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Pulmoner Hipertansiyon ve
Skleroderma Hasta Dernegi



Ayse Kora Akersoy
IPAH 2017

Merhaba!

Mart ay1 herkes i¢in uzun kig gecelerinin sonu, baharin gelisi,
topragin uyanisi, doganin yeserisi, canlanma, giinese kavusma ve
umut ay1. Biz PAHSScliler i¢inse ayni1 zamanda dogum giintimiizi
kutladigimiz, iyi ki variz dedigimiz ve birbirimize sikica kenetlenerek
birbirimizden gii¢ aldigimiz ay. Dernegimizin kurulusunun dérdinct
yil1 olan bu Mart sayisinda sizlere bizden haberler vermek istedim.

2022 ile birlikte neredeyse dur durak bilmedik. Sosyal medya
hesaplarimiz tzerinden yayinladigimiz hasta hikayeleri, doktor
bilgilendirmeleri, kongreler ve farkindalik caligmalarina ek olarak, 28
Subat Dtiinya Nadir Hastaliklar Glint dolayistyla bir ¢ok kutlama ve
bilgilendirme toplantisina katildik. Etkinliklerimiz sadece ulusal
diizeyde kalmadi; PHA Europe’un Nadir Hastaliklar i¢in diizenledigi
sanal kongrede stand acarak dernegimizi ve hastaliklarimizi tanittik.

En cok ses getirecegini umdugumuz 3 projemiz ise sanal degildi. Bunlardan ilki Tema Vakfi
araciligiyla gerceklestirdigimiz “Bir Fidan Nefes de Bizden” ¢aligmamiz. Artik Gaziantep Diilik
Agaclandirma Sahasinda 2000 fidanlik bir Hatira Ormanimiz var. Fidanlarin ¢cogu daha simdiden
sahiplerini buldu; kimileri kaybettikleri hastalar1 anisina fidan bagislarken, akciger nakli olanlardan
bazilar1 dondrlerine tesekkir amach fidanlar aldilar, kimileri ise dostlarinin dogum gtinlerini
kutlamak i¢in diinyaya nefes oldular.

ikinci calismamiz dernek olarak Tiirkiye'nin énde gelen PH merkezlerini tanitmak oldu. YouTube
kanalimizdan yayinlanmakta olan bu kapsaml projeye degerli hekimlerimiz destek verdiler;
boylece hastalarin hem merkezleri hem de bu merkezlerde verilen hizmetleri taniyabilecekleri
¢ok kiymetli bir belgesel ortaya ¢ikti.

Son ¢aligmamiz ise bir savunuculuk projesi. Biliyorsunuz artan elektrik fiyatlari, evlerinde cihaza
bagl yasayan hastalarimiz i¢in inanilmaz bir maddi ytk tegkil etmekte. Yasamlarini cihaza bagh
sirdiirmek zorunda olan tiim hastalar i¢in elektrigin liiks degil bir yagam araci oldugunu
savunuyor ve bu konuda bir baski grubu olusturmaya ¢alistyoruz.

Mart sayimiz her zamanki gibi yine dopdolu. Fakat bu sayimizi 6zel kilan 3 kisi var ki, icli de
alaninda duayen. Onlarin bize vakit ayirmasindan onur duyuyoruz; Prof. Giil Ongen, Prof. Marc
Humbert ve kidemli skleroderma hastasi Sibel Ercan.

Umuyorum 3 ay boyunca doya doya okuyacaginiz bir sayi olur.
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“Kar amac! gitmeyen Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegimiz,
hasta ve yakinlari tarafindan kurulmusg bir sivil toplum kurulugudur.
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Université Paris-Saclay (Paris) - Akciger
Bilimi Profesorii

Bicétre Hospital (Paris) - Gogiis
Hastahklar1 ve Solunumsal Yogun Bakim
Boliimii Baskam

ERS Avrupa Solunum Birligi 2021-22
Baskani

Profesor Humbert, her seyden 6nce bizi
kirmayarak dernegimizdeki hasta ve
hasta yakinlarini aydinlatmak iizere
vakit ayirdiginiz igin cok tesekkiir
ederiz.

Katki saglama firsatini tanidiginiz i¢in
ben tesekkiir ederim. Umutlarimi
hastalar, hasta yakinlar:1 ve akrabalariyla
paylasmak beni daima mutlu etmistir. PH
toplulugunu desteklediginiz i¢in sizlere
ayrica tesekkir ediyor, hep birlikte bu
alanda anlamli gelismeler kaydetmeyi
umit ediyorum. Amacimiz pulmoner
hipertansiyonun her ¢esidini 6nlemek ve
umuyorum tedavi etmek. Su ana kadar
¢ok ilerleme kaydetmis olsak da gidecek
yolumuz hala uzun.

