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Tum Toplumu

Organ Bagiscisi Olmaya Davet Ediyoruz

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi (PAHSSc) Bagkani
Kamil Hamidullah ile dernegin kurulus hikayesi, dernek olarak hasta ve hasta yakinlarina
yonelik faaliyetleri ve hastalarin dnemli ihtiyaclari Gzerine konustuk.

Derneginizin kurulus
hikayesi hakkinda

bilgi verir misiniz?

Nadir ve yetim bir hastalik grubunun
mensuplari olarak derneklesebilmek
gercekten cok zor. Dernek kurucula-
nmizdan Sibel Ercan’in skleroderma
ile mUcadelesi 1989’'da baslamis-
t. 1991 yilinda ise agabeyim Samil
Hamidullah’in - pulmoner hipertan-
siyon tanisi almasi sonrasinda “PH
hasta dayanisma grubu” olarak fa-
aliyetlerimize Ankara’da basladik. O
dénemde endustri henlz pulmoner
hipertansiyona ve sklerodermaya ilgi
gbstermedigi icin bircok “ilk” bizim-
le birlikte bagladi. Hastalklarmizla
ile ilgili buttn gelismeler gdzlerimizin
éninde gerceklesti. ister istemez
kendimizi o gelismelerin icerisinde
bulduk. Tarihe taniklik ettik, hatta ta-
rihin yazilmasina katkida bulunduk.
Hicbir zaman yilmadik, hep mucade-
le eden yorgun savascilariz hepimiz.
Bu nedenle baz isimleri ve “ilk”leri
not etmeyi Gnemsiyorum.

6 1997-Kamil Hamidullah ->

Y Epoprostenol Sodyum tedavisi ile
PAH spesifik tedavi baslanan ilk hasta

¢ 1998-Nuran Saglam = Akciger
N nakli olan ilk Turk hasta (EmekIi
Sandigi'nin ilk hastasi)

-~

€ 2001-Umit Atll =» Sildenafil te-

N davisi baslanan ilk hasta
7 2001-Dr. Ahmet Karabacak =»
Y

SurekKli cilt alti inflzyon tedavisi
baslanan ilk hasta
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§) 2002-Zeynep Ece Ardic = Bo-
sentan tedavisi baslanan ilk hasta

7 2004-ilag endUstrisi PH ile ilgili
Y Turkiye'de faaliyetlere basladi

/ 2005-Mehmet Esat Seymen =»
N Akciger nakli olan ikinci hasta
(SSK'nin ilk hastasi)

/ 2007-Umit At =» intravendz
\ (V) lloprost (damar ici strekli
inflzyon) tedavisi baslanan ik hasta

7 2009-Mehmet Esat Seymen =»
‘ Retransplant (ayni kisiye ikinci
kez akciger nakli) olan ilk hasta

€ 2012-Nuray Arslanoglu =» Ba-
% sarnll kalp-akciger nakli olan ilk
hasta

2007 vylinda, o zamanlar kendi
hasta yolculugunda 18 yili geride
birakmis Sayin Sibel Ercan’in on-
derligindeki sklerodermall hastalar-
la, bizimle benzer sorunlar yasayip
PAH ile yollan kesisebildigi icin glic
birligine gittik ve 2008 yilinda has-
talar ve hasta yakinlarindan olusan
ilk dernegimizi kurduk. Dernegi
surdurebilmek icin gereken maddi
kaynak ve insan gucu yetersizligi
nedeniyle 2014 yilinda dernegdimiz
feshedildi. Degerli hocalarimizin bizi
motive etmeleri sayesinde 2018 yi-
linda yeniden derneklestik ve kaldi-
dimiz yerden devam ediyoruz.

Dernege kimler tiye
olabiliyor? Kac liyeniz var?
Dernegdimizin temsil ettigi “Pul-
moner  Arteriyel Hipertansiyon”
(PAH), “Skleroderma”, “Eisenmen-
ger Sendromu” (ES), “idiyopatik
Pulmoner Fibrozis” (IPF), “Kronik
Tromboembolik Pulmoner Hiper-
tansiyon” (KTEPH) hastalari ve
hasta yakinlari, nadir akciger has-
talklarina baglh olarak akciger nakil-
li (Ltx) ve kalp-akciger nakilli (HItx)
bireyler veya nakil adaylari disinda
dernek tUzUdumUzU okuyup sart-
larimizi kabul eden herkes der-
nedimize katilabilir. 150 civarinda
Uyemiz mevcut; ancak Uye olsun
veya olmasin hasta ve hasta yakin-
larimizin hepsini ailemizin birer ferdi
olarak goriyoruz.



