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Oncelikle sizi tamyabilir miyiz?

Diinya Pulmoner Hipertansiyon camiasi 1996’11
yillarda BMPR2 Mutasyonu vb. ¢alismalar i¢in harnl
haril -ben safkan diyorum- tibben idiyopatik bir
hasta arayisi icerisindeydi. O zamanlarda hastalik
hentiz ¢cok gizemliydi. PAH Milyonda 1 oraninda
toplumda goriilityordu. Ve bunlarin sadece %6's1
genetik gecisliydi. Bu da 100.000.000'da 6 demek.

Kictkligimden beri pilot olmay1 hayal ediyordum.
Hayalim gercek oldu ama ucak ucurani degil de
hastaligimda diinya ¢apinda klinik bir vaka olarak
bir pilot oldum. Prof. Dr. S. Lale Tokgdzoglu tam da
o dénemde beni camiaya duyurdu. 2009 yilinda
akciger nakli olana kadar da hem Columbia hem

de Vanderbilt Universitelerinde yiiriitiillen PAH
calismalarina ailece katilarak hep destek olduk.

Bir hastalikta pilot olmak demek, tedavide
hep ilklerin seninle baslamasi demek. SGK ve
Saglik Bakanligi'nin mevzuatlariyla bogusmak.
Yasanan komplikasyonlarda ilk adimlarin seninle
6grenilmesi, bunlar hig kolay seyler degildi. Cok
mesakkatli bir yolculuk oldu. Hasta deneyimi
olarak sorup danisacagim kisi yine kendiniz
oluyorsunuz. Hekimlerimiz ile buldugumuz
tin, yaptigimiz yanhslar da arkamizdan
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olmak i¢in ¢alistig bu yetim hastaliktan onu 1993
yilinda kaybettik.

flk orta ve lise egitimini 1991 yilinda TED
Ankara Koleji'nde tamamladim. 1995 yilinda
Gazi Universitesi Iktisadi ve Idari Bilim Fakiiltesi
Isletme Boliimiinden Mezun oldum. Finansman
Master Programini birincilikle kazandim. 1995
yilinda is hayatina ProMIS Ltd. Sti/inde basladim.
Kariyer ve pespembe hayallerimle birlikte 1995,
30 Aralik ginii akcigerlerimin kanamasiyla
birlikte duvara ¢carptim. Ama ¢ok ilging kader

de bu arada kendi aglarini riiyor. Koskoca
Ankara'da inanilmaz bir tesadiifle patronum Sn.
Emin Caner, Dr. Tokg6zoglu'nun kuzeni ¢ikti. O
dénemde kimsenin sahip ¢tkmadig1 bu hastalikla
taniya olan yolculugumda ezberleri bozan Dr.
Tokgodzoglu'na onun sayesinde eristim ve hayatim
kurtuldu. Hastaligimda pilot olmam, nadir bir
hastali§imin olmasini hi¢ problem yapmayan,
1999 yilindan fabrika kapanana kadar adeta
babamin sirketi gibi en zor glinlerimde hep
yanimda olan Eczacibasi-Baxter'de 2016 yilina
kadar calistim.

17 yasindan beri 6liim kalim savaglari icerisinde
organ bagisi, Organ bagisinda Belcika Modeli
Uygulamasi, akciger nakli, gériinmez engellilik,
nadir hastaliklar, engelli haklar1 konusunda
hem kisisel bir aktivist hem de dernek ¢atisina
tastyarak kurumsal olarak da hak savunuculugu
yapan ve farkindalik yaratmaya calisan yorgun
ama yilmamus bir savasciyim.

Sizinle yaptigimiz bu réportajda savunuculugunu
tstelendigimiz hastaliklardan PAH'in bir temsilcisi
oldugum icin agirlikla PAH iizerinden konuyu
anlatmaya devam edecegim.

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma

Hasta Dernegi’'nin olusumundan bahsedebilir
misiniz?