Tip egitiminden sonra nasil ve neden
gogus hastaliklarina yoneldiniz? Gogis
hastaliklar:1 uzmani olduktan sonra ise
damarsal akciger hastaliklarinda,
ozellikle de PH’de uzmanlasma
nedenleriniz neydi? Rastlantisal miyd:
yoksa belli bir hedefe mi dayaniyordu?
Tip okuma kararimda annemin ikiz
kardesi olan ve Bati Fransa Loire
Vadisindeki Angers yakinlarinda ktgik
bir koyde pratisyen hekimlik yapan
muhtesem dayimin etkisi oldu. Dayimin
orada yasayan ciftgilere, farkl
kokenlerden gelen insanlara davranisi
beni etkiledi.

Annem ve dayim ilging bir sekilde 1931'de
Antakya’da dogmuslar ¢tinki dedem
oradaki bir Fransiz okulunda
ogretmenmis. Ben de ailem gibi
uluslararasi igbirliklerini 6nemsiyorum.

Tip egitimime 1981'de Gliney Paris
Universitesi'nde bagladigimda degisik bir
donem vardi. AIDS gibi yeni tehditler
ortaya ¢ikmaya baslamisti, fakat ayni
zamanda molekiiler biyoloji,
goriuntileme, teknoloji, organ
nakillerinde timit veren hizli ilerlemeler
yasanmaktaydi, ¢ok disiplinlilik
yukselisteydi. O donem benim
tniversitemin hastanesi inanilmaz
ekipler kurmayi basarmis, su anda her
biri kendi alaninda diinya ¢apinda lider
olmus ilging insanlar tarafindan
yonetilmekteydi. Solunum tibbinda
Pierre Duroux ve Gerald Simonneau gibi
damarsal akciger hastaliklarini, 6zellikle
de pulmoner emboli ve pulmoner
hipertansiyonu anlamamiza kendilerini
adamis muhtesem hocalarim oldu. Gucla
bir akciger damar hastaliklar1 merkezi
insa ediyor, vizyon ve heveslerini biz
ogrencilerle paylasiyorlardi. Bu
ogrencilerden ¢ogu solunum hastaliklari
arastirma ve bakimina yoneldiler. Ben ise
pulmoner hipertansiyon egitimi,
arastirmasi ve bakimina tutkuyla
baglandim.



Sizin bircok kimliginiz var.
Doktorsunuz, arastirmacisiniz, nadir
akciger damar hastaliklar1 merkezinin
direktoriisiiniiz, ERS gibi bircok
uluslararasi kurulun baskani veya
yonetim kurulu tiyesisiniz, 800’in
izerinde bilimsel yayininiz var,
arastirma dalinda bircok uluslararasi
odiile sahipsiniz. Tiim bunlara nasil
vakit buluyorsunuz? Onceliklerinizi
nasil belirliyorsunuz? Daha da 6nemlisi
en ¢cok hangi kimliginizden zevk
aliyorsunuz?

Ben gercekten tim yaptiklarimi tutkuyla
yaptyorum ve tutkumu meslektaglarim ve
ailemle paylasiyorum. Yakin dostlarim ve
is arkadaslarimin da ayni hevesle
misyonumuzu paylasiyor olmasi hayatimi
kolaylastiriyor. Cok sansliyim. En ¢ok
hosuma giden ise rollerimin
multidisipliner olmasi. Enerjimi daima
solunum tibbinin yerel, ulusal ve
uluslararasi 6nceligine veriyorum.
Avrupa Solunum Dernegi (ERS)'nin
baskani olmak ¢ok talepkar bir gorev,
ama ayni zamanda bu tutkuyu besleyici
bir firsat. Topluluk olarak kaydettigimiz
ilerlemeler sayesinde pulmoner
hipertansiyon konusunda ¢alisiyor olmak
bir ayricalik.

Fransa’da bir hasta ortalama olarak ne
kadar siirede tani alabiliyor? Bu siire 10
y1l 6nce nasildi?

2006’da ilk ulusal PAH kayit sisteminin
sonuclarini agikladik. O zaman hastalar
tani1 aldiklarinda iki yil siireyle nefes
darligr sikayeti yasadiklarini
belirtiyorlardi. Tani stiresi modern
yonetim ¢aginda hala ¢ok uzun ve
toplumda PAH farkindalig: hala duistk.
Dolayisiyla, bu stireyi kisaltmak i¢in
¢alismamiz lazim. Erken miidahaleler
PAH’ta daha iyi sonuclara ulasilmasini
saglayabilir. Meslektaslarla streyi
kisaltmak i¢in yeni araclar gelistirmeye
calisiyoruz. Yapay zekanin da dahil
oldugu yeni teknolojiler bu hedefe
ulagmak icin benzersiz firsatlar.

Sadece PAH’a adanmis bir arastirma
takiminiz var. Biz hastalar i¢in iyi
haberleriniz var m1?

