir
degil, tam aksine toplumda oldukga sik karsilasilan, benim yolumun da kendisiyle
yaklasik 15 yi1l 6nce kesistigi bir olgu: Raynaud (Reyno) Fenomeni. Yapilan arastirmalar,
skleroderma hastalarinin %90-95’inde gorilen ilk belirti olan (7) Raynaud’'nun diinya
genelindeki yayginliginin kadinlarda %3-20, erkeklerde %3-14 arasinda degistigini
gosteriyor. Turkiye’de saghikli poptilasyonda yapilan bir ¢alismada da bu oranlar
kadinlarda %5, erkeklerde %2 olarak bulunmus (8). Yine kendi yasadigim yerden érnek
verecek olursam, benimle birlikte en fazla 5 skleroderma hastasi bulunmasi muhtemel
olan mahallemde yaklasik 500 kadar Raynaud’lu kisi olabilir, ki bu azzimsanmayacak bir
sayl.

Primer ve sekonder olarak iki kategoride
FACULTE pE wEorane e mamis. » % & giniflandirilan Raynaud ilk olarak 1862 yilinda
THESE Iiransm doktor Maurice Raynaud’nun Paris
Universitesi'nde yurittigi doktora tezinde

tanimlanmis. Ilging bir rastlanti, Dr.Maurice

rotw

LE DOCTORAT EN MEDECINE,

e T s B Raynaud’'nun vefatinin da bir 29 Haziran’a denk
Par t--l-.--.-u.-r-: RANNATW, gelm1§ olmasi.
:L::"EE::?‘-_“:-EEM-_ Primer Raynaud’da altta yatan bir hastalik
I e bulunmazken sekonder formunda bagka bir
DE L'ASPRYXIE LOCALE hastalik ile iligki s6z konusu. Ancak, birincil
/ “:" g o Raynaud fenomeni tanisi alanlarin %10-30’unda
:}:“‘ 7 R ortalama 12 y1l igerisinde bir romatolojik hastalik
oy, NS gelisebilme riski bulunuyor. Bu nedenle
PARIS. doktorlarimiz bu gruptaki hastalarda da belli
i k= araliklarla romatolojik hastalik belirti ve bulgulari
R = acisindan tarama yapilmasini éneriyor (9).

Dr. Maurice Raynaudnun doktora tezi
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Ozellikle soguk hava ve duygusal stres ile tetiklenen Raynaud, genellikle el ve ayak
parmaklarinda kii¢iik damarlarin daralmasi veya buzilmesi ile parmak u¢larinda renk
degisimlerine neden olan bir dolagim bozuklugu. Soguk, son derece aci1 verici olabilen
Raynaud ataklarini baslatabildigi i¢indir ki biz skleroderma hastalar1 kig aylarinda pek
ortalikta gézikmeyiz, soguktan kaginmak ve korunmak i¢in elimizden geleni yapar,
sicagi sever, her yerde glinesi arariz. Yazin ortasinda eldiven takabiliriz, ayagimizdan
¢orap, boynumuzdan fular eksik olmaz, bunaltici sicaklarda dahi soguk tfleyen
klimadan hi¢ hoslanmayiz. Raynaud’ya bagl sicaga olan bu tutkumuz nedeniyle de
ginesin konumunu takip eden o guzelim ayc¢icekleri diinya genelinde sklerodermanin
semboli kabul ediliyor.

p"

w-.f 1’2}3«. %"‘*M’R _‘

Sklerodermanin sembolii aycicekleri



Cocuklugumuzdan itibaren duydugumuz bazi klise soylemler vardir. Belki de dilimize
pelesenk olduklar: i¢in tasidiklar: anlamin degerini bagimiza gelene kadar hakkiyla
kavrayamiyoruz. Benim icin “Erken teshis hayat kurtarir!” bunlardan biri. Skleroderma
hastalarinin ¢ok biytk béliiminde 6nci bir semptom, adeta bir “uyar: sistemi” olan
Raynaud, erken taninin tedavide buytik avantaj sagladig ilerleyici nitelikteki bu
hastalik i¢in ¢ok énemli bir sans. Ustelik Raynaud, sklerodermanin diger
semptomlarindan yillar 6nce (genellikle 5-10 yil) ortaya ¢ikabiliyor. Tipki asagida
kisaca paylastigim kendi hikayemde oldugu gibi.

Iyi haber Raynaud goriilenlerin ancak ¢ok kiigiik bir béliimiinde skleroderma geligiyor
olmasi (10), kot haber ise Raynaud belirtisi gosteren (ama bundan haberi olmayabilen)
bireylerin zaman zaman bu durumu ¢ok ciddiye almayarak doktora bile
bagsvurmamalari. Oysa yetkin doktorlar, Raynaud fenomeni semptomlariyla gelen ve
sonrasinda tani alan her bireye, altta yatan sistemik otoimmn bir hastalik var mi
stphesi ile yaklasiyorlar.

2000’lerin baslarinda, havanin ¢ok soguk oldugu giinlerde araba kullanirken isaret
parmaklarim renk degistirmeye baslamigti. Nasil olsa soguktandir, direksiyon tutarken
ellerim yukarida duruyor, kan gitmiyordur diye hi¢ umursamamistim. Anneme eslik
etmek icin gittigim bir doktor goriismesinde parmaklarimdaki bu renk degisikligini
sorayim dedim. “Raynaud olabilir bu, ellerinizi sicak tutun” demisti doktor bey. Renk
degisikliklerinin zamanla diger parmaklarima da yayilmasina ragmen durumu o kadar
onemsemiyordum ki aklimda bile tutamiyordum adini. Zaman zaman parmaklarimin
neden morardigini soranlara cevap veremez, hatirlayinca da “Bir dahaki sefere araba
markasi Renault’dan aklina gelsin Olcay” diye hafizama kazimaya calisirdim. Neredeyse
15 y1l boyunca beni pek rahatsiz etmedi Raynaud (diger skleroderma hastalarina gore
¢ok sanshiyim ¢inki hala da ¢ok etmiyor) ve ondan kaynakli nedenlerle herhangi bir
doktora da gozikmedim. Ama 2019’da, ge¢meyen bir oksurik sikayetiyle gittigim
gogus hastaliklar: doktoruna Raynaud’dan bahsettigimde 6nce tomografi ve bazi
tahliller istedi ardindan da beni acilen bir romatologa yonlendirdi. Akciger tutulumlu
skleroderma ile, nadir hastaliklar konusunda deneyimli doktorum sayesinde boyle
tanigtim.

Keske demenin faydasina inanmiyorum ama bu, ge¢cmise bakip

verdigimiz /ver(e)medigimiz kararlar hakkinda objektif degerlendirmeler yapmamiza
da engel olmamali. Kendi hasta hikayemin disinda, hayatima giren sevgili nadir hasta
ve hasta yakinlarinin kiymetli deneyimleri de bana ¢ok sey o6gretti. Nadir hastaliklarin
teshis edilmesindeki sayisiz zorluktan (sadece) biri, hastalarin dile getirdigi
sikayetlerin zaman zaman ¢ok sik karsilasilan baska hastaliklar: akla getirmesi. Saghik
sistemimizin doktorlara dayattigi muayene strelerini de biliyoruz. Bu nedenle birey
olarak bizlere de gorev dusiyor. Muayenelerimize ne kadar hazirlikli gidersek,
sikayetlerimiz ve ailemizdeki hastaliklara iligkin ne kadar net ve dogru bilgi verirsek
doktorlarimizi o kadar diizgin yonlendirmis, dogru ve erken taniya ulagsma sansimizi o
kadar artirmis oluruz.



Ote yandan bilgi ¢caginda yasiyoruz. Kronik hastaliklarin sadece hastayi degil tiim
aileyi etkiledigini géz dninde bulundurursak farkindaligimizi yikseltmek icin elimizin
altinda bircok firsat var. Hastalig1 hakkinda bilingli hasta (ve hasta yakini), hastalik
stirecini de daha iyi yonetmeye adaydir. Yine de bilgi kirliliginin yaratabildigi
sonuglarla her gin karsilasiyoruz. Bu nedenle interneti dogru kullanmak, guvenilir
kaynaklar: ayirt edebilmek, referans kontroli yapmak, saglik s6z konusu oldugunda
oncelikle doktorlarimizi, uzman derneklerini ve hastaliklarla ilgili giivenilir ¢ati
kuruluslarini dikkate almak son derece onemli.

Saglhkla kalin...