Nadir ve yetim bir hastalikla derneklesebilmek
hemen hemen imkansiz gibi. Biz de 1991 yilinda
abimin tani almasiyla birlikte hasta dayanisma
grubu olarak faaliyetlerimize Ankara'da bagladik.
2007 yilinda bizimle benzer sorunlar yasayan
Sklerodermali hastalarla gii¢ birligine gittik ve
2008 yilinda hasta ve yakinlarn tarafindan olusan
dernegimizi kurabildik. Dernegi siirdiirebilecek
hem maddi hem de zamanla insan kaynagi
yitirince, 2014 yilinda dernegimizin feshi oldu.

2018 yilinda hocalarimizin bizi tekrar motive
etmeleriyle hasta ve yakinlar tarafindan
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tekrar dernekleserek faaliyetlerimize kaldigimiz
yerden devam ediyoruz. Bizimle ayni1 perspektiften
nadir hastaliklara bakan dokuz farkli nadir

hastalik dernekleriyle 2019 yilinda EURORDIS'i

de 6rnek alarak Nadir Hastaliklar Ag1'n1 kurduk.
Faaliyet konularimizla ilgili Ulusal ve Uluslararasi
platformlara tiyeyiz. Hem hastaliklarimiza hem

de ister derneklesmis olsun isterse tilkemizde

TEK bir hasta olmus olsun Nadir Hastaliklar icin;
hem de organ bagisi ile Akciger nakli konularinda
savunuculuk ve farkindalik calismalarina hak temelli
olarak devam ediyoruz. Faaliyetlerimizle Avrupa
Akciger Vakfl; European Lung Foundation'in haber
biiltenlerine konu olan Tiirkiye'nin TEK akciger
hastalar1 dayanisma dernegiyiz.

Diinya'nin en biiyik hasta dayanisma dernekleriyle
birlikte kurdugumuz pulmoner hipertansiyon icin
yeni bir Alliance ile yakin bir zamanda hukuki
formaliteleri tamamladiktan sonra yine karsiniza
cikacagiz.

Amerikan Pulmoner Hipertansiyon Dernegi, tarihinde
ilke kez farkindalik ¢calismalarinda yurtdisindan

bir dernegi, bizi 6rnek olarak sosyal medyasinda
gOsterdi.

Ozetle abimin vefatinda yasadigimiz o ¢aresizligin bir
daha kimsenin yasamamasi adina Hamidullah Ailesi
olarak ciktigimiz yolda yine bu anlayisla tamamen
gonilliiliik esasiyla ve hak temelli olarak kurumsal
yapida miicadelemizi stirdiiriiyoruz.

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta
Dernegi, Nadlir Hastaliklar Agr'nin da bir parcasi.
Aslinda bizim de sizinle yolumuz Nadlir Hastaliklar
ile kesisti. Nadir hastaliklarin tani ve tedavilerinde
nadir olmasindan kaynakli zorluklar ve gecikmeler
olabiliyor. Bu noktada sizin hasta grubunuzda tani
ve tedavi siiregleri nasil gerceklesiyor?
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PULMONER
HIPERTANSIYON VE
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Biz ilag ve tedavi yonlerinde diger nadir hastaliklara
kiyasl sansliyken tani da ise tam tersi bir durumla
kars1 karsiyayiz. Bize tani, diglayici tanilama yapilarak
ancak konulabiliyor. Hastaligimizin kendisine

0zgl bir belirtisi yok. Hekimlerimizin aklina da
ZEBRA,; yani acaba nadir bir hastalikla kars1 karsiya
olabilir miyim diye sormak gelmiyor. O yiizden

nefes darlig: sikayetleri KOAH veya astim gibi genel
hastaliklarla kanistirilip yanlis tanilar ve tedavilerle
tan1 yolculuguna basliyoruz. Diinya genelinden

dogru taniy1 alan hastalarin %75'inde artik hastalik
ilerlemis oluyor. Tedavi edilmediginde kisa siirede
6liimle sonuglanabilen pulmoner hipertansiyonda
ortalama dogru taniya ulagsmak diinya genelinde
halen 2 ile 3 yil1 bulmaktadir. Hastada artik pulmoner
hipertansiyonun varligindan stiphelenildiginde,
ulkemizdeki uzman merkezler rahatlikla yaklasik

2 hafta icerisinde kesin tanty1 koyup hastanin
tedavisini planlayarak tedavisine bagliyorlar.