Arastirmalarimiz ¢ok yonld. Yeni
tedavilerin gelisimi i¢in genetik
mutasyonlarin nasil PAH’a neden
olabildigini daha iyi anlamaya
calistyoruz. Bu arastirmalar PAH st
familyasindaki biytime faktoru
degisiminin ve yeni tip ila¢ gelisiminin
daha iyi anlasilmasini sagladi. Herhangi
bir hastaya uygulanan giinumtuzde
onaylanmis bir tedavinin optimuma
ulasmasi i¢in hastanin gelecekteki riskini
hesapliyoruz, ilk terapiyi ona gore
seciyoruz. Ayrica, hastanin hayat
kalitesini artirmak ve kisisel
beklentilerini karsilayabilmek ic¢in iddiali
tedavi hedefleri belirliyoruz. Cerrahlar,
gogus hastaliklar1 uzmanlari, girisimsel
kardiyologlar, radyologlar ve
miuhendisler ile igbirligi icerisinde
cerrahi ve girisimsel olmayan yeni yollar
arayarak farkli PH tirlerine sahip
hastalarin da iyi sonucglara ulagmasina
yardimci oluyoruz.

Terapoétik inovasyon nedir?

Terapotik inovasyon hasta bakiminda
yeni ¢oziimler {iretmek demek. ilac
gelistirmekten mudahalelere,
operasyonlara, ekipmana ve stratejilere
kadar ¢ok genis bir alan1 kapsiyor. Bu
¢ok ufuk acgici bir is ve son 30 yilda ¢ok
basarilar kaydedildi.



Fransiz PH Ulusal Kayit Sisteminin
direktori olarak ¢ok farkl: vakalar
gormiis olmalisiniz. Sizi en ¢ok sasirtan
vakay1 hatirliyor musunuz?

Secmek ¢ok zor; ancak PAH riski ile
acikcga iligkilendirilmemis genetik bir
duruma sahip bir aileyi her zaman
hatirliyorum. Aile bireylerinden birinde
PAH gelisti. Uluslararasi bir
arastirmacilar kurulunun destegiyle, ABD
ve Yeni Zelanda dahil, tim dinyada ¢ok
az sayidaki benzer vakalar: tespit
edebildik ve her iki saglik durumunun da
ayni mutasyondan kaynaklandigini
ortaya koyabildik. Bu sayede hem soz
konusu genin PAH’taki 6nemi
vurgulanmig, hem de su anda gelistirilme
asamalarinin sonuna yaklagmis bazi yeni
ilaclarin bulunmasi saglanmig oldu.

Su anda ders veriyor musunuz? Daha
onceleri de ders vermekten keyif
aldiniz m1?

Evet, hala Paris-Saclay Universitesinde
cogunlukla lisanstisti ve doktora
ogrencilerine damarsal akciger
hastaliklar: dersleri veriyorum. Ders
vermekten zevk aliyorum, tim ekibim de
biytk bir tutkuyla solunum tibbi1 dersleri
vermekte.

Avrupa Solunum Dernegi Baskani
olarak hedefleriniz neler?

iki yillik COVID-19 pandemisi solunum
doktorlarini cephenin 6ntine strdd;
kendi muayenehanelerinde, acil
servislerde, klinikte ve yogun bakimlarda
hep onlar vardi. COVID-19 stireci,
solunum hastaliklariyla yasayan
milyonlarca kisi i¢in zorlayici oldu ve
bazilar: hastanelerdeki kapasitenin
azalmasi ve sokaga ¢ikma yasaklarinda
randevularina gidemedikleri i¢in
tedavilerine ara verme durumunda
kaldilar. Ornegin, evde kaldigimiz
surecte kronik solunum hastalarinin
COVID-19 gecirdiklerinde hastaneye
yatma ve daha kotilesme riskleri
yiksekti. Bu durum her tir pulmoner
tansiyon hastasi i¢in de gecerliydi. Bazi
saglik sistemleri hizla uzaktan tedaviye,
etkin bir gekilde teletip kullanarak
hastaya ulagma ve tani koymaya adapte
olamadilar. Zaten ytliksek risk grubunda
olan kronik solunum hastalarinin diger
insanlardan daha fazla ve daha acil izole
olmalar: gerekti. Solunum hastalarini
iyilestirmeye odaklanmig bir dernek
olarak ERS bu zorluklara ¢6zim
getirmeyi ve gelecekte de bu hastalara
oncelik vermeyi hedefliyor. Degisiklik
kendi kendine olmayacak. Solunum
toplulugu bir araya gelerek tek ve kararh
bir ses olarak kanun yapicilari ve saglhk
bakanliklarini solunum hastaliklarinda
reform yapmaya motive etmeli. ERS'nin
baskani olarak, COVID-19 siirecinde
olusan guncel solunum hastaliklari
sorunlarini ¢6zmeyi hedefleyen ve
solunum sagligini énceleyen reformlarin
hikiumetler ve ulusal saglik sistemleri
tarafindan yapilmasi i¢in Uluslararasi
Solunum Birliginin kurulmasina 6nculik
ediyorum.



PH alanina emek verdiginiz siire
icerisinde ilaclarda ve kombinasyon
terapilerinde olan gelismeler ¢ok
gizeldi. Biraz gecmisteki ve simdiki
uygulamalardan bahseder misiniz?

