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Cogumuza 6 saat gibi gelen alt1 kisacik dakika... Bazilarimizin
korkulu riyasi, bazilarimizin ise daha uzun mesafe
yuriyebilmekle gurur duydugu bir siire. Her seferinde
degisken sonuclar alabilecegimiz ve sadece 30 metre
uzunlugundaki isaretli bir alan boyunca gidip gelmemizle bile
doktorumuzun bir¢ok sonuca ulasabilecegi bir yuruyts.

Hepimizin ¢ok asina oldugu 6 dakika yurtime testi (6DYT),
biliyorsunuz egzersiz direncimizi 6l¢mek, siiren tedavide
degisiklik yapip yapmamak, doz artirimina gidip gitmemek ve
hastaligin daha uzun vadedeki seyrini belirlemek i¢in
kullaniliyor. Bu kadar basit, kolay, az riskli ve kisa bir
degerlendirmenin bu kadar ¢ok ipucu veriyor olmasi ¢ok
kiymetli. Bu kisacik test ile solunum ve kardiyovaskiiler
Ayse Kora Akersoy sistem, kan dolasimi ve kas hareketleri gibi bedenin egzersiz
iPAH 2017 anindaki tum fonksiyonlar: dlgtlebiliyor.

Ik defa 1963’te tanitilan 6 dakika yiiriime testi, 2002’de simdiki halini almis.
Gluntmizde sadece solunum ve kalp hastaliklar: i¢in degil, geriyatride, romatizmada,
MS ve Parkinson hastaliklarinda, ayrica sporcularda aerobik egzersiz kapasitesini
ol¢mek icin de kullaniliyor.

PH ve IAH hastalarini, ayn1 zamanda akciger nakil adaylarini ilgilendiren kismi ise
hastaliklarimizin seyrini ve tedaviyi belirlemek i¢in kullaniliyor olmasi. Bunu
yapabilmek i¢in de sonuclar onceki yurtytslerimizle karsilastiriliyor ve bu 6 dakika
icerisinde oksijen distkligi, nabiz, tansiyon artis1 gibi bedenimizde olabilecek
degisiklikler kaydediliyor.

Bazi hastalar maalesef bu yurtytist bir yarig olarak gorip diger hastalarla kargilagtirma
yapmak i¢in kullaniyor. Bu test asla bir yaris degil, sadece o sirada icerisinde
oldugunuz durumda 6 dakikada rahatlikla ka¢ metre ytirtyebildiginizi gosteren bir
belirte¢. Onun i¢in derin bir nefes alin ve elinizden gelenin en iyisini yapmak i¢in
yuriytse baslayin.

Rahatga yuriyebileceginiz, hatta merdiven ¢ikabileceginiz bol nefesli bir 2023 dilerim.

Mutlu Yillar!

Ayse Kora Akersoy
iPAH 2017
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Skleroderma Hastasi (2000)

Sevgili Tilay Hanim... Gozleri her
zaman 151l 1511 parildayan, diger
hastalara hep pozitif 6rnek olan
skleroderma hastamiz... Bir iki ay
once oldukca 6nemli bir ameliyat
gegirdiniz, bu siirece ragmen
bizimle gorismeyi kabul ettiginiz
icin ¢ok tesekkiir ederiz.

Oncelikle sizi taniyabilir miyiz?

36 yasindayim. 13 yasindaki kizimla
birlikte yasiyorum. Lise mezunuyum
fakat Anadolu Universitesi Agik
Ogretim Fakiiltesinde Halkla
Iligkiler ve Reklamcilik, Ata
Universitesi Agik Ogretimde de
Sosyal Hizmetler boéliimlerinde
okuyorum. Ozel bir hastanenin idari
birimi olan hukuk birosunda hukuk
asistani olarak calistyorum. 2000
yilinda Ege Universitesinde
skleroderma teshisi aldim. Teshis
aldigim giinden bu yana ayni
hastanede tedavi goriiyorum.

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

Hastalikla tanigmam lise yillarinda
oldu. Her sey basketbol oynarken
sag elimin orta parmaginda
meydana gelen morarma ile basladi.
Kan dolasimindan, yorgunluktan
veya kalpten kaynaklaniyor
olabilecegini diisiindiim. Once
devlet hastanesine gittim ancak
orada tam tani konulamadi. Raynaud
oldugumu ve parmaklarimin
kesilecegini soylediler.

Cok tzildum neden boyle oldu diye.
Sonra pesini birakmadim ve kalp
hastanesine gittim. Oradaki bir doktor
Raynaud olabilecegimi sdyleyerek beni
Ege Universitesine yonlendirdi. Bu siire¢
yaklagik 2 ay kadar vaktimi aldi. Ama o
arada parmagim hep mor kaldi, hig
dizelmedi. Raynaud fenomeninde renk
degisimi olur genellikle ama bende
olmadi, bir yere sikismis gibiydi
parmagim.

Ege Universitesinde Dr. Vedat Inal bakar
bakmaz bende Raynaud fenomeni
oldugunu dogruladi. Hemen tedaviye
baslandi. 1,5-2 ay i¢erisinde parmagimin
morarmasl diizelmeye basladi. Ama bu
kez el parmaklarim tstidigim,
heyecanlandigim, korktugum zamanlarda
once beyazlagsmaya sonra morarmaya
basladi. Sonrasinda skleroderma olma
ihtimalini goz oninde bulundurdular ve
nihayetinde skleroderma teshisi aldim.

Tim bu teshis asamalarinda yalnizdim,
hi¢ kimse benimle ilgilenmedi maalesef
fakat ben hi¢ sikilmadan kosturdum ve
icimdeki skleroderma isimli yanardagi
buldum.



Teshisinizi ilk duydugunuzda neler
hissettiniz?

Cok genctim, 16 yasindaydim teshis
konuldugunda. Once anlayamadim.
“Romatizma bu ne olacak ki?” diye
distindiim. Oyle olmadigini
doktorum Vedat Bey bana videolar
seyrettirerek anlatti. izlediklerim ve
duyduklarimdan ¢ok korktum tabi.
Kicguktim, o yasta anlam
veremiyorsun, gecger diyorsun.
Sonra baktim ki bu benim diger
yarim, “anlagmam gerek” dedim. Bir
sene o kadar ¢ok ilag kullandim ki
ilk siirecte saskindim; ama
dikkatliydim, hi¢bir kontrolimd,
ilacimi asla aksatmadim.

Mevsimlerle kavgam baslada.

Teshis aldiktan sonra hayatiniz
nasil etkilendi?

Tabii ilk olarak basketbol hayatim
bitti. Kogsamiyordum, yorulmaya ve
nefes darligr ¢cekmeye basladim.
Sosyal hayatim degisti. Ozellikle
mevsimlerle kavgam baslada.
Eskiden kig mevsimini severdim ama
hastaligimla birlikte kig aylarindan,
tistimekten, rizgardan korkmaya
basladim. Heyecandan uzak
durmaya caligtim ¢inki heyecan
beni ¢ok yoruyordu. Ellerimden
dilime kadar uyusma oluyordu,
dudagim morariyordu. Goz
kurulugu, agiz kurulugu oldu.
Boynumda, cildimde sertlesme ve
kuruluk ¢ok fazlayd: ama simdi ¢ok
iyiyim.

Aslinda son 12 yildir esas
skleroderma ile daha fazla
ugrastyorum. En baslarda daha
ziyade Raynaud ile hasir nesirdim.

Simdi Raynaud’ya bagli morarmalarim,
sikayetlerim oldukcga azaldi hatta
kalmadi. Skleroderma belirtilerim daha
fazla. Yizumde, cildimde, ellerimde
hastaliga bagh sikayetlerim var, onlarla
ugrasiyorum ve tedavim bu dogrultuda
devam ediyor.

Hastalik i¢ organlarimi da etkiledi. 2011
yilinda akciger tutulumu basladi. Cok
fazla yoruluyordum. Evin koridorunda
yurirken bile yoruluyor, nefessiz
kaliyordum. Gogstumde, 6zellikle sol
tarafimda agri1 hissediyordum. Bu
sikayetlerle gittim hastaneye, tomografi
cekilince ¢ikt1 zaten ve ilaca bagladim.
Yemek borusunda sikinti yagsadim.
Dislerim kendi dislerim, hentiz
dislerimde bir sikint1 yok. Dudaklarimda
kirisiklik mevcut. Bunun i¢in kullandigim
bazi kremler var. Ayrica agiz hareketleri
var surekli yaptigim.



Bos kaldik¢a, araba kullanirken bu
hareketleri yapiyorum. Bunlar
hastaligin bizdeki etkilerini biraz
daha geciktiriyor. Skleroderma
bitmiyor ama geciktirmis oluyoruz
ve psikolojik olarak da iyi
hissetmemizi sagliyor.

Is hayatinda ki sartlarindan
etkileniyorum. Ellerim tigtyor ve
bilgisayar kullanirken onlarin
dizelmesini beklemek zorunda
kaliyorum. Yaralarim oldugu zaman
bazen sag¢imi bile toplayamiyorum.
Sagolsun kizim yardim ediyor bana.
Kontrollere gitmek veya hastaneye
yatmak i¢in isyerinden ¢ok izin
almak zorunda kaliyorum, bu da
hem maddi hem manevi etkiliyor.
Hastane siirecinde maasin kesiliyor,
rapordan gelen para bir sonraki aya
atiyor, bu ylizden 6deme-harcama
dizenin sarsiliyor. Manevi olarak da
isyerindeki bazi insanlarin
anlayigsiz bakislari incitici
olabiliyor.

Bir de kizim dogduktan sonra
hastaligim ¢ok ilerledi. Hamileyken
ve emzirirken yaklasik 2 sene
boyunca ilaglarimi biraktim.
Dogumla ilgili mi bilmiyorum,
doktorumla bu konuyu konugsmadim
ama boyle bir durumum da var.

Hastalikla oldukca geng yasta
tanigsmissiniz. Bu sizi etkilemis olmali.
Eskiden ninelerimiz, dedelerimiz “dizim
agriyor” dediklerinde giliyordum.
Romatizmay1 sadece bodyle bir sey
saniyordum ama sklerodermayi hig
duymamigstim ve bilmiyordum. Dans
etmek, basketbola devam etmek
isterdim. Bir¢ok seyden soyutlandim,
aslinda kendimi soyutladim. Yine de
mutsuz muyum? Degilim. Ben pozitif bir
insanim. Oldum olas: giilmeyi, hayati ¢ok
seviyorum; hayvanlari, bitkileri ¢ok
seviyorum. Diinyam1 karartmadim.
Yapmak istedikten sonra alternatif ¢ok.
Antidepresan kullanmiyorum, benim
antidepresanim resim ve miizik. Resim
¢iziyorum, sarki soyliyorum. Birisine
kizdigim zaman yiksek sesle miizik
aciyorum, ¢ok iyi geliyor. Tabi bazen
benim de ¢oktigim oluyor ama uzun
surmuyor.
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Arkadaglarim benimle birlikte
alistilar hastaliga ve
bana destek oldular.

Aileniz ve yakin ¢evrenizin tepkisi
nasil oldu?

Ailem 6nce anlamadi. Hacilara,
hocalara gitmek istediler. Bilimsel
tarafini anlattigim halde
anlayamadilar. 22 yil oldu, hala
“Neden seni buldu bu hastalik?”,
“Biz bir giitnah m1 isledik?”
konusmalar1 oluyor. Ama onlari hig
uzmek istemiyorum, ne kadar sorun
yasasam da "iyiyim" diyorum.

Arkadaglarim benimle birlikte
alistilar hastaliga ve bana destek
oldular. Soguk ortamda olmamam
gerekiyorsa olmadim, kogmam
gerektiginde kosturtmadilar,
heyecanlandirmadilar.

En ¢ok tzildigim konulardan biri
yemek yemek. Ben yutma gutc¢ligi
¢cektigim i¢in herkes beni bekliyor.
Ben yemegin ortasina gelince onlar
da yemek yiyor, ¢iinki uzun
suruyor.

14 yasinda diinyalar guzeli bir kiziniz
var: Miray. Onunla iliskinizden
bahseder misiniz?

Cok stkir ki Allah’im bana bu derdime
ragmen bir melek nasip etti, kizimi
dogurdum. Cok sik hastanelere
gidiyordum o yuzden kucgukliginden
beri durumuma alisik, hi¢ sorgulamaz,
korkmaz ama benimle hastaneye de
gelmiyor. Su an lisede okuyor. Evde en
bilyik destegim o. Parmaklarim yara
oldugunda elim kizim oluyor, ev isi olsun
ozel olsun her isimi yapar.

Son birkac yildir hap igmekte
stkint yasryorum.




Biraz da tedavi siireciniz hakkinda
konusalim. Yasadiginiz zorluklar
var mi1?

22 yildir tedavi gordigim igin
ilaglardan biraz sikildim. Doktorum
sevgili Figen Yargucu Zihni bunu
biliyor. Son birkag yildir hap
icmekte sikint1 yasiyorum.
Igcemiyorum, ¢igneyerek aliyorum
ilaclari. Cigneme stireci yemek
boruma ve mideme ¢ok zarar verdi,
reflii ve gastrit oldu. Yemek
borumda ilag¢ kalintilar: oldugu i¢in
yanmalar, agrilar, aci sular olustu.
Doktorumun elinden bir sey
gelmedi ¢lnki bu ilaglarin maalesef
ne surubu var ne efervesan tableti.
Ben kendim yogurtla yutuyorum ya
da puding gibi gidalarla almaya
caligtyorum.

Stresten veya mevsim kargasasinda
parmaklarimda tlser yaralari
oldugunda damardan verilen bir
ilacimiz1 almak i¢in hastaneye
yatiyorum. Dolasim bozuklugu bu,
kan dolasimimiz dizeldiginde biraz
daha rahatliyorum. Sagolsun
doktorum benimle ¢ok giizel
ilgileniyor, her derdime yardimeci
oluyor.

Gectigimiz aylarda onemli bir
operasyon gecirdiniz, biraz
bahseder misiniz?

28 Eylil'de ¢ene ameliyat: oldum.
Cene eklemimdeki kikirdak doku
bitmis. Yemek yemekte, konugsmakta
zorlaniyordum, agzimi agcamaz
olmustum. Ac¢tigimda da katir kiitir
sesler ve agri oluyordu. Ameliyat
olmama doktorum karar verdi ve
plastik cerrah Ahmet Bicer hocam
yapti. Fakat diistindigi operasyonu
yapamadi ¢unku skleroderma bir
¢ok organi ansizin tutabiliyor. Ben
de 2016’da spontan pnémotoraks
gecirmistim,

sol cigerim sOnmiisti. Narkoz aldiginizda
akciger kaslar:1 da dahil kaslar gevsiyor
ve entibe oluyoruz. Bu sebeple ve
boébrek fonksiyonlarimin bu duruma
dayanamama olasiligindan otiru ¢eneyi
kirmadan islem yapti hocam. Gébek
deliginden kok hiicre ve doku aldi, ¢ene
eklem kemiklerimi yikayip oraya enjekte
etti. Yizimin doku kaybi olan, yag kayb1
olan bazi1 bolgelerine de yag enjekte etti.
Avug iclerime, parmaklarima da yapti.

Kronik bir hastalikla uzun siire
yasadigimiz icin doktorlarla
iliskilerimiz ¢ok 6nemli. Sizin i¢in ideal
bir doktor-hasta iligkisi nasil olmal1?
Evet asil konu bu aslinda. Bir doktor hem
doktor hem de hasta gibi olmali, yani
bizim ¢ektigimizi ¢ekiyormus gibi olmali
ki bizi iyi anlasin, bize nasil yaklasilmasi
gerektigini bilsin. Benim doktorum tam
olarak boyle. Yeri gelince arkadasg
gibiyiz, yeri gelince hasta doktor, yeri
gelince de hasta hastayla sohbet eder
gibi. Sizi seviyorum Figen Hanim.

Beslenmenizle ilgili nelere dikkat
ediyorsunuz?

Daha hastalanmadan 6nceki zamanlarda
da kat1 yag yemezdim. Kola, diyet
icecekler icmezdim. Meyve ¢ok severim.
Sit ve peyniri ¢ok severim, ¢ok peynir
yerim. Yani eskiden beri dikkat ederdim
beslenmeme. Sklerodermadan sonra
baharati ve aciy1 kaldirdim. Hig salga
kullanmam. Midemiz ¢cok hassas, onu
yoruyoruz, dikkat etmeye ¢alisiyorum.
Diyet yapmiyorum, zaten zayifim.
Doktorum da kilo almam i¢in ek gidalar
verdi, igse yaradi. Sik yiyorum, az
yiyorum. Yagh seyler, hamur isleri
yemem, tatlh tiketmiyorum. Dikkat
ediyorum yani.



Hastaliginiz: disindiginiizde
yasaminizda nelerin degismesini
istersiniz?

Ben normal bir insan gibi yasadigimi
distintiyorum. Hastaligima gore
yasamiyorum, onu kendime
uydurmaya c¢alisiyorum ama bu
hastalik olmasayd: farkli bir meslek
sahibi olurdum diye disiniyorum.
Sporla ilgili bir sey olurdu, bir spor
dalinda 6gretmen olmak isterdim.

Biz ozeliz...

Sklerodermanin etkileri bazi
hastalarda fiziksel olarak daha
belirgin oluyor, bazen de disaridan
bir sey anlasilmiyor ve goriinmez
engellilik dedigimiz durum
yasaniyor. Sizin bunlarla ilgili bir
hatiraniz var mi1?

insanlar bazen ¢ok cahil
davraniyorlar. Hastalig1 bilmiyorlar.
“Ayyy ne olmus?”, “Yazik, yanmis
ellerin” diyen, “Kapiya mi sikisti
ellerin?” veya “Ne oldu? Trafik
kazasi m1 gecgirdin?” diye soran
oluyor. Ama goriuntumiuzle ilgili bu
konusmalar: kafama takmiyorum.
Biz 0zeliz, secilmisiz. Anlatiyorum.

Gorunmez engellilik anlaminda ise
sOyle bir anim1 paylasabilirim. Bir
gin marketteydim, ellerimdeki
yaralar yuzinden poseti
kaldiramadim. Oradaki biri bana
bakti ve “Tas gibisin, hicbir seyin
yok, niye bir poseti elinde
tasimiyorsun?” dedi. Tabi ben de
ellerimi gosterdim ve anlattim.

Toplumdan beklentileriniz var m1?
Toplumdan daha fazla duyarlhlik
bekliyorum. Insanlari gériintigleriyle
yargilamamalarini, hemen sorular
sormamalarini istiyorum. Cinku herkes
her an her seyi kaldiramiyor. Bazen bu
tur sorulardan ¢ok rahatsiz olabiliyoruz.
Zaman zaman bu sorular karsisinda “Ne
kadar meraklisin?” diyesim geliyor. Bazi
skleroderma hastasi kadinlarin esleri
onlara iyi davranmiyor. “Niye seni aldim
ki?” diyenler olabiliyor. Kisinin
goriuntistyle, yapamadiklariyla ilgili
konusulmamali.

Sizi hep ¢ok bakiml1 goriiyoruz.
Gencliginizden beri boyle miydiniz
yoksa hastalik sonras1 moralinizi
dizeltmenin bir yolu mu oldu bu?
Kullandiginiz makyaj malzemelerinde
hastalik nedeniyle dikkat ettiginiz
ozellikler ya da doktorunuzun bu
konuda tavsiyeleri var m1?

Oncelikle ¢ok tegekkiir ederim boyle
disunip boyle gordiginiz igin. Evet
gencligimde de boyle hep susliydim.



Is hayatina bayan kuaférii olarak
basladim. Hastaligimdan otird 10 yil
sonra kuaforlikten ayrildim. Bazi
meslek dallarinda deneye yanila
bugiinlere geldim. Makyaj yapmay1
seviyorum. Abartmadan ama.
Yiziume ¢ok bir sey sirmem,
gozlerimde ve dudaklarimda makyaj
malzemesi kullaniyorum. En kaliteli,
en saglkli, icinde petrol olmayan
makyaj trtnlerini tercih ediyorum.
Yaglardan faydalaniyorum. Vaseline
ve Nivea'nin klasik kremini, ayrica
banyoda da bitkisel sabun ya da
bebek sampuani kullaniyorum.

Tim teshis ve tedavi siireciniz ile
edindiginiz tecriibeleri
disindiginizde saghk
sistemimizin iyilestirilmesi ic¢in
onerileriniz nelerdir?

Pandemiden 6nce bizim hastanedeki
kontrol siireclerimiz ¢ok uygun,
giizel ve dogru gidiyordu.
Doktorlarimiz diizenli sekilde bize
randevularimizi veriyordu, 2-3 ayda
bir kontrollerimize gidiyorduk.
ilaglarimi1 doktorum kontrol
ginlerinde yaziyordu ve ¢ok rahat
sekilde aliyordum.