Bazen de ¢ok basit bir bulgu, Raynaud gibi cok
masum bir belirtiymiscesine goz ardi edilebiliyor. Ya
eger o, sadece buzdaginin goriinen kismiysa!

Her ne kadar bilimsel derneklerimiz stirekli
meslektaslarina hastaliklarimiz hakkinda egitim
faaliyetleri ytirtitseler de hocalarin hocasi Dr.
Theodore E. Woodward'in 6grencilerine dedigi gibi
hekimlerimizin mutlaka hasta kabuliinde, 6nce
zebray1 animsamalar gerekiyor! Sonra da ilgili
hastanin sorununu kendisi ¢ézmek yerine dogru
hekim ve hastaneye hastay1 yonlendirmesi gerekiyor.
Yaklasik 8.000 tiir nadir hastaligi, bir hekimin
bilmesi, 6grenmesi zaten miimkiin degildir. Bu
konuda bilimsel derneklere, hasta derneklerine ve
Nadir Hastaliklar Ag1'na da hekimlerimiz ulasabilirler.
Hekimin hastasini ilgili doktorla kendisi iletisime
gecerek yonlendirmesi cok 6nemlidir. Ciink{i zamanla
yarigsan hasta, prosediirler arasinda kaybolabilir.

Yakin bir zamanda Saglik Bakanlig1 nezdinden nadir
hastaliklar ile ilgili bir birim kuruldu. Eksikleri de olsa
artik aciklanmis bir Nadir hastalik eylem planimizda
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mevcut. Sartlar eskisi gibi degil. Konunun biitiin
taraflar1 yasanan kaosun dniine ge¢cmeye calisiyor.

Asil 6nemli olan husus, nadir hastaliklar gelistikten
sonra hastalarin tedaviye nasil erisecekleri degildir.
Diinyada nadir hastaliklarin gériilme siklig1 icerisinde
diger tilkelere kiyasla yiiksek oranlara sahip
tilkemizde nasil nadir hastaliklarin gértilmesinin
ontine gegebiliriz. Iste asil ele alinmasi gereken konu
budur. Yiizde 100 degil ancak biiyiik oranda nadir
hastaliklarin gériilmesinde akraba evliliklerinin
biiytiik bir etkisi var. Her bes evliligin birisinin akraba
evliligi oldugu tilkemizde akraba evlilikleri i¢in bir
¢6ztim tretmek bile bash basina ¢cogu nadir hastaligin
bir daha goériilmemesi adina biiyiik bir adim olacaktir.

Nadir hastahiga sahip bireylerin sosyal yasama
adaptasyonu hakkinda neler séylemek istersiniz?

Hastanin tedaviye erismesi yasamini stirdiirmesi
icin tek bagina yeterli bir adim degildir. Insanca
yasayabilmesi, diger saglikli bireylere yakin yasam
kalitesine ulagmasi i¢in gereksinim duydugu cihaz
destegi olsun, psikolojik destek olsun, rehabilitasyon
olsun insanca yasamak icin onu tamamlayici hizmet
ve cihaz gereksinimleri olmazsa olmazdir.

Saglik bakanligimiz her firsatta evde oturan

hasta degil toplum hayatina karigsmis bir hasta
gormeyi istediklerini dile getirir. Bizim hastalarimiz
oksijene ihtiya¢ duyduklarinda SGK yalnizca
calisan veya 6grenci olanlara tasinabilir oksijen
konsantratériiniin degerinin yaklasik %10'u kadar
bir maddi destek saglarken diger hastalara bdyle bir
imkan taninmayarak sabit cihazlarla onlar evlerine
hapseder.