Son otuz yilda, ¢ok uluslu arastirmalarin
hizla laboratuardan klinige ge¢mesine
sahit olduk. Bu kisacik siirede PH'ye yol
acan islevsiz biyolojik yolaklarin damar
ici, damar alti, solunum yoluyla ve
agizdan verilen ilaglarla hedef
alinabilecegini gordiik. Daha yakin
zamanlarda birden fazla ila¢ kullanimi
tesvik edilmeye baslandi. Akciger nakli
bazi hastalar i¢in ¢6zim olmaya devam
ediyor, kronik tromboembolik PH
(KTEPH) i¢in yeni tedavi yollar:
bulunuyor. Her yil yeni kesifler
hastaligin yonetimine yardimeci oluyor ve
gelecek icin ilerlemeler kaydediliyor.

Siz PH, PAH ve bag dokusu
hastaliklarinda iltihap bilesenine ilk
vurgu yapan doktorlardan biri oldunuz.
Bunun icin neler sdylersiniz?

Bazi hastalarda pulmoner hipertansiyon
bariz iltihabi durumlar1 daha da karigik
hale getirebiliyor ve bu iltihap
durumunun tedavisi her zaman olmasa
da PAH"1 da iyilestirebiliyor. Ayrica, tim
pulmoner hipertansiyon ¢esitlerinde
iltihabi etkenler oluyor. Hastalarimiza
etkin ¢Ozumler uretilmesi i¢in yangi ile
akciger damar hastaliklar: arasindaki
neden sonug iligkisi detaylica
arastirilmali.

Bugiin diinya iizerinde farkl:1 yolaklari
hedef alacak cesitli ila¢ denemeleri
yapilmakta, hatta bazilar: ikinci fazda.
Bunlardan bazilarinin onay alip pazarda
yerini almas1 ne kadar siirecek sizce?
Bize iyi haber verecek misiniz?

PH toplulugumuz gig¢li ve adanmuis.
Ontimiizdeki iki yil i¢erisinde yeni
segenekler olacagina inaniyorum.

PH konusunda uzmanlasmak isteyen
doktorlara ne soylemek istersiniz?
Pulmoner hipertansiyonun bakimi ve
arastirmasi tipta ¢ok aktif bir alan ve
ginimuzde bu hastalig1 tedavi etmek ve
umarim onune gecebilmek icin
paydaslarla (hastalar, aileleri, saghk
profesyonelleri, arastirmacilar ve
hocalar) gi¢li ve etkin iligkiler
kurabilmek mimkiin.

“Tibbi arastirmalardaki yillarim
bana dogru sorular: sordugunuzda ve
kendinizi kararlilikla ulusal ve
uluslararast dayanigmalara
adadiginizda her seyin miimkin
olabilecegini gosterdi.

Inanilmaz buluslar yaptik,
baskalarini da yapma ihtimalleri cok

bilyiik.”

Marc HUMBERT
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Marc Humbert’in, dedesinin albiimlerinden sectigi, Ocak 1937°de kar altindaki Antakya
resimleri.

Sehrin genel manzarasi



DIREN FILIZ!
PAH’A GECIT
YOK!

Filiz Hanim disariya enerji
sagiyorsunuz. Bize bu enerjinizi
paylasma firsatini vermis oldugunuz
icin cok tesekkiir ederiz. Mimkiinse
hayatinizdaki 6nemli anlar:
ozetleyebilir miydiniz?

Bu glizel imkani sundugunuz i¢in ben

size tesekkiir ederim. Aklima ilk gelenler:

En heyecanli anim: Liseden mezun
oldugum giin

En kaygili anim: Hastaligimi 6grendigim
an

En mutlu oldugum gintm: Kizima hamile
oldugumu 6grendigim an

En 6nemli anim: Kizim1 kucagima aldigim
an

Bize biraz kendinizden bahsedebilir
misiniz?

Ben Filiz Akman Demir. Temmuz 1980
dogumluyum. Egitim ve ig hayatimi
Istanbul’da gecirdim. Yaklasik 15 yil
eczaci teknisyeni ve glizellik uzmani
olarak calistim. Pulmoner hipertansiyon
hastasi olunca meslegimi birakip
zamanimi kizimla gecirmeye karar
verdim.

Hastaliginiza ne zaman tani kondu ve
teshis konmasi1 zaman aldi1 m1? O anda
kendinizi nasil hissettiniz?

Tani1 2012 yilinda kondu. Saghk
sektorinde calistigim ve ailemde kalp
sorunu bulundugu ic¢in kendimdeki
semptomlari fark edip bransinda uzman
bir kardiyologa goriindiim. ilk
muayenede akciger tansiyonumun ¢ok
yiksek oldugu hemen gorildi. Bu
nedenle benim olgumda tani konmasi
uzun zaman almadi. Saglik¢i olmama
ragmen bu hastaligl hi¢c duymamistim. 11k
ogrendigim giin ben de tedirgin oldum.
Herkes gibi hastaligimi internetten
arastirdim. O seneler simdiki gibi bilgi
yoktu. Simdi 15 sene Oncesine gore ¢ok
olumlu bilgiler var. O zaman ¢ok dehset
verici bilgiler vardi. Cok rahatsiz olup
kendimi kotd hissettim. Dernegimiz
dogru bilgilere ulasmamda ¢ok etkin
oldu. Pulmoner hipertansiyon ile yeni
tanisan hastalara sunu soylemek isterim.
Internette yazilanlara ¢ok fazla itibar
etmesinler. Kendi doktorlarindan, ayni
zamanda dernegin internet sayfasindan
faydalanabilirler.