Hastaneye yatmam gerekiyorsa hemen
ayarlanip sonraki hafta yatiyordum ama
pandemide isler bozuldu. Daha dogrusu
hastanenin ¢aligma dizeni bozuldu.
Doktorlarimizin da elinden pek bir sey
gelmiyor, bu ylizden acil durumumuz
yoksa hastaneye gidemez olduk.

Hastalikla iyi anlagsmay1 bilmek,
onunla kavga etmemek gerekiyor.

Yeni teshis almis skleroderma
hastalarina neler sdoylemek istersiniz?
Ben hastaligin diinyami karartmasina izin
vermedim, eski veya yeni teshis almig
skleroderma hastalarina da bunu
Onermek isterim. Korkmasinlar,
hastaligimiz diinyanin sonu degil.
Miicadeleye hazir olmalilar. Sabirl
olmalilar. Hayat herkese zor aslinda ama
biz biraz daha fazla etkileniyoruz ¢unki
parantez i¢indeyiz.

Skleroderma hastalar: hayattan
kopmamali. Kendilerine baksinlar,
stslensinler, gilstinler, aynanin karsisina
gecip kendilerine iltifat etsinler. Hayat
glzel, yasamak giizel. Biz secilmisiz,
tedavisine bakacagiz, 6nlem alacagiz,
dikkat edecegiz.
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Ben her seyin daha kotisinu
yasayabiliriz ihtimalini diistinerek
hastaliga aligmaya c¢aligtim.
Hastalikla iyi anlagmayi bilmek,
onunla kavga etmemek gerekiyor.
Onun sevmedigi seyleri yapmazsak
o da bizi izmuyor. Sevmedigi seyler
var sklerodermanin, 6zellikle stres,
moral bozuklugu, kig mevsimi,
deterjanlar, kimyasal igerikli
kremler, olur olmaz seyleri
sac¢imizda, tenimizde kullanmak,
parmaklara ve ellere yiik bindirmek,
kilo almak...

Ellerimizi ¢ok iyi korumaliyiz.
Eldiveni ¢ok seviyor hastaligimiz,
kisin mutlaka eldiven takmaliyiz.
lyice giines ¢ikana kadar ellerimizi
sicak tutmamiz gerekiyor. Ayrica
nemlendirme de dnemli.

Mimkinse katki maddesi olmayan
kremlerle, yaglarla cildimizi
nemlendirmemiz gerekiyor. Bunlari
yaparsak skleroderma bizi gergekten
anliyor.

Doktorlarimizin verdigi tedavilere
mutlaka uymamiz lazim. Onlar bizim i¢in
ellerinden geleni yapiyorlar. Ote yandan
bizi yoran, kotu etkileyen insanlardan
uzak durmaliyiz. Once kendimizi
distinmeliyiz. Doktorum da bana hep
“Uziiyorsa seni kag oradan... Ayril...
Birak... Calig, kafan1 dagit. Kendinle
ugrasma.” der. Ayrica 22 yilimi iniversite
hastanesinde gecirdigim i¢in hastalara
once universiteye gitmelerini oneririm.

Son olarak bagka skleroderma
hastalariyla karsilastiklarinda kiyaslama
yapmasinlar, diger hastalarda gordikleri
her seyin kendi baglarina da gelecegini
distnmesinler ¢liinkid skleroderma her
hastayi farkli etkiliyor. O ylizden
birbirimizden etkilenmeyelim, birbirimizi
daha ¢ok motive edelim. Birbirimize
enerji verelim, gig¢ verelim.

Bu giizel enerjiniz ve vakit ayirdiginiz
icin cok tesekkiir ediyoruz Tiilay
Hanim.
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Hastaliklar1 ABD, Romatoloji Bilim Dal1
Ogretim Uyesi

DOC. DR. YASEMIN
YALCINKAYA

Biyografi

e 1978 yilinda dogdu.

e 1996-2002 arasinda Istanbul
Universitesi (1U), istanbul Tip
Fakiiltesinde (ITF) tip egitimini
tamamladi.

e 2008 istanbul Okmeydani Egitim ve
Arastirma Hastanesinde i¢
hastaliklar1 uzmanlik egitimini
tamamladi.

e 2009 Ordu Unye Devlet
Hastanesinde i¢ hastaliklar:
uzmanligl hizmet ytikimlaligua
hizmetini ytrttirken yan dal
uzmanligi sinavini kazanarak U,
ITF, i¢ Hastaliklar1t ABD, Romatoloji
Bilim Dalinda romatoloji yan dal
uzmanlig1 egitimine basladi.

e 2013 Romatoloji uzmani olarak
devlet hizmet yikimlalaginu
sirasiyla Diyarbakir Gazi Yasargil
Egitim ve Arastirma Hastanesi,
Adana Numune Egitim ve Arastirma
Hastanesi ve Marmara Universitesi
Pendik Egitim ve Arastirma
Hastanesinde tamamladi.

e 2017 Marmara Universitesi Pendik
Egitim ve Arastirma Hastanesinde
Romatoloji uzmani olarak
calisirken docgent oldu.

e 2019 yili itibariyle iU. ITF. i¢
Hastaliklar1 ABD Romatoloji Bilim
Dalinda dogent doktor olarak halen
calismaktadir.

Yasemin Hanim, sdylesimize yan dal
olarak neden romatolojiye yoneldiginizi
sorarak baslayabilir miyiz?
Romatolojinin ilgi alanina giren
otoimmun hastaliklar ile ilgili calismak,
otoimmiin hastalig:1 olan hastalar: takip
ve tedavi etmek istedigim i¢in romatoloji
alaninda yan dal egitimi almay1
planlamigtim.

Romatoloji yan dal uzmanlig1 zorunlu
hizmetiniz sirasinda Diyarbakir Gazi
Yasargil Egitim ve Arastirma
Hastanesinde de caligsmigsiniz.
Diyarbakir’daki deneyiminizden, bir
doktor olarak size kattiklarindan
bahseder misiniz?

Diyarbakir Gazi Yasargil Egitim ve
Arastirma Hastanesi, Dogu Anadolu
Bolgesi'ndeki bir¢ok ilden gelen
hastalara hizmet eden bir bolge
hastanesiydi. Bolge hastalari, maddi ve
sosyal kosullar: nedeni ile, ihtiyag olsa
bile daha buytk merkezlere
ulagsamadiklarindan, imkanlar dahilindeki
saglik hizmetlerini en genis dlgustyle
kendilerine sunmaya ¢alisiyorduk.




Romatoloji yan dal uzmani olarak ihtiyaci
olan hastalara saglik hizmeti sunabilmek
manevi olarak mutlu eden bir gorevdi.

Romatizmal hastaliklarin cogunda
oldugu gibi sistemik skleroz
hastalarinin takibinde de farklh
disiplinler ile igsbirligi oldukca
onemlidir.

Skleroderma hastalar1 yasadiklar:
sehirlerde her zaman uzman
romatologlara ulagamiyorlar. Ornegin
Diyarbakir’daki romatoloji poliklinigi
de 2015-2017 arasinda hizmet vermemis.
Gorev yaptiginiz donemde Diyarbakir
disindan size gelen skleroderma
hastalar:1 da oluyor muydu? Tam
hastalarin takip ve tedavisini
hastanenizde yapabiliyor muydunuz?
Gorev yaptigim strede, daha 6nce
romatoloji uzmanina ulasamamis veya bir
donem ulastig1 halde takibine devam
edememis sistemik skleroz hastalari da
bagvuruyordu. Romatizmal hastaliklarin
¢ogunda oldugu gibi sistemik skleroz
hastalarinin takibinde de farkh
disiplinler (gogus hastaliklari,
kardiyoloji, enfeksiyon hastaliklari,
nefroloji vb.) ile isbirligi oldukca
onemlidir. Bu disiplinler ile isbirligi
yetersiz oldugunda veya tecribe
gerektiren bazi islemler yapilamadiginda
(sag kalp kateterizasyonu, vb.) yakin
romatoloji merkezlerinin isbirligi yaptigi
disiplinler ile baglant: kurarak gerekli
takip ve tedavinin devamini sagladik.

Yan dal uzmanlik teziniz skleroderma
iizerine. Sklerodermayi sizin i¢in ilging
kilan yonler hangileri? Kiymetli
hocamiz Prof. Dr. Murat inanc¢’in bir
etkisi oldu mu?

Istanbul Tip Fakiiltesi, Romatoloji Bilim
Dal1 uzun stiredir var olan bir romatoloji
klinigidir.

Farkli romatizmal hastalik alt
gruplarindan ¢ok sayida hasta uzun
suredir takip edilmektedir. Dolayisiyla
bir¢ok hastalikta oldugu gibi sistemik
skleroz konusunda da ciddi bir klinik
tecribe mevcuttur ve ¢ok sayida takipli
hasta bulunmaktadir. Degerli hocam
Prof. Dr. Murat Inan¢ otoimmiin
hastaliklarda ulusal ve uluslararasi
bir¢ok ¢aligmasi bulunan ve hasta
tecriibesi olan bir 6gretim uyesidir.
Kendisi ile tez planlamasi yaptigimiz
donemde, sistemik skleroz hastalarinda
tirnak-dibi kapilleroskopisi ile ilgili
bulgular ¢alisilmaktaydi. Biz de farkl
hastalik stiresi ve klinik 6zelliklere sahip
hasta grubumuzda bu yontemi
degerlendirmeyi ve hastalarin takibinde
saglayacagi kolayliklardan faydalanmayi
planladik.

Romatoloji pratiginde, bircok

disiplinde de oldugu gibi, fizik

muayene bulgular: oldukca yol
gostericidir.

Sizce iyi bir romatolog olmanin sirri
nedir?

Aslinda iyi bir hekim olmak i¢in
cabalamak esas diye disuntlebilir.
Oncelikle hastanin gikayetlerini,
sikayetlerinin hikayesini ve hastalik
ge¢misini ¢ok iyi dinlemek ve hastanin
beklentisini iyi anlamak gerekir.
Romatoloji pratiginde, bir¢cok disiplinde
de oldugu gibi, fizik muayene bulgular:
oldukc¢a yol gostericidir. Mevcut bilgiler
1s181nda olasi hastaliklar: gozden
gecirmek, uygun laboratuvar ve
goruntileme yontemleri ile taniyi
dogrulamak ve stirekli literatiri takip
ederek gincel kalmak 6nemlidir.
Hastalikla ilgili diistindtigtntz tedavi ve
takip planinizi hasta ile paylagmak ve
hastayi bilgilendirmek streci
kolaylastiracak, hastanin endisesini
azaltarak tedaviye uyumunu saglayacak
ve boylelikle tedavi basarinizi
artiracaktir.
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Bizimle paylasabileceginiz ve umut
veren bir skleroderma hasta hikayesi
hatirliyor musunuz?

Diyarbakir’da ¢alistigim déonemde
Bitlis'ten gelen ve yaklasik 8 yildir
sikayetleri oldugu halde hastaligina
teshis konulamamig bir sistemik skleroz
hastasi hatirhiyorum. $iddetli bir i¢ organ
tutulumu olmadig1 i¢in hayati risk
olusmamisti. Ancak ne oldugu
anlasilmayan ve hayat kalitesini bozan,
¢Oozuimsuz oldugunu disindugi hastaligi
nedeni ile psikolojik a¢idan ¢ok
etkilenmisti ve sosyallesmesi azalmisti.
Hastaliginin adinin tam konulmasi,
hastalikla ilgili bilgi verilmesi, gerekli
onlemler alinarak uygun tedavi
verildiginde sikayetlerinin azalacaginin
anlatilmasi onu rahatlatti. Tedavi altinda
bir siire sonra kontrole geldiginde onu
hem fiziksel hem de ruhsal olarak
rahatlamis gormek beni ¢cok mutlu
etmisti.

Sadece iilkemizde degil tiim diinyada
hastalik bulgularinin silik oldugu
erken donem atlanabilmektedir.

Sizce skleroderma hastalar: iilkemizde
kolay tani alabiliyorlar mi1?

Hastaligin klinik bulgularinin hentiz
basladigi ancak belirgin olmadigi erken
donemlerde tani konulabilmesi 6nemlidir
ve tedavinin etkisinin en iyi olacagi firsat
donemidir. Sadece tlkemizde degil tim
dinyada hastalik bulgularinin silik
oldugu erken donem atlanabilmektedir.
Hastaligin ilerleyen donemlerinde,
kronik degisiklikler ortaya ¢iktiktan
sonra, tedavinin etkinligi sinirlanmaya
baslar.

Bu nedenle; hastalara daha erken tani
konulmasi i¢in uyarici olabilecek
bulgulara dikkat ¢ekilmeye c¢alisilmakta
ve bu konuda kriter setleri gelistirme
yoniunde ¢alismalar devam etmektedir.

Hastalarin i¢ hastaliklarina
yonlendirilmesinde aile hekimlerinin
rolit 6nemli.

Bir aile hekimi tarafindan skleroderma
stiphesiyle size yonlendirilen hastalar
oluyor mu? Aile hekimlikleri diizeyinde
hem doktorlara hem de hastalara
yonelik Raynaud hakkinda yiritiilecek
bir bilinglendirme caligsmasinin sizce
erken teshis anlaminda faydasi olur
mu? Sizce nasil bir yontem izlenebilir?
Romatoloji hastalar1 genellikle i¢
hastaliklar: genel polikliniklerinin
stizgecinden gectikten sonra bize ulasir.
Ancak ilgili hastalarin i¢ hastaliklarina
yOonlendirilmesinde aile hekimlerinin
roli 6nemli. Raynaud fenomeni ve eslik
eden bulgular bakimindan bilin¢lendirme
erken teshis konusunda yardimeci
olabilir. Yeterli diizeyde egitim verebilen
tip fakiltelerinde tamamlanan tip
egitimini takiben mezuniyet sonrasi
egitim seminerleri diizenlenebilir.




Farkl1 organlarda tutulum yapabilen
sklerodermanin teshis sonrasi en iyi
yonetimi cok hasta goren merkezlerde
multidisipliner bir yaklasimla takip
edildigi zaman gerceklesiyor. Capa’da
skleroderma hastalarinin takibi
anlaminda nasil bir sistem izleniyor
bahsedebilir misiniz?

Daha 6nce de belirttigim gibi, sistemik
skleroz hastalarinin da takibinde farkh
disiplinler ile isbirligi olduk¢a 6nemlidir.
Biz de hastalarimizi i¢ organ tutulumuna
gore farkli disiplinler ile konsiilte ederek
izliyoruz. Yakin igbirligi yaptigimiz
branglar arasinda gogus hastaliklari,
kardiyoloji, gastro-enteroloji, nefroloji,
enfeksiyon hastaliklari, radyoloji, patoloji
vb. gibi disiplinler yer almaktadir.

Cocukluk doneminden yetiskinlige
gecen skleroderma hastalarinin
yonetimi hastanenizde nasil yapiliyor?
Erigkin ve ¢ocuk romatoloji bilim dallar:
olarak, hastalarimiz i¢in, ¢cocukluk
doneminden yetiskinlige gecis
toplantilari olusturuldu. Tim romatizmal
hastaliklar i¢in bu toplantilar
dizenlenmekte ve hastalar
degerlendirilmektedir.

Hastalar: en ¢ok etkileyen ve sosyal
izolasyona yol acan faktorler; cilt
tutulumunun, vaskiiler problemlerin
ve akciger tutulumunun siddetidir.

Deneyimlerinize gore skleroderma
hastalarinin hastaliklarini1 yonetmekte
en ¢ok zorlandiklar: konular hangileri?
Siz neler 6nerirsiniz?

Sistemik sklerozda hastalari en ¢ok
etkileyen ve sosyal izolasyona yol agan
faktorler; cilt tutulumunun, vaskiiler
problemlerin ve akciger tutulumunun
siddetidir.

Ciltte kalinlagsma, dudak cevresinde
daralma, telenjiektaziler, siddetli
Raynaud fenomeni ve parmaklardaki
tlserler hem kozmetik hem de
fonksiyonel olarak hastalar: zorlar.

Pulmoner hipertansiyon, akciger ve
mide-bagirsak tutulumunun siddeti ise
daha c¢ok fonksiyonel olarak hayat
kalitesinde azalma seklinde hastaya
yansir. Hastaligin seyri ve olasi
problemler konusunda 6ncelikle hasta ve
yakinlari bilgilendirilmeli, gelisebilecek
komplikasyonlar bakimindan gerekli
tedavisi planlanip 6nlemler alinmalidir.
Fonksiyonel olarak rahatlatacak dudak
cevresi ve fleksiyon kontraktirlerine
yonelik egzersiz ve gerekiyorsa
rehabilitasyon programlari, beslenme ile
ilgili 6neriler ve uygun kilo araliginin
saglanmasi, travmadan korunma ve
sigaranin biraktirilmas: saglanmalidir.

Hastaligar psikolojik olarak uygun
sekilde yonetebilmek icin en omemli
basamak hasta ve yakinlarinin
bilgilendirilmesidir.

Moral ve aile destegi skleroderma
hastalar: i¢in son derece 6nemli.
Psikolojik anlamda zorlanan ya da
ailesinden yeteri kadar destek
goremeyen hastalar: nasil
yonlendiriyorsunuz? Onerileriniz
nelerdir?

Sistemik skleroz hastalarini psikolojik
olarak uygun sekilde yonetebilmek
icin en dnemli basamak hasta ve
yakinlarinin bilgilendirilmesidir. Bilgi
eksikligi veya yanlis bilgi (sosyal
medya tzerinden vs.) hastalarda
anksiyeteye yol acgar.



Hekim olarak bizler hastamizla giiven
iligkisi olugturarak hastay1
bilgilendirmeli, boylece hastanin takip ve
tedaviye uyumunu saglamaliyiz.
Hastaliginin gerektirdigi giincel tedavi
seceneklerinin kendisine verildigini ve
standartlara uygun takip edildigini bilen
hasta rahatlar. Ihtiyac olan hastada
sosyal destek programlar: ve liyezon
psikiyatrisinden (fiziksel hastaliklara
eslik eden psikiyatrik bozukluk ve
psikososyal sorunlarin tanisi, tedavisi ve
izlenmesi ile ugrasan psikiyatri disiplini)
de destek alabiliyoruz.

Bazi1 doktorlar cok bilgi sahibi olan, ¢ok
soru soran, detaylar1 merak eden
hastalardan hoslanmayabiliyor. Hasta
ve hasta yakinlarinin hastaliklar:
hakkinda detayl: bilgi sahibi olmasi
konusunda siz neler diisiiniiyorsunuz?
Bu problem, hastalardan hoslanmamakla
ilgili degil de, genellikle zaman
azligindan ortaya ¢ikmaktadir. Zaman ve
kosullar uygun oldugunda hastanin
kafasindaki tim sorularini yanitlamak
hem hastanin hem de hekimin igini
kolaylastirir; hasta hastalig ile ilgili
ayrintili bilgi sahibi olur ve rahatlar,
hekim de hastasini daha ayrintili tanimis
olur. Dolayisiyla hasta ve hekim
iliskisinin saglam temelde olusabilmesi
icin; oykd alinmasi, fizik muayene ve
sonrasindaki degerlendirmeye gerektigi
kadar stiire ayrilabilen muayene
sistemlerine ihtiyacimiz var.

Diinyada sklerodermanin tedavisi i¢in
siiren arastirmalarda son gelismeler
nelerdir? Sizin en umut verici oldugunu
disiundiuginiiz arastirmalar hangileri?
Hastaligin olus mekanizmasina yonelik
bilgilendirici ¢aligsmalar, tedaviye
yansimast bakimindan 6nemlidir.

Sistemik sklerozda damarsal problemler
(Raynaud fenomeni, tlserler, pulmoner
hipertansiyon, renal kriz vb.),
iltihaplanma ve fibrozis ile seyreden
bulgulara yonelik tedavi se¢eneklerinin
artmasi bir¢ok a¢idan hastaligin seyrini
olumlu yonde etkilemektedir.

Pandemi doneminde de ortak yazar
oldugunuz makaleleriniz yayinlandi.
Doktorlarimizin skleroderma iizerinde
calismalarinin devam etmesi biz
hastalari ¢cok umutlandiriyor.
Bunlardan biraz bahseder misiniz?
Bilimsel merak, her zaman gozlem ve
yeni sorular getirir, yeni arastirmalara
zemin hazirlar. Mevcut bilgilerimiz,
giincel literatir ile zenginlesir. Bilgi ve
deneyimin artmasi da, hastalarin takip ve
tedavisine olumlu anlamda yansimasi
bakimindan olduk¢a 6énemlidir. O ytizden
hekimler rutin takip ve tedavinin yaninda
gincel literatird de takip ederler.