Kaynak;

(1) Modern sanatin en énemli temsilcilerinden biri kabul edilen Alman kokenli Isvigreli
ressam Paul Klee (1879-1940), 1935’te gizemli bir hastaliga yakalandi. Gerek cildinde
gerekse i¢ organlarinda hasar verici semptomlarla ilerleyen hastalik nedeniyle 29
Haziran’da hayata gozlerini yumdugunda teshis hentiz netlegsmemisti bile. Vefatindan
ancak 10 yil sonra Klee ile ilgili bir makalede hastalig1 skleroderma olarak belirtildi.
Klee ve sanatina hayran bir dermatolog olan Dr. Hans Suter’in arastirmalar: sayesinde
unlt sanatg¢inin hastalig: diffiiz kiitanoz sistemik skleroderma (dcSSc) olarak
tanimlandi. Klee ardinda 9000’den fazla eser birakti. Yakindan incelendiginde,
hastaliginin etkileri sanatinda hissedilmektedir. Klee'nin erken donem c¢aligsmalarinda
belirgin olan ve sanatg¢i tarafindan “ytriyuse ¢ikan nokta” olarak tanimlana ince
cizgiler yerlerini kalin fir¢a darbelerine ve kalin hatlara birakir.

(2) https://fesca-scleroderma.eu/news-events /events/world-scleroderma-day/

(3) Nadir Hastaliklar Ag1 - https://www.nadirhastaliklaragi.org.tr/ - sosyal medya
hesab1 @nadirhastaliklaragi

(4) https://shgmnadirdb.saglik.gov.tr /TR-66095 /tbmm-nadir-hastaliklar-meclis-
arastirma-komisyonu-raporu.html ve http://www.orpha.net/national /data/TR-
TR/www /uploads/T%C3%9CSEB-Nadir-Hastaliklar-Raporu.pdf

(5) https://www.turkiyeklinikleri.com /article /en-sistemik-sklerozun-
epidemiyolojisi-72612.html

(6) https://www.besiktas.bel.tr /sayfa /1661/Konaklar-Mahallesi

(7) https://www.sruk.co.uk/raynauds /link-between-raynauds-and-scleroderma/ ve
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov /8707577 /

(8)
https://www.researchgate.net/publication /312143079 _Prevalance_of_Allergic_Dise
ases_in_Patients_with_Raynaud_Phenomenon

(9) https://romatizmatv.org/primer-ve-sekonder-raynaud-fenomeni-ne-demektir /
(10) https://www.circulationfoundation.org.uk /help-advice /other-vascular-
information /raynauds-systemic-sclerosis


https://fesca-scleroderma.eu/news-events/events/world-scleroderma-day/
https://www.nadirhastaliklaragi.org.tr/
https://shgmnadirdb.saglik.gov.tr/TR-66095/tbmm-nadir-hastaliklar-meclis-arastirma-komisyonu-raporu.html
http://www.orpha.net/national/data/TR-TR/www/uploads/T%C3%9CSEB-Nadir-Hastaliklar-Raporu.pdf
https://www.turkiyeklinikleri.com/article/en-sistemik-sklerozun-epidemiyolojisi-72612.html
https://www.besiktas.bel.tr/sayfa/1661/Konaklar-Mahallesi
https://www.sruk.co.uk/raynauds/link-between-raynauds-and-scleroderma/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/8707577/
https://www.researchgate.net/publication/312143079_Prevalance_of_Allergic_Diseases_in_Patients_with_Raynaud_Phenomenon
https://romatizmatv.org/primer-ve-sekonder-raynaud-fenomeni-ne-demektir/
https://www.circulationfoundation.org.uk/help-advice/other-vascular-information/raynauds-systemic-sclerosis

57|

SOYLESI
ZEYNEP BOZDOGAN

Skleroderma Hastasi (2000)

Zeynep Hanim, kidemli bir skleroderma
hastasi1 olarak bizlerle bilgi ve
deneyimlerinizi paylastiginiz igin
tesekkiir ederiz.

Kisaca kendinizden bahseder misiniz?
Sivas, Gurin dogumluyum. Lise
mezunuyum. 17 yasinda evlendim ve
uzun yillar Iskenderun’da yasadim.
Kizim tniversiteyi kazandiktan sonra
once o Istanbul’a geldi, ardindan 2013
yilinda da ben. Kizimla birlikte
yasityorum. 21 yildir skleroderma
hastasiyim. Teshisim 2000 yilinda
kondu. O tarihten bu yana hastalikla
ugrasiyorum.

Hastalikla ilgili sikayetleriniz ne
zaman basladi1?

ilk olarak 25-26 yaslarinda ellerimde,
parmak ug¢larimda morarma ile basladu.
Cok sik olan bir sey degildi gergi, asiri
soguk havaya maruz kaldigimda
oluyordu morarmalar. Bunun i¢in
gittigim doktor bana “Raynaud var sizde,
kendinizi soguktan korumaniz
gerekiyor” dedi ama bagka hi¢bir tedavi
vermedi. Birkag¢ yil sonra parmagimda
bir yara ac¢ild: ve bir tirld kapanmadi.
Doktorlara gittim ama sadece merhem
verdiler, bagka ila¢ verilmedi. Merhemle
kapanir diye diistiindiler ama olmadi.
Ablam saglik¢i oldugu i¢in onun yanina
Trabzon’a gittim. O beni bir kalp-damar
cerrahina gotirda. O zaman hastaneye
yattim ve parmagimdaki tlseri
iyilestirdiler. Buna ragmen Raynaud ile
birlikte skleroderma da olacak diye bir
sey sOylenmedi. O donemde ellerimde
veya vicudumda hastaligin yarattig: bir
degisim yoktu, ilk degisim ytziumde ve
daha ¢ok dudaklarimda baglamisti.

2000 yilinda kalbinden rahatsiz olan
esimi kalp doktoruna gotirmustik, o
doktor ytiztimdeki bu degisimleri fark
etti ve bana “sizde skleroderma diye bir
hastalik var” diyerek bir romatologa
gitmemi tavsiye etti.

Ayni sene igerisinde ilerleyen aylarda sag
kolumda sertlesme oldu. Cildim davul
derisi gibi sert ve gergindi. Kolumdaki
sertlesmenin ardindan akcigerimde
rahatsizlik hissetmeye basladim.
Oksiiriik falan olmadi ama egilip
kalktigim zaman sanki icimde bir seyin
dondugunu hissediyordum. “Cerrahpasa
bu konuda iyi, oraya git hemen” dediler.
Tabi o zaman Cerrahpasa’ya gitmek kolay
degildi. Once bir SSK hastanesine
gidiyordunuz, oradan sevk yapiliyordu.
Yine de dogru merkeze gidebildim.
Orada romatolog Dr. izzet Fresko ve
gogiis hastaliklar1 doktoru Giil Ongen
teshisimi koydular, akcigerimde tutulum
oldugunu soylediler ve buna yonelik
tedaviye basladilar. 2 ayda 1 bir ilag
veriyorlardi serumla. O ila¢ bana bayagi
iyi geldi. Dolayisiyla teshisle birlikte
tedavim de baslamis oldu. 2000 yilindan
beri ayn1t merkezde tedavim devam
ediyor.



Bu hastalikla tanistiginizda ilk
duygulariniz nelerdi?

Ik basta higbir degisim yoktu bende; her
sey normal yolundaydi, sadece kolum
sertlesmisti. Akcigerimde de oksiurtk,
nefes darligi yoktu ama sikinti vardi tabii
tedavi baslandigina gore. O zamanlar
internette arastirma yapmak ¢ok yaygin
degildi. ilk etapta hastalif1 ¢cok ciddiye
de almadim acgikc¢asi ama sonradan
hastaneye gidip geldikce ve disaridaki
skleroderma hastalarini gordikge
korktum tabii. Yine de doktorum “Hig
korkma, herkeste farkli seyreder bu
hastalik, illa sen de ayni olacaksin diye
bir sey yok” dedi. Yine de zaman
ilerledikce yasadigim stresler, sikintilar
benim de degisime ugramama neden
oldu. Ik zamanki gibi kalmadim. Zor bir
hastalik bu. Uziildiim, tim diger
hastalarin da distindigu gibi yasamak
istedigim hayat bu degildi ama yapacak
da bir sey yok. Basimiza geldi, onunla
yasamayl 0grenmemiz gerekiyor, ki
o0grendim ben de. Zaman zaman ¢ok
zorlandigim oldu. Yas ilerledikc¢e biraz
daha zor oluyor tabi bazi seyler.

Aile bireyleriniz ve arkadaslariniz
hastaliginizi duyduklarinda nasil bir
tepki verdiler? Onlardan destek aldiniz
mi1?

Teshis aldigimda esim hayattaydi, kizim
ise 10 yasindaydi. Dogal olarak
etrafimdaki herkes ¢ok tzildi; kimsenin
duymadigi, adini bile telaffuz edemedigi
bir hastalik bu sonuc¢ta. Ama onlar da
zamanla alistilar. Bu sayede bir sikinti
yasamadim, ailemden buytk destek
aldim.

Ote yandan esimde de nadir bir hastalik
olan kardiyomiyopati vardi. Kalp kasinin
zayiflamasi. Agir bir griple beraber
birden ¢ikmisti hastaligi. O dénem onun
hastalig: da ilerlemis durumdaydi.
Evimizin bir odasini esim i¢in hastane
odasina ¢evirmistik.