PAH hakkinda

bilgi verir misiniz?
Teshisi ve tedavisinde
giincel durum nedir?
PAH, milyonda 15-50 sikliginda go-
rulen, akcigerlerinizdeki damarlari ve
kalbinizin sag tarafindaki odaciklari
(sag kulakegik ve sag karincik) etkile-
yen, ilerleyici, ciddi bir nadir hasta-
liktir. KUgUk dolasimin yuksek tansi-
yonudur. Kalp ile akciger arasindaki
baglanti kapall devre sistem gibidir.
VUcuttaki dolasimini tamamlayan
kan oksijen olarak fakir bir durum-
dadir ve tekrar oksijenlenmek Uzere
kalbin sag Ust odacigina (kulakgik
veya atrium) dolar. Sonrasinda ak-
cigere gonderilmek Uzere kalbin sag
alt odacigina (karincik veya ventrikul)
gecer ve buradan pompa benzeri bir
sikim hareketiyle akciger atardamari
(pulmoner arter) araciligi ile akci-
Qerlere gonderilir.

Pulmoner hipertansiyon-
da pulmoner arteriyoller
ve kilcal damarlar olarak
adlandirilan  akcigerdeki
kUcUk damarlar daralir ve
tikanir. Bu, kanin kalpten
akcigere  gdnderilmesini
zorlastinr ve akcigerlerin
atardamarlanndaki basinci
artinr. Basing arttikga kalbin
alt sag odacigi akcigerlerinize
kan pompalamak igin daha faz-

la calismalidir. Bu durum hem kalp
kasinin yorulmasina, zayiflamasina
ve bozulmasina hem de vucudun
ihtiyag duydugu oksijen miktarinin
azalmasina neden olarak hayati teh-
dit olusturmaya baslar.

Kendisine 6zgU bir belirtisi olmadi-
gindan hastaligimizin tanisi dislayici
tanilama yapllarak konulabilmekte-
dir. Hekimlerin aklina da acaba na-
dir bir hastalikla karsi karsiya olabilir
miyim diye sormak gelmeyebiliyor.
O yuUzden nefes darligi, yorgunluk
gibi sikayetler, toplumda en sik go-
rilen KOAH veya astim gibi genel

hastaliklarla karistirilip yanlis tanilar ve
tedavilerle tani gecikiyor. DSO verile-
rine gbre, tedavi edilmedidinde orta-
lama 2,8 yillik bir sagkalim sUresi ile
seyreden PAH’ta hastalarin dogru ta-
niya ulasmasl diinya genelinde halen
ortalama 2 ile 3 yili bulmaktadir. Bu
nedenle tani alan hastalarin %75’inde
hastallk ileri asamaya ulasmis oluyor.

Eriskinlerde en ¢cok FDA onayli ilaca
sahip 3. nadir hastalk olarak diger
nadir hastaliklardan daha sansli du-
rumda olmamiza radmen cocuklar
icin onaylanmis, sadece bir ila¢ teda-
visi bulunuyor.

Hastalarimiz ilaglarina
Ucretsiz bir sekilde
ulasiyorlar. Etkinilag
tedavileri sayesinde
yakalanan yiuksek yasam
kaliteleri ve sag kalim
oranlariyla ginimuzde
PAH'In dmuar boyu sdren
kronik bir hastaliga
evrilmis oldugunu

soyleyebiliriz.

lyi haber, FDA onayll hemen he-
men tum ila¢ tedavi seceneklerinin
Ulkemizde mevcut ve geri 6deme

sisteminde olmasidir. Hastalarimiz
ilaclarina Ucretsiz bir sekilde ulasi-
yorlar. Etkin ilag tedavileri sayesinde
yakalanan ylksek yasam Kkaliteleri
ve sagkalim oranlarlyla ginUmuzde
PAH’In 6mUr boyu sutiren kronik bir
hastaliga evriimis oldugunu soyleye-
biliriz.