Ulkemizdeki skleroderma hastalarinda
akciger, bobrek gibi organ nakil
imkanlar: hakkinda neler
soyleyebilirsiniz?

Kalp - akciger nakli, tiim dinyada oldugu
gibi bizim tlkemizde de teknik olarak
zordur, ancak nakil heyetleri iglem
strecini organize hale getirmistir ve
tecribe giderek artmaktadir. Uygun
hastalar: belirlemek de oldukga zordur.
Pulmoner hipertansiyonu ve akciger
tutulumu olan hastalarda tedaviye en
erken donemde baslanmasi oldukga
Onemlidir. Bobrek nakli, skleroderma
renal kriz ile bagvuran hastalarda uygun
sire beklenip son donem bobrek
yetersizligi ile ilgili multidisipliner
olarak karar verildikten sonra
planlanabilir. Bobrek nakli teknik olarak
daha kolay planlanabilmektedir.



Sklerodermada otolog kemik iligi nakli
hakkinda ne diisiiniiyorsunuz? Riskleri
nedir? Bu anlamda hangi hastalar en iyi
nakil aday1 kabul edilebilir?

Ozellikle hizli seyirli akciger ve cilt
tutulumu olan sistemik skleroz
hastalarinda etkinligi gosterilmistir.
Ancak isleme ait komplikasyon riski
yiksek oldugu i¢in uygun hasta se¢imi
onemlidir. Bu konuda tlkemizdeki
tecriibe yakin donem itibariyle yenice
olusmaktadir. Hasta sayisi ve tecribe
arttik¢a ve komplikasyonlar daha iyi
yonetilebilir oldukg¢a bazi sistemik
skleroz hastalarinda yer bulabilir.

Takip ettiginiz hastalardan yurtici veya
yurtdisindaki klinik arastirmalara
katilanlar oluyor mu? Hastalarin klinik
arastirmalara katilim konusundaki
istekliliklerini nasil
degerlendiriyorsunuz?

Hem ulusal hem de uluslararasi
caligmalara katilan hastalarimiz oluyor.
Klinik caligsmalarda etik acidan hasta
bilgilendirmesi ve onay1 esastir. Calisma
tipine gore istekli olma durumu
degisebilir. Ila¢ ¢alismalarinda tereddiit
olabiliyor, ¢alisma detaylar1 ayrintili
olarak anlatildiginda, hastanin sorulari
giderildiginde genellikle problem
olmuyor. Diger ¢alisma tiplerinde
hastalarimiz genellikle katilima istekli
oluyor.

Beslenme konusunda hastalardan ¢ok
fazla soru aliyoruz. Skleroderma
hastalarina beslenme anlaminda nasil
tavsiyeler verirsiniz?

Refli ve yutma gii¢ligine yonelik genel
onlemleri anlatiyoruz. Olabildigince tibbi
beslenme tedavisi boliminden destek
alarak izlemeye calisiyoruz. Daha
objektif kosullarda, kilo kontroli
yapilarak, kas kaybina yol agmayacak
sekilde kalori aliminin diizenlenmesi ve
gereginde agizdan beslenme
soliisyonlarinin eklenmesini sagliyoruz.

Hekimler olarak, etkinligi
kanitlanmis ve tedavi onerilerinde
yer verilen secenekler digindaki
tedavi yaklasimlarini 6neremeyiz.

Estetik anlaminda 6nerdiginiz tedavi
yontemleri var mi1? Gerek agrilar gerek
dis goriniis kaygilar: nedeniyle bazi
hastalar ellerinde ve yiiz bolgelerinde
otojen yag dokusu grefti, lazer, ozon
tedavisi, karboksiterapi, hyaliirodinaz
tedavisi gibi cesitli konular: soruyor
veya kendi baslarina arastiriyorlar.
Bunlar hakkindaki goriislerinizi alabilir
miyiz? Sadece belli durumlarda da olsa
bu tedaviler bir secenek mi gercekten?
Hekimler olarak, etkinligi kanitlanmig ve
tedavi onerilerinde yer verilen
secenekler disindaki tedavi
yaklagimlarini 6neremeyiz. Cliinki her
tedavi modalitesinin olumlu etkileri
olabilecegi gibi istenmeyen etkileri de
olacaktir. Bazen bahsedilen bu
yontemlerin getirecegi fayda, yol acacagi
problemlerden ¢ok daha az
olabilmektedir. Ancak sec¢ilmis bazi
hastalarda, etkinligi kanitlanmig olan
tedaviler kullanilmasina ragmen, devam
eden doku problemlerinde yardimci
tedavi secenekleri distintlebilir. Bireysel
ozellikler dikkate alinarak istenmeyen
etki profili kabul edilebilir diizeyde olan
tedavi secenekleri planlanabilir.

Pandemi doneminde baslayan
raporlarin uzatilmasi siireci 2022
sonuna kadar devam edecek gibi
goziikiiyor. Kontrole gelmekten kaginan
skleroderma hastalariniz var m1? Onlar1
nasil takip ediyorsunuz? Teletip
uygulamalar: hastanenizde nasil
ilerliyor?

Bizim hastalarimizin takibi genellikle
aksamadi. Az siklikta da olsa siddetli
seyirli hastalardan takibe gelmeyip
hastaligi ilerleyenler de oldu.
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COVID-19 bulasinin maskenin
kullanilmadigi sosyal ortamlarda ve evde
daha yogun oldugunu biliyoruz.
Dolayisiyla maske ve hijyene dikkat
edilerek kontrole devam 6neriyoruz.
Teletip uygulamalarinin alt yapisinin
hazir olmadigini ve bizim hastalarimizin
takibinde sikintilara yol acgabilecegini
distiniyorum. Hastalarimizi canli olarak
muayene ederek degerlendirmeyi daha
uygun buluyorum.

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

Hasta derneklerinin, hastaligin
farkindaliginin artirilmasinda, hastalarin
kaygilarinin giderilmesi ve tecribelerini
birbirleriyle paylagmalar: konusunda
faydali olabilecegini distintyorum.
Bizler 0zel olarak herhangi bir dernege
yOonlendirici olmuyoruz, ama bahsettigim
amaclar ile var olan dernekleri
arastirabileceklerini ifade ediyoruz.

Her aksam arkasini donse de

batan Giinese,

Her sabah biiyiik bir heyecanla
doner yuziini dogan Giinese...

Nil Memisoglu \
/U

Sayin Doc. Yasemin Yalginkaya, vermis
oldugunuz kiymetli bilgiler ve degerli
zamaniniz i¢in size ¢ok tesekkiir ederiz.
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Sklerodermaltlar..ﬁts_a
hazir misiniz?

Skleroderma ve Raynaud fenomeni ile
yasayanlarimiz i¢in havalar sogudugunda
saglhigimizi korumak daha zor oluyor.
Kendinizi sicak tutmak icin belki hepsini
¢coktan kesfetmis oldugunuz birkag
oneriyi bir kez daha hatirlatmak istedik.

1. ilaclarinizi almay1 unutmayin.
Tedavinizde yer alan ilaglar: diizenli ve
dogru dozlarda almak her zaman ilk sart.
Ayrica, doktorunuzun onayi
dogrultusunda grip asisi olmayi da goz
ontinde bulundurabilirsiniz.

2. Ataklar: azaltmak icin 6nlem alin.
Kesin tedavi olmadig1 i¢in dnlem almak
en iyi ¢ézum. Organize olmaya ve
onceden plan yapmaya caligin. Ornegin,
disar1 ¢cikmadan once mutlaka takip eden
saatler icin hava durumunu kontrol edin.
3. Kolaylikla ¢ikarip tekrar
giyebileceginiz sekilde kat kat giyinin.
Terletmeyen ve sicak tutan kiyafetleri,
yeri iyi kavrayan, yagmurlu ve karh
havalarda kayma ve diigsme riskini
azaltacak ayakkabilar: tercih edin.
Termal ayakkabi1 tabanliklari
kullanabilirsiniz.

Iy

4. Kendinizi sicak tutun.

Ozellikle bedeni sicak tutmak énemli. El
ve ayaklarinizi da sicak tutun. Gece
tuvalete kalktiginizda giymek tizere
terlikleriniz ve ince bir hirka vb. mutlaka
yakininizda olsun. Soguk hava okstrigi
de tetikleyebilecegi icin soguk havada
disaridayken agiz ve burnunuzu kapatan
esarp, atki kullanabilirsiniz.

Kisin her zaman cantanizda bulunmasi
gerekenler (Biiyiik bir canta sart ):

e Basinizi ve kulaklarinizi sicak tutacak
sapkalar

e Yil boyu ve farkh kiyafetlerle
kullanabileceginiz degisik kalinlik ve
renklerde eldivenler (tek parmakli
eldivenler daha iyi bir ¢ézim olabilir)

e Ellerinizi sicak tutacak el 1sitici
mendiller, cihazlar, vb.

e Boynunuzu koruyacak, gerektiginde
sal olarak da kullanabileceginiz farkl
kalinliklarda esarp ve atkilar

e Yedek corap

e Etkili bir nemlendirici krem

e (Cantanizda hala yer varsa) Dig
mekanda oturdugunuzda iskemlede
kullanabileceginiz termal koltuk
minderi
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5. Sicak veya 1lik icecekler, besleyici
corbalar ile viicudunuzun su ihtiyacini
giderin.

6. Riizgardan ve soguk ifleyen
klima/havalandirma cihazlarindan uzak
durun.

7. Cildinizi nemlendirmeye 6zen
gosterin.

8. Kendinizi hastaliklardan korumaya
calisin. COVID pandemisinin bize
ogrettiklerini unutmayalim: Maske -
Mesafe - Temizlik! Hem kendimizi hem
bagkalarini korumak i¢in 6zellikle toplu
tasima gibi kalabalik ortamlarda maske
kullanmaya devam edin. Ziyaretcilerinizi,
arkadaslarinizi, aile fertlerini de sizin
yaninizda ayni onlemleri almalari i¢in
uyarmaktan ¢ekinmeyin.

9. Aktif kalin. Egzersiz yapmak
sagligimiz i¢in gerekli ve kisin sicak
kalmamiza yardimci olacaktir. Mimkiinse
en az 1 saat hareket halinde olmaya
calisin. Kapali ortamdayken 1 saatten
fazla oturmamaya 0zen gosterin.
Herhangi bir egzersiz planina
baslamadan 6nce doktorunuza danigmayi
unutmayin.

10. Mevsim ne olursa olsun stresten,
sigaradan, sigara dumanindan uzak
durmaya c¢alisin.



https://bit.ly/29z3W6i

PAHSSc Dernegi'nin en eski
iiyelerinden Omer Birinci bu ay
bizlerle. Dernegin faaliyetlerinde
yillarca gorev alan, hastalikla
miicadelesi heniiz ilkokuldayken
baglayan Omer Bey’le kendisinin yakin
arkadas1 olan Hacer Sanci Oztiirk
gorusti.

Omer bize zaman ayirdigin tesekkiir
ederiz. Oncelikle seni taniyalim m1?
Merhaba. 1988 Trabzon dogumluyum. 4
erkek kardesiz, sonradan dogan ikiz
¢ocuklardan biriyim. Evliyim ve 8
yasinda bicir bicir bir kiz ¢ocugum var.
12 yildir kamu gorevlisi olarak hizmet
veriyorum.

Fiziksel olarak kotii ama ruhsal
olarak iyi bir kalbe sahibim.

Sen, ‘kotu kalpli’ olarak
nitelendirdigimiz Eisenmenger
sendromuna sahip birisin. Bize teshis
siirecini anlatir misin?

Evet, fiziksel olarak kotii ama ruhsal
olarak iyi bir kalbe sahibim. ilk baglarda
bu durum beni tiziiyordu ama hastalikla
beraber ve onun kurallarina gore
yasamaya alistik¢a bu durum biraz
degisti. Artik ona koti demiyorum. Yol
arkadasim kendisi. Eksiklikleri olmasina
ragmen iyi ya da koti beni ayakta
tutuyor. Zamanla onu iyi edecek
gelismeler yasanir diye imit ediyorum.

Ben kendimi bildim bileli nefes darlig:
yasayan, ciliz bir cocuktum. Hareketli bir
yapim olmamasina ragmen kalbim
devamli agzima kadar gelerek dur
diyordu. ilkokuldayken beden egitimi
ogretmenim derste zorlandigimi
anlayinca dersten muaf tutulmam igin
ailemi rapor almaya yonlendirdi.
Defalarca doktora gittim; alerji testleri,
kan tahlilleri, nefes testleri, eko vs.
derken bir seyim olmadigina karar
verildi. Suclu ciliz bedenimmis.
Hatirliyorum, ‘Kilo alirsa dizelir’ gibi
seyler soylenmisti. Ben de sorunum yok
diye kendimi kandirarak lise son sinifa
kadar geldim ama bu stiregte yasadigim
zorluklar zaman zaman artiyor, zaman
zaman azaliyordu. Bu ytizden babamin
bir arkadasi vasitasiyla Dr. Siyami Ersek
Gogis ve Kalp Cerrahisi Hastanesine
gittim ve testler yapildi.

Basimdan asagr kaynar sular dokildii!

En son eko yapalim dendi. Eko
sonucunda doktorumun morali bir hayli
bozulmustu ama ben hala bir seyim yok
diye distintiyordum. Doktorumun
babama kalbimde delik oldugunu ve
acilen ameliyat olmam gerektigini
sOyledigi an1 hatirliyorum. Basindan
asagiya kaynar sular dokilmek deyiminin
gercekligini ilk defa o an anlamistim.



Ameliyat i¢in hastaneye yatisim yapildi,
once anjiyo ile sonu¢ netlesecek ve
sonrasinda ameliyat olacaktim. Anjiyoda
pulmoner basincin ¢ok ytuksek olmasi ve
VSD ytiziinden sag ve sol kalp kan
basinci dengelendigi i¢in ameliyati iptal
ettiler ve 1 y1l tedavi gordiikten sonra
tekrar kontrol edilmek tizere eve
gonderildim. 1 y1l sonra da sonug
degismedigi i¢in hayat standartlarimi
degistirmem tembih edildi ve malum
ilaclarimizi kullanmaya bagladim.

Hastalik seni cocukken kisitlamis
m1ydi1? Daha dogrusu ne zaman ‘ben
hastayim’ diye diisiinmeye basladin?
Tabi ki kisitladi. Ilkokul déneminde
ozellikle okul hayatim hep sinifin i¢inde
gecerdi. Arkadaslarim o yaslarin verdigi
enerjiyle strekli fiziksel aktiviteye dayal
oyunlar oynardi ve ben dogal olarak
bunlara uyum saglamakta zorlanirdim.
Bu durum egitim hayatimin biytik
¢ogunlugunda beni kendi icine kapanik
ve sinirli arkadag ¢evresine sahip bir
insan haline getirdi. Yani kendimi bildim
bileli fiziksel olarak hep bir, hatta iki
adim geride oldugum i¢in hi¢ ‘Ben
hastayim’ diye digiinmedim. Kendi
kendime ‘Akcigerim fazla ki¢ik
herhalde, ondan fazla nefes aliyorum’
derdim ama hasta oldugumu
disinmezdim. Bu ytizden de eko
odasinin kapisinda hayatimdaki en
buytik soku ve hayal kirikligini
yasamigtim.

Biz hasta oldugumuzu kabul etsek de
cevremizdeki insanlarin bunu
kabullenmeleri biraz zaman aliyor.
Senin ailen ve arkadaslarin durumu
nasil karsiladilar?

En yakinlarimdan baglayayim. Annem
tam olarak adlandiramasa da benim
hasta oldugumu icten i¢e hep bilir ve
beni korurdu.

Dedim ya ¢ erkek kardesim var.
Onlardan biraz daha farkli davranirdi
bana. Hastaligimi 6grendiginde ise daha
da koruyucu olmaya bagladi. Kardeslerim
ve babam tzerinde ise, onlar bana ¢ok
belli etmeseler de, sok etkisi yaratmigti
hastaligim. Ama kabullendiler tabi ki.

Egitim siirecin boyunca zorlandigin
zamanlar oldu mu? Ozellikle okul
merdivenleri, beden egitimi dersleri vb.

Cevremiz bazen acimasiz olabiliyor.

Olmaz mi, oldu tabi. Ilkokul déoneminde
fiziksel aktiviteye dayali oyunlar:
oynayamazdim. Ya kenardan izler
seyircilik yapardim ya da sinifta kendi
kendime bir seyler karalardim. Asil
sorunlar lise doneminde bagladi. Okula
girebilmek i¢in 200 basamakl
merdivenlerden ¢ikmam yetmezmis gibi
dort kat daha merdiven ¢itkmam
gerekirdi. Ozellikle kig dénemlerinde
renkten renge girermisim. Maalesef bunu
da okul bittikten sonra arkadaslarimin
bana takmig oldugu ‘sinifin en 6lust’
lakabindan anladim. Bazen acimasiz
olabiliyor ¢gevremiz. Ozellikle fiziksel
gorinumde sorun yoksa daha da
acimasiz olabiliyorlar.



Pulmoner hipertansiyon daha ¢ok
kadinlarda goriilen bir hastalik; sen bir
erkek olarak degerlendirdiginde
hastaligin kolay ya da zor yonleri
oluyor mu?

Hicbir hastaligin kolay yonu oldugunu
distinmiyorum. Sadece hastaligimiz
sebebiyle hayatimizdaki engelleri
ortadan kaldirmaya yonelik sunulan
devlet hizmetleri durumu bir nebze de
olsa esitlemeye calisir. Yetiskin ve dis
gorinumu saghiklh goziken bir erkek
olarak fiziksel gii¢ gereken eylemlerde
kendini geri ¢ekmek zaman zaman ¢ok
zor durumlar yasamama sebep oldu.
Ornegin, lisedeyken okul midiir
yardimcimiz siniftaki erkek
ogrencilerden bir ust kata sira
tasimalarini istemis, ben tasiyamam
dedigimde de bana kizmigsti. Herkesin
icinde resmen beni asagilamigti. Baska
bir giin arkadasimla mac¢ izlemeye
gidecektik ve karsimda epey dik bir
rampa vardi. Herkes ¢oktan sahaya gidip
mac1 izlemeye baslamigt:i ama benim
yuzumden biz ¢ok ge¢ kalmistik. Su an
onemli gelmiyor bu durum bana ama
ergenlik doneminde neredeyse hayati
bir 6nemdeydi.

Bizi bizden baskasi anlamaz!

Sen engelli bireylerin haklarinin
duyurulmasinda bir déonem kilit bir
isimdin ve PH hastalarinin EKPSS
sinavina girip devlet memuru olmalari
konusunda onlara yardimci oldun. Bu
konuda bir sey séylemek ister misin?
2010 y1ili engelliler i¢in onemli bir yildi
ve ben o yil Zonguldak’ta 6n lisans
egitimimin son yilindaydim. O zamanki
forum sitemizde ve messenger
uzerinden arkadaslarimizla paylasimlar
yapar, devletin bize sunmus oldugu
olanaklar hakkinda birbirimizi
yonlendirirdik.

Milli Egitim Bakanlig: ilk defa o yil
engelli personel alim1 yapmak i¢in ilan
¢ikarmig ve sinav tarihi belirlemisti. Biz
de bu konuda paylasimlar yaparak,
birbirimize bilgiler vererek ve aramiza
yeni katilanlari yonlendirerek onlara is
olanagimiz oldugunu, evlere mahkum
olmadigimizi, bilgi ve becerilerimizi
yansitabilecegimiz alanlar oldugunu
anlatmaya calisirdik. Bu konuda
Adiyaman’dan Arzu arkadasimizin ¢okga
emegi vardir. Sinav ilanini ve ilandaki
degisiklikleri takip ederek bizleri d6nemli
derecede yonlendirmisti. ‘Bizi bizden
bagkasi anlamaz’ ile baslayan birliktelik,
is hayatindan sosyal hayata kadar ¢okca
paylasim yapmamiza vesile olmustu.

Evlenirken hastaligini esinle ve
ailesiyle paylasma hikayeni dinleyebilir
miyiz?

Aslinda ben bu konuda sansli olan
kisilerden biriydim. Esim ve ailesi benim
hastaligimi en az benim kadar biliyor ve
bana bu konuda ¢ok destek oluyordu.
Cunki esimin kuzeni bir PH hastasiydi ve
esimle beni o tanigtirmisti. Bu ytzden en
az kendi ailem kadar bana destek
olmustu esimin ailesi de. Halen bu ilgi ve
alakalar: devam ediyor.