Ancak yeterli olmadig1 durumlarda sik
sik hastaneye ve acile gitmek durumunda
kaliyorduk. Esim kalp nakli bekliyordu
ancak ne yazik ki bulunamadi ve
teshisinden sadece 3 sene sonra 2003’te
hentiz 36 yasindayken kendisini
kaybettik. Ben ise 32 yasindaydim. Bu
donemde kizima sik sik ayni sitede
oturdugumuz esimin amcalar: bakti.
Onlarin bana ve kizima destekleri ¢ok
oldu.

Ablalarim her konuda ¢ok destek oldular
bana. lk akciger tutulumum oldugunda
Iskenderun’da oturuyordum, siirekli
Istanbul’a geldim, benim kahrimi gok
cektiler. Hala desteklerini goriiyorum,
elleri hala tizerimde. Birlikte yasadigim
kizim da ayni sekilde. Benim hastaligim
ve babasinin kaybi1 nedeniyle kizim tim
hayatini, dizenini etkileyen travmatik
bir donem yasadi ve kisilik olarak erken
olgunlasti.

Hastaligin seyri degistiginde sizin
yasaminizda nasil degisiklikler oldu?
Sosyal hayatinizda, aile yasantinizda?
O sirada ¢aligmiyordum. Zaten g¢alisma
hayatim da kisa kisa donemlerle oldu,
yorucu islerde ¢calismadim. Ama ¢ok
hareketli, hayat dolu bir insandim.
Gezmeyi ve hareket halinde olmay1 ¢ok
severdim. Hastaliktan sonra eskisi gibi
olamiyorsunuz, bir etkinlik oldugunda
bazi seyleri yapamadiginiz i¢in geri
durmak zorunda kaliyorsunuz, bunlar
etkiliyor ve tzlyor tabi ki.

Teshisle birlikte ister istemez
hareketlerimde kisitlamalar oldu. Hem
kalsinozislerden hem de agrilarimdan
dolay1 uzun stre ayakta ve hareket
halinde olamiyorum. Cabuk
yoruluyorum. Bu nedenle daha sakin bir
hayat yasiyorum.



Hastalik ve yas ilerledikc¢e eskiye gore
daha yavaslamis durumdayim ama
kendimi hayattan soyutlamiyorum.
Bunun yerine bir geziye gittigim zaman
hastaligimin farkinda olan insanlarla
gitmeye calisiyorum. Agrim oldugunda,
dinlenmem gerektiginde onlara rahatca
soyleyebiliyorum. Gezmeyi, gormeyi,
okumayi, bolca dinlemeyi ve konusmayi
aslinda insanlarla iletisim halinde olmay1
seviyorum.

Tedavi siirecinde neler yasiyorsunuz?
Tedavinizin ne tiir zorluklar:1 var?
Tedavi ilk yillarda biraz daha zordu,
direkt hastaneye gidilemiyordu, sevkli
olmaniz gerekiyordu. Bazi ilaglar Saghk
Bakanliginin onayini gerektiriyordu.
Elimizdeki evraklar: kargoya veriyordulk,
vb. Ama simdi artik onlar bitti, biraz
daha rahatiz. Yeni c¢ikan ilaclar en
azindan bana ¢ok iyi geldi. Eskiden,
acilan yaralarim kapanmazdi, artik
olmuyor, olsa bile ¢ok kisa stirede
kapaniyor. Ben kendimi biraz daha
sanssiz hissediyorum, keske hastalik
simdiki yaslarimda ¢iksaydi. O zaman
ellerimdeki egilmeler, ytiziimdeki
degisiklikler bu kadar olmayacakt: belki.
Gergi herkes hastaligini farkl yasiyor,
her viicutta farkl seyrediyor hastalik. O
yizden herseye ragmen siikrediyorum
¢linkid 5-10 yilda bir yeni bir ilag¢ ¢ikiyor.
Bizim hastaligimiz ilerleyen bir hastalik,
belki o yeni bulunacak ila¢ bizim
hastaligimizin ilerlemesini veya
durmasini saglayacak. Doktorlarimiz da
¢ok iyi.

Kullandiginiz ilaglarin yan etkileri oldu
mu? Bunlari nasil agtiniz?

15 yil kortizon kullandim ve bu kilo
almama sebep oldu. Ancak simdi
biraktigim i¢in kendi kiloma geri
dondim.
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Hastaligimin basinda akciger tutulumum
icin aldigim ila¢ 32 yasinda menopoza
girmeme neden oldu. Cok fazla ilag
kullandigim i¢in midemde de sikintilar
yastyorum. Surekli mide koruyucu ilag
kullanmam gerekiyor. Tum hayatimi ilag
kullanarak gecirmek elbette zor. Ancak
ilacla yagsamaya alistim ve hastaligimin
basindan bu yana hi¢ aksatmadim. Ilag
icmeyi kendime eziyet haline
getirmemeye ¢aligtyorum.

Hastaligimiza iligkin yeni ilag
calismalar: devam ediyor. Klinik
deneyler hakkinda neler
disiniiyorsunuz? Yeni bir ilac icin
klinik deneylere katilir miydiniz?
Katilirim. Her gittigim doktora “Yeni
calismalar veya yeni bir tedavi yontemi
var m1?” diye sorarim. Hastaligimizla
ilgili ¢ok fazla klinik ¢aligma yapildigini
da doktorlarimdan duyuyorum.
Dolayisiyla bu klinik ¢aligmalar hepimiz
icin bir umut ve ben de bunun bir
parcast olmak isterim.

Kendiniz gibi bir hastayla ilk ne zaman
karsilastiniz?

ilk kez Cerrahpasa’da gogiis
hastaliklarinda karsilastim. Hatta ¢cok
uzilmis, kicgik ¢apl bir sok
gec¢irmistim. Durumu bayag: agir olan
orta yash bir kadindi. G6giis doktorunun
kapisinda bekliyordu. Onu goérdigimde
tamam dedim, bitti her sey benim igin.
Sonra bana ¢ok emek veren ve simdi
emekli olan gégus hastaliklar1 doktorum
Prof. Dr. Benan Miisellim’e bu
saskinligimi soyledim, o beni rahatlatti.
Sonradan daha fazla hasta goérdim tabi.
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Sizin durumunuzda elleriniz ve
yiziuniuzdeki degisiklikler nedeniyle
hastalik biraz daha goriniir halde.
Bununla ilgili insanlarin size
bakislari/sorduklari sorular vs.
acisindan yasadiginiz zorluklar var mi1?
ilging bir aniniz varsa paylasir misiniz?
Elbette var. Ellerimde ve yizimde
degisim var ve insanlarin bakiglarini ¢ok
fazla fark ediyorum. Ornegin, bir giin
hastanedeyken, tstelik egitimci
oldugunu iddia eden biri tarafindan
“Sana ne oldu boyle? Yandin mi1 sen?”
diye ukala ve empatiden yoksun bir ses
tonuyla sordugu sorulara maruz kaldim.
Bu tabii ki insani1 tiztiyor. Ayni zamanda
bu ve benzeri ¢ok fazla soruya cevap
vermek durumunda kaliyorsun. Bu bile
basli basina can sikici bir durum. Bu
ornekleri hayatimda ¢ogaltabilirim.
Egitimci birinin bile hasta birine
yaklasim ve soru sorma sekli insani
disunduruyor. Hastalik ve engel
durumuyla ilgili insanlara nasil
yaklasilmasi gerektigi konusunda
tulkemizde buytk bir bilingsizlik var ne
yazik Kki.

Baska skleroderma hastalariyla
tanismak, konusmak sizi nasil
etkiliyor?

Iyi geliyor ¢iinkii o zaman yalniz
olmadiginizi biliyorsunuz. Diger
hastalardan bir seyler
ogrenebiliyorsunuz. ihtiyaciniz
oldugunda fikir alacaginiz kisiler onlar.
Sizi en iyi onlar anlayabiliyor.
Karsinizdaki kisinin sizi anladigini
bilmek de insani mutlu ediyor.

Cevremizdekiler bazen hastaligimizin
ciddiyetini anlamayabiliyor. Ornegin,
yanimizda sigara i¢ebiliyor, ¢ok hizli
yiriyor ya da onlara hafif gibi ama bize
agir gelen torbalar tasimamizi
bekleyebiliyorlar. Bu durumda onlarla
nasil konusuyorsunuz?

Ailemde ve arkadaslarimda herkes
hastaligimi bildigi i¢in ¢ok 6zenli ve
dikkatli davranirlar. Bu konuda sansliyim
galiba.

Yeni teshis almis hastalara, ne
onerirsiniz?