Aile bireyleriniz ve arkadaslariniz
hastaliginizi duyduklarinda nasil tepki
verdiler?

Hastaligimi ilk 6grendigimizde ailem ve
cevremdeki herkes benimle beraber
tedirgin oldu. Hastalig1 arastirmaya
basladik. Daha sonrasinda bu hastalikla
ilgilenen tani merkezi ve uzman hekime
ulastik ve tedavim basladi. Ailem ve
cevrem her zaman bana destek oldular.
Ailemin yani sira arkadaslarimin katkisi
inanilmazdi. Strekli moralimi ytkseltip
hastaligimi ¢ok diisinmememi sagladilar.
Onlarin gonderdikleri ilag posetleri
icinden aklima gelemeyecek sevgi notlari
¢ikiyordu. Eczaci teknisyeni oldugum
icin onlarin ila¢ posetlerime ulasip
koyabildikleri bu notlar tipk: ailemin
destegi gibi aynen “ilag gibi” geliyordu.
Moralimi inanilmaz ytkseltiyordu.

ilaclariniza erigebilmek konusunda
zorluk yasiyor musunuz? ilaglardan
dolay1 herhangi bir yan etki yasadiniz
mi1?

Ilaglara ulagsmakta genelde bir zorluk
yasamiyorum ancak son basladigim ilag
kurumda her dozajda bulunmadigi i¢in
bana recete edilmis dozaji bulmakta
sikint1 ¢cekebiliyorum.

Son ilacima yeni basladigim icin biraz
yan etkisi oluyor. Ama “Diren Filiz!”
diyerek her ilaca bir kolaylik buluyorum.
Herkesin korktugu agr1 yapan bir ilaci
ekmek icinde almay1 kesfettim ve
konustugum herkes benim gibi yapmaya
basladi. Eminim ki yeni ilaca da bir
kolaylik bulacagim.

Pandemi siiresince doktorunuzla kolay
iletisim kurabildiniz mi? Pandemi
tedavinizi etkiledi mi?

Bu stirecte doktoruma ulagmada ve
tedavi sirecinde herhangi bir sikinti
yasamadim. Doktorumu ¢ok seviyorum.
Herhangi bir ihtiyacim oldugunda cep
telefonundan dogrudan ulasabiliyorum
kendisine. Her zaman bana ve diger
hastalarina vaktini ayirmaya ve yardim
etmeye hazir. Hocamin bu tutumu bana
¢ok giiven veriyor.

Hasta destek gruplar: ve dernekleri
konusunda goriisleriniz nasil?

Cok faydalari oldugunu distiniyorum.
Hem sosyal anlamda hem de hastaligima
destek anlaminda ¢ok faydasini
goruyorum. Dernegimiz sayesinde bircok
bilgiye ulasip faaliyetlere
katilabiliyorum.

Diger hastalara ne gibi 6nerilerde
bulunmak istersiniz? PAH hastas1 bir
birey olarak hayatta bir diisturunuz var
mi1?

PAH hastalarina 6nerim hastaliklarini
kabul edip hayat standartlarini ona gore
dizenlemeleri olacaktir. Hastalik ne
kadar kisa stiirede kabullenilirse siire¢ o
kadar kolay olacaktir. A¢ik¢asi ben
hastalig1 kendime ¢ok problem etmedim.
Hasta psikolojisine girmedim. Hep diren
diyorum! Ben PAH’1 yenmeye
¢alisiyorum.



Hastalik hayatinizda ne gibi
degisikliklere neden oldu? Yapmak
istediginiz veya yapmay1 6zlediginiz bir
sey var m1?

i1k olarak ben konusmay1 ¢ok severim.
Ne yazik ki uzun stire konusmaya
nefesim yetmiyor, kaliveriyorum ortada.
Uzun sohbetlerde nefesimin
kesilmemesini 6zliyorum.
Standartlarimin kisitlanmasina bu ilk
ornek. Ayrica sarki sdylemeye bayilirim.
Evde kendi kendime sark: soylerken
nefesimi etkilemesi bana garip geliyor.
Eskiden hep rahat rahat kosardim. Ancak
simdi ne yazik ki kogmay1 ¢ok
Ozliyorum. Ama “Diren Filiz!” diyorum.
Umarim gecgecek!

Akciger ve kalp-akciger nakli
konusundaki diisiincelerinizi alabilir
miyiz?

Akciger ve kalp-akciger nakli konusunda
daha fazla kisinin organlarini bagislamasi
gerektigini ve buna ek olarak bu konuda
farkindaligin artmasinin ¢ok 6nemli
oldugunu diistiniiyorum. Ulkemizde
Belcika modeli organ bagisinin
uygulanmasini ¢ok arzu ederim. Umarim
gerceklesir. Organlarimiz can olur.

Gorinmez engellilik ile ilgili bir aniniz1
paylasir misini1z?