Hastaligimizla ilgili farkindalige
artirmak icin oncelikle kendi akraba
ve arkadaslarimizi bilgilendirmeliyiz



Elif Hazal isminde, diinyalar tatlis1 bir
ki1z ¢ocugu sahibisin. Biliyorsun ki
PH’li kadinlarin anne olmasi doktorlar
tarafindan kesinlikle 6nerilmiyor. PH’li
bir baba olarak bu konuda sansh
oldugunu diisiiniyor musun?

Iyi ki kadin olmadim diye kendimi sansl
gorip gormedigimi soruyorsan bunu hig
disiinmedim; ama kadin hastalarimizin
bu konuda kendilerini eksik gibi
hissetmemelerini isterim. Evet, dogal
yasamda erkek ve kadina bigilen bazi
roller var ama zorunluluklar sebebiyle
bu rolleri oynayamamak sanssizlik
olarak degerlendirilmemeli. Kendimizi
kabullendigimiz an bu durum 6nemli
olmuyor zaten. Akrabalar ve yakin ¢evre
hastaliklarimiz hakkinda her zaman
yeteri kadar bilgi sahibi olmadigi i¢in
kadin arkadaglarimiz zaman zaman
kendilerini kotu hissedebilirler. Bu
noktada da hastaligimizla ilgili
farkindaligr artirmak i¢in 6ncelikle kendi
akraba ve arkadaslarimizi
bilgilendirmeliyiz.

Elif Hazal aslinda babasinin hastaligini
bilen hatta ilaclarini takip eden bir
cocuk. Onda bu bilinci nasil
olusturdunuz?

Yakin ¢evrem, akrabalarim ve is
arkadaglarimdan hastaligimi gizlemeyen
biriyim. Hatta yasadigim ve yasama
ihtimalim olan zorluklar1 kendilerine
onceden anlatirim ki sonradan hem
onlara hem de bana strpriz olmasin. Bu
konuda ilk 6nce kendi ailemin bilgi
sahibi olmas1 gerektigini distindigim
icin kizimi hastaligim konusunda yavas
yavas ve korkutmadan bilgilendirdim.
Malum ¢ocuklar tavsan gibi hareketliler.
Biz ise kaplumbaga gibi yavas kaliyoruz
onlara gore. Dinlenmem gerektigi zaman
kizima ‘Gel kalbimi dinle bak ¢cok
hizlandi, benim biraz dinlenmem
gerekiyor’ derdim. Ilaglarimi1 almam
gerektiginde bazen bana ilag¢ getirme
gorevini ona verirdim.

Kizim da sorular sorardi ve ben de
yumusatarak ama bilgilendirici bir
sekilde ona cevap verirdim. Su anda
kizimin hem bana karsi hem de diger
hasta, engelli ya da yaslilara karsi bilinci
ve bakis acisi son derece makul
diyebilirim. Bence isin 0zu
¢ocuklarimizdan saglik durumumuzu
saklamamak ve onlar1 bu konuda
korkutmadan bilgilendirmekte yatiyor.

Sen dernegin en eski iiyelerindensin,
hatta dernegin kurulusunda da vardin.
Bize biraz o donemlerden bahseder
misin? Hi¢ yoktan bir dernek kurmak,
hastalar1 ve hasta yakinlarini bir araya
toplamak hic¢ de kolay olmasa gerek.
Hastaligimin kalict oldugunu 6grendikten
sonra kisa suren bir bosluk donemi
yasadim ama ardindan kendim gibi olan
var mi1 diye arastirmalar yapmaya
basladim. Bu konuda, tedavi gordigim
hastanede bizimle ilgilenen Semra
hemsiremiz bize ¢ok destek olmustu. ilk
hasta arkadaslarimla o tanigstirmisti beni.
Emine Abla, Dilek Abla, Erdal Abi, Asya
gibi ¢ok iyi arkadaslarim olmustu.
Sonrasinda bireysel olarak hastaligimi
arastirirken bir forum sitesi buldum.
Aradigim sey tam da buydu. Istedigim
tim bilgiler burada vardi. Oraya uye
oldum ve paylasimlar yapmaya basladim.
Sonra bana Kamil Hamidullah isminde
birinden bir e-posta geldi. Dernek
kurmak istediklerini, benim ilgili biri
oldugumu ve benim de onlara katilmam
gerektigini, geng¢ ve dinamik yapimin
onlarin tam aradig: 6zellikler oldugunu
sOyleyerek beni bir gtizel ikna etti.



Meger bilgi birikimi olan kisi
kendisiymis. 11k olarak skleroderma
hastasi Sibel Ercan ile bulusarak bir yol
haritas1 olusturmaya calistik.

Derneklegsme yolunda ilk
adimlarimizi atmastik...

Kamil Bey Ankara, Sibel Hanim ve ben de
Istanbul ayagini harekete gegirerek
derneklesme yolunda ilk adimlarimizi
atmistik. Hasta arkadaslarimiza
amacimizi, yol haritamizi anlatarak
destek almaya calistik, ama sorunlar
vardi. Herkes hasta oldugu icin
kosturmaca gereken isler bizi zaman
zaman yoruyordu. Dernek kurmak icin
insanlari ikna ederek bir araya getirmek
yetmemisti yani. Kamil Bey ve Sibel
Hanim ¢ogu sorumlulugu kendileri
ustleniyordu. Bana da banka hesab1
acma, dernekler masasina gidip gelmek,
is plani hazirlamak gibi gérevler
dismistid. Su an kolay geliyor bunlar
kulagima ama 18 yasinda bir gencg icin
zorlayici olabiliyordu. Bir yandan kendi
sorunlariyla bir yandan da dernek
faaliyetleriyle ilgilenmek bazen
arkadaslarimiza zor geliyor, bize
desteklerini ¢ekebiliyorlardi. Tabi o
yikler de bizim sirtimiza kaliyordu. Yine
de geriye bakinca iyi ki yapmisiz, iyi ki
ugrasmisiz diyorum.

Dernekte gorev aldigin siire boyunca
pek cok yeni tan1 almis hastaya
yardimc1 oldugunu biliyoruz. Yeni tani
alan hastalar daha once tani almig
hastalara korku dolu gézlerle
bakiyorlar. Sen yeni tan1 almis
insanlara nasil yaklastin?

Kendimi anlattim. Yagadiklarimi
anlattim. Kendimi mahkum hissettigim
konular1 nasil astigimi anlattim. G6z
goze bakarak bunlari anlatinca ¢ok daha
kolay oluyordu tabi.

Internetteki forumda ise baska bir diinya
yarattik. Kendimizle eglendik, kendimize
gildik, kendimizi aglattik, kendimize
destek olduk. Bizi ve samimiyetimizi
gorenler de bize katildi. Eminim ki bize
katilan, bizimle hareket edenler disinda
bizi izleyenler de vardi. Nefes aliyorsak
yasiyoruz demektir. Kendimizi bu sekilde
motive ettik ve aramiza yeni katilan
arkadaslarimizi da bu sekilde motive
ederek hayata tutunmak i¢in bir adim
atmalarina vesile olduk. En azindan ben
bu sekilde distiniyorum. Hayatimin en
vazgecilmez ve en 6zlem duydugum
anlar: hala onlardir.

Goriinmez engellilikle ilgili bizimle
paylasacagin bir anin var mi1?

Daha once okul mudir yardimcisindan
bahsetmistim. Bir otobis sofort ile
yasadigim olay da beni hem ¢ok
kizdirmis hem de ¢ok tizmusta. Bir gin
hastane dontisi otobilise bindim ve
tcretsiz kartimi bastim. Arkaya dogru
ilerlerken otobiis sofériintiin arkamdan
ucretsiz ulagim kartimi tanidik
vasitasiyla aldigimi, aslinda engelli
olmadigimi ima eden yiksek sesli
serzenigleri oldugunu duydum. Igime
oturdu tabi ki bu durum. Daha bir hafta
once ilaclarimi yazdirabilmek i¢in anjiyo
olmustum ve o giin sonuclar: doktora
gosterip ilaglarimi yazdiracaktim. Elimde
ici tahlil ve tetkik sonucu dolu bir dosya
vardi. Inmem gereken yerde inmedim ve
son duraga kadar otobtiste bekledim.
Herkes indikten sonra otobiis sofdriine
dediklerini duydugumu soyledim. Bir sey
sOylemesine izin vermeden tim
evraklarimi ¢ikardim ve ona gosterdim.
Bagirarak ve aglayarak yasadiklarimi
anlattim. ‘Senin yuzinden bana burada
bir sey olsa ne yapacaksin? Kendini
benim yerime koy! dedim. Cok tzildd,
benden ¢ok 6ziir diledi ama bu olay hala
hafizamda yerini sakliyor ve anlatirken
hala daha o ani1 yasiyorum.



Organ bagis1 bizim hassas noktamiz
biliyorsun. Bu konuda ne
disiniyorsun?

Artik bencilligi birakmamiz gerekiyor.
Her konuda ¢agdas medeniyetleri 6rnek
aldigimiz gibi bu konuda da kendimize
en cagdas tlkeyi 6rnek almaliy1z. Belgika
modelini benimsemeliyiz. Kisi tarafindan
aksi beyan edilmedigi stirece
organlarimizin ihtiya¢ sahibi olanlara
ulastirilmasini desteklemeliyiz. Cok
klasik olacak ama herkes aslinda organ
nakli bekleyen hasta olma potansiyeline
sahip. Okuyan herkesten de rica
ediyorum. Organ bagisi i¢in bugin form
doldurarak insanlara umut olun.

Hastaligin sana ne gibi katkilar: oldu,
yani su andaki Omer olmanda PH ne
kadar etkili oldu? Hastalik olmasa da
ayn1 Omer olur muydun?

Tersten giderek cevap vereyim.
Kesinlikle ayni Omer olmazdim. Daha
sorumsuz, daha ilgisiz biri olurdum diye
distintiyorum. Eskiden hastaligimin
benden aldiklari var diye distinirddm.
Zamanla tersine dondi disiincelerim.
Hastaligim sayesinde, su anki Omer’in
temelini olusturan arkadaslarimla
tanistim. Is hayatina girmeme vesile
oldu. Hala gurur duyarak bahsettigim
dernek kuruculugu goérevinde yer
almami sagladi. Hayata bakis agim tek
yonli ve bireyselken artik bagkalarinin
gozunden de gormeye basladim.
Empatiyi 6grendim ve hayatimin her
asamasina bu bakis ac¢isini yerlestirmeye
calistim. Egsimle aramda koépri olan
arkadasimi tanidim. Egimi tanidim. Aile
kurmama vesile oldu. Kisacas1 hayatimin
her agsamasinda hastaligimin izi var.
Hastaligim konusunda da, kariyerim
konusunda da beni dogru yonlendiren
degerli buytklerim Kamil Hamidullah ve
Sibel Ercan’a ayrica tesekkiiri borg
bilirim.

Bize zaman ayirdigin i¢in cok tesekkiir
ederiz. Eklemek istedigin bir sey var
mi1?

Bana kendimi anlatma firsati verdiginiz
icin asil ben tesekkir ederim. Bu yolda
yurudigimuz ve kendilerini sonsuzluga
ugurladigimiz arkadaslarimizi da anarak
bitirmek isterim. Rabbim onlarin da
mekanini cennet mekan eyler insallah.
Saygi ve sevgilerimle.

2

Her banyodan

1C
LV(

sonra dinlenmen

gerekmiyorsa, 2

bitkinligin ne

demek oldugunu

S

bilmiyorsun.
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Amerikan Kalp Dernegi tarafindan yilda sadece

u¢ kisiye verilen arastirma oduli sahibi,
degisik yillarda TUBITAK'ta arastirmaci,

yuritucti, egitimci, danigman ve koordinator

olarak odul alan

DOC. DR. METIN
AYTEKIN

Sayin Dog. Dr. Metin Aytekin,
dernegimiz bize yaptiginiz yardimlar ve
verdiginiz destek icin size minnettar.
Amerika’da calisirken, dernegimizin
web sayfasini sahsen hazirlayan
sizsiniz. Tim diinyay1 bir bastan bir
basa arastirmalariniz ve
konferanslarinizla katediyorsunuz.
Ustelik, mesleginiz disinda okguluk gibi
sayisiz merakiniz var. Sizinle
oviiniiyoruz ve sdylesimize zaman
ayirdiginiz i¢in ¢ok tesekkiir ediyoruz.

“Sen bilim adam ol!”

Oncelikle liitfen bize kendinizi
tanitabilir misiniz? Arastirma yapmaya
yonelmeniz nasil oldu?

Ankara’da o zamanlar Cebeci'de
bulunan Ankara Dogum Evinde
dogmusum. Annem zaten ayni
hastanede ebe hemgsire olarak gorev
yapiyormus. Babam da muhasebeci
olarak calisiyordu. Ben aslinda her
zaman astronot olmayi istedim. Daha
6-7 yaslarinda odami uzay ve
astronot resimleriyle stslerdim ve o
donem 1980’lerdi yani fakir
Tirkiye’deki zengin hayalim o
sekildeydi. Ta ki annem bir giin beni
karsisina alana dek. Ciddi ciddi
konustu benimle.

En fazla 8 yasindaydim. “Oglum sen
astronot olamazsin ¢iinkd bizim o kadar
paramiz yok. Seni Amerika’ya
gonderemeyiz. Sen bence bagka bir sey
ol!” Bu sozler beni 6nce sok etti. Sonugta
hayallerim yikilmigti. Fakat dyle i¢ten
anlatt: ki astronot olamayacagimi, hemen
ona “Peki ne olayim anne?” diye sordum.
O da bana “Sen bilim adam1 ol!” dedi. O
zaman hayalimi degistirdim. Artik bir
hedefim vardi, hem de annem tarafindan
verilmig bir hedef. Bilim insani
olmaliydim. Hedefime kitlendim ve 2005
yilinda Viyana Tip Universitesinde
doktor tnvani alirken buldum kendimi.
T1ibbi biyoloji ve genetik alaninda birgok
calisma yaptim. Ekstraselltiler Matriks
tizerine etki faktoru yiksek dergilerde
yayinlar yaptim. Cok ge¢meden
Cleveland Clinic’in bir tiyesi oldum. Uzun
yillardir PAH hastaligindaki
Ekstraselliler Matriks anormallikleri
tuzerinde ¢alistyorum. Ayni zamanda kok
hiicre konusunda arastirmalar yapiyorum
ve kok hiicrelerin rejeneratif tiptaki
kullanim alanlarini uygulamaya
calistyorum.



Caligsmalarimin her birinde
bir ekibin emegi var.

Kariyerinizde sayisiz caligmaya imza
attiniz. Bunlar arasinda kariyeriniz
acisindan en 6nemlisi diye bir ayrim
yapabilir miydiniz?

Calismalarimin her birinde bir ekibin
emegi var. Ozellikle temel bilimlerde bir
caligsmayi tek basiniza yapmaniz ¢ok zor.
Iyi bilimsel makaleler, ortaklaga yapilmisg
caligmalarin eseridir. Nature, NEJM gibi
etki faktort ytiksek degerli dergilerde
¢ikan calismalara dikkat ederseniz yazar
sayist oldukc¢a ¢oktur. Benim
caligmalarim da bu sekilde, sadece benim
degil bir ekibin ¢alismasi sonucu ortaya
¢iktigindan ortada ciddi bir emek var.
Her bir ¢alisma i¢in ayri bir plan ve emek
sarf ediliyor ve ¢aligmanin sonucunda
elde ettigimiz bulgular yayina
dontstiriliyor. Bu sebeple su ¢aligma
bu caligmadan daha tstindir seklinde
bir yaklasima giremem. Her birinin
bilimdeki bir boglugu doldurdugunu
distiniyorum ve bu yontyle tim ekip
arkadaslarim ile bu giizel ¢aligmalara
imza attigimiz i¢in gurur duyuyorum.

Bu bilimsel ¢alismalar: isterseniz soyle
hayal edebilirsiniz; her biri bir sarayin
yapiminda kullanilan tugla gibidir. Kimi
kigtlk, kimi baytk tugla olabilir fakat her
birisi o duvardaki bir boslugu
doldurdugu i¢in hepsinin kendine gore
onemli gorevleri oldugunu
distunuyorum. Ju ana kadar yaptigim
bilimsel ¢caligmalardan en hogsuma
gidenler ise kendi 6grencilerim ile
birlikte yaptigim galigmalar. Ogrencilerin
enerjilerinin dogru yere kanalize
edilmesinde payim oldugunu gérmek
beni gercekten mutlu ediyor.

Bilimsel makale yazma egitimi verme
arzunuz ¢ok saygi1 duyulacak bir
yaklasim. Hangi amacgla buna karar
verdiniz? Sadece iilkemizde mi, yoksa
yurt disinda da boyle bir gereksinim var
mi1?

Amerika’da bulundugum yillarda
Tirkiye’den gozlemci olarak gelen
doktorlarin temel sorunu iyi bir bilimsel
makale yazacak kadar Ingilizce’ye sahip
olmamalariydi. Bunu biliyordum ve bu
boslugu doldurmak i¢in Amerikali doktor
arkadaslarim ile bir ekip kurduk. 2007
yiliyd: saniyorum. Bu ekip Tirkiye'de
bilimsel makale yazan doktorlarin
makalelerini redakte ediyordu. Cok kisa
sirede tip camiasinda tanindi ve ¢ok
basarili oldu. Basarili olmasinin sebebi
ise redaksiyon ekibinin Cleveland
Clinic’te calisan Amerikali doktorlardan
olugmasiydi. Tip camiasinda bir benzeri
olmayan bu ekip ytzlerce makalenin
daha kaliteli olmasini sagladi ve daha iyi
dergilerde yayinlanmasina vesile oldu.
Redaksiyonu yapan Amerikali doktorlarin
kimisi arkadagim, kimisi asistanimdi.
Simdilerde hepsi ya dogent ya da
profesor seviyesindeler ve inanir misiniz
hala bu ise devam ediyorlar. Normalde
Amerikali bir dogcente bunu teklif bile
edemezsiniz fakat bizler bu ise daha
ogrencilik yillarimiz diyebilecegim
yillarda beraber basladigimiz i¢in bu
zamana kadar sorunsuz getirdik ve
devam ediyoruz. Ulkeye katma deger
kazandiran boyle isleri seviyorum.



Tirkiye'ye ilk geldigimde de burada
bulunan tniversitelerdeki docent ve
profesor seviyesindeki insanlarin
arastirma projesi yazma konusunda ¢ok
yetersiz kaldiklarini gordim. Tirkiye'ye
geldigimden beri TUBITAK'ta hakemlik
yapiyorum ve hala proje degerlendirmem
icin bana is gonderiyorlar. Okuyup
degerlendirdigim projelerdeki genel
eksiklikleri gordim ve yine proje
konusunda deneyimli hocalarimizla
birlikte bir ekip kurarak 3 giinlik proje
egitimleri vermeye basladik. Cogu
TUBITAK tarafindan desteklenen bircok
egitimin yani sira gontlla olarak
tniversitelere misafir gidip egitimler
verdik. Bu egitimler ¢ok yararli oldu ve
kisa stirede akademisyen camiasinda
popilaritesi artti. Clinki klasik ders
seklinde degildi bu egitimler. Drama
tekniklerini de kullandigimiz oyunlarla
ogretiyorduk proje yazmasini.

Bu egitimler begenildik¢e sadece
akademisyenlere degil llge Milli Egitim
Midirlerinin davetleriyle 6gretmenlere
de verdik ve kirsaldaki bir¢ok okulun
TUBITAK'tan proje édiilleri almalarina
vesile olduk. 2013-2016 arasinda 200’den
fazla proje egitimi vermisizdir.

Bununla da kalmadik. Bir akademisyen
olarak farkli projeleri de kendimize gorev
bildik. Ornegin, bazi illerin ilgelerini tek
tek dolastik ve o il¢enin kaymakamini,
belediye baskanini, milli egitim
mudirind, esnafini ve o ilceden mezun
olan akademisyenleri bir araya getirip
swot analizleriyle ilce daha fazla nasil
kalkinir seklinde kafa yordugumuz
etkinlikler oldu. Buradaki ana amacimiz
ilce kalkinirsa il kalkinir, il kalkinirsa
tilke kalkinir ve tlke kalkinirsa gicla
devlet yapis1 olusur idi.

Ulkemizde giizel seyler yapmak
isteyenler zaman zaman beklenmedik
muamelelere maruz kalabiliyorlar.
Bundan bizler de nasibimizi aldik. Bu
olaylar1 derleyip bir roman haline
getirdim ve yakinda basilmaya hazir
olacak.

Buradaki ana amacim bir
akademisyen olarak iilkeye yararli
olmak ve bir boslugu kendi capimda

doldurmaktan ibaretti.