Hastaligimizi ilk 6nce internette
arastiriyoruz ya, internette kirli bilgiler
mevcut. Cok arastirmamalarini, dogru
merkeze ve doktora gitmelerini
oneriyorum. Artik ¢ok iyi romatologlar
var. lyi bir romatolog bulup onunla
baslamalilar.

Kendilerini sevsinler, kendilerine iyi
baksinlar. Stres bizim hastaligimizin biytk
diismani. Ornegin, ben esimi ve iki
agabeyimi ¢ok geng yasta kaybettim. Tim
bunlarin ¢ok etkisi oldugunu ve
hastaligimin ilerlemesine neden oldugunu
distuntyorum.

ilaclarini ¢ok diizenli kullansinlar.
Kulaktan dolma seylere inanmasinlar. Ben
doktorum neyi kullanacaksin dediyse onu
kullandim. Bitkisel ilaglar1 ben de duydum
ama hi¢ denemedim ¢linki kullandigim
ilaclarla etkilesim yapabilir, basima bir sey
gelebilir.

Hayatlarini giizel yasasinlar, egzersiz
yapsinlar. Ben bazi seyleri ihmal ettim
ornegin, 0zellikle pandemi doneminde
epey bir sikint1 yasadim. Bizim ellerimiz
ice dogru kapaniyor, ellere stirekli
egzersiz yapmak lazim. Bol bol yurtyts.
Hafif egzersiz onemli ¢tinkl bizimki bag
dokusu hastaligi. Doktorlar aslinda bu
konuda hi¢ 6neride bulunmadilar bana ve
bu konuda tizginim acikgasi.



Ablam da romatoit artrit hastasi ve
Almanya’da yasiyor. Onlar senede 2 defa
fizik tedavi merkezine gidip 1 ay boyunca
fizik tedavi goriyor. Bizi
yonlendirmiyorlar. Sadece bir kez gogis
doktorum ben yonlendirdi ve bana bazi
nefes teknikleri gosterdiler. Ama
romatolojinin yaninda fizik tedavi de
mutlaka olmali diye digtiintiyorum.
Hastalar da bu konuda talepkar olmali.
Ayrica dengeli ve iyi beslenmek de ¢ok
onemli.

Sizin de belirttiginiz gibi stres bu
hastaligin en biiyiik diismanlarindan
ancak bazen hayat bazen de
hastaligimizdaki ataklar nedeniyle inis
cikislarimiz olabiliyor. Siz olumsuz
gunlerle nasil basa ¢ikiyorsunuz?
Hastaligin atak donemlerinde daha ¢ok
dinlenmeyi tercih ediyorum. Bu atak
donemlerinde 6zellikle ¢ok fazla agri
yasadigim zamanlarda umutsuzluk ve
yilginlik hissediyorum elbette. Ancak bu
duygudan kendimi hizlica ¢ikartmaya
calisiyorum ve ¢ikartiyorum. Kizimi
distiniyorum ve onun i¢in gi¢li olmam
gerekiyor.

Deneyimli bir hastasiniz, simdiye kadar
birgok doktorunuz olmus. ideal bir
doktor-hasta iligkisi sizce nasil olmal1?
Bence oncelikle doktora rahatca soru
sorabilmeliyiz. Sordugumuz sorunun
yanitint doktorun agzindan cimbaizla
almamaliy1z. Elbette doktorlarin ¢ok
yogun calistiklarinin ve bir hastaya
ayirabildikleri stirenin ¢ok kisith
oldugunun farkindayim. Ancak hastalikla
ilgili doktorun yonlendirmesi bizler i¢in
¢ok hayati olabiliyor. Ornegin, ayagimda
6 ay boyunca iyilesmeyen bir yara oldu.

Farkl farkl bircok doktora gorindim. 6
ayin sonunda bir doktorun Onerisiyle
hiberbarik oksijen tedavisine gittim ve 6
ay boyunca iyilesmeyen yaram kisa siire
icerisinde iyilesti. Bu nedenle doktorla
rahat iletisim kurabilmek bence en
onemlisi.

Eklemek istediginiz bir seyler var mi1?
Nadir hastaliklarla ilgili toplumun da biraz
bilin¢glenmesi lazim. Zaman zaman
sikintilar yagsayabiliyoruz. Insanlar bazen
fazla merakli oluyorlar, bazen bakisglariyla
tedirgin edebiliyorlar. Ben artik astim
bunlar1 ama nadir hastaliklar medyada
daha fazla duyulmali, toplumun biraz daha
empati kurmasi ve daha onyargisiz
yaklagsmasi lazim.

Sayin Bozdogan, sorularimizi tim
deneyiminizle birlikte i¢tenlikle
cevaplayarak bizleri cok mutlu ettiniz.
Goniilden tesekkiir ederiz.



Sevgili Neslihan Kilic... Goziimiizde
anne kiz dayanigsmasinin en guzel
ornegisiniz. Hasta yakini olarak
deneyimleriniz eminim hepimize son
derece faydali olacak.

Hastaniza teshis konuldugunda
yaninda miydiniz? Teshisi
duydugunuzda neler hissettiniz? Nasil
kabullendiniz?

Hastaligin teshisi birka¢ ay sonunda
konulabildi ancak. Bu siirecin bir
kisminda annemin yanindaydim.
Hastaligin otoimmiin bir hastalik
olabilecegini tahmin ederek doktorunu
ilgili testleri yapmasi i¢in ikna eden de
bendim. Teshis konuldugu giin ¢alisiyor
olmam nedeniyle yaninda degildim ama
telefonla haberleserek yaninda olmaya
calistim.

Benim de Lupus teshisi ile birkacg yil
stiren otoimmiin bir rahatsizligim
olmustu. Bu tip hastaliklarda tani
konulmasinin ne denli zor oldugunu
bizzat kendim de yasadigim i¢in teshisin
konulabilmis olmas1 i¢imi rahatlatti.
Tan1 olmayinca tedavi de olmuyor
¢unkd.

Hastaniz hastaligini kolay kabullendi
mi? Sireci, onun yasadiklarini ve
simdiki durumunu biraz anlatir
misiniz?

Annemin hastalig1 kabullenmesi kolay
olmadi. Hastalik ¢ok agresif bir sekilde
basladi; bir anda ellerinde ¢ok ciddi agri,
batma hissi olustu. Aci ¢ektigi yliziinden
belli oluyordu. Isin en kotil yani, teshis
konulana kadar o aciy1 ¢cekmeye mahkum
olmasiydi.

Skleroderma tanis: alana kadar annem el
parmaklarini acamaz oldu, eklemleri
sertlesti, elleri sislikten bembeyaz oldu.
Cok zor bir siirecti. Teshisten sonra
bagisiklik baskilayici ilag ve kortizon
kullanimina baslandi. Agr1 kontroli
saglandi ve hastaligin ilerlemesi
durduruldu. Ancak ilaca bagiml bir agri
kontroli ile yasanan ve geri alinamayan
islev kayb1 annemi hala tizliyor ve
yoruyor.

Hastalig1 cevrenize nasil
anlatiyorsunuz? Anlatirken en ¢ok
nelerde zorlaniyorsunuz?

Hastalig1 anlatirken skleroderma
dedigimde kimse birsey anlamiyor.
Bunun nadir bir hastalik oldugunu,
bagisiklik sisteminin yanlig
calismasindan kaynaklandigini ve doku
kalinlagmasina yol a¢tigini, bunun da
ellerinde islev kaybina neden oldugunu
anlatiyorum. Ama “yasayan bilir” lafinin
gercekligini her defasinda yasiyorum.
Insanlar bu hastaligin ciddiligini
anlamiyor ve genelde bir “akil verme”
telasi icine giriyorlar.



Hastalik hakkinda arastirma yaptiniz
m1? Bildiklerinizi nereden 6grendiniz?
Hastalikla ilgili giincel gelismeleri takip
ediyor musunuz? Nasil?

Teshis konulana kadar kendi
yasadiklarimdan yola ¢ikarak bunun
otoimmin bir hastalik oldugunu tahmin
ediyordum. Tani konulunca bir¢ok hasta
ve hasta yakini gibi ben de internette
bulunan kaynaklar: okudum. Daha sonra
teshisin dogrulugundan emin olmak i¢in
annemi bir bagka romatoloji doktorunun
da gormesini istedim ve Sisli’de 6zel bir
hastaneye gittik birlikte. Orada anneme
bakan doktor hem c¢ok ilgiliydi, hem
teshisi dogruladi, hem de Skleroderma
hastalig1 hakkinda bir bilgilendirme
toplantisina davet etti annemi. Annem o
toplanti sayesinde PAHSSc Dernegi ile
tanisti. Hastalik hakkinda bildiklerimizin
¢ogunu o toplanti ve dernegin
Skleroderma konulu toplantilarindan
ogrendik. Hastalikla ilgili giincel
gelismeler konusunda doktorlara
guveniyoruz.

Hastaniza hangi alanlarda destek
veriyorsunuz?