Bildiginiz gibi disaridan bakildiginda son
derece normal goriniyoruz ancak
aslinda hareketlerimiz ¢ok kisitli. Bu
konuda en sik yasadigim, kurumlarda
isim oldugunda asansor anilarim oluyor.
Malum nefesim kesildigi i¢in asansor
varsa binmek istiyorum. Ancak genelde,
“Gengsin, merdiven yerine niye asansoru
kullaniyorsun?” sorusuyla
karsilagiyorum. Otobtste yuzime bakip
yer vermemek i¢in kafalarini
geviriyorlar.

Oysa katater degistirmisim, ciddi agrim
var, ayakta dylece bekliyorum. Tam tersi
de olabiliyor, yer bulmusum oturmusum
yaslh bir hanim yanimda ayakta kalmig
bekliyor. Cok istiyorum ama yer
veremiyorum. Bana dik dik bakiyor. Cok
tzuliyorum.

Evinizde ozellikle ilag¢ degisimi
zamanlarinda ve genelde bir is
bolimiiniiz var mi1?

Ila¢ degisimi zamanlar1 benim icin daha
yogun gec¢iyor ancak evdeki is bolimi
sadece bu siiregle kisith degil. Okula
gitmesine ragmen kizim ev iglerine
yardim ediyor ve ilaglarimi aliyor.
Destegi inanilmaz. Ayni seyi esim i¢in de
soylemem lazim. Evimizin tim
aligverisini o tistlenmekle kalmiyor ayni
zamanda ev iglerine katkida bulunuyor.
Her ikisine de ¢ok tesekkir bor¢luyum.
Bana yardimlar: benim i¢in en blytk
destek, ozellikle ila¢ degisimi
streclerinde onlarin yardimlariyla ayakta
duruyorum ve kendimi toparliyorum.

Gelecekten beklentilerinizi 6grenebilir
miyiz?

Gelecekten en biytk beklentim
hastaligimizin kesin tedavisi olmasi.
Bunun olacagina inaniyorum. Ilaglarin
kolay bulunmasi hepimizin en buytuk
istegi. Ayrica nadir hastaliklarin tedavisi
icin daha fazla ilacin bulunmasini ve bu
tedavi ve ilaglarin kolay ulasilir
olmalarini arzu ediyorum.
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Eklemek istediginiz baska bir nokta var
m1 acaba?

Sunu eklemek isterim: Bu hastalikta
umutsuzluga kapilmayip enerjimi pozitif
tutmaya 6zen gosteriyorum. Bence bu
¢ok 6nemli. Kendime her zaman “Diren
Filiz! PAH’a gecit yok!” diyorum. “Filiz
gecilmez, dimdik ayakta! Siz de katilin!”
diyorum. Acimiz ortak, yasadiklarimiz
ortak. Herkesin acilarinin dinmesini
diliyorum. Hepimiz birer PAHRAMAN:1z!
Ondan gi¢ almaliyiz! Bir de umarim
gerekmez ama eger bir akciger nakline
ihtiyacim olursa canlidan canliya nakil
olabilecegini duydugum Japonya'ya iltica
talebinde bulunabilirim!

Cok tesekkiir ederiz Filiz Akman Demir.
Eminim deneyiminiz bize 151k tutacak
ve enerjiniz moralimizi yiikseltecek.
Sagolun, saglikl1 kalin PAHRAMAN1m1z.
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Duayen Skleroderma Hastasi

Kendinizden bahseder misiniz?

60 yasindayim. Istanbulluyum ama
yaklasik 8 senedir Bodrum’da yasiyorum.
Evliyim, 2 ¢ocugum, 2 de torunum var. 31
senedir skleroderma hastasiyim.

Skleroderma ile nasil tanistiniz?

1991 yilinda bir kig giini el serce
parmagimin soguk yliziinden énce
beyazlagmasi, sonra mora donmesiyle
baslayan bir Raynaud atagiyla
skleroderma hayatima girdi. Once panik
olduk; uyusma ve his kaybi oldu.
Kardiyoloji doktoruna gitmeye karar
verdik. Doktor damar genisletici bir
tedavi onerdi. “Kendini sicak tutar,
ilaclarini alirsan gecistirebilirsin” dedi
ama ge¢medi. Raynaud tanisi almama
ragmen hastaligim ilerlemeye devam
ediyor, sokaga ciktigimda ytiziumde
kizarikliklar oluyordu. His kaybi, renk
degisimi ayak parmaklarimla devam etti.
ilerleyen dénemde yutma zorlugu bas
gosterdi. Yizimde cizgiler olugsmaya
basladi. El ve ayaklarimda sismeler ve
mide rahatsizliklar: gelisti. Deride, gogis
kisminda sertlesmeler oldu. Halsizdim,
kilo kaybediyordum, kafami sagdan sola
cevirmekte zorluk ¢ekiyordum.

“2 yalim doktor doktor gezerek
gecti.”