Insanca yagsamak, ya da sadece nefes almak i¢in cihaz
destegine ihtiya¢ duyan hastalar gerek bu cihazlara
erismek icin gerekse bu cihazlarin kullandig: enerji
giderleri altinda eziliyor. Ustelik cihazlar1 SGK'nin
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%10 destegiyle alan hastalar vefat etiginde kurum
cihazin iadesini isterken, aileler hala o cihazin
borclarini 6diiyor olabiliyorlar. Diinya tizerinde
%10 yatirimla yeni cihaz temin eden baska sosyal
sigortalar kurumu var midir? Onu bilmiyorum.

GoOrdagiintz gibi nadir bir hastalikla yasamak ailenin
toplam kazancimin biiytik bir ¢ogunlugunun yalnizca
sagliga harcandig: yani zengin hastaligidir.

Isin maddi boyutu diginda nadir hastalar uzayl
gibidirler. Kendilerinden baskasi, onlar1 anlayamazlar.
Yani empati kurarak onlar1 anlayamazsiniz. Onlari
fark etmeniz ve yasadiklari zorluklari goriip onlar
ortadan kaldirmaya calismaniz bizim i¢in en biiyiik
empatidir.

Nadir hastalik sadece bireyin degil biitiin ailenin
hastaligidir. Gerek 6gretmenler gerek isverenler gerek
komsular sosyal hayati olusturan herkes olaya bu
sekilde bakmalidirlar.

Soyle bir etrafiniza bakin,
ka¢ bedensel engelli gorebiliyorsunuz cevrenizde?
Niye yoklar sosyal hayatta?

Peki biz hem engelliyiz hem de sagliksiziz. Simdi bir
de bizi diistiniin.

Devlet tarafindan pozitif ayrimcilikla nadir hastalar
ve bakimlarini istlenen yakinlarinin narin bir sekilde
korunup sahip ¢ikilmasi gerekiyor. Is hukuku, aile
hukuku yani sosyal hayatin tiim bilesenleri bu sekilde
planlanmasi gerekiyor.

Daha engelimiz gériinmedigi icin asansore
binemiyoruz. Nadir hastalarin sosyal

hayatlar sadece hastaneye yaptiklar
rutin ziyaretler olmamali!

Hasta Dernegi Baskani olarak, hasta ve hasta
yakinlari ile oldukca i icesiniz. Hasta-hekim,
hasta-hasta yakim acisindan tedavi siirecinde
iletisim ve yaklasim nasil olmali sizce? Hasta
yakinlarina tavsiyeleriniz neler?

Nadir bir hasta eger miicadelesinde yalnizsa
basaramaz! Once inkar siireci bagliyor. Insan
sevdigine kotii bir seyi konduramiyor. Ve hastaliginiz
bizimkisi gibi gbériinmiiyorsa o vakit aile bile hastalig:
kabullenmiyor. Hastanin éykiinmeleri psikolojik
sorunlardan, ilgi cekmeye, tembellige, mazeret
tretmek gibi tiirlQ tiirlii nedenlere dayandirilabiliyor.
Once aileyi kazanmak lazim.

Hasta ve ailenin ilerleyici hastaligin ne oldugunu
anlamalari lazim. $imdi 5. Katta oturabiliyorsun,
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bu durum simdilik bir sana sorun tegkil etmiyor
ya, peki sonra? Sorunlarla karsilastiktan sonra
uretilecek ¢ozlimler ivedilik arz ettigi icin kalite
bu sefer 6n planda olmayacag icin memnuniyette
duyulmayabilir.

Bu yiizden tecriibe paylagimi ¢cok énemlidir. Ozellikle
hasta ilk taniy1 aldiginda durumu anlayamayabilir.
Tiirlt diistincelerle kafasi karisik veya durumu
kabullenmiyor olabilir. Ancak hasta yakinlari iyi bir
sekilde bilgilendirilmeli. Neyle kars1 karsiya olduklari,
akciger nakli dahil tedavi segenekleri, pulmoner
rehabilitasyon programlari, fizik tedaviler, psikolojik
destekler, 6zel diyetler. Kadinlarda ise hamileligin
riskleri, eslerle birlikte korunma yéntemleri, illa
cocuk isteyenler icin evlatlik edinme, koruyucu aile
hizmetleri konularinda gerekli bilgilendirmeleri,
hastanenin yogunlugu 6lciisiinde hekimlerimiz
yapiyorlar.