Annemin hastalik nedeniyle yasadigi
zorluklarin tstesinden gelebilmesi i¢in
moralini yiiksek tutmaya, el
parmaklarindaki bikilme nedeniyle
kendi yapamadig: seyleri ben yapmaya
calistyorum. Hastaneye kontrole gitmesi
gerektiginde isim musaade ettigi surece
toplu tasima kullanarak yorulmamasi i¢in
kendim gotiriyorum. Cigerlerinin ve
kaslarinin sagligi i¢in elimden geldigince
spora tesvik ediyorum.

Hastaniza sizin disinizda da diizenli
destek saglayan kisiler var m1?
Babam da elinden geldigince annemi
desteklemeye calisiyor.

Hastaliktan sonra sizin hayatinizda
neler degisti? En ¢ok neyi
ozluyorsunuz? Bir skleroderma
hastasiyla yasamanin yasam diizeniniz
acisindan getirdigi zorluklar nelerdir?
Hastaliktan sonra annemin yasadigi
agrilar ve el parmaklarinda meydana
gelen bikilme zaman zaman beni caresiz
hissettirdi. Nasil destek verecegimi
bilemedigim anlar oldu. Ama ilaclarla
hastaligin ilerlemesinin engellenmesi
sayesinde hayatimizda ¢ok buytk bir
degisiklik olmadi.

Hasta psikolojisi bazen zorlayic1 ve
inisli-¢ikisl olabiliyor. Bu anlamda
hastanizi idare etmekte zorlandiginiz
durumlar oluyor mu?

Kronik bir hastaliginin oldugunu bilmek,
agriya katlanmak zorunda olmak insanin
tahammil giclni distren bir etken.
Annemin de zaman zaman tahammuiil
gicu ¢ok disti dogal olarak. Hakli
oldugunu anlamakla birlikte bu durumu
degistirecek bir sey yapamadigim anlar
da oldu. Yardim edememenin getirdigi
caresizlik zaman zaman epeyce zorladi.

Zorlandiginizda yaslanabildiginiz,
destek aldiginiz kisiler var m1?

Diger skleroderma hastalari ile
kiyaslandiginda annemin hastaligi hafif
seyrettigi i¢in ¢ok fazla zorlanmiyoruz.
Babam da ¢ogu zaman destek oluyor,
ancak benim annemle olan iligkim
karsilikli destek olmak tzerine kurulu. O
zorlandiginda ben ona, ben
zorlandigimda o bana destek oluyor.
ikimiz birbirimizi ayakta ve giigli
tutabiliyoruz.



Bu hastalikta diizenli takip ve kontrol
cok onemli. Doktor kontrolii, diizenli

tetkikler vb. konularin planlanmasini
ve randevularin alinmasini kim takip

ediyor?

Annem kendisi takip ediyor.

Hastane kontrol ve tetkiklerine, doktor
randevularina onunla birlikte gidiyor
musunuz? Hastaniz hangi hastanede
tedavi goriiyor? Burada aldiginiz
hizmetle ilgili gorislerinizi alabilir
miyiz?

Isimden izin alabildigim zamanlarda
annemi hastaneye ben gotirmeye
calistyorum. Ama genellikle annem
kendisi gidiyor. Istanbul’da Marmara
Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesinde
tedavi goruyor.

Gittigimiz hastanede doktorlar genel
itibariyle ilgililer ve yardimci olmak i¢in
¢abaliyorlar ancak doktora ulagsana kadar
gecen sure¢ oldukcga yorucu. Hava
aydinlanmadan evden ¢ikip uzun bir yolu
gittikten sonra randevulu olarak gitsek
dahi yine bir siraya girip sira numarasi
almamiz gerekiyor. Bu asamada isi
hastalara sira numarasi vermek ve
yapilacak evrak isleriyle ilgili
yonlendirmek olan gorevliler oldukga
kaba, saygisiz, empatiden yoksun bir
tutum icindeler. Ozellikle bir memur
kendince anneme kafay1 takti, strekli
olarak azarlar tonda, isi yokusa stirecek
sekilde tavirlar icinde. Uzun zaman
sabrettikten sonra CIMER’e sikayet
etmek zorunda kaldik ama maalesef bu
da ¢6zim olmada.

Recete takibi, medikal aligverisi vb.
disinda yapilacak islemleri kim takip
ediyor?

Annem kendisi takip ediyor.

Resmi kurumlardan herhangi bir destek
aliyor musunuz?

Annem devlet memuru emeklisi oldugu
icin SGK’nin sagladig: haklardan
faydalaniyor.

Bulunacak yeni ilag ve tedavileri harig
tutarsak, hayatinizi sizce ne
kolaylastirirdi1?

Doktora ulasim strecinin kolaylagmasi,
doktor sayisinin artmasi, isi danigsmanlik
olan memurlarin hastalara karsi
tutumlarinin ne sekilde olmasi gerektigi
yonunde egitimler almalari ve bu konuda
yeterli personel bulunmasi bizim
hayatimizi oldukga kolaylastirirdi.

Baska hasta yakinlari ile iletisiminiz
var mi1?

Nadir bir hastalik oldugu i¢in PAHSSc
Dernegi liyeleri digsinda bu hastaliga
sahip tanidigim biri yok. Dernegin aile
toplantilarinda sklerodermasi olan
tyeleri goriyorum ama hasta yakini
olarak tanidigim biri yok.

Diger hasta yakinlarina onerileriniz
nelerdir?

Hastaya mumkiin mertebe destek
olmalarini, sabirli olmalarini ve hastalari
ile empati kurmalarini tavsiye ederim.

Hasta derneginden beklentileriniz?
Hastalikla ilgili tedavi stirecine yonelik
gelismeleri hizli bir sekilde 6grenebilmek
icin dernekten yararlaniyoruz. Bunun
disinda bir beklentimiz yok.

Hastanizin klinik deneye katilma
ihtimali olsa destekler miydiniz?
Klinik deneyin hangi asamada oldugu,
risklerin neler oldugu, getirisinin neler
olabilecegi konusunda bilgi sahibi
olduktan sonra, maksimum fayda
minimum zarar ilkesine uygun olup
olmamasina ve annemin bunu isteyip
istememesine gore karar verirdim.

Sayin Neslihan Kilig... Bizimle
deneyimlerinizi paylastiginiz ve
zamaninizi ayirdiginiz icin ¢ok
tesekkiir ederiz.



Sayin Welling, sizi kisaca taniyabilir
miyiz?

25 Mayis 1955'te dogdum. Egitimimi
uzman erkek hemsire olarak
tamamladim ve yogun bakim anestezisi
konusunda uzmanlastim. A¢ik kalp
ameliyatlar: sirasinda, gerektigi takdirde
hastanin dolasim ve solunum
fonksiyonlarini yapay olarak
desteklemek veya gecici olarak
degistirmek icin kullanilan kalp-akciger
makinesinden (ekstrakorporeal dolagim
ekipmani) sorumlu kisi olan
perfizyonist olmak i¢in egitim aldim.
Ardindan da hastanelerde enfeksiyon
kontroli konusunda egitim gordim. 15
yil boyunca bu isi yaptiktan sonra bir
klinik laboratuvarda kidemli sistem
kontroloru oldum. Sonrasinda ise ticari
bir ise geg¢tim ve eczaneler ic¢in
danigmanlik yaptim.

Henitiz 15 yasindayken Tip 1 diyabet
teshisi aldim ve sonrasinda hayatima 3
tane daha otoimmiin hastalik katildi.

Evliyim, Hollanda’nin orta bélgesinde
yasiyorum. Cocugum yok. 2021'de emekli
oldum.

Skleroderma teshis yolculugunuzdan
bahseder misiniz?

Skleroderma teshisi almam zaman aldi.
ilk semptomlar: ellerimin kalinlagmasi1 ve
parmak eklemlerimdeki egilmeydi.
Parmagimi bile kipirdatmadigim halde
kendimi ¢ok yorgun hissetmeye
baslamistim. Nefesim ¢abuk kesiliyordu
ve reflim vardui.

Bunlar 2007'de basladi. Dogru doktoru
bulmam zaman aldi ama nihayet, 2009’un
sonunda bir romatologla gortistim. O
doktor, bende adini o ana dek hig
duymadigim bir hastalik olan
skleroderma olabilecegini diistindi ve
beni romatoloji konusunda uzmanlagmis
bir klinige yonlendirdi. O klinikte yapilan
bircok test ve takip eden deri
biyopsisinden sonra teshisim sinirli deri
tutulumlu sistemik skleroderma olarak
kondu. Bu bahsettigim, 2010 yilinin Nisan
aylarinin basindaydi.

Klavyede bir seyler yazarken uyuya
kalryorsaniz, elinizdeki diger
seceneklerin neler oldugunu
diisiinmeniz gerektigini biliyorsunuz.