Sadece tlkemizde mi, yoksa yurt disinda
da boyle bir gereksinim var mi?
sorunuzun cevabi beni tzlyor ¢inki
maalesef sadece tilkemizde boylesi bir
egitime gerek var. Benim yasadigim
Avusturya ve Amerika gibi tlkelerde bu
egitimler ¢cocuga daha ilkokulda
verilmeye baslaniyor ve tim 6grenimleri
proje tabanli oluyor. Proje yazmasi
gerektiginde ise artik neyi nasil yazarim
diye tereddit bile etmeden rahatga
yazabiliyor. Bizim okullarimizda ise proje
konusunu gercgekten bilen 6gretmen
beklemek hayal olur ¢lnki
universitedeki akademisyenlerden biraz
once bahsettim size. Universitelerde
durum bu sekilde olunca o
tniversitelerden mezun olanlarin da
donanimli olabileceklerini beklemek ¢ok
hayalperest bir yaklasim olur.



insan Genom Projesi'nden bahser Fakat bunu soyle disiiniin, elimizde bir

misiniz? kitap var, kitabin icerisinde harflerle
Ozellikle COVID-19 pandemisi sebebiyle yazilmig yazilar var ama biz o dili

hemen hemen herkes RNA nedir veya bilmiyoruz. Iste insan Genom Projesi bu
DNA nedir 6grendi. En ilgisiz kisiler dahi isin ilk adim1 oldu, yani elimize sadece
bu kavramlarin farkina vardi. kitabi verdi. Kitabin igerisi ise birgok
Hiucrelerimizin ¢ekirdegi icerisinde sifre ve anlamli ifade igeriyor. Bundan
bulunan ve bizi biz yapan tim o6zellikleri sonraki yillarda iste bu ifadelerin ne
sifreler halinde saklayan yapidir DNA. Bu demek istedigi anlasilmaya ¢alisilacak.
DNA, hiicremizde katlanarak kromozom Zaten kitab1 anladigimiz zaman birgok
denen yapilar i¢erisinde paketlenir (Sekil mekanizmayi da ¢0zmis olacagimiza,

1). Bu paketlerin sayisi her canli tirtinde hatta kanser gibi hastaliklarin dahi tarihe
farklidir. Insanda ise 46 adet bulunur. Bu karisacagina inaniyorum. Biliyorsunuz ki
46 paketin 23’0 annemizden, 23’1 ise PAH akcigerindeki hiicreler de aslinda
babamizdan gelir. Bu da neden biraz kanser hiicreleri gibi davranirlar. Yani
annemize biraz da babamiza proliferasyon (hiicrelerin hizli cogalmasi)
benzedigimizi aciklar. 2000 yilina kadar ve anjiyogenez (yeni damarlarin
kromozomlar icerisine paketlenen bu olusmasi) dedigimiz bu iki olay: kanser
DNA zinciri, tamamen olmasa da parca hiicrelerinde durdurmaya c¢alisiyoruz;
parga biliniyordu. Fakat Insan Genom PAH hastaliginda da bu iki olay ¢ok etkin
Projesi sayesinde iste bu paketlerde ve yine bu iki olay tizerine duruyor ve
bulunan DNA zincirlerini olugturan A-T- onlar1 durdurmaya calisiyoruz. Iste Insan
G-C baz dizilerinin hepsi bastan sona Genomu dedigimiz kitab: tam olarak
¢ikartildi ve her bir kromozom i¢in kalin anladigimizda hastaligi durdurmakla

bir ansiklopedi seklinde elimizde veri kalmayip, geriye dondurtp iyilegsmesini
oldu (Sekil 2). de saglayacagimizdan hi¢ kuskum yok.

Sekil 1: Sekilde DNA'nin histonlar
etrafinda donerek niikleozomlar:
olusturdugu ve niikleozomlarin da yan
yana dizilerek kromozomlari
olusturdugu goériniiyor.

Sekil 2: Her bir kromozom icerisindeki DNA'lar A-T-G-
C bazlarinin dizilimi ile olusur. insan Genom Projesi
sayesinde bir kromozomun igerisindeki baz sifreleri
goriilmektedir (A). insandaki 23 ¢ift kromozomun her

biri dosya seklinde sifreleri ¢ikartilmis ve
arsivlenmistir (B).




2000’li yillarda her seyin genlerden
kaynaklandigina inanan bilim insanlari
konusunda ne disiiniiyorsunuz?

Size bunu amfideki derste 6grencilere
anlattigim sekliyle anlatmaya c¢alisayim.
Ogrencilere o soruyu énce ben sorarim:
“Arkadaslar sizce her sey genlerden mi
kaynaklaniyor?” Bu soru karsisinda
bircok kisi s6z alir ve koca amfi birden
ikiye bolintr. Bir taraf evet derken
digerleri kars: ¢ikar. Argimanlar
sunarlar. Belli bir siire tartigmalarina
izin verir ve uzaktan izlerim onlari.

Sonra su soruyu sorarim. “Diliginsenize
katillik geni ortaya ¢ikacak ve dogan
bebekte ¢ok aktif ise buytytp birini
oldirmeden onu yok etmek gerekecek.
Sizce bu dogru mu?” Bu sorudan sonra
sinifta sesler daha bir ytkselir. Karsi
¢ikan taraf elinde gtizel bir koz oldugunu
distinerek diger tarafa yiklenir. Epey
eglenceli gecer benim derslerim.
YouTube’a da ¢ekip koymuslar
bakabilirsiniz.

Yasli Kizilderili reis ve
torununun hikayesi

Sonra olayi1 biraz toparlamak isterim.
Evet her sey belki genlerden
kaynaklaniyor. Fakat olayin sugunu
genlere atfetmek yanlis. Epigenetik
dedigimiz mekanizmayi da géz dniinde
bulundurmamiz gerekiyor. Yani genler
var olsa da onlarin caligmasina sadece
vicut igerisindeki mekanizmamiz degil
ayni zamanda dis faktorler de etki
edebiliyor. Size soyle anlatmaya
caligayim.

Bir Kizilderili hikayesi vardir. Yash
Kizilderili reis ve torunu kultibelerinin
oninde oturmuslar, az 6tede
birbirleriyle bogusup duran iki kurt
kopegini izliyorlardi.

Kopeklerden biri beyaz, oteki siyahti ve
on iki yasindaki ¢ocuk kendisini bildi
bileli o kopekler dedesinin kulibesi
onunde bogusup dururdu. Dedesinin
strekli géziinlin 6nlinde tuttugu,
yanindan ayirmadigi iki kurt kopegiydi
bunlar. Cocuk kultibeyi korumak icin tek
kopegin yeterli oldugunu distnityor,
dedesinin neden ikinci kopege
gereksinim duydugunu ve renklerinin
neden illa da siyah ve beyaz oldugunu
anlamak istiyordu artik.

Torununun bu yondeki sorusunu, yash
reis bilgece bir giilimsemeyle yanitladi:

"Onlar benim i¢in iki simgedir yavrum."
dedi; "Beyaz olan iyiligin, digeri
kotiligin simgesidir. Aynen bu kopekler
gibi, iyilik ve kotulik de i¢cimizde strekli
bir savas i¢indedir. Onlar: seyrettikge
ben hep bunu distinirim. Onun i¢in
strekli yanimda tutarim onlari. Cocuk
araya girerek "Onlarin arasinda bir savas
varsa, bu savasin kazanani, kaybedeni de
olmali" dedi ve yeniden sordu. "Dede,
sence hangisi kazaniyor bu savasi1? Reis,
su yaniti verdi: "Ben, hangisini daha ¢ok
beslersem, savasi o kazanir."

Iste aynen bu sekilde hepimizde
hirsizlik, katillik gibi kotu genlerin de
oldugunu distinsek dahi epigenetik
mekanizma dedigimiz bir mekanizma da
var. Yani cevrenin genlere etkisi. iki kigi
ayni genlere sahip olsa da bulunulan
ortam, arkadaslar, yasayis sekli gibi
cevre faktorleri o genlerin
baskilanmasina veya ifadesinin artmasina
etki edebilir. Tipki Kizilderili reisin
kopekleri beslemesi gibi sizde her iki gen
de mevcut fakat bunlarin aktif olmasi
veya baskilanmasi sizin yasam tarziniz ve
arkadas cevreniz ile baglantili.



Kok hiicreye iliskin ¢alismalariniz
konusunda bilgi verebilir misiniz?
Yukarida bahsettigim gibi eger hiicreler
arasi matriks ile calisiyorsaniz kok
hiicreyi bundan ayiramazsiniz. Ciinki
kok hiicreler baska hiicre tiplerine
donisme potansiyeli olan hiicrelerdir ve
bu dontsmeyi hiicreler arasi matriks
dedigimiz ¢evrenin yonlendirdigini artik
biliyoruz. Tabii ki kok hiicre farklilagmasi
icin Wnt gibi sinyal yolaklar:1 da var,
fakat hiicreler arasinda bulunan ortam
da ¢ok 6nem arz ediyor. Kok hiicre bazi
hastaliklarda sik kullanilmaya baslandu.
Ozellikle diz kikirdak dokusu
hasarlarinda, yara yanik bakiminda,
kapanmayan yaralar dedigimiz seker
hastalarinin yaralarinda ¢ok etkili oldugu
biliniyor. Bunlarin disinda estetikte de,
ozellikle sa¢ ve genclesme igin
kullaniliyor. Fakat PAH da i¢inde olmak
uzere bir¢cok hastalik i¢in hentiz ¢aligma
evresinde oldugunu belirtmem
gerekiyor. Kesinlikle umut vaat ediyor
fakat klinige yansimasi birden olmuyor.
Yukarida etkili oldugunu yazdigim
endikasyonlarda dahi hentiiz kok hiicre
uygulamalarinin bir kilavuzunun
yayinlanmadiginin da altini ¢izmek
isterim. Fakat bilim ¢ok hizli ilerliyor.
Yakin gelecekte akciger onarimi i¢in de
kullanilacag: tiimidindeyim.

idiyopatik pulmoner hipertansiyonda
nitrik oksidin (NO) roliine iliskin 2012
yilinda bir bildiriniz var. 2022 yilinda
bu konuda goriisiiniizii alabilir miyiz?
Sadece bildiri degil, bu konuda
makalelerim de mevcut. Nitrik oksidin
¢ok onemli bir gaz. 1998 Nobel Fizyoloji
ve Tip Odiili, "kardiyovaskiiler sistemde
bir sinyal molekili olarak nitrik oksit"
ile ilgili kesifleri nedeniyle Kuzey
Amerikali1 bilim adamlar: Dr. Robert F.
Furchgott, Louis J. Ignarro ve Ferid
Murad'a ortaklasa verildi.

PAH’l1 hastalarin akcigerlerinden disari
verdikleri nefeslerindeki NO miktarinin
saglikli bireylere gore ¢ok ama ¢ok dusuk
oldugunu ilk kez Cleveland Clinic’te
benim hocam olan Raed Dweik
yayinlamistir. Akcigerdeki endotel
hiicrelerinin bozulmasiyla NO
saliniminin azaldigi ortaya ¢ikti. NO
onemli bir gaz ¢tinkid damarlarin
gevsemesini ve tansiyonun azalmasini
sagliyor. Bu sebeple bazi hastalara bir
NO treticisi olan Sildenafil denen ilag
verilmekte. Bu bilgiler hastaligin
mekanizmasinin anlasilmasinda gizel
verilerdir. Bu veriler ne kadar fazla
olursa hastaligin mekanizmasi o kadar iyi
aydinlanir. Mekanizmasi ¢ozuldigu
zaman ise tedavisi cok ama ¢ok daha
kolay olacaktir.

Bundan baska caligsmalarimizda farkl
dozlardaki NO miktarlarinin da yara
iyilegsmesi tizerine farkh etkileri
oldugunu ortaya ¢ikarmigtik. Bunlarin
hepsini bizi zirveye, yani hastaligin
caresine gotirecek basamaklar olarak
goruyorum ve her ¢aligmamiz sonucunda
o zirveye biraz daha yaklasiyoruz.



Hiyaliironan hakkinda arastirmalariniz
ve bir de TUBITAK édiiliiniiz var. Acaba
hangi acidan 6nemli, biz hastalari biraz
aydinlatabilir misiniz?

Yukarida bahsettigim gibi bizler
mekanizmay1 anlamaya ve ¢6zmeye
calisiyoruz. Bir kez mekanizmay1
kesfedersek tedavi secenekleri ¢ogalacak
ve artik hastaligi durdurmaya degil
iyilestirmeye yonelik alternatif tedaviler
gelistirmemiz mumkin olacak.

Bu yontyle PAH hastaliginin damarlarda
ilk nereden basladig1 dahi hala
aydinlanmig degil. Bir grup, hastaligin ilk
olarak diz kas hiicrelerinin etkilenmesi
ve bozulmasi ile ilerledigini diistinirken
baska gruplar ilk olarak endotel
hiicrelerinin bozulmaya basgladigina
inaniyor. Bu sirada hticreler arasi
matriks dedigimiz yapi1 hakkinda
literatirde hi¢ veri yoktu. Bizler de ekip
olarak PAH hastalarinin akcigerlerindeki
hiicreler aras1 matriks komponentlerin
anormalliklerini ortaya koyduk. Yukarida
bahsettigim gibi kok hiicrelerin dahi
farklilagsmasinda 6nemli bir yerleri var.
Eger PAH'l1 akciger dokusunda hiicreler
arasi matrikste sorunlar olursa buraya
gelecek kok hiicreleri dahi olumsuz
etkileyebilecektir. Ilerideki tedavi
seceneklerinde bu anormalliklerin de
kesinlikle g6z 6niine alinmasi gerektigini
distiniyorum.

PAH’lr akcigerlerde bizler yogun
sekilde diisgiik molekiiler agirliklh
hiyaliironan kesfettik

Ayrica bahsettigimiz hiyaltironan
molekuld ya yiksek ya da distk
molekiler agirlikli olarak bulunuyor.
Yiksek molekuler agirlikli olanin yara
iyilesmesinde etkileri varken diisik
molekitler agirlikli olanlar ise basta
belirttigim anjiyogenez dedigimiz
damarlagsma olugmasinda etkili. Yani
molekiler agirligina gore farkh gorevleri
var.

Ozellikle PAH'1 akcigerlerde bizler
yogun sekilde dusik molekiler agirlikli
hiyalironan kesfettik ve bunun
damarlasmayi tetikledigini distiniiyoruz.
Ileri caligmalarda diisiik hiyaliironan
sentezini bloke edip damarlagmay1
durdurmay1 planhyoruz.

TUBITAK’ta hem kendi calismalariniz
var, hem de 6grenci arastirmalarina
danigsmanlik yapiyorsunuz. Biraz onlar:
anlatabilir misiniz?

Hangi branstan olursaniz olun eger bir
konuda uzmansaniz o konuda
projelerinizin olmas1 beklenir. O konuda
projeler yazmadan, yeterli yayini
olmadan o konunun uzmani
olunmayacagini distiniyorum. Bunun
icin hastalara hep soylerim. Doktorunuz
docent veya profesor ise yayinlarina
bakin ve H indeksinin ka¢ oldugunu
inceleyin diye. H indeksi o kisinin
alanindaki kalitesini belirleyen evrensel
bir kriterdir. Bir dogentin H indeksinin
en azindan 15 olmasi beklenir, bir
profesorin ise 20. Bu H indeksi
akademik unvana sahip bireyin yaptigi
kaliteli caligmalar varsa yikselir. Bu
kaliteli caligmalar da alinan projelerle
yapilir. Clinkid her ¢caligma maliyetlidir ve
bunun i¢in fon saglamak gerekir, bu da
TUBITAK projeleri gibi projelerden
saglanir.



Bana gore bu alanda yani PAH tizerine
bilim insani yetistirmek de 6nemlidir. Bu
konuda ne kadar ¢ok kisi ¢alisirsa
hastaligin mekanizmasini o kadar hizh
acgiga cikarabiliriz. Bu nedenle 6grenci
projelerini destekliyorum ve 6grencilerin
bu konuda projeler yazmasina yardimeci
oluyorum. Hatta bu konuda bilimsel
arastirma ve proje yazma konularini ele
aldigim bir YouTube kanalim dahi
mevcut.

Ulkemizde ve ABD’deki Cleveland
Enstitiisiinde pulmoner hipertansiyon
konusunda c¢aligmalariniz var.
Ulkemizin degisik yérelerinde de
calistiniz ve konferanslara katildiniz.
Yurtdisinda ve Tiirkiye’'de bir
arastirmaci olarak ¢alismak farkl bir
duygu mu? Yurtdis: ve yurtici
deneyimlerinize baglh olarak, birinci
basamak saglik kuruluslarinda
hastaligin zamaninda teshisi i¢in ne
gibi iyilestirmeler ve yonlendirmeler
yapilabilir?

Aslinda bu konu sanirim bu roportajdaki
en onemli konu diyebilirim. $oyle ki; hem
Avusturya hem de Amerika’da ¢aligmis
birisi olarak Turkiye'ye geldigimde
inanin ¢ok zorlandim. Amerika’da
calisma yaparken hi¢ distinmedigimiz
kii¢lik ayrintilar Tirkiye'de problem
olarak ontimize gelip ¢caligmalar: ciddi
boyutta aksatiyor.

Bunun yaninda maalesef
universitelerimizde kaliteli aragtirmaci
sayisi da ¢ok az. Yukarida bahsettigim H
indeksi ve tniversitelerimizin kalitesi
konusunda Akdeniz Universitesinden
Engin Karadag adli arastirmaci Higher
Education dergisinde “Turkiye'deki
rektorlerin akademik (olmayan)
nitelikleri: kariyer yollari, H-endeksi,
makale ve atif sayilar1” (Ingilizce baghg
“Academic (dis)qualifications of Turkish
rectors: their career paths, H-index, and
the number of articles and citations”)
isimli bilimsel bir makale yayinlamis ve
Turkiye'deki rektorlerin H indeksini
incelemis. Durum gercekten ic¢ler acisi.
Bu kadar kalitesizlik icerisinde kaliteli
isler yapmak ise ¢ok kolay olmuyor
maalesef. Clinki kaliteden 6din veren
akademisyenler ve idareciler akademik
isler ile pek ilgilenmediklerinden bu
sefer birbirleriyle veya ¢aligskan
akademisyenlerle gereksiz yere
ugrasmaya basliyorlar. Bu gibi durumlari
Amerika’da veya Avrupa’da goremezsiniz.
Orada da ¢cekememezlikler var fakat bu
tarz degil. Oradaki ¢cekememezlik bile
bilim tzerine. Herkes bir yarista gibi,
birbirleri ile kim daha kaliteli bilim
yapacak diye yarisiyor ve birbirlerini bu
yonde kiskaniyorlar.

Bir diger konu ise dégrenciler. Ogrenciler
Tirkiye’de diglanmig gibi. Universitedeki
yemekhaneleri dahi 6gretim tyelerinin
yemek yedigi yerde degil. Hepsi ayri.
Diger tlkelerde 6grenciler ile 6gretim
uyeleri her seyi beraber yaparlar.
Universite koca bir aile ve 6grenci de
kendini o ailenin bir ferdi olarak
hisseder. Universitenin gorevi kaliteli ve
donanimli 6g8renci yetistirmektir.
Ulkemizde ise 6zellikle bizzat icerisinde
bulundugum tip fakiiltelerinde hasta
bakilirken arada 6grenci yetistirildigini
gordim. Halbuki 6grenci yetistirirken
hasta bakilmali diye distntyorum.



Daha aci1 bir olay ise tilkemizde ayni
benim gibi hem batiy1 gérmius yasamis
hem Turkiye'yi bilen akademisyenler var.
Fakat bu akademisyenler bir araya
getirilip Turkiye'nin akademik ortami
nasil diizeltilebilir seklinde soru
sorulmuyor. Halbuki bu sorunun cevabi
tlke icerisinde yasayan bu insanlarda
mevcut. Ama neden gormezden
gelindigini anlamakta zorluk ¢ekiyorum.

Hasta bas1 5.3 dakika!

Amerika’da ve Tirkiye’'de hastalara tani
koyma siirecleri arasinda ¢ok farklilik
var mi1?

Tabii ki var. Ttrkiye’'dekini anlatmama
gerek yok sanirim. Herkes zaten bizzat
olayin icerisinde. Bir doktor uzmanligini
yaparken poliklinikte giinde belki 80-90
hastaya bakmaya ¢alisiyor. Bu arada
bilimsel yayin yapmasi bekleniyor.
Nobetleri sdylemiyorum bile. Bu 90
hastaya ka¢ dakika ayirabilir dersiniz?
Sabah 08:00’de baslasa, 17:00’ye kadar
caligsa ve bir saat yemek molasi verse
yani tam 8 saatini ayirsa hasta bas1 5.3
dakika diser ki bunu en iyi haliyle
yazdim.