? PAHSSc

\ Pulmoner Hipertansiyon ve
Skleroderma Hasta Dernegi

llerleyen bir hastalik oldugu icin ilag
tedavileri ile artik kontrol altina alina-
madi§inda uygun hastalar akciger
nakline yénlendiriliyor. Ulkemizde ak-
ciger nakli yapan aktif 3 merkez var.
Bununla birlikte intiyag halinde yapi-
labilecek kalp-akciger nakli yeterli or-
gan bagdisi olmadigindan Ulkemizde
yapllamiyor. Ayrica 14 yas altindaki
cocuklarimiz icin de Ulkemizde akci-
Ger nakli sansi yok maalesef. Cocuk
hastalarda daha caresiz bir durumda
oldugumuz asikar.

Dernek olarak hasta ve
hasta yakinlarina yonelik
ne gibi faaliyetleriniz var?
Hasta ve yakinlarimiz icin dogru bil-
gi cok dnemli. Deneyimli hastalarin
aramiza yeni katilanlarla kendi engin
tecrUbelerini paylasmalari, yeni ar-
kadaslarimizi hastalkla mucadele-
lerinde 1-0 &ne geciriyor. Gerek
web sitemizde gerek sosyal
medya hesaplarimiz kanaliyla
yayinladigimiz ve uzmanlari
agirladiyimiz  programlarda
hastaliklarimiz ile ilgili en
dogru bilgilere ulasiimasini
sagliyoruz. Hastalanmizin
zaman kaybetmeden de-
neyimli merkezlere ulasa-
bilmeleri icin hem danisma
kurulumuzun onayl hem de
hasta memnuniyetini gdzete-
rek tedavi merkezlerini web site-
mizde paylasiyoruz. ihtiyac sahibi
hastalarimiza sabit veya tasinabilir
oksijen konsantratérleri temin edi-
yoruz.

3 aylk sureli dijital yayinimiz olan
“NEFES”te hem Ulkemizden hem de
yurtdisindan konusunda uzman dok-
torlari, bilim insanlarini, cati kurulus-
lar ve STK’lari konuk ediyor, onlarin
agzindan hastaliklarimiz  konusun-
da en son gelismeleri paylasiyoruz.
Dergimizin olmazsa olmazi hasta ve
hasta yakinlari ile yapilan soylesiler
de birinci elden yasam deneyimlerini
ictenlikle yansitiyor.

devami arka sayfada 4
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Hasta deneyimlerini cok 6énemsiyor,
sosyal medyada da duzenli olarak
hasta sdylesileri gerceklestiriyoruz.
Gerek uzmanlarla gerekse hasta ve
hasta yakinlariyla yapilan tim yayin-
lara YouTube kanalimizdan ulasmak
muamkudn.

Doktorlarimiz  ve  Universitelerimiz-
le birlikte hasta ve hasta yakinlarina
yonelik bilgilendirme toplantilarn or-
ganize ediyoruz. Universitelerin in-
tern’lere yonelik dizenledikleri egitim
programlarina destek vererek hem
kendi hastaliklarnmiz icin hem de na-
dir hastalklar adina gelecegin saglik
calisanlarinda farkindallk yaratmaya
calisiyoruz.

Yine Universitelerin destekleriyle has-
ta ve yakinlarimiz icin uzun ve yuk-
sek yasam Kkalitesini saglamaya
odakli 6z ydnetim programlar
dlzenliyoruz.

Ne kadar ciddi bir hastalik-

la savastigimiz dis goriini-
stimulzden anlasimadidi icin
gorinmez engellilik icin far-
kindalk olusturuyoruz. Bagisla
Tuarkiyem Platformu ile birlikte
organ bagisl ve agirlikli olarak ak-
ciger nakli konularinda farkindalik
yaratiyoruz.

Toplumumuzun PAH
hakkinda bilgi seviyesi

ne diizeyde? Farkindaligi
artirmaya yonelik
calismalarin yeterli
oldugunu dusuntyor
musunuz?

PAH tedavi edilmediginde kisa za-
manda Olimle  sonuclanabiliyor.
Erken tani icin farkindalik yaratmak
amaclyla; hareketle bas gdsteren
nefes darlidi, nedeni aciklanamayan
yorgunluk, egilip kalktiktan sonra ya-
sanan bas dénmesi gibi ilk belirtilere
dikkat cekiyoruz. Tani alan hastalar-
dan bazilari kendi ailesine bile hasta
oldugunu kabul ettiremiyor, 6ykin-
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meleri psikolojik nedenlere baglana-
biliyor. Bu dogrultuda gerek ailelere
yonelik gerekse okul ve is hayati icin
hak savunuculugu yaparak farkinda-
lik yaratmaya calisiyoruz.