Teshisinizi ilk duydugunuzda neler
hissettiniz?

Sklerodermayi ilk duydugumuzda, daha
fazla bilgi edinebilmek icin internete
baktik ancak oradaki bilgiler dogru
degildi (Dr. Google’in kotl yanlarindan
biri de bu). Tabii ki sevimli bir teghis
degildi ama simdi geriye dontip
baktigimda, egitimim ve tibbi
yontemlerin nasil isledigi hakkindaki
bilgim sayesinde, bir skleroderma
hastasi olmanin en iyi yolunun benim
tedavimden sorumlu saglik hizmeti
profesyonellerinden olusan bir ekip ve
Hollanda’'daki hasta dernegi (Lupus,
AFS-Antifosfolipid Sendromu,
Skleroderma ve MBDH-Miks Bag Dokusu
Hastaliklar1 Ulusal Hasta Dernegi)
NVLE’den aldigim bilgiler olduguna
karar verdim. Bununla birlikte,
kontrolin bende oldugunu da
unutmuyorum.

Esim de ben de, zaten mevcut olan Tip 1
Diyabet hastaligim nedeniyle kronik bir
hasta olmak ne demektir biliyoruz.

Tum bu hastaliklar beni evde kalmaya
mecbur etti. Bu hi¢ ama hi¢ hos degildi
¢unku isimi ¢ok seviyordum ama
klavyede bir seyler yazarken uyuya
kaliyorsaniz, elinizdeki diger
seceneklerin neler oldugunu
distinmeniz gerektigini biliyorsunuz.
Saglik durumum artik ¢aligmama izin
vermiyordu, bu nedenle 2010 yilinin
sonunda ig hayatini biraktim.

Deneyimlerinizi
baska hastalarla paylasin.

Hastaliginiz1 duyduklarinda ailenizin ve
arkadaslarinizin tepkileri ne oldu?
Hastalarin yakin ¢evrelerinden ihtiyag
duyduklari destek hakkinda
diisiincelerinizi alabilir miyiz? Sizin
kendi destek sisteminiz nasil?

Ailem ve arkadaglarim da sklerodermayi
daha once hi¢ duymamisglardi, o ytizden
onlarin da hastalikla ilgili bilgi sahibi
olma ihtiyaclar: ¢ok 6nemliydi. Hep sunu
sOylerim, eger insanin kronik bir
hastaligi varsa esi/partneri de ayni
hastaliga sahip demektir!

Sunu akilda tutmak ¢ok 6nemli: Neler
hissettiginiz konusunda birbirinize karsi
acik olun. Oldugunuzdan daha iyi
hissediyormus gibi gozikmeye
calismayin!

Destek, kronik hastalarin, 6zellikle de
sklerodermalilarin yasaminin ¢ok dnemli
bir bolimi. Deneyimlerinizi baska
hastalarla paylasin. Her hasta, hastaligi
farklh sekilde deneyimliyor ve farkl
semptomlara sahip. Bu da, sklerodermay1
diger hastaliklara gore daha zor hale
getiriyor.




Erkek skleroderma hastalarinin sayisi
kadinlardan daha az. Tiurkiye’'de
hastaligindan bahsetmek isteyen ya da
savunuculuk yapmak isteyen erkek
hastalarin sayis1 da oldukca az. Sizin
ilkenizde durum nasil?

Bu hastalik erkekler ve kadinlar arasinda
esit dagilima sahip degil. %85 kadin
hastaya karsin sadece %15 erkek hasta
goruyoruz. Ayni durum saglik
hizmetlerinde de gecerli. Bu sektorde
calisan kadin sayisi da erkeklerden daha
fazla. Hasta savunuculugu anlaminda ise
Hollanda’daki kadin/erkek dagilimi
70/30.

Siz savunuculuk yapmaya nasil karar
verdiniz?

Romatologum, Avrupa Romatizma Birligi
EULAR i¢in “arastirmalar hasta partneri”
olmak tzere bir egitime katilmayi ister
miyim diye sordu. O programa
basvurdum ve kabul edildim. Boylece
2010’un sonuna dogru arastirmalar hasta
partneri oldum ve Hollanda hasta
dernegi NVLE'nin skleroderma
komitesinde gonilli oldum. 2011’in
basinda NVLE'nin yonetim kuruluna
katilmami istediler, kabul ettim.
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Once baskan yardimcisi oldum, 2012'de
ise bagkan secildim. Ancak ¢ok fazla is
yuki vardi ve saglik durumum kotiiye
gitti. Bu nedenle t¢ senelik ilk gérev
suremin sonunda ne yazik ki birakmak
zorunda kaldim. Yine de
arastirmalardaki ¢caligmalarim devam
etti. 2012’de ise, SPIN (Skleroderma
Hasta merkezli Mudahale Ag1 -
(https://www.spinsclero.com/) i¢in
gonilli olmam istendi.

SPIN’in arastirmalarinin biitinliugine
yon veren Hasta Danisma Kurulu'nun
aktif bir tiyesisiniz. SPIN, emeklerinizi
ilk kez verilen Maureen Sauve ilham
Odiilii ile taglandirdi. SPIN’e hangi
konularda katkilariniz oldu?
Skerodermada el islevlerinin
iyilestirilmesine yonelik rehabilitasyon
egzersizlerini iceren bir online program
olan SPIN-HAND programinin
gelistirilmesinde onemli bir rol
ustlendim. Ayrica SPIN’in skleroderma
hastalari icin ilacla tedavi alani diginda
yaptig1 ¢alismalar: begeniyorum.


https://www.spinsclero.com/
https://www.spinsclero.com/

SPIN-PACE (Physical Activity
Enhancement / Fiziksel Aktivite
Gelistirme) Programi’'ndan bahseder
misiniz?

Fiziksel aktivitenin insan ic¢in iyi
olduguna inandim her zaman. SPIN’in bu
projesi ¢cergcevesinde yapilan

arastirmanin 6zinu de bu olusturuyordu.

Her gtin yaklasik 2 km veya daha fazla
(maksimum 5 km) yiriyorum. Buna 3 yil
once basladim ve saglhik durumumu daha
istikrarli tutabilmeme yardimi oldu.

Avrupa Skleroderma Dernekleri
Federasyonu FESCA’da da son derece
aktiftiniz. Arastirma Komitesi i¢in
yaklasik 6 yil boyunca danigsmanlik, bir
yila yakin da kidemli miisavirlik
yaptiniz. Sizce FESCA’nin en biyik
basarilar: neler?

Bircok Avrupa tlkesini birbirine
baglamak, toplantilar diizenlemek ve
Diinya Skleroderma Kongresi dahilinde
hastalara 6zel ayr1 bir toplant:1 organize
etmek.

Her zaman bardaga dolu tarafindan
bakan biri oldum.

Hastalar olarak bizler hastaligimiza
cok fazla odaklanma egiliminde
olabiliyoruz. Siz ise yaptiginiz bir
konusmada “Sorunlar: degil ¢6ziimleri
disiniyorum” demistiniz. Bu bakis
ac¢isina nasil kavustunuz?

Ben her zaman bardaga dolu tarafindan
bakan biri oldum; bu sayede genellikle
hastaligim benim 6nimden gitmiyor,
yanimda yer aliyor. Bu ylizden de
problemleri degil muhtemel ¢éztimleri
distntyorum. Gunlik hayattaki
yaklagimim da ayni sekilde. Glinesin
parildadigini, hele de 6zellikle bahar
aylarinda yeseren agaclari ve bitkileri
gordiginizde, bu gezegende yasamak
harikulade diyorsunuz.

Skleroderma kisiyi sinirlayan, elden
ayaktan diisiiren bir hastalik.
Temponuzu ayarlamaniz gerekiyor.
Sizin bir de diyabetiniz var. Vazgecmek
zorunda oldugunuz hobileriniz, ginlik
rutin isleriniz vb. oldu mu? Bu
engellerle nasil basa ciktiniz?

Ufak mekanik saatlerle ugragmayi
seviyordum; mekanik kol saatlerini tamir
edebilmek veya temizleyebilmek icin de
ince el becerilerinizin olmasi gerekiyor.
2007'de bunu artik yapamaz oldum ama
hayatiniza keyif katacak baska seyler de
bulabiliyorsunuz. Benim i¢in 6nce
bilgisayarimda sonra da tarak
makinesinde, gercek hayatta 3 boyutlu
(3D) olarak hissedebilecegim bir seyler
yaratmak oldu. 3D yazici yardimiyla
bunu basardim.



3D yazici ile yaptiginiz seylerden
bahseder misiniz?

Insanlarin giinliik aktivitelerini
kolaylastirmak i¢in gerecgler yapiyorum.
Ornegin géomlek diigmelerini iliklemek
icin ufak bir aparat yaptim. Ayrica ilag
tabletlerini ambalajindan ¢ikarmak icin
bir blister agici tasarladim. Benden bir
aparat yapmami isteyen skleroderma
hastalarina da yardim ediyorum. Bu isi
hentliz ticarete dontstirmedim ama
umutluyum :)

Tedavi konusunda son soz
her zaman bana ait.