Bunun disinda dernek olarak hekimlerimiz ile birlikte
hasta ve yakinlar icin bilgilendirme programlar
yapiyoruz. Dogru ve giincel bilgileri tiyesi oldugumuz
cat1 derneklerinin de destekleriyle paylasiyor ve
duayen hasta ile yakinlarindan tecriibe paylasimini
sagliyoruz.

Ogrenmekten ve kendilerini geligtirmekten
korkmasinlar. Bilmek, hastaligi yénetmek icin

¢ok 6nemli. Ancak sunu unutmasinlar; teknik
direktorleri kesinlikle doktorlaridir. Doktorlarinin
verdigi taktiklerle hastaliga karsi boks mag¢inda
doviiseceklerini unutmasinlar. Eger neyin yan etki
neyin belirti oldugunu bilirsek, fark edebilir ve
zamaninda doktorumuzu dogru bilgilendirebiliriz. O
da ona uygun taktikler gelistirir ve durumun 6niine
gecebilir.

Hastaliklarimizin adi ayni olsa bile her hasta
birbirinden farklidir. Tedaviye farkli cevap veririz.
Hastalik bizi farkl etkiler. O yilizden liitfen hasta

ve yakinlarn diger hastalarla sakin kiyaslamaya
yapmayin. Bu yolculukta hastaliginizin uluslararas:
tan1 ve takip kilavuzlarini bilmek, yeni glincellemeleri
takip etmek de sizler i¢in ¢ok iyi bir farkindalik araci

olacaktir.

fla¢ tedavileri aksatilmamali. Bizim hastaliklarimizin
KTEPH disindaki formlarinin kesin bir tedavisi
yoktur. fla¢ tedavisine ara verildiginde hastalik
olagan siddetiyle geri gelecektir ancak viicudunuz
iyiye alistif1 icin bu sefer daha hayati sonuclar bile
dogurabilecek olumsuzluklarla karsilasabilirsiniz.

Unutmayin ki bu hastalikta kimsenin elinde sihirli
bir degnek yok. Hastaligimizda kaybedilen cephelerin
geri doniisli yok! Bugiin yaptigimiz tercihler yarin
nasil bir hayatimiz olacagini belirleyecektir. Bu
yiizden yasam kalitemizi korur ve iyilestirirsek uzun
ve kaliteli bir yasamimiz niye olmasin ki?

Ve tabii ki organ bagis1 ve organ nakli. Organ
bagisy; bir baskasina can olmak, yasam vermek
icin alabilecegimiz en giizel kararlardan biri. Bu
konuda neler soylemek istersiniz?

Hayattayken organa ihtiya¢ duyan yakinimiz i¢in
bagrimizi agip biitlin organlarimizi o yasasin diye
hekimlere teklif ederken, nedense 6ldiikten sonra
organlarimiz daha kiymetli oluyor ve mezara
gotiirmeyi tercih ediyoruz.

Donériim olmasayds, akciger nakli olmasaydim

su anda sizinle bu rdportaji yapamazdim. Tiirkiye
Organ Nakli Vakfi'nin mottosu gibi Hayat Devam
Ediyor. Cocuklar okullarina geri déniiyor, anneler
babalar ¢ocuklarina geri doniiyor. Yarin 6biir giin
cocuklar biiyiiyor ve evleniyorlar. Cocuk, torun sahibi
oluyorlar.

Yapacaginiz bir tercihle izin verin Hayat Devam Etsin.
Organ bagisi sizin hayattayken yakinlariniza bir
vasiyetiniz olsun. Oliim kimseye yakismasa da bu
diinyanin gérmezden gelemeyecegimiz bir gercegi.
14 yasin altindaki ¢ocuklara neredeyse vefaten organ
bagislanmadigini biliyor muydunuz? Baska bir
deyisle cocugunuz muhtemelen &lecek.