Amerika’da ise giinde 5-6 hasta bakar bir
hekim. Hasta odaya girdiginde dnce
hemgsire gelir, tansiyonundan tutun da
diger tim bilgileri alir ve hasta ile
ilgilenir. Sonra asistanlar gelir bilgi verir,
sonra hoca gelir ve en az 20 dakika
sizinle dertlesir gibi konusur ve tani
koymaya ¢alisir. Bu Amerika’daki doktor
fazlaligindan mi kaynaklaniyor sizce?
Hayir, sistemin kurgusundan
kaynaklandigini distintiyorum.

Pulmoner hipertansiyon hastaligr i¢in
kesin ¢ozimin bulunacagindan hig
kuskum yok.

Diinya capinda gesitli ilac denemeleri
ve arastirmalar yapilmakta. Yeni bir
ilacin onayinin alinmasi sizce ne kadar
surecek? Gelecekte pulmoner
hipertansiyona kesin ¢6ziim
bulunabilecegini diisiiniiyor musunuz?
Pulmoner hipertansiyon hastaligi i¢in
kesin ¢ozimiin bulunacagindan hig
kuskum yok. Fakat bu belki yillar alabilir.
Ugrastigimiz bilmece gercgekten ¢ok
blytuk bir puzzle (yapboz). Her sene bu
puzzle tamamlansin diye bir¢ok bilimsel
yayin yapilmakta fakat bu haliyle bile su
anda resim ortaya ¢ikmis degil. Resim bir
kez belirdiginde ¢ok daha hizli
ilerleyecegini dustiiniyorum.

Sunu da belirtmek isterim. Bu hastaligin
mekanizmasini ¢ozmek icin bizler bu
yolda nasil ¢alisiyorsak bazi hastalar da
tipki bizim gibi bu mekanizmay1 ¢6zmek
icin ayni Ol¢tide yardimda bulunuyor.
Gerek organ gerek kan bagislari yaparak,
caligmalarin icinde bizzat katilimci
olarak yer alarak bu bilmecenin
¢ozilmesinde ¢ok katkilarinin oldugunu
distinuyorum. Bu hastaligin
mekanizmasini ¢6zup ¢are bulmak icin
hep beraber ekip olarak hareket
edebilirsek ¢cok daha hizhi
ilerleyebilecegimizi dustiniyorum.
Bizlere caligmalarda katilimci olarak
destek veren tim hastalarimizi da
ozverili davraniglarindan dolayi tebrik
ediyorum.

Hepimize PAH olmadan yasanan yillar
dilerim.

Sayin Metin Aytekin, bizleri
o6grencilerinizi aydinlatiyor gibi
bilgilendirdiginiz icin cok tesekkiir
ederiz. PAH olmadan yasayabilecegimiz
nice ginlerin beklentisiyle biz de size
calismalarinizda basarilar diliyoruz.
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HASTA YAKINLARIMIZLA SOYLESI

2017 yilindan beri pulmoner hipertansiyonla miicadele eden Deger Kesimoglunun 45 yilhk
hayat arkadast Ahmet Kesimoglu ile hasta yakin olmay: konustuk.

Ahmet Bey, dile kolay bir evlilik icin.
Siz neredeyse yarim asirdir
birliktesiniz. Bize biraz bunun
sirrindan s6z eder misiz?

Oncelikle size tesekkiir ederim. Onemli
nokta karsilikli anlayis diyebilirim. Bizim
icin gecerli olan prensibi, iki kiginin ayni1
anda sOylenmemesi olarak
O0zetleyebilirim.

Deger Hanim'in tani alma siirecini
anlatir misiniz? Hastalig1 kabullenme
doneminde ona yardimci olmak adina
neler yaptiniz?

Esime PAH tanisi 2018 senesinde kondu.
Bu stire¢ soyle gecti: 2017 yili1 basinda
Deger'de ylksek tansiyon bag gosterdi.
Ayni zamanda, 6zellikle yokus ¢ikarken
asir1 yorgunluk ve tikanma gozlemledik.
Aile dostumuz Prof. Dr. Orhan Aral,
isinin ¢ok ehli bir kardiyolog 6nerdi.
Onun tavsiyesi ile Prof. Dr. Yilmaz
Nisanci'ya gittik. Yilmaz Hoca, daha ilk
bakista PAH'tan stiphelendi ve 6grencisi
kardiyolog Dr. irem Sezer tarafindan
ultrason, MR testleri yapildi. Akabinde
bizi bu konuda uzman olan Prof. Dr.
Cihangir Kaymaz'a yonlendirdi. Cihangir
Hoca ile temasa ge¢meye ¢alisirken, ne
yazik ki Deger evde bayildi. Distlince
basini ¢arpti ve gozleri mosmor oldu.
Bunun tzerine Cihangir Hoca bizi derhal
Kartal Kosuyolu Hastanesine ¢agird:.

Bizim sansimiz, konusunda uzman
hekimler sayesinde iki ayda tam tani
almamizdar.

Orada dort gin yatti; anjiyo basta olmak
tzere farkl testler yapildi ve kesin PAH
teshisi konuldu. Bizim sansimiz,
konusunda uzman hekimler sayesinde iki
ayda tam tani almamizdir. Tabii ki
bayilmanin da hastaligin bir gostergesi
oldugunu 6grenmis olduk sonradan.

Esim her sey ¢ok cabuk gelistigi i¢in ¢ok
saskindi. Ancak ytirurken ¢ok nefes
nefese kaldigindan otirt, kendini daha
iyi hissedebilmek i¢in tim istenilenleri
yerine getiriyordu. Ona yardimci olmak
adina, hastalik i¢in gidilecek her yere
onunla gitmeye ¢alistim. Emekli olmamin
da bize fayda sagladigini eklemem
gerekir.
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Hastalik 6ncesinde ve sonrasinda
hayatinizda neler degisti? Nelere daha
cok 6zen gosterip, neleri daha geride
biraktiniz?

Deger, bu hastaligin tanisini ileri bir
yasta (63) aldigi i¢in, kendimizi geng
hastalara gore daha sansl hissettik.
Bizim yaptigimiz, hastaliga gore yasam
bicimimizi degistirmek oldu. Artik
disarida yiyip i¢cmek azaldi ¢linkd
yemekler genelde tuzlu geliyor.

Seyahatleri kisitladik!

Cokca seyahat ediyorduk, kisitladik. Bu
arada Covid pandemisi olunca, turizm
zaten durma noktasina gelmisti. Bu bize,
ozellikle de esime biraz olsun teselli
oldu.

PAH, hastay1 etkiledigi kadar hasta
yakinini da ¢ok etkileyen bir hastalik.
Siz psikolojik ve fiziksel destege
ihtiya¢ duydunuz mu?

Hastalig1 bu sekli ile kabul ettigimiz i¢in
herhangi bir psikolojik destege
ihtiyacimiz olmadi. Evimizde ikimizin de
yapacak ¢ok ugrasimiz var. Onlarla
ilgilenmeye devam ettik. Psikolojik
destek degil ama fiziksel olarak hareket
gereksinimimiz 6zellikle pandemi
stirecinde ve sonrasinda kendini
gosterdi. Mimkiin oldugunca acik
havada ylrimeye ¢alisiyoruz. Hem
egzersiz oluyor, hem de moralimiz
yikseliyor.

Bizler hastalar olarak yasadiklarimizin
etkisiyle bazen en yakinlarimiza
yiuklenebiliyoruz. Biliyoruz ki nazimizi
sadece onlar cekiyor. Hatta zaman
zaman onlari kirabiliyoruz. Sizde de
boyle durumlar yasand: mi1? Nasil
yonettiniz?

Konuyu ytiklenmek, naz yapmak veya
kirmak gibi gérmek biraz zor. Esim zaten
hastaligini kabul etmis durumda. Ancak
son ila¢ degisim zamaninda yasadiklari
hayli zordu ve hala zor. Evimizde bagkasi
yok, o agri1 ¢cekerken elinizden hicbir sey
gelmiyor.

Esinizin ve PAH hastalarinin kullandi1g:
ilaglarin yan etkileri bazen agir
olabiliyor. Bu konuda nasil yardimec1
oluyorsunuz? ilac saatlerini
hatirlatiyor musunuz ya da takip ediyor
musunuz?

Tanisindan sonra tedavi stireci bagladi.
Alinan ilag¢larin bir kismi biraz 6nce de
sOyledigim gibi yan etki yapiyor
maalesef. Bir siire sonra viicut kismen
alistyor ancak adale agrilari, ¢cenede
kasilma, bag agrisi, ishal gibi yan etkiler
devam ediyor.

Esim egitimci oldugu ic¢in, ilaglarini
dizenli olarak, ginlik, haftalik ve aylik
bélumlere ayirarak kullaniyor. Benim bu
konuda bir katkim olmuyor. Ote yandan
sistemin igleyisi anlaminda Kartal
Kosuyolu Hastanesinin ilag recete
yaziliminda kusursuz c¢aligtigini
soylemeden gecemeyecegim. Ayni
sekilde eczacimiz Ceysu Hanim'in ilaglari
¢ok uzak sehirlerden de olsa adeta bir
hasta yakini gibi getirttigini eklemek
isterim.



Malumunuz 3 aylik ya da 6 aylik doktor
kontrollerimiz oluyor. Doktor
kontrollerine beraber mi gidiyorsunuz?
Tedavi nasil gidiyor sizce?

Ilaglarini almasina veya hatirlamasina
yardim etmesem de 6 ayda bir yapilan
hastane ziyaretlerine onunla gidiyorum.
Zira baglh oldugumuz Kosuyolu
Hastanesi evimize ¢ok uzak ve oldukcga
yogun. Tedavi stabil devam ediyor.

Bir oglunuz, gelininiz ve iki torununuz
var. Eminim torunlarla vakit gecirmek
size de, Deger Hanim’a da ¢ok iyi
geliyor. Kateter, hastaneye yatis ve
baska bazi durumlarda oglunuz,
gelininiz ve diger yakinlarinizdan
destek aliyor musunuz?

Biz ufak bir aileyiz. Oglumuz ailesi ile
Iingiltere’de yasiyor. Dolayisiyla haftalik
telefon gorusmeleri disinda herhangi bir
fiziki destegi mimkiin degil. Pandemi
dolayisi ile ¢ok sik Tirkiye'ye
gelemiyorlar.

Bu hastaligr bugiin gelisen ilaclarla
yavaslatmak ve normal yasama
devam etmek miimkiin.

Yeni tani1 almis bir hasta yakinina nasil
tavsiyelerde bulunursunuz?

Izin verirseniz yeni tani almisg hastalara
ve yakinlarina sdyle seslenebilirim.
Pulmoner hipertansiyon tabii ki kolay
bir hastalik degil. Kronik bir yapisi var.
Ancak 20-30 sene evvelini
distindigimiuzde, o zaman ¢aresiz
goziiken bu hastalig: bugiin, gelisen
ilaclarla yavaslatmak ve dolayisi ile
normal yasama devam etmek miumkin.
Oniimiizdeki yillarda bu konuda daha
¢ok gelisme olacagini distiniyorum. Bu
yuzden, morallerini yiksek tutup
hastalikla uyumlu yasamayi sec¢sinler.

Esiniz oldukga hareketli, yiirimeyi
seven ve hala aktif olarak calisan biri.
Bazen kendini fazla yordugunu
diisiiniiyor musunuz? Tabii bir de yeme
icmeye dikkat gerektiren bir hastalikla
muhatabiz. Ozellikle tuz konusunda. Bu
konuda onu uyariyor musunuz? Ufak
miidahalelerde bulunuyor musunuz?
Deger hakikaten hareketli birisi.
Mimkin oldugu kadar onun hizli
yurimesini ve yokus ¢ikmasini
frenlemeye ¢alisiyorum. Tuz konusunda
bir problem yasamiyoruz zira tuzlu
yemek zaten pek sevmiyor.

Bir pahramanin kahramanisiniz!

Bir pahramanin kahramani oldugunuz
ve bizimle bu samimi sdylesiyi
gerceklestirdiginiz i¢in ¢ok tesekkiir
ederiz Ahmet Bey.

Ben cok tesekkiir ederim. Kendimi bir
kahraman olarak gérmiyorum, benim
durumumda olan herkes eminim ki
ictenlikle yardimlarini esirgemiyordur
yakinlarindan. Esas kahramanlar
pahramanlar olan hastalar diye
disiniyorum.
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Pulmoner hipertansiyon, sag ventrikilde akcigerlere kan pompalayan kalbin bir
parcasi olan yuiksek kan basinci ile isaretlenmis kronik ve ilerleyici bir hastaliktir. Bu,
kalbin sag tarafinin kan pompalamak i¢in daha fazla ¢alismasina neden olur. Ancak
pulmoner hipertansiyonun etkileri akcigerlerin ve kalbin 6tesine gecebilir. Peki, sizce
bagirsak mikrobiyotamizla (viicudumuzda yasayan ve insan hiicresi olmayan
mikroorganizmalarin - bakteri, mantar, viriis ve protozoa ailelerinin - toplami)
pulmoner hipertansiyonun bir iliskisi var m1? Gelin birlikte bu soruyu aydinlatmak i¢in
Microbiological Research dergisinde yayinlanan “Pulmoner Hipertansiyonda Bagirsak-
Akciger Ekseninin Mikrobiyom ve Metabolom Disbiyozu” ¢aligmasina bakalim.

Mikrobiyom: Belirli ortamda yasayan mikroorganizmalarin ekosistemi
Metabolom: Biyolojik bir numunede bulunan ki¢ik molekulli kimyasallarin tam
seti.

Disbiyoz: Dogrudan sagligin herhangi bir nedenden bozulmasini isaret eder ve

bu kavram genellikle bagirsak florasinin bozulmasi i¢in kullanilir.

Pulmoner arteriyel hipertansiyon hastalarindan ve hayvan modellerinden elde edilen
veriler, pulmoner hipertansiyon ile bagirsak mikrobiyomunun bilesimindeki
degisiklikler arasinda baglant: kurmustur. Pulmoner hipertansiyonu bagirsak
mikrobiyomu ile iligskilendiren bu ¢aligsma, bagirsak-akciger eksenindeki degisikliklerin
pulmoner hipertansiyon gelisimini tetikleyebilecegini ortaya ¢ikardi. Aragtirmacilar
bagirsak-akciger ekseninin veya diger bir deyisle iletisim yolunun degistirilmesi
durumunda pulmoner hipertansiyonu etkileyebilecegini belirtirken bu tir
degisikliklerin konak-mikrobiyom etkilesimleri ve 'bagirsak-akciger ekseni' araciligiyla
potansiyel bagirsak-akciger iletisimi i¢in énemli etkileri oldugunu soyliiyor.

Bagirsak mikrobiyomu, dengeli bagirsak islevini stirdirmeye yardimci olur. Bagisiklik
ve metabolik islevler dahil olmak tizere diger viicut islevlerini de etkiler. Bagirsaklarda
bulunan ve viicut agisindan faydali olan pek ¢ok mantar, bakteri ve viriisiin arasina
zararli mikroplarin karigsmasi ile bagirsaklardaki denge bozulabilir. iste bagirsaklarda
meydana gelen bu durum da disbiyozis olarak adlandirilmaktadir. Bagirsaklarda
bozulan mikroskobik dengeler inflamasyona neden olur ve bdylelikle pek ¢ok hastalik
ortaya ¢ikabilir. Disbiyoz, solunum yolu hastaliklariyla iliskilendirilmektedir. Ek
olarak, son caligmalar metabolik degisikliklerin pulmoner hipertansiyon gelisimini
hizlandirdigini gostermektedir.



Cin ve ABD'deki arastirmacilar tarafindan yonetilen bir ¢calismada bagirsak
mikrobiyomunu ve disbiyoz ile metabolik degisiklikler arasindaki etkilesimi
degerlendirmek i¢in pulmoner hipertansiyonlu sican modeli kullanildi. Spesifik olarak
pulmoner hipertansiyon, sol pulmoner arter ligasyonu (baglanmasi) ad1 verilen cerrahi
bir prosediirle tetiklendi. Ilk olarak arastirmacilar, cerrahi prosediirden beg hafta
sonra si¢anlarin kalbinin sag tarafindaki kan basincinin arttigini dogruladilar. Buna,
kani kalpten akcigerlere tasiyan bliyik kan damari olan pulmoner arter duvarinin
kalinliginin artmasi eslik etti. Sahte bir cerrahi prosediir uygulanan ve kontrol grubu
olarak sunulan si¢anlarla karsilastirildiginda, pulmoner hipertansiyon hastaligi olan
hayvanlarda 6nemli 6l¢tide daha ytlksek fibroz (Bir dokudaki ya da organdaki yogun
bag dokusu artisina bagh olarak ortaya ¢ikan katilagma), kas kalinlig1 ve bagirsagi
kaplayip emilimden sorumlu olan parmak benzeri kii¢ciik ¢ikintilar olarak bilinen
villuslarin kisaldig1 yap1 goriildii. Pulmoner hipertansiyonu olan si¢anlarda Oklidin ve
Z0-1 ad1 verilen iki proteinin varliginin azalmasiyla, bagirsak koruyucu bariyerin de
bozuldugu goézlendi. Genel olarak bu bulgular, pulmoner hipertansiyonlu si¢canlarin
bozulmus bagirsak bariyerinden dolay:1 daha yiksek enfeksiyon riskine sahip oldugunu
gosterdi.

Pulmoner hipertansiyona sahip si¢anlardaki mikrobiyom analizi, kontrol grubu
sicanlar ile karsilastirildiginda da bagirsak mikrobiyomlarinda degisiklik gézlendi.
Analiz spesifik olarak desulfovibrio ve eubacterium cinslerinden bakterilerin pulmoner
hipertansiyonlu si¢anlarda énemli 6l¢iide daha az oldugunu gosterdi. Sporobacter
cinsinde ise bunun tersi gorildi. Arastirma ekibi daha sonra bu bagirsak
mikroplarinin sayisindaki degisikliklerin sag ventrikiiler sistolik basing (btytk
tansiyon) ile nasil iligkili olduguna dair istatistiksel bir analiz yapti. Sonuglar, sag
ventrikiler sistolik basing ile hem sporobacter hem de bir lachnospiracea bakteri tiru
arasinda pozitif bir iliski oldugunu gosterdi; yani biri ne kadar blytukse digeri de o
kadar buytktd. Buna karsilik, desulfovibrio ve eubacterium bakterilerinin sag
ventrikiiler sistolik basing ile daha az iligkili oldugu gortldi. Daha fazla analiz
yapildiginda, pulmoner hipertansiyonlu si¢canlarda aminoasit (proteinlerin yapi1 tasi)
metabolizmasindaki yollarda zenginlesme meydana geldigi gorulirken kontrol grubu
sicanlarda yag asitleri metabolizmasi 6ne ¢ikti. Arastirma ekibi bu sonuclarin
pulmoner hipertansiyonu etkileyen bagirsak mikroplarinin potansiyel mekanizmasinin,
aminoasit metabolik yolunda ve yag asidi metabolik yollarinda yer alan spesifik bakteri
taksonlar: (gruplari) tarafindan yonlendirilebilecegi sonucuna vardilar.
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Ekip daha sonra, pulmoner hipertansiyon grubu ve kontrol grubu si¢anlarindan alinan
diski 6rneklerinin metabolik i¢erigini de analiz etti. Yogunlugu her iki grup arasinda
farklilik gésteren toplam 240 metabolit (Kimyasal organik bir maddenin -6rnegin bir
yiyecek maddesinin - hiicre, doku, organ ya da kan i¢inde degisiklige ugramasiyla
ortaya ¢ikan 6zumlenebilir basit madde) tanimlandi ancak pulmoner hipertansiyonlu
sicanlarda sinir sistemi aktivasyonunda yer alan aminoasitler ve molekiller dahil
toplam 34 metabolit fazlaydi. Akciger dokusunun analizi ayrica 228 metabolitte 6nemli
degisiklikler gosterdi, bunlarin 61 metaboliti pulmoner hipertansiyon si¢anlarinda
daha yiiksekti. Bunlar arasinda uzun zincirli yag asitleri ve 16kotrienler (immiin
tepkisini gii¢li bir sekilde aktive eden kimyasal araci maddeler) gibi enflamatuar
(Bagisiklik sistemi tizerinden tahris edici ajanlara karsi viicudun vermis oldugu tepki)
molekiiller vardi. Son olarak sonuclar hem bagirsaktan hem de akcigerden gelen
degistirilmis metabolitlerin, sol pulmoner arter ligasyonu yapilan gruptaki belirli
mikrop turlerinin varhigiyla iligkili oldugunu gosterdi. Genel olarak bu bulgular,
bagirsak ve akcigerdeki benzersiz profil hakkindaki anlayisimizi zenginlestirirken
arastirma pulmoner hipertansiyondaki ve bagirsak-akciger ekseni arasindaki yakin
iligkisini agiga ¢ikardi. Arastirmacilar pulmoner hipertansiyonun i¢in yeni tedavi edici,
tanisal ve yonetim modellerinde bu eksenin dikkate alinmasina vurgu yapti.