Skleroderma, transdisipliner yaklagim
gerektiren bir hastalik. Hollanda’da
nasil bir siire¢ var? Doktorunuzla
iliskiniz nasil?

Tip profesyonellerinin dilinden
anliyorum, bu da konuya uzak olan
kisilere gore isi kolaylastiriyor ister
istemez. Etrafimda giivendigim, iyi
egitimli insanlar var, bilmedigim seyleri
onlara soruyorum. Bununla birlikte
tedavi konusunda son s6z her zaman
bana ait.

ilaclariniza erisimde sorun yasiyor
musunuz? Ulkenizin saglik sisteminde
ilaglar geri 6demeye dahil mi?
Hollanda’da iyi bir saglik sistemimiz var
ve her vatandasin saglik sigortas: olmasi
zorunlu. Ilaglarin gogu, ayrica
uzmanlarin ve pratisyen hekimlerin
muayeneleri de bu kapsamda d6deniyor.
Ekstra sigortaniz varsa, fizyoterapiste

senede 9 kereden fazla gidebiliyorsunuz.

Ornegin, benim her hafta 2 kez gitmem
gerekiyor.

Hasta derneginiz NVLE birkac hastalig
ayni ¢ati altinda topluyor. Bunun
avantajlari nelerdir?

Skleroderma nadir bir hastalik oldugu
icin, Hollanda gibi yaklagik 18 milyon
nifusa sahip ufak bir tilkede sadece
1500-2000 skleroderma hastasi var. Bu
nedenle ufak hastalik gruplarini
birlestirmenin iyi bir ¢6ztim oldugunu
diisiintiyorum. Ornegin SLE (Sistemik
Lupus Eritematozus), MBDH (Miks Bag
Dokusu Hastaliklar1) ve skleroderma;
bunlarin hepsi otoimmiin ve bag dokusu
hastaliklari. Ote yandan her bir hastalik
grubunun kendi komitesi olmasinin ve
kendi toplantilarini organize etmelerinin
de olumlu olduguna inaniyorum.

Ulkenizde hasta destek gruplar1 var m1?
Hayir, skleroderma ic¢in destek
gruplarimiz yok.

Yeni teshis almis hastalara vereceginiz
tavsiye ne olurdu?

Bedeninizi tanimay1 6grenin ve
romatologunuzla birlikte bir tedavi
uretmek i¢in nelerin mimkin oldugunu
gorun.

Eklemek istediginiz baska bir sey var
mi1?
Sorularinizi begendim.

Sayin Joep Welling, tecriibelerinizi ve
olumlu bakis aginizi bizimle
paylastiginiz, ilham kaynagi1 oldugunuz
icin miitesekkiriz.



Zekam Senin Elinde, ,
Beni Dogru Besle 4

Yazar: Deniz Yilmaz Atakay
Yayinevi: Labella

“Zekam Senin Elinde, Beni Dogru Besle”, 18 giinlik
kizina fenilketoniiri (Tirkge kisaltma FKU /
Ingilizce kisaltma PKU) tanisi konan Deniz Yilmaz
Atakay’in, okuyucuyla sohbet havasindaki esprili
diliyle su gibi okunan bir kitap.

Deniz Yilmaz Atakay

PKU Aile Dernegi'nin kurucusu, ayni zamanda Nadir
Hastaliklar Agr’'nin sézciisi olan Atakay, kitabi
2009’da, bugiin artik muhtesem bir gen¢ kadin olan
kiz1 Lal'in PKU tanisi almasindan 8 yil sonra kaleme
almis.

Dogum sonrasi bebekten alinan topuk kani ile tespit edilen nadir bir hastalik olan
fenilketontiriyi duyunca, kitabin hedef kitlesinin PKU’lu hasta ve hasta aileleri oldugunu
farz etmek buytk bir hata olur. Aslinda tim nadir hastalik sahibi hasta yakinlari, hatta
tum ebeveynler ve ¢ocuk sahibi olmay1 diistinen ¢iftler tarafindan da ilgiyle okunabilir.

Kitap, bu 6zgir ruhlu kadinin havacilik tutkusunun temelleri ile bashyor, kizinin da
babasi olacak sevgilisi ile olan iligkisi ve hamilelik stireciyle devam ediyor. Beni en ¢ok
etkileyen bolim sanirim bu ilk kisim oldu ¢inki (kendi ifadesiyle) kizinin tani almasiyla
“cakilan” geng bir annenin nasil olup da bugin bitin Tirkiye'de 6rgiitlenmeyi basarmisg
bir dernek yapisinin mimari oldugunun anahtar: tam da bu béliimde sakli.

Gerek tlkemizdeki egitim sistemi gerekse geleneksel aile ve toplum yapimiz bize
sorgulamayi 6gretmeyen, dayatilanlar: kabullenmeye zorlayan, “tutku’yu
tabulastirabilen, “6zguir ruhlar1” tehlikeli varsayabilen nitelikler tasiyor. Oysa Deniz
Yilmaz Atakay, hayatta ne istedigini daha kii¢iik yaslardan itibaren biliyormus; isteklerini
dile getirmekten hi¢ ¢ekinmemis ve buytk bir kararlilikla amacina ulagmak i¢in
aligilmigin digina gikabilmis. Ustelik ailesinden herhangi bir engelleme ile kargilagsmadan.

Insanin sevdigi meslegi yapabilmesi giintimiizde artik biiyiik bir ayricalik. Birgok birey
birakin hayallerinin pesinde kogmak, hayal kurabilmek icin bile kii¢iik yaslardan itibaren
bircok engelle karsilasiyor. Oysa sevdiginiz meslek sizi mutlu ediyor, hayata baghyor,
glcli yonlerinizi ortaya koymanizi, yaptiginiz her ise sevgi ve saygi katmanizi saghyor.
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Evet, Deniz Yilmaz Atakay kizinin hastaligi nedeniyle asik oldugu mesleginden kopmak
zorunda kalmig belki ama tiim ailenin yasam tarzini hayat boyu etkileyecek boylesi bir
teshisin altinda ezilmeyi kabul etmemis. Tam aksine onu taniyan herkesin bildigi gibi
icinde sonmemecesine yanan havacilik atesinden aldig1 giict, biytk bir kararhilikla 6nce
kiz1 sonra da baskalarinin evlatlari i¢in hem Fenilketontri hem de nadir hastaliklar
konusunda toplumun ve hasta ailelerinin farkindaligini artiracak sivil toplum
caligmalarina yonlendirmis.

Kizinin dogumundan 21, dernegini kurmasindan 17, kitabini yazmasindan tam 13 yil sonra
fenilketontri farkindaligi anlaminda tlkemiz ¢ok daha ileri bir noktada ve bunda Deniz
Yilmaz Atakayin emegi tarifsiz. Akraba evliliklerinin oraninin, dolayisiyla nadir
hastaliklarla dogan ¢ocuklarimizin sayisinin hala diismedigi bir tilkede yagiyoruz. Omir
boyu stirecek bir hastaligin girdigi hanelerde en biyik ytik de hala kadinlarin
omuzlarinda. Bu nedenle ayaklari tizerinde dimdik duran, egitimli, kararli, hayir’lari,
mumkin degil'leri, olmaz’lar: cevap olarak kabul etmeyen gii¢lii Deniz’lere her
zamankinden daha c¢ok ihtiyacimiz var.

Olcay Soykan

PH’un buzdagi gercegi
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Uyuyamlyor musunuz? ~ “ [

Gunlik yasamin dogal akisinda kimi geceler uykumuz gelmeyebilir. Baz1 insanlar bu
durumda genellikle basit ve zararsiz bir takviye olarak degerlendirdikleri, recetesiz
satilan ve uykuya yardimi olan melatonine yonelmekte. Bu gii¢li hormon, insan
biyolojisinde dnemli bir rol oynarken, uzmanlar artan melatonin seviyesinin yarardan
¢ok zarar getirip getirmeyecegini arastirmaktalar. Amerikan Uyku Tibb1 Akademisi
(American Academy of Sleep Medicine) tarafindan baslatilan yeni bir arastirma,
melatoninin giivenilirligini sorgulamakta, melatoninin yetigkinlerde ve ¢ocuklarda
insomnia(uykusuzluk hastaligi) i¢in kullanilmamasini tavsiye etmekte.