Her agsamada farkli bir alandaki doktora
gitmeye basladim. Yutma giicligi i¢in
KBB’ye, cildim i¢in dermatologa,
ellerimde bir sey oldugunda dahiliyeye
gittim. 2 yilim doktor doktor gezerek
gecti. Aslinda sistemik sklerozun bitin
tipik 6zelliklerini anlatiyormusum,
ustelik esim de doktor, ama o yillarda
hastalik ¢ok bilinmiyordu.

Gomlegimin digmesini bile
ilikleyemedigim, cildimde belirgin
degisiklikler hissettigim bir donemde
aile dostumuz olan bir dermatoloji
doktoru benden 6ykimu anlatmami
istedi. Ona ¢ok sey bor¢luyum, bana o
teshis koydu. Tani kondugu icin
seviniyordum ama adini bile duymadigim
bir hastalik bedenimdeydi. O anda ikiye
bolindium sanki. Cok agir bir vakaydim.
Yiurtyemiyordum, nefes alamiyordum,
yutkunamiyordum, banyo
yapamiyordum, kollarim a¢ilmiyordu, tas
gibiydi viicudum. Doktoruma ilk
sordugum “Olecek miyim?” oldu. O da
“Yok, 6lmezsin ama sirindiiren bir
hastalik,” dedi. “Olmeyecekmigim ama
stirtinecekmigsim” dedim esime ve
aglamaya basladim. Hastaligin adini da
unuttum o sirada.

Teshis aldiktan sonra neler yasadiniz?
Kimsenin bilmedigi bir hastaliktan tani
almak hastada sok yaratiyor. Ben de
hemen kabullenemedim. Teghis
sonrasinda ¢ok dramatik bir stireg
yasadim. 3 seneden uzun siiren bir atak
devrem oldu.



Cok agir ilaglar kullandim, ¢ok yan
etkileri oldu. Bakima muhtagtim, sik sik
doktor kontroliine gidiyordum. igneden,
haptan korkan ben her giin igne oluyor,
gunde bir strt ila¢ aliyordum. El ve ayak
parmaklarimda doku kayiplari, sekil
bozukluklari oldu, nekrozlar gecgirdim;
bir ayagimda ampiitasyon oldu ve bir
parmagimi kaybettim. O devirlerde
sempatik sinirlerden ameliyat
yapiyorlard: ve “Derhal olman lazim,”
dediler. Hem kasik hem kol altimdan
ameliyat oldum, sempatik sinirlerim
kesildi. Fakat onlarin da ¢ok faydasi
olmadi.

“Neden ben?”

3 bucuk sene “Neden ben?” dedim.
Kendimi ifade edemiyordum, acilar
cekiyordum. Kuguctik bir dolabin i¢ginde
sikismig gibiydim. Hayatimi nasil idame
ettirecegimi géremiyordum. Agir bir
depresyona girdim. Normalde ¢ok sakin
bir insandim ama ¢ok agresiflegmistim;
kabullenemedigim icin 6fke nobetleri
geciriyordum. Hastalig1 bilmiyordum,
anlamiyordum, kendim olamiyordum.
Kisilik kayb1 gibiydi. Cocuklarim durumu
anlayamiyorlardi. 24 saatim yatakta
geciyordu, onlarla ilgilenemiyordum,;
biitin diizenim alt Gst olmustu.
Sonrasinda U doniisli yaptim ama keskin
degil yavas yavas oldu.

Ailemin destegini aldim, ¢tinki hastalikta
yalniz olmamaniz ¢ok dnemli. Esimin
meslegi geregi gecesi giindiizi yoktu. O
yizden annem ve babam bize yerlestiler.

Hastalig1 kabullenmeyi nasil
basardiniz?

“Hayat bir miicadele ve bundan galip
¢ikmam gerekiyor,” diyebildigimde 3
buc¢uk sene ge¢misti. “Bu hastaligi
ogrenmeliyim, ¢ok iyi bilmeliyim” dedim
ve bu benim dontim noktam oldu.

Arastirmaya bagladim ama basta neyi
arastiracagimi bile bilmiyordum. O
donemde internet yaygin degildi,
hastalik sayesinde internetle tanigtim.
Doktorlarima gittigimde hep “Ben
hastaligimi 6grenmek istiyorum” dedim.
Zamani geldiginde anlatiriz diyorlardi
once. Yabanci yayinlardan, doktor
cevresinden, internetten ¢ok sey
ogrendim.

“Sinirlart asla kabul etmedim.”

O donemde kendimi uzaydan gelmis gibi
hissediyordum. “Benden bir tane daha
yok” diyordum. Sonra “Vardir bu
hastaliktan benden baska muzdarip
olanlar” dedim. Internetten ABD’deki
skleroderma dernegine ulastim ve uye
oldum. Hastalikla ilgili baska hasta
siteleri de buldum, oralarda kendimi
anlatiyordum. Her yerde yaziyordum.
Yazdikc¢a insanlar bana ulagmaya,
hastalardan mesajlar gelmeye basladi. Bir
baktim bir ¢ok hasta varmig farkl
oykileri olan. Mutlu oldum ve onlarla
uzun sohbetlere basladim. Bu da bir ¢esit
terapi gibiydi. Her giin yeni bir sey
ogreniyor, ogrendiklerimi uyguluyordum.
Bu sayede negatifi pozitife ¢cevirmeyi
ogrendim. Bakisg agimi ¢ok geniglettim.
“Ben bunu beceremem, yapamam!”
dedigim her seyi yaptim. Akliniz,
yureginiz varsa, ¢cok mikemmel olmasa
da her seyi yapabilirsiniz, yeter ki
isteyin... Sinirlar1 asla kabul etmedim.
Hayat zaten kolay degil.

“Esim ve ¢ocuklarim i¢in miicadele
etmem gerek” dedigim noktada ginlik
tutmaya basladim. Reiki yaptim, yoga
ogrenmeye basladim, psikolojik kitaplar
okudum. Hep yazdim, kendimi anlattim,
yasadiklarimi, sikintilarimi, agrilarimi,
bedenimdeki degisiklikleri anlattim. Hem
hastaligim: hem de psikolojimi tedavi
ediyordum boylelikle. Tuttugum giinlik
dert ortagim oldu.



Antidepresanlar yetmiyordu. Bir gin
psikiyatra gittigimde ginlikten
bahsettim. “Sen hastaligi kendi kendine
tedavi etmeye baslamigsin ama geriye
dontp okuma sakin, sadece yazmaya
devam et,” dedi ve ila¢ vermedi.

Ayrica uzun yillar psikolojik destek aldim
ve hala da almaya devam ediyorum.
Siddetle de tavsiye ediyorum.

Kesin ¢dzimii olmayan bir hastalikla 30
senedir yasiyorsunuz. Skleroderma ile
yasam hakkinda neler sdyleyebilirsiniz?
Su anda 60 yasindayim ve bu hastalikla
¢ok da guzel yasiyorum. Skleroderma ile
arkadas oldum. Hastalikla yasarken bir
suru badireler atlatiyoruz ¢inku hastalik
gecici degil, devam eden bir siire¢. Tim
yasam sekliniz degisiyor. Yeni bir yasam
stiliniz olusuyor. Yemek yeme
aliskanliginizdan giyeceginiz kiyafetlere
dek tim gunlik yasantiniz degisiyor.
Bunu basardiginizda bu hastalikla ¢ok
daha iyi miicadele ediyorsunuz. Her
deneyimlediginiz sey size yeni bir bakis
acisi saghyor. Yeni ataklar
yasayabiliyorum, degisimler oluyor, yeni
tedaviler ¢ikiyor, hayatimizin rotasi
degisebiliyor. Ben de o rota ve riizgara
gore hayatimi idame ettirmeye
calistyorum.

Agladigim sizlandigim donemler oldu,
¢ok zorlandim ama gtikrediyorum. Ah vah
dememek lazim. Sabretmesini bilmemiz
gerek. Karamsarlik yok hayatimda,
karamsar ve negatif insanlarla da
goriusmiyorum. Cok hastalik
konusulmasindan da hoslanmiyorum.
Distince gliciiyle negatifi pozitife
cevirmek bizim elimizde. Bu beden bize
verilmis, bu bedeni en iyi sekilde
kullanmaktan sorumluyuz. Dogru
tedavilerle, dogru bilgilerle ve ilaglari
aksatmadan almaya devam ettigimiz
surece hayat yasamaya deger.

“Her anim1 gilerek, sevgi,
mutlulukla gecirmeyi hedefledim.”

Bu hastalikta birazcik bencil olmamiz,
kendimizi ¢cok sevmemiz gerekiyor.
Ozellikle duygusal insanlara bir tokat
gibi ¢arpiyor bu hastalik. Beni mutlu
eden ne varsa onu yapmayi tercih
ediyorum ¢linki stres bizim hayatimizi
¢ok etkiliyor. Hastalikla en iyi nasil
yasayacagim, en iyi nasil adapte
olacagim, nasil mutlu olacagim, bunun
yollarini artyorum. Her animi giilerek,
sevgi, mutlulukla gecirmeyi hedefledim.
Bir stire sonra bu bir yasam tarzi oluyor.
Mutluluk oyunu oynuyorum diyebilirim.
Bir tiir Polyannacilik. Ornegin zaman
zaman ulser agrisi oluyor ya da toplu
igneden bile ufak bir yara tarifi mimkiin
olmayan agrilara neden oluyor. O
zamanlarda hep “Gececek Sibel bu,”
diyorum. Yiuziumde c¢izgiler basladiginda,
dis etlerim cekildiginde “Bunlari
gormeyeceksin, sen eski Sibelsin,” dedim
hep. Telenjiektazilerim i¢in “Bunlar
benim beneklerim, dalmagyali gibiyim,”
diyorum. Bir sekilde kendimle dalga
geciyorum.

Pandemi sirecinde tekrar yazmaya,
gunlik tutmaya basladim. Kendimce bir
seyler karaliyorum, siir yaziyorum. Yeni
hobiler edindim. Dans kurslarina devam
ediyorum, ylziyorum, yiriayus
yapiyorum. Denge kaybimi bu sekilde
yendim, esneklik kazandim. Dernegimiz
icin ¢alisiyorum. Bagka