Ayrintil1 bilgi i¢in bkz:

https://www.sciencedirect.com/science/article /abs/pii/S0944501322002452
https://pulmonaryhypertensionnews.com/news/changes-gut-lung-axis-microbiome-may-drive-ph-
development/



https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0944501322002452
https://pulmonaryhypertensionnews.com/news/changes-gut-lung-axis-microbiome-may-drive-ph-development/

IOANNA ALISSANDRATOU

Sayin Ioanna Alissandratou, Yunan
Toplumu PH Hasta Dernegi hakkinda
bizimle séylesi yapmayi kabul ettiginiz
icin ¢cok tesekkiir ederiz.

ilk olarak sizi taniyarak baslayabilir
miyiz?

Adim Joanna Alissandratou. Ekonomi
mezunuyum ve uzun yillar buytk bir
sigorta sirketinde mali miisavir olarak
calistim. Meslek hayatim boyunca
insanlarla ve onlarin ihtiyaclariyla o
kadar basarili bir sekilde basa ¢ikabildim
ki, ¢cabalarimin karsiliginda bir¢ok kez
odullendirildim. Sadece ekonomi
alaninda degil, kisiler araszi iligkilerde de
¢ok tecribe kazandim ve bu sebeple
dernegimizi yetkin bir sekilde
yonetebiliyorum. Ayrica evliyim ve g
¢ocugum var.

Dernegi kurdugumuzda pulmoner
hipertansiyona iligkin bilgi cok azds

Dernek nasil gelisti? Bu dernegi
kurmaya nasil karar verdiniz?

Dernegi kurdugumuzda PH'ye iligkin bilgi
¢ok azdi ve Yunan saglik sisteminde
sadece birka¢ uzman PH’ye asinaydi. Bu
durumun bilincine varmak bende bir sok
yaratti ve korku duymama neden oldu.
Hastaligimiz ve hastalar i¢in birseyler
yapmamiz gerekliydi. Ayni zamanda
sadece Balkan tilkelerinde degil, tim
Avrupa’da da durumun ayni sekilde
oldugunu fark ettik.

2012 yilinda bana “Idioyopatik Pulmoner
Hipertansiyon” teshisi konulana kadar 6
yil kaybettim ve kimsenin benim
teshisimden Once yasadigim sirecle
kargilagmamasini imid ederim.
Hastalarin ¢ok daha iyi tedavi kosullarini
ve elbette ¢cok daha hizli bir tani stirecini
hak ettiklerine inaniyorum. Erken teshis,
hastanin iyilesmesi ve yasam kalitesi i¢in
¢ok dnemli ve dernegi de bu nedenle
kurdum. Ge¢miste ¢ok sikintilar yasadik
¢unki saglk bakanlar: her istifa
ettiklerinde veya atandiklarinda, yeni
gelenler her seyi degistirdigi i¢in biz
hastalar biitin haklarimizi kaybediyor ve
her seye en bastan baslamak zorunda
kaliyorduk. Ama artik PH sorunlarina
iliskin her seyi yeniden baglatma ve
yapma deneyimimiz var. Oyle ki, artik
Yunanistan'da ve G.Kibris’ta pulmoner
hipertansiyonlu hastalar i¢in her seyi
halledebiliyoruz. Elbette bununla basa
¢ikmak buytk bir gorev ve daha da buytk
sorumluluk ama asla durmuyoruz.



Temel amacimiz hastalarin
engelliliklerinin, emeklilik
programlarinin ve haklarinin
taninmasinin saglanmast

Hedeflerimiz dogrultusunda hastalar icin
herseyi yapiyoruz. Klinik deneyler
sirasinda da doktorlar ve kliniklerle
calisityoruz. Hasta haklarina iligkin
konularda hep birlikte ugras veriyoruz.
Temel amacimiz PH hastalarinin
engelliliklerinin, emeklilik
programlarinin ve haklarinin taninmasini
saglamak.

Dernek nasil finanse ediliyor? Yurt ici
ve disindan sponsor bulmakta sorun
yasiyor musunuz?

Kaynak toplamak i¢in yaratici olmali ve
tyelerimizi destekleyecek programlar
yurlitmeliyiz. Baz1 programlari rayina
oturttuk ve her yil toplulugumuzun
ihtiyaclarina gore giincelliyoruz. Her ay
ayn1 stratejiyi izliyoruz ve belirli
etkinliklere odaklaniyoruz. ilag
sektorunden destek almak istiyorsaniz
istikrarli programlar hazirlamalisiniz.

Dizenledigimiz etkinliklere iligkin beg
onemli unsura odaklaniyoruz; bakim
verenler, hastalar, doktorlar, devlet
yetkilileri ve tabii ki TV kanallar:1 da dahil
olmak tizere gazeteciler. Bir etkinlige
katilan tim konusmacilar veya asistanlar
gonullid olarak yardim ediyorlar. Hi¢bir
zaman konusmacilara ticret 6demedik.
Ancak, 6rnegin yurtdisindan
etkinliklerimize katilmak i¢in gelen
doktorlarin masraflar: karsilaniyor.

Ayrica Yunan PH toplulugunun resmi
el¢isi Nadir Mor Fil Pongo’'nun
urinlerinden kazang elde etmeyi
basariyoruz. Pongo’nun kitabini
okullarda ve hatta bakanlarla
dizenledigimiz etkinliklerde 6nemli bir
unsur olarak kullaniyoruz.

Ilag sektoriinden de finansal
destek aliyoruz.

Temel fikrimiz, hastalarimizdan ticret
almak istemeyisimiz. Bu nedenle tyelik
ucretimiz yok. Tabii ki hastalar ve bakim
verenler, caligmalar: desteklemek
isterlerse dernege bagis yapmakta
serbestler.

Ayrica ilag sektortiinden de finansal
destek aldigimizi belirtmeliyim. Ornegin,
bir profesori bir etkinligin konuk
konusmacisi olarak davet ettigimizde
giderlerini karsilattiriyoruz. Bu nedenle
birlikte ¢alistigimiz ilag sektoru
sirketlerinin katkilarini saglamak icin
onceden etkinlikle ilgili bir sunum
hazirhiyoruz.

Bagis toplama ¢ok 6nemli, ¢linki web-
seminerler disinda ¢esitli programlar
yurttiyoruz ve hastalarin hayati i¢in
yasamsal dnem tasiyan olanaklar
sunuyoruz. Ornegin, hastalar igin
portatif oksijen konsantratorleri
sagliyoruz. Hastalara normal sosyal
hayatlarini idame ettirebilmeleri i¢in,
tasinabilir oksijen konsantratorleri
saglanmasinin hiikimet yetkililerince
anlasilmasi ¢ok 6nemlidir. Ayrica, tim
hastalarin, bu tir gereksinimler
konusunda hikiimete ve yetkililere baski
yapmaya ¢alismamiz gerektiginin
farkinda olmalar: 6nemlidir.



Ek olarak, su anda hastalara spor
salonuna gitmek yerine, evlerinde
egzersiz yapma firsati saglayan
programlar tizerinde calisiyoruz. Ayrica
hastalarimiz, ticretsiz psikolojik destek
de alabiliyor ve bahsettigimiz bu destek,
dernegimizin internet tzerinden seans
yapan psikologlara kictik bir katk: payi
odemesiyle gerceklesiyor.

Amacimiz sorunlari cozmek ve
hastalara yardim saglamak

Dernegin giinliikk yéonetimine iliskin
bilgi verebilir misiniz? Kag iiyeniz var?
Ben ve asistanim her gin ofiste
bulunuyoruz. Aslinda o kadar gtgcli bir
ekibiz ki tek kisi ¢calisiyor gibi
gorunuyoruz. Genellikle ben, ofis
disindaki sorunlarla ilgileniyorum ve
asistanim gin boyunca, 8 saat, ofiste
kaliyor. Ofiste birinin bulunmasi ve
hastalarin gin icerisinde dernek ile
iletisime gecebileceklerini bilmeleri ¢ok
onemli. Ayrica her giin bir ¢ok gonilli ve
tye ofisi ziyaret ederek o6zellikle
yukarida bahsettigimiz etkinliklerin
hazirliginda ve etkinlikler esnasinda
dernegimizi bir¢ok yonden
desteklemekte.

Hastalarin sorunlarini ¢6zmek ve onlara
gercek yardim saglamak icin
gerceklestirdigimiz ¢aligmalarimizin ne
kadar ¢ok telefon gortismesi
gerektirdigini tahayytl edebilirsiniz. Ama
bu bizim amacimiz. Bog zamanlarimizi
veya ailemize ayirdigimiz vakti azaltmak
zorunda kalsak bile, yapmaya caligtigimiz
sey bu!

Dernegimiz 8 kisilik bir yonetim kurulu
tarafindan yonetiliyor. Kurulun tamami,
PH hastas1 veya bakim verenlerden
olusuyor. Her ne kadar hasta birisinin
kurulda yer almasi bazen zor da olsa,
hastanin neye ihtiyaci oldugunu ve
ihtiyaclarini karsilamak i¢in ne yapilmasi
gerektigini hastalar daha iyi biliyor. Su
anda yaklasik 1500 tyemiz bulunuyor.

Dernek yonetim sekliniz nasil? Merkezi
mi yoksa yerinden yonetimi mi tercih
ediyorsunuz?

Ana merkezimiz Atina'nin sehir
merkezinde, herkesin bizimle
bulusabilecegi bir konumda. Oradan tim
Yunanistan ve G.Kibris’taki hastalarin
sorunlariyla ilgileniyoruz. Selanik, Girit
ve G.Kibris gibi tilkenin her yerine
dagilmis hastalar gontllu olarak
hedeflerimize ulagmamiza yardim
ediyorlar.
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Pongo, nadirligin tiirii ne olursa olsun,
kisinin toplumun ayrilmaz bir iiyesi
olabilecegini diinyaya ogretti

Resmi el¢iniz Pongo hakkinda biraz
bilgi verebilir misiniz?

Pongo, Yunan PH toplulugunun resmi
elcisi olan nadir bir mor fildir. Daha 6nce
Yunanca, ingilizce ve Bulgarca
yayinlanmig ve yakinda Japonca da
yayinlanacak 6dil almig bir hikaye bu.
Pongo’'nun hem maskot, hem de hikaye
olarak en biiyiik basarisi, dernegimiz
tarafindan diizenlenen tim farkindalik
etkinliklerine hayat vermesi ve vermeye
devam etmesidir. Nadir gortlen sekli,
rengi, minicik burun deligi ve PH’li
olmasiyla her yastan insan tarafindan
fark edilebilir. Pongo farkli dogdu ve bu
farklilig1 bir armagana dontstirdd.
Nadirligin tird ne ne olursa olsun,
kisinin toplumun ayrilmaz bir dyesi
olabilecegini ve boyle olmasi gerektigini
dinyaya ogretti.

Farkindalik yaratmak i¢in
diizenlediginiz etkinliklerden birkag
ornek verebilir misiniz?

Daha 6nce bahsedilen beg 6nemli
farkindalik hedefini gozetecek sekilde
etkinlikler dizenliyoruz; hastalar, bakim
verenler, doktorlar, devlet yetkilileri ve
medya.

Ornek vermem gerekirse;

e Diinya PH Guni (5 Mayis) ve Diinya
PH Farkindalik Ay1 (Kasim) boyunca
bir dizi etkinlik

e Atina sehir merkezinde
gontllilerimiz tarafindan PH
hakkinda el ilanlari ve tcretsiz brogtr
dagitimi

e Uzman doktorlarin katilimiyla
gerceklesen ve hastalara onemli
bilgiler verilen web seminerleri

e Yunanistan'’da dizenlenen tip
kongrelerine katilim

e Cesitli sehirlerde farkindalik
etkinlikleri/toplantilar: ve Pongo ile
okullarda diizenlenen gosteriler

o Ucretsiz saglik programlari (spor
salonlari, yaratici aktiviteler)
saglanmasi

e Goruntili gorisme yoluyla psikolojik
destek verilmesi

e Noel ve Paskalya donemlerinde
dizenlenen kermesler. Bu kermesler
¢ok 6nemli ¢linkd bu tir etkinlikler
birlikte bir seyler yaptikga,
birbirimizi gordikce yalniz
olmadigimizi anlamamizi saghyor ve
aramizdaki bag daha da giicleniyor.

Tam olarak bir aktivite olmasa da,
Facebook’ta hastalar ve bakim verenler
icin 6zel bir hesap oldugunu da eklemek
istiyorum. Bu Facebook hesabina PH ve
dernek ile ilgili tim haberler ytikleniyor.
Dolayisiyla hastalar ve bakim verenler
icin, kendilerini ilgilendiren her konuda
bizimle iletisime gecebilmeleri i¢in bu da
baska bir yol.



Oniimiizdeki iki y1l igin hedeflerinizi
ogrenebilir miyiz?

“PH icin Kiresel Ittifak” (Alliance for PH)
kurulusunun tyelerindeniz, hep birlikte
kararlastirdigimiz objektif hedefleri takip
etmeyi amacgliyoruz. Covid-19 pandemisi
nedeniyle bir hayli zaman kaybettigimiz
icin, oncelikli amacimiz devlet tarafindan
hastalarin engelliliginin taninmasini
saglamak. Konunun ulusal diizeyde
taninirhiginin gerceklesmesi, uluslararasi
dizeyde de gerceklesmesini
saglayacaktir.

Amacimiz gegmis yillarda elde
ettigimiz hasta haklarini korumak

Ana amacimiz ge¢mis yillarda elde
ettigimiz hasta haklarini korumak. PH
hastalarini, ilaglar1 konusundaki
haklarini ve yasam kalitelerini
etkileyebilecek bir ekonomik kriz
dénemiyle kargi kargiyayiz. Ontimizdeki
yil, hi¢ beklenmeyen sonuclarla dolu, ¢ok
stresli bir yil olacak. Dernegimizin
hastanin ve ailesinin yaninda olmasi
gerekiyor.

onemi

Hastalarin ilag giderleri kismen veya
tamamen devlet tarafindan karsilaniyor
mu?

Hastaligimiz i¢in recgete edilen ilag
masraflar1 tamamen devlet tarafindan
karsilanmaktadir.

Yunanistan’da organ bagisi1 sistemi
nasil?

Ulkemizdeki organ bagis siireci
otomatik degildir. Hayatini kaybeden
birisinin ardindan organ bagisi onayinin
yakinlar: tarafindan verilmesi gerekiyor.
Ancak aile tarafindan onay verilmesi
Yunanistan'’da ¢ok sik gorilen olgu degil.
Bu konuda yetkililerin isbirligi yapmalari
ve insanlar1 bilgilendirici ve
kendilerinden sonra yeni bir hayat
sunmaya tesvik edici buytk ¢apta bir
kampanyaya odaklanmalar: gerekiyor.

Sayin Alissandratou, bize ayirdiginiz

zaman ve sorularimizi i¢tenlikle
cevapladiginiz i¢in cok tesekkiir ederiz.

:
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“Hicbir seyin sizi korkutmasima

1Zzin vermeyin!”

Bize kendiniz hakkinda biraz bilgi verir
misiniz? PH teshisi kondugunda kag
yasindaydiniz? Tani1 almaniz ne kadar
surdi?

Merhaba, ben México City’den Adriana
Posada. 3 kez senkop gecirdikten sonra 4
ay gibi kisa bir stirede tani aldim.
Semptomlar nefes darligi, olagan dis1
halsizlik ve gogis agrisiydi. Korktum,
fakat kalbimde neler oldugunu
ogrendikten sonra rahatladim. Bunun
stres ya da depresyon yuzinden
oldugunu diisinerek deli olduguma
inantyordum. Saghigimi ¢ok kisa surede
kaybettim. ilk senkop, giinliik 2 saatlik
spor egzersizlerimi yaparken oldu,
ikincisi dogum gintimde dans ederken.
Bu erken teshis, ilk 10 yi1l gayet iyi bir
hayat yasayabilmemi sagladi. Daha o
zaman bile doktor bana bir yil belki de
bir ka¢ ay yasayabilecegimi sOylemisti.

Yeni “ben”...

Hayatim 360 derece degistiginde, IPAH
(Idiyopatik Pulmoner Arteriyel
Hipertansiyon) hakkinda bilgi sahibi
olmaya baslamak i¢in zamana ihtiyacim
oldugunu fark ettim. 41 yasindaydim ve
kizlarimin biri 8, digeri 11 yasindaydi. 11k
yilim1 kendimi daha iyi tanimaya, zihin
giicimiin bedenimi ne kadar
rahatlattigini ve bana faydalar getirdigini
ogrenmeye adadim. O yillarda PH igin
sadece 4 farkli tedavi vardi ve bunlardan
birine protokolle ulagma ayricaligina
sahiptim.

Takip eden yillarda yeni “ben”i, dinyanin
diger yerlerindeki PH hastalariyla ve
hasta dernekleriyle paylasarak ve
Ispanyol hastalar ve bakim verenler icin
bir web sitesinde blog yazarak gec¢irdim.
Bir ¢ok tilkeye gitme sansim oldu ve
PH'nin nadir gorilen bir hastalik
oldugunu, PH hastalarina tedavi bulmak
icin her tilkenin ayni sorunlari yasadigini
anladim. Bu yuzden hastaligi,
semptomlar: ve her insanin teshis
alabilmesi i¢in gereken caligmalar:
yaymay! savundum.

Neden kendinize PH Savasgisi
diyorsunuz? Bir savasc¢i korkusuz,
dayanikli ve israrcidir. Bu niteliklere
ihtiyacimiz olduguna inaniyor
musunuz? Onlara gercekten sahip
olabilir miyiz?

Evet, birbirimize "PH Savascisi" diyoruz.
Bir savasc¢i gibi hissediyor muyum?
Hayir, ¢linkd herkes bir kronik hastalikla
yasayabilir. Dediginiz gibi savasci
korkusuz, dayanikli ve 1srarcidir.
Ozellikle pandemi sirasinda tuhaf
duygularla bogusuyoruz, bazen
korkuyoruz, hayat herkes i¢in zorlast.
Yani dayanikli ve 1srarci olmak gtizel
nitelikler ama ben kendimi daha iyi
taniyabilmek i¢in sefkatli ve vicdanh
olmayi, kendime sevgiyle yaklagmay1
sectim. Boylece ¢evremizdeki insanlar,
bizim her seye ragmen ayakta
kalabilecegimizi gorebilirler.



Zihnimi ve ruhumu gelistirmeye
devam ediyorum!

Gegirdiginiz en zor zamanlar nasild1?
En zor anlar PAH'lh bir arkadasimin
kaybiyla yizlesmem gerektiginde ve tim
tedavilerimiz mevcut olmadigi i¢in
tilkemde ilaca nasil ulasacagimi bulmam
gerektiginde yasaniyor. Soyle anlatayim:
10 y1l sonunda kardiyak indeksim dustu
ve 2015 Agustos’unda bir mtidahale
gerekti - atriyal septostomi. Fiziksel
aktivitemi artirmak ic¢in her seye sifirdan
basladim, 24 saat oksijen ve ilaglar ile
doktorlar 5 yil daha yasayabilecegimi
soyledi.

2018’de 30 yillik evliligimi bitirerek
bosandim. Onun i¢in 2019 ve 2020 zor
zamanlardi yine de iyi sekilde
yasayabilecek giice sahiptim. 2021'de
SARS 2 gecirdim, evde tedavi oldum,
izole olsam da kizlarimin, ailemin ve
arkadaslarimin sevgi ve dualarini
hissettim. Bu acili glinler bana affetmeyi
deneyimlemeyi ve viris 6ncesinden daha
da fazla fiziksel aktivite yapabilmek icin
kendimi ve ¢cevremdekileri daha ¢ok
sevmemi sagladi. Harika, degil mi?

Alt1 y1l ve 2 tip COVID sonrasi, zihnimi ve
ruhumu gelistirmeye devam ediyorum.
Hayatta kalmanin sevincini, bundan
sonraki adim belki akciger nakli olsa da,
sikran ve bagislamanin bana verdigi
huzur ve esenligi hissediyorum.

“Mucizeler Kursu” kitabini (A Course in
Miracles) okudum ve hayatim degisti,
sagligim dizeldi. Aralik 2021'de test
sonucu negatif olsa bile Omicron ile
miicadele ettim. Simdi daha iyi
hissediyorum.