Peki, insomnia nedir ve birka¢ kot gece uykusundan nasil ayirt edilmektedir?
Insomnia, i¢ aydan uzun siren, haftada en az G¢ kez uykuyu bozan ve ¢ogu zaman
insanlarin gin icinde de yorgun hissetmesine neden olan bir uyku bozuklugu hastaligi.
Vampir hormonu olarak da adlandirilan melatoninin tretimi, hava kararirken basliyor.
Melatonin salinimi, basin arkasindaki kiigtiik ama gticli epifiz bezi tarafindan
planlanmakta ve viicuda uyku zamaninin geldigini bildirmekte. Glines dogup 151k
parladiginda ise melatonin seviyesi vicudun uyanmasina yardimci olmak i¢in tekrar
distyor.

Amerikan Uyku Tibb1 Akademisi Kamu Giivenligi Komitesi bagskan yardimcisi

Dr. Muhammed Adeel Rishi, pandemi sirasinda geceleri uykuya dalmakta gticlik
cekerken kendisine yardim etmesi i¢cin melatonin almaya baslayan bir doktor
meslektasindan s6z ediyor. Doktor arkadasi, uyku sorunu yasayan ¢ocuklarina da
hormonu vermeye basladigini belirtirken Dr.Rishi, daha fazla bilgi bulunana kadar
melatonin kullanmamak i¢in 6nemli nedenler oldugunu sdyliiyor. Melatonin, uykuyla
birlikte viicuttaki diger iglevleri de etkiliyor. Ozellikle ek olarak alinan melatoninin
vicut 1s1s1, kan sekeri ve hatta kan damarlarinin daralma derecesi tizerinde etkisi
oldugunu vurguluyor.

Melatonin bir ilag olarak kabul edilmediginden, ABD Gida ve Ilag Dairesi (FDA - Food
and Drug Administration) onay1 gerektirmiyor. Bu nedenle melatonin urtnleriyle ilgili
baska bir ¢alisma, insanlarin tam olarak ne kadar aldiklarini bilmemeleri ve tutarsiz
dozlarla ilgili sorunlar oldugunu ortaya ¢ikarmig olup, FDA'ya denetim c¢agrisinda
bulunmakta. Melatonin dozlari tipik olarak 1 ile 5 miligram arasinda degisirken,
incelenen urunler, sisede ya da etikette listelenenden ¢ok daha fazla veya az hormon
ile uygun bulunmamis. Benzer bigcimde Kanada’nin Ontario eyaletindeki Guelph
Universitesi'nden arastirmacilar, ticari olarak mevcut 30 formiilii test etmis ve
melatonin iceriginin, siselerde etiketlenen iceriklere gore %10'dan fazla farkl
oldugunu tespit etmisler.


https://jamanetwork.com/journals/jama/article-abstract/2788539
https://reference.medscape.com/drug/n-acetyl-5-methoxytryptamine-pineal-hormone-melatonin-melatonin-344545
https://emedicine.medscape.com/article/1187829-overview
https://jcsm.aasm.org/doi/pdf/10.5664/jcsm.6462

Arastirmacilar, melatonine ek olarak, tirtinlerin yaklasik dortte birinde serotonin adi
verilen bagka bir kimyasala rastladiklarini da ayrica ifade ediyorlar. Melatonin viicudun
biyolojik saati ile uyku ve uyanma dongisini ayarlamada rol oynarken, serotonin de is
basinda. Viicudumuzda dogal olarak bulunan serotonin, bireyin duygudurumunu
dizenlemeye ve derin REM uykusuna yardimeci oluyor. Ancak bilinmeyen miktarlarda
serotonin almak sagliksiz olabilmekte. Serotonin kalbi, kan damarlarini ve beyni
etkileyebiliyor. Dr. Rishi, duygudurum bozukluklar: i¢in ila¢ kullanan kisilerin uyku
yardimcilarinda Ozellikle serotoninden etkilenebilecekleri konusunda uyariyor. Ayrica,
melatonin alan herkesin tirintin ABD Farmakope So6zlesmesi standartlarini karsiladigini
gosteren USP onay isaretini kontrol etmelerini tavsiye ediyor.

Melatonin kullanimi, bahsedilen tum risklerinin yani sira ¢ocuklarda ergenlige iliskin
sorunlara da neden olabiliyor. Kisa siireli melatonin kullanimi gtivenli kabul edilirken,
arastirmacilar uzun sureli kullanimin ¢ocuklarin cinsel olgunlagmasini
geciktirebilecegine dair endiselerin daha fazla ¢alisma gerektirdigini bildiriyorlar. Bu
konudaki bir teori, gece melatonin kullaniminin dogal hormon seviyelerinin disustinu
kesintiye ugratabilecegi ve ergenligin baslamasina miidahale edebilecegi yontinde.
Arastirmacilar melatoninin ¢ocuklarda giivenli kullanimini degerlendirmek i¢in daha
fazla arastirmaya ihtiya¢ oldugunu belirtirken, hormonun yetiskinlerde sirkadiyen
ritim bozukluklarini tedavi edebilecegine dikkat ¢ekiyorlar. Uzmanlara gore melatonin
kullaniminin kronik uykusuzlugu yonetmek icin nasil bir yere sahip olacagi buyuk bir
soru isareti. Amerikan Uyku Tibb1 Akademisinin arastirma sonuclari birkag ay i¢inde
https://sleepeducation.org/ web sitesinde yayinlanacak.

Ayrintilar i¢in bakiniz;

https://www.medscape.com /viewarticle /9723977?
uac=191213CX&faf=1&sso=true&implD=4177409&src=WNL_dnel_220420_MSCPEDIT&f
bclid=IwARO_mANWgfYAroKbHpomzSq81o-vP9LvsQ6QQcH1qEKepjYQIePynEWskj4

https://aasm.org/
https://sleepeducation.org/


https://sleepeducation.org/
https://www.medscape.com/viewarticle/972397?uac=191213CX&faf=1&sso=true&impID=4177409&src=WNL_dne1_220420_MSCPEDIT&fbclid=IwAR0_mANWgfYAroKbHpomzSq81o-vP9LvsQ6QQcH1qEKepjYQIePynEWskj4
https://aasm.org/
https://sleepeducation.org/

Kan Gazlari1 ABG: Atardamardan kan alarak kandaki oksijen ve karbon dioksit
seviyesini 0l¢en test. Akcigerlerin nasil ¢alistigini gosterir.

Akciger Toplardamari: Oksijenlenmis kani cigerden sol kalbe tasiyan damar.

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

Amfizem: Akcigerlerdeki keseciklerin zarar gérmesi.

Apne: Uyurken nefes almanin durmasi.

ASD: Kalbin sag ve sol kulakgiklarini ayiran duvarda delik.

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

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

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

BMPR2: PH geni.

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

Carpinti: Kalbin hizli veya diizensiz atisi.

Cor Pulmonale: Sag kalbin akciger hastaligina bagl olarak biytimesi.

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

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

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

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

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

Hipoksemi: Kanin noksan oksijenlenmesi.

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



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

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

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

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

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

Nebiilizatér: ilaglarin soluma yoluyla alinmalarina yardimer alet.

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

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

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

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

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

Sag Kalp Kateterizasyonu (SKK): Bir kateterle kasiktan, boyundan veya bilekten sag
kalbe girilerek pulmoner tansiyonun 0Ol¢tilmesi. PH tanisini kesinlestiren altin standart.
Siyanoz: Deri veya mukozanin oksijen eksikligine bagli olarak morarmasi. Genellikle
tirnak, yiz, dil ve dudaklarda gorulir.

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

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

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

Senkop: Beyine yeterli kan gitmemesi sonucu bayilma.

Sistemik: Tum bedeni etkileyen.

Vazodilator: Kan damarlarini rahatlatip genisleterek basinci distrir.

VSD: Kalbin odaciklarini ayiran septumda dogustan olan delik.

Yetim Hastalik: PAH gibi nadir hastaliklara verilen ad.



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

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

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

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

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

Diffiz: Yaygin.

Disfaji: Yutma gucligu.

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

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

Fibroz: Bag doku liflerinden meydana gelmis.

Fleksiyon Kontraktiiri: Bikiik pozisyonda kalma.

Hipoksemi: Kandaki anormal derecede disiik oksijen seviyesi.

immiinosiipresif ilag: Bagisiklik baskilayici ilag.

iskemi: Yerel kanlanma eksikligidir.

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

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

Kolajen: Viicudumuzda bol miktarda bulunan bir protein ¢esidi.

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

Kiitan6z: Cilde/Deriye iligkin.

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

Mikrostomi: Agzin anormal ufaklig.

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

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



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

Ozofagus: Yemek borusu.

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

Pulmoner: Akcigerle ilgili.

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

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

Renal: Bobreklerle ilgili.

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

Siyanoz: Kandaki oksijen eksikligine bagli morarma.

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

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

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

Striktiir: Darlik, daralma.

Subkutan(6z): Deri altinda bulunan.

Telenjiektazi: Derinin veya miikéz membranlarin ytzeyinde bulunan kictk, kirik veya
genisleyen kan damarlari. Genellikle yliz, burun, ¢ene ve yanakta ortaya ¢ikarlar.