Ulkemizde engelli deyince akla gele-
nin aksine, engelliligin uzuv eksikligi
veya zeka geriliginden ibaret olmadi-
gini anlatmaya, gorinUstimuzden ne
denli ciddi bir hastallkla mUcadele et-
tigimiz anlasiimadigi i¢in yasadigimiz
zorluklart iceren “gérinmez engellilik”
kavramina bilinirlik kazandirmaya ca-
lislyoruz.

Hastaligimiz son
care olarak akciger nakli
de gerektirebildiginden
hem akciger nakli hem
de genel anlamda organ

bagisiicin farkindalik

yaratmak Uzere ilgili
tum paydaslarla birlikte

hareket ediyoruz.

Hastalidimiz son care olarak akciger

nakli de gerektirebildiginden hem
akciger nakli hem de genel anlamda
organ bagdisl icin farkindalik yaratmak
Uzere ilgili tim paydaslarla birlikte ha-
reket ediyoruz.

Bu calismalarimizi hem dernek ola-
rak hem kurucularindan oldugumuz
Nadir Hastaliklar Agi ile hem de Ul-
kemizde parcasi oldugumuz diger
platformlar nezdinde  yUrGtlrken
global farkindalk calismalarinda,
Uyesi oldugumuz uluslararasi cat

organizasyonlaryla birlikte aktif
olarak yer aliyoruz. Gurur duydu-
dumuz bir basanmiz da teknolojik.
DUnya Uzerinde ik kez bir hastalik,
farkindallk amaciyla cep telefo-
nu icin oyunlastirildi. Dernegimizin
cabalartyla pulmoner arteriyel hi-
pertansiyondan yola cikarak kur-
gulanan uygulamayr Google Play
Store'dan indirmek mUmkdn.

Tibbi uzmanulik
dernekleri ve bu
alandaki hekimler ile
iletisiminiz nasil?
Konusunda uzman hekimlerimizle
birebir degerli calismalar yapabili-
yoruz; ancak uluslararasi hastalik
kilavuzlarinda bilimsel derneklerin
hasta dernekleri ile isbirlidi yap-
masinin  énemi vurgulanmasina
ragmen dogrudan bizim has-
tali§imiz Uzerine calisan bilim-
sel derneklerle arzuladi§imiz
dizeyde isbirligine henuz
ulasamadik. Birlikte baz
adimlar atiyoruz; ama yapa-
bilecegimiz daha fazla sey
olduguna da inaniyor, isbir-
ligi alanlarimizi artirmak igin
caballyoruz.

Ote yandan hastaliklarimiz konu-
sunda en son gelismeleri yalnizca
yabanci cati derneklerinden &6§-
renip takip edebildigimizi soyle-
yebiliim. Bu da zamanla bilginin
kaynagina ve yurUtllen calismala-
ra dogrudan erisip yabanci hekim-
lerle isbirligi gelistirmemize olanak
sagladi.

Turkiye'nin, faaliyetleriyle ELF-Av-
rupa Akciger Vakfinin haber buUl-
tenlerinde duizenli olarak yer alma-
yl basaran “tek” akciger hastalari
dayanisma dernegiyiz. Simdi de
Avrupa’nin en blUyUk pulmoner hi-
pertansiyon dernekleriyle, Briksel
merkezli yeni bir birligin Belcika ve
Avrupa vyasal formalitelerinin ta-
mamlanmasl asamasindayiz.



Hastalarin en dnemli
ihtiyaclari nelerdir?
Bunlarin karsilanmasi

icin nelerin iyilestirilmesi
gerekmektedir?

Hastalarimizin en énemli ihtiyacinin
hastaliklarinin 6z ydnetimine yurtdi-
sindaki hastalar kadar hakim olmak
oldugunu dustnUyorum. Hastalkla
ilgili dogru ve guncel bilgiler ile teda-
vi yaklasimlarina ihtiyaclan var. Ote
yandan ilacimiza erismek, yasamimiz
sUrdurebilmek icin tek basina yeterli
bir adm degil. ilaci kullanabilmek icin
gerekli cihaz ve bilesenlerin yani sira
diger sadlikli bireylere yakin yasam ka-
litesine ulasabilmek icin psikolojik ve
rehabilitasyon destekleri gibi tamam-
layicl tUm hizmet ve destek gereksi-
nimleri bUttn diger nadir hastaliklarda
oldugu gibi olmazsa olmazimizdir.