México City'liyim ve hala burada,
Meksika'nin bagkentinde oturmamin
sebebi ailenin paha bi¢ilmez olmasi.
Sadece kizlarim degil, annem, kiz
kardeslerim, enigstelerim, amcalarim,
kuzenlerim de burada oturuyor. Bir de
simdi diinyam: aydinlatan 3 aylik
torunum var, o bana devam edebilmem
icin gerekli imidi veriyor. Artik onu ne
zaman gorebilecegimi, ne zaman
maskesiz olarak 6pebilecegimi
distiniyorum. Daha kag yi1l yasayacagim
diye kaygilanmak yerine her gint teker
teker kargiliyorum.

Hastalig1 6grendiginizde nasil tepki
verdiniz? Aileniz ve arkadaslariniz nasil
karsilad1?

Iyi hissettim ¢iinkd 7/24 ¢ok aktif
oldugumdan ve bu ytizden zihnim ¢ok
dolu oldugu icin, stresin de etkisiyle bu
semptomlar: kendi kendime yarattigimi
ve deli oldugumu distinmeye
baslamistim. Ailemde bir ¢cok doktor var
ve onlarin da kafasi karigmisti ¢ctiinkt
sadece kalbimde birka¢ pihti oldugunu,
iyi bir kan sulandirici ile rahatlayacagimi
distintyorlardi. Hastaligimin idiyopatik
PAH oldugunu o6grendiklerinde
kaygilandilar, arkadaslarim ¢ok tzuildu
¢unku bu hastaligi daha 6nce hig
duymamuislardi.




PAH’la savasta misiniz yoksa korkusuz
tutumunuz sayesinde hastalikla
baristiniz mi1?

Hayir, hi¢bir zaman savag ilan etmedim.
ilk bastan beri hastaligimi arkadasim
olarak gordim, o benimle yasiyor fakat
beni tanimlamiyor. Bunun i¢in neredeyse
ilk y1l1 kendimi tanimaya ve yeni “ben”i
anlamaya ayirdim.

ilaclara erismekte zorluk yasiyor
musunuz? ilaglarin yan etkileri oldu
mu?

Evet. ilaclara erismek icin doktorlar da
dahil olmak tizere engellerle miicadele
etmek zorunda kaldim. Cok sansliyim
c¢unkdu ilaclarin yan etkileri bende en az
dizeyde. Bunu zihnime borg¢luyum, her
gun rahatlama teknikleri uyguluyor ve
meditasyon yapiyorum.

Hicbir seyin seni korkutmasina izin
verme! Sabir her seyi elde eder!”

Hastalarimizla paylasacaginiz 6zel bir
mottonuz var mi1?

Ozel sloganim “Kilise Doktoru” olarak da
bilinen Azize Tereza’dan:

“Hi¢bir seyin seni rahatsiz etmesine izin
verme.

Hicbir seyin seni korkutmasina izin
verme.

Her sey geciyor.

Tanr: asla degismez.

Sabir her seyi elde eder.

Allah'a sahip olandan hig¢bir sey eksik
olmaz.

Allah tek basina yeter.”

Pandemi sirasinda doktorunuza veya
tedaviye ulagsmak gibi problemler
yasadiniz mi1?

Pandemi boyunca doktorumu gérmedim,
fakat ¢ok sikir tedavimde aksayan bir
sey olmadi.
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Kendinizi oldugunuz gibi sevin,
hastalik i¢cin kendinizi suclamayin!

Baska PAH hastalarina neler tavsiye
edersiniz?

Kendinizi oldugunuz gibi sevin, tuhaf
hissetmeyin, hastalik i¢in kendinizi
suc¢lamayin, diger PAH hastalarina el
uzatin, yeni arkadaslar edinin. Ailenizi,
esinizi, cocuklarinizi sirece dahil edin,
arkadas kaybederseniz tztlmeyin ¢linku
onlar sizinle vakit ge¢irmek
istemiyorlarsa zaten sizin gercek
arkadaglariniz degillermis.

Hasta destek gruplar: ve derneklerinin
hastalara faydali olduguna inaniyor
musunuz?

Evet inaniyorum. Ben de gruplara
katildim, derneklerde caligstim,
deneyimimi aktardim. Uzun yillar
Facebook’da Amigos Hap Mexico adinda
bir destek grubum vardi, ispanyolca
konusan ve farkl: tilkelerden bir¢cok PH
hastasi vardi bu grupta. Ayrica 2
arkadasim, 1 PH hastasi ve 2 hasta yakini
ile birlikte HPAqui.com isimli web
sayfasini yonettim. Burada Latin ve
Ispanyolca konusan PH derneklerine,
Portekizce konusan Brezilya hasta
dernegine yonelik hastalikla ilgili
bilgiler, farkl tedaviler, hastaligin farkl
siniflandirmalari, her tilkedeki
uzmanlasmis doktorlar vardi. Her PH
dernegine ayri alan ayirmistik, sanal
bulusmalar gerceklestiriyorduk ve
¢ogunlugunu benim yazdigim bir
blogumuz vardi. Bu ugrasi ¢ok
sevmisgtim, ama zaman i¢inde bu isin
disinda da yogun oldugumuz ic¢in sayfayi
durdurmak zorunda kaldik.



Hastaligimizin goriinmez olmasiyla
ilgili bir aniniz var m1?

Evet, bir ¢cok anim var ve bazilar1 ¢ok
tzicu. Bir keresinde bir magazaya gittik
ve yanimdaki arkadasim engelli alanina
park etti. Magazanin tekerlekli
sandalyesini kullaniyordum. Birden yash
bir hanim elindeki bastonuyla bana
vurdu ve ne kadar bencil oldugumu,
hasta olmamama ragmen hastalara
ayrilmig park yerini kullandigimi soyledi.
O anda hem nefes alip hem konusacak
kadar nefesim kalmamisti, onun igin
sadece uzaklastim. Aligveris bittiginde,
arabamizin spreyle boyandigini gordik.
Ama iyi anilarim da var; ¢ogunlukla
insanlar durumuma uzuldiklerini ve
evden ¢ikma cesaretini gosterip saglikl
insanlar gibi yasadigim ic¢in beni takdir
ettiklerini soyliyorlar.

Akciger ve kalp nakli ile ilgili
diisiinceleriniz?

Nakil olmaya ac¢igim ¢inki nakil tim
risklerine ragmen imit veriyor insana.
Nakil olmus bir ¢cok arkadasim var ve
hayatlar1 benimkinden daha iyi durumda.

Seyahat ettiginizde ne gibi 6nlemler
aliyorsunuz?

Yanima tim ilaglarimi, taginabilir oksijen
konsantratorimd, 2 tane rahat ayakkabi
ve hafif giysiler aliyorum. Bavulun hafif
olmasi dnemli. Engelliler i¢in 6zel
servisler sunan havayollarini se¢meye
0zen gosteriyorum ve havaalanindayken
tekerlekli sandalye kullaniyorum.
Engellilere hizmet sunan otellerde
konakliyorum.

Diger PH hastalari korkmasainlar,
onlarin yolculugu daha kolay
olacaktir, artik farkh tedaviler ve
kRalp ameliyatlari var.

Son olarak eklemek istediginiz bir sey
var m1?

Soylesi icin beni se¢gmenize ¢ok memnun
oldum. Bu nadir hastalikla yagamak
daima zorluklar getirecek. Ben kendi
ulkemde yasamak, kendi tiilkemde tedavi
olabilmek i¢in savunuculuk yaptim.
Politikacilara ulastim, Saglik Enstittstne
yeni tedavileri kabul etmeleri i¢in
yalvardim, ila¢larimiz o kadar pahal: ki
kendimiz 6deyemeyiz. Meksika'da her
tedavi adeta liiks.

Diger PH hastalar: korkmasinlar, onlarin
yolculugu daha kolay olacaktir, artik
farkl tedaviler ve kalp ameliyatlar: var.
Ben tani aldigimda PH’ye neden olan
sadece 2 gen biliniyordu, sonraki yillarda
bir¢cok gen bulundu. Kandaki BNP orani
ne kadar iyi veya ne kadar kotu
oldugumuzu belirliyor. Giderek daha
fazla sey 6grenen arastirmacilar,
doktorlar ve hemsireler, hastalarin daha
iyi hissetmesi i¢in ellerinden gelenin en
iyisini vermek tizere isbirligi icerisinde
calisiyorlar. Yalniz degilsiniz!

Cok yakin zamanda aramizdan ayrilan
Adriana Posada gittigi yerde rahatga
nefes alsin.




Scleroderma News’da yayinlanan bir habere gore, sonuglar1 2022 ortasinda agiklanan
bir arastirma, sistemik skleroderma (SSc) hastalarinin da kullandig1 bagisiklik

baskilayici ilaglardan Rituksimab’in, sistemik skleroderma baglantili interstisyel
akciger hastalig1 (SSc-1AH veya SSc-ILD) olan bireylerde akciger fonksiyonunun
stabilize edilmesine yardimci olabilecegini Oneriyor.

“Sistemik skleroderma baglantilt interstisyel akciger hastaligr i¢in Rituksimab tedavisi -
13 hastadan olusan bir vaka serisi” (“Rituximab treatment for systemic sclerosis
associated interstitial lung disease - A case series of 13 patients”) isimli ¢alisma
Internal Medicine Journal’da yayinlandi.

Bir tir bagisiklik hiicresi olan B hiicrelerinin 6limunt tetikleyen bir ila¢ olan
Rituksimab, akcigerlerde skarlagma ile belirti veren bir grup saglik sorununu ifade
eden IAH’la miicadele eden SSc hastalarini tedavi etmek icin endikasyon dis1
kullanilmakta.

SSc-1AH hastalarinda Rituksimab’in etkinligine iligkin ¢ogu kanit, degisken tedavi
rejimlerinin izlendigi kiigiik gozlemsel ¢aligmalardan elde ediliyor. Bahsi gecen
calismada, Avustralya'daki bir arastirma ekibi, 2008 ve 2019 yillar1 arasinda
Avustralya’nin Perth sehrindeki iki merkezde 13 SSc-IAH hastasini (6 erkek, 7 kadin;
ortalama yas 55) analiz etti.

Mikofenolat mofetil veya siklofosfamid veya her ikisi ile gordiikleri tedavide kabul
edilemez yan etkilerle karsilagsan veya tedavileri sirasinda hastaliklar: kotiilesen
hastalara Rituksimab onerildi. Hastalarin timi mikofenolat mofetil, 12'si ise
siklofosfamid ile tedavi edilmisti. U¢ii mikofenolat1 birakti, 10 tanesi de Rituksimab’a
ek olarak mikofenolat almaya devam etti.

Caligmaya katilan hastalardaki sistemik skleroderma tiirlerinin dagilimi su sekildeydi:
10 hastada (%76.9) yaygin, iki hastada (%15.4) sinirli form ve bir hastada da (%7.7) cilt
tutulumu olmayan nadir bir skleroderma formu olan sine skleroderma. Ote yandan bir
hasta disinda hepsinde, skarlagma ve enflamasyon ile kendini gdsteren interstisyel
pnomoni, bir hastada ise tipik olarak daha kot bir prognoz tasiyan olagan interstisyel
pnomoni belirtileri vardu.


https://sclerodermanews.com/news/stabiliziing-lung-function-ssc-ild-may-be-aided-rituximab-study/
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/imj.15832

Amag, Rituksimab’in 12 ayin sonunda SSc-iAH hastalarinin akciger fonksiyonlarini
stabilize edip etmedigini veya iyilestirip iyilestirmedigini belirlemekti. Bu da,
calismanin baslangicinda ve ilk dozun verilmesinden yaklasik bir yil sonrasinda yapilan
olctimlerle degerlendirildi. Akciger fonksiyonu, solunum fonksiyon testinde bakilan
FVC (Zorlu Vital Kapasite = hastanin derin bir nefes almasi1 sonrasinda zorlu, derin ve
hizli bir ekspirasyonla ne kadar havay: disar1 bosaltabildigi) ve DLCO (Karbonmonoksit
Difiizyon Kapasitesi Ol¢iimii = Gazin kii¢iik hava yollarindan kirmizi kan hiicrelerine
gecme yeteneginin bir dl¢isi) ile degerlendirildi.

Akciger fonksiyonundaki iyilesme, FVC'de en az %10'luk, DLCO'da ise en az %15'lik bir
artigla belirlenirken, stabil durum olarak, FVC'deki degisikligin %10’un, DLCO'daki
degisikligin %15'in altinda olmasi1 kabul edildi. Yapilan analiz, akciger fonksiyonunun
bir yil sonunda sabit kaldigin1 gésterdi. Ortalama FVC, Rituksimab 6ncesinde %57,18,
12 ayin sonunda %59,75 idi. DLCO, baslangi¢cta %37,10 ve bir yil sonra %38,03 olarak
gozlendi. Hi¢bir hastanin akciger fonksiyonunda kotilesme olmadi.

Arastirmacilar hastalarin akciger fonksiyonunu analiz ederken dokuz hastada
Rituksimab’dan iki yil 6ncesine, 11 hastada ise tedaviden 12 ay dncesine ait verileri
degerlendirdiler. Sonuclar, Rituksimab'dan 6nceki iki yilda ortalama FVC'de %9,25,
ortalama DLCO'da %9,66 disus gosterdi.

Yapilan analiz, "Rituksimab’in, ilerleyici SSc-IAH hastalarinda solunum fonksiyon
testlerini (SFT) stabilize edebilecegini ve kotiiye gidisi geciktirebilecegini" 6ne
siiriiyor. Arastirmacilara gore "Bu bulgular, SSc-IAH tedavisinde Rituksimab’in roliini
gosteren ve sayilar: artan kanitlara ekleniyor.”
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Pulmonary Advisor’da yayinlanan bir bagka haberde ise Rituksimab’in pulmoner arter
sistolik basincini (PASB) azalttigina deginildi.

16-19 Ekim 2022’de, ABD’'nin Nashville kentinde diizenlenen Chest Yillik Toplantisi’da
sunulan “Rituximab tedavisi goren sistemik skleroz ile iliskili interstisyel akciger
hastaligr olan hastalarda akciger fonksiyonunun ve pulmoner arter sistolik basincinin
iyilestirilmesi” (“Improvement of lung function and pulmonary artery systolic
pressure in patients with interstitial lung disease associated with systemic
sclerosis on rituximab treatment”) isimli arastirmanin sonuglarina gore, SSc-1AH
hastalarinda Rituksimab tedavisinin PASB’de 6¢nemli bir azalma sagladig: gosterildi.

Arastirmacilar, SSc-IAH hastalarinda Rituksimab tedavisinin PASB iizerindeki etkilerini
belirlemeye calistilar. IAH icin Rituksimab kullanan 103 SSc hastasindan olusan bir
gruptan toplam 30 hasta (%87 kadin; ortalama yas 52.6, %43’tinde diffiiz kutan6z SSc)
sec¢ildi. Hastalarin timinde ekokardiyografi kullanilarak 6l¢tilen PASB ytiiksek saptandi
(235 mmHg). Tim hastalarda antintikleer antikorlar (ANA) pozitif test edildi. Tim
hastalar prednizolon aldi ve %47'sine bagisiklik baskilayici ilag tedavi uygulandi.
Rituksimab verilen hastalarin ortalama takip stresi ise 25.3+2.4 aydu.

Arastirmacilar, FVC’de 6nemli bir artig, DLCO’da stabilizasyon gozlemlediler. Akciger
fonksiyonunda iyilegsmeler ve PASB'de 6nemli bir azalma kaydettiler ve "Rituksimab,
pulmoner hipertansiyon ile komplike olan SSc-IAH1n kombine tedavisinde potansiyel
olarak etkili olarak kabul edilebilir." diye belirttiler.



https://www.pulmonologyadvisor.com/home/meetings/chest-2022/rituximab-pulmonary-artery-systolic-pressure-in-ild-systemic-sclerosis-chest-2022/
https://journal.chestnet.org/article/S0012-3692(22)02329-7/fulltext
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Kan Gazlari ABG: Atardamardan kan alarak kandaki oksijen ve karbon dioksit
seviyesini 0lgen test. Akcigerlerin nasil ¢aligtigini gosterir.

Akciger Toplardamari: Oksijenlenmis kani cigerden sol kalbe tasiyan damar.

Alt1 Dakikalik Yaruyus Testi: Hastanin alti dakikada ne kadar yurtyebildigini ve
kandaki oksijen seviyesinde degisiklik olup olmadigini 6l¢en test. Hastaligin iyiye veya
kotuye gittigini gésteren en dnemli gosterge.

Amfizem: Akcigerlerdeki keseciklerin zarar gormesi.

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
kulakgiklardaki hizli kalp atisi. Carpinti, diizensiz nabiz, bas donmesi ve bayginliga yol
agabilir.

Bag Dokusu Hastaligi: Genelde bagisiklik sistemi sorunlarindan kaynaklanir ve eklem,
kemik, kikirdak ve i¢ organlar: tutar. Genetik veya viicudun kendi kendine saldirdig:
otoimmin bir stiregtir. 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 yavag atmasi. (dakikada 50'nin altinda)

Carpinti: Kalbin hizli veya diizensiz atisi.

Cor Pulmonale: Sag kalbin akciger hastaligina bagl olarak biiyimesi.

Diiiretik: Idrar miktarini artirarak viicudu su atmasini saglayan kimyevi madde.
Dispne: Nefes darlig1.

Entravenoz (IV): Kateter yardimiyla damar icine ilag 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 gosteren siniflandirma.
Yaygin olarak kullanilan NYHA o6lc¢egidir. Sinif 1 hastalar belirti gostermezler. Cogu
hasta sinif 2 veya 3 iken tani alir. Sinif 4'te ise hasta dinlenme halinde de belirti
gosterir.

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

Hipoksemi: Kanin noksan oksijenlenmesi.

Hipoksiya: Ugakta veya ytlksek irtifada oldugu gibi havadaki diisik oksijen.
idiyopatik: Nedeni bilinmeyen.
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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 biyobelirteg, kandan olgulir.
Oksimetre: Kandaki oksijen konsantrasyonunu 6lgen alet.

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

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

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

Sag Kalp Kateterizasyonu (SKK): Bir kateterle kasiktan, boyundan veya bilekten sag
kalbe girilerek pulmoner tansiyonun Ol¢tilmesi. PH tanisini kesinlestiren altin standart.
Siyanoz: Deri veya mukozanin oksijen eksikligine 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 6lgen test.

Subkutan: Deri alti. Baz1 PH ilaglar1 deri altina verilir.

Senkop: Beyne yeterli kan gitmemesi sonucu bayilma.

Sistemik: Tum bedeni etkileyen.

Vazodilator: Kan damarlarini rahatlatip genisleterek basinci distrir.

VSD: Kalbin odaciklarini ayiran septumda dogustan olan delik.

Yetim Hastalik: PAH gibi nadir hastaliklara verilen ad.



ANA (Antiniikleer Antikor) Testi: Viicudun saglikli hiicrelere karsi olusturmus oldugu
antikorlari 6lgen bir tetkik. Sistemik romatizmal hastaliklarin ve otoimmiin
hastaliklarin tanisinda tarama amacli kullanilir.

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

Bag Dokusu: Hiicreler arasi bosluklar: doldurur, hiicreleri birbirlerine baglar,
enfeksiyonlara karsi koruma saglar ve hasarlanmalari durumunda onarilmalarini
gerceklestirir.

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

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

Diffiiz: Yaygin.

Disfaji: Yutma guclagu.

Eklem Kontraktiiri: Eklemlerin sabit bir pozisyonda kalmasina baglh hareket kisitliligi.
Ergoterapi: Anlamli ve amacl 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 diisik oksijen seviyesi.

immiinosiipresif ilac: Bagisiklik baskilayici ilac.

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 ad1 verilen kiigiik
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 dolayi1 tahrip olmus anormal herhangi bir hasarh
dokuya verilen genel isim.

Mikrostomi: Agzin anormal ufaklig.

Ortez: Kemikteki bi¢cim bozuklugunu dizelten, bozuklugun ekleme verecegi ytuki
azaltan veya felcgli kasa destek veren, iglevini 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 yanlighikla viicudun normal dokularini
yabanci olarak algilayip onlara saldirdig: bir durum.

Ozofagus: Yemek borusu.

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

Pulmoner: Akcigerle ilgili.

Pulmoner Rehabilitasyon: Uzun siiren 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
gucli 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. Kiigtik 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: Gogus 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 mikoz membranlarin ylizeyinde bulunan kiigtk, kirik veya
genisleyen kan damarlari. Genellikle yiz, burun, ¢cene ve yanakta ortaya ¢ikarlar.
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