Her yil yaklasik 2.000'i cocuk toplam 30.000 kisi
organ bekleme listesine giriyor. Yani tilkemizde dyle
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bir piyango cekiliyor ki her 17 dakikada bir kisi,
kaza veya hastalik sonucunda organ nakline ihtiyag
duyacak bir durumla kars1 karstya kaliyor!

Benim basima gelmez demeyin. Gelince de organ
yok!

Organ kitlig1 nedeniyle ¢oklu organ nakilleri bile
yapilamiyor! Ve {istelik bagislanan her organ, nakil
icin elverisli degil!

Organ bekleyenler caresiz degiller, sadece ¢areleri
sizlersiniz.

Eklemek istedikleriniz.

Pulmoner Hipertansiyon ile ilgili biitiin gelismeler
g6ztimiin 6niinde gelisti. Ister istemez kendimi o

gelismelerin igerisinde buldum. Tarihe taniklik ettim.

Yazilmasina katkida bulundum. Sanki bir film seridi
gibi géztimiin 6niinden geciyor belki geriye doniip
baktigimda c¢ok agir bedeller 6dedik. Ama yilmadik.
Ve hep miicadele ettik.

1991 yilindan beri Pulmoner Hipertansiyon
camiasinin icerisinde doktoru olsun, arastirmacisi
olsun, hastasi olsun hasta yakini olsun uluslararasi
bir ailem oldum.

2004 yilinda o
zamanin adiyla SSK
yurtdisinda ilag
getirme yetkilerini
TEB’e devredince

6 ay hayati 6neme
haiz ilaglarima
ulasamadim. Bu
uluslararasi camiayla
elbirligiyle tasima
su ile degirmeni
doéndiirmeye
calistik. Akcigerimi
kaybettim belki
stirecte ama hayatta
kaldim.

Klinik caligmalara
katilip destek
vermenin 6nemini, deneysel olarak katildigim ilacin
sonra kendi tedavim olarak neticelenmesiyle ne
kadar degerli oldugunu yasayarak 6grendim.

Ve tipta her 10 yilin bir devrim oldugunun 1993
yilinda PAH i¢in herhangi bir FDA onayl tedavinin
olmayisi nedeniyle kaybettigim abimin ardindan
1997 yilinda PAH icin gelistirilen ilaca baslayan
Tirkiye'nin ilk hastasi oldugumda yasayarak
ogrendim.
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Nadir Hastalik Hasta Dayanisma Dernekleri, devletin
goziinde Kanarya Severler Dernekleri ile ayni
statiidedir. Faaliyet alanimiz farkli ama ayni yasal
uygulamalar, sinirlandirmalara tabiyiz. Ancak biz bir
hobi dernegi degiliz. Biz, 61iim kalim savasi veren
hastalarin, bir yandan kendi hastaliklar: ile miicadele
ederken bir yandan da diger hastalara yardimci
olmaya calistiklar1 dernekleriz. Bu derneklerin
stirduriilebilirli§i de ¢ok zor. Bir dernek kaybetmis bir
dayanisma grubu olarak tecriibeyle sabit.

O ylizden insanlarimizin ve sirketlerin hatta kanun
koyucularin nadir
hastalik derneklerine
pozitif ayrimciligina
ihtiyacimiz ¢ok fazla.
Kendi hastaligim icin
mi kaynak yaratayim?
Yoksa dernegin sabit
gideri veya faaliyeti icin
mi?

Bizi bu agmazdan liitfen
¢ikarin. Bizler bu isi
hobi olarak yapmiyoruz.
Mecburiyetten
yapiyoruz. Ve insallah
glinlin birinde kesin
tedaviler bulunur

ve hasta dayanisma
derneklerine de ihtiya¢ kalmaz. Bizler de sizler gibi
oturur bir pastanede eski giinleri yad ederiz.

Litfen bizi miicadelemizde yalniz birakmayin.
Siz olmazsaniz bir basaramayiz.

Benim bu yolculugumda yanimda olan ve
bugiinlere ulasmamda emegi, destegi olan herkese
minnettarim. A
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