Saglk Bakanligl yetkililerimiz her
firsatta hastalarin evde oturmalari-
ni dedil sosyal hayata karismalarini
istediklerini dile getiriyorlar. Oysa
bizim hastalarimiz oksijene ihtiyac
duyduklarinda SGK tasinabilir oksi-
jen konsantratorl imkanini sadece
calisan veya &grenci olanlara, onu
da degerinin yalnizca yaklask %15
oraninda bir maddi destekle sagliyor.
Diger hastalar sabit cihazlarla evlerin-
de hapis kallyorlar. Baska bir deyisle
insanca yasamak ya da sadece ne-
fes almak i¢in cihaz destegdine ihtiyag
duyan hastalar gerek bu cihazlara
erismekte zorlaniyor gerekse cihaz-
larin kullandigi eneriji giderleri altinda
eziliyorlar. Ustelik cihazlan SGK’'nin
%15 destegiyle alan bir hasta vefat
ettiginde, kurum cihazin kendilerine
iadesini isterken aileler hala o cihazin
borglarini ddlyor olabiliyor.

Bununla birlikte her seyi doktorlari-
mizdan ya da devletten beklememek
gerek. Hayattayken organlarimizi ba-
dislamiyoruz ya da yakinlarimiz bizim
bu ydndeki arzumuza ragmen dini
veya duygusal sebeplerle bu istedi-
mizi gerceklestirmiyorlar.

Amerikan istatistiklerini  TUrkiye'ye
uyarlarsak Ulkemizde her yil 400-450
akciger naklinin yapiliyor olmasi ge-
rekli. 2022 yilinda sadece 9 akciger
naklinin - yapilmis olmas!i  durumun
vahametini ortaya koymak acisindan
yeterli olacaktir. Bu ylUzden 18 yasin-
dan bUyuk her bireyin sadlikliyken ak-
sini beyan etmemisse organ bagdiscis
kabul edildigi “organ bagdisinda varsa-
yilmis onam sistemi” igin farkindalk
calismalari yUrttlyor, basta hasta ve
hasta yakinlarimiz tUm toplumu organ
badiscisi olmaya davet ediyoruz.

Buradan endiistriye ne
mesaj vermek istersiniz?
Oncelikle PAH bircok nadir hastaliga
goére ¢ok sansli bir durumda. 1990l
yillarda herhangi bir tedavimiz yok-
ken bugln ulasilan nokta icin aras-
tirmacilara, doktorlarimiza ve ilac
endustrisine  minnettariz. Yakin bir
zamanda bizlere kesin bir tedaviyi de
mujdelemelerini diliyor, calismalarin-
da basarilar diliyoruz.

Nadir hastalikla ilgili hasta dayanis-
ma derneklerine herhangi bir pozitif
ayrimcilik uygulanmiyor, diger tUm
derneklerle ayni yasal uygulamalar

ve sinirlandirmalara tabiyiz; ancak
biz bir hobi dernedi dediliz. Bizler,
O6lim kallm savasl veren hastalarin
bir yandan kendi hastaliklarlyla mu-
cadele ederken bir yandan da diger
hastalara yardimci olmaya calistiklari
dernekleriz. Bu derneklerin surdurd-
lebilirligi inanin ki ¢ok zor. O yUzden
insanlarmizin, enduUstrinin ve kanun
koyucunun nadir hasta dayanisma
derneklerine pozitif bir ayrimcilikla
yaklasmalarina cok ihtiyacimiz var.
Her firsatta yanimizda olmanizi, ge-
rek uzman dernekleri gerekse otorite
nezdinde hasta derneklerinin ayak-
ta kalabilmek icin ihtiya¢ duyduklari
destedin édnemine vurgu yapmanizi
rica ediyoruz.

Ote yandan modern dinya, hastala-
rin karar alma mekanizmalari icinde
yer aldidi bir sisteme geciyor. Pay-
daslari bir araya getiren her ortamda
hastalarin da mutlaka séz sahibi ola-
rak masada yer almasi yontinde ge-
rek kendi blnyenizde gerekse uzman
dernekleri ve otorite nezdinde farkin-
dalik artirici faaliyetlerde bulunmaniz,
uzman derneklerinin hasta dayanis-
ma dernekleriyle birlikte hareket et-
mesini tesvik etmenizi bekliyoruz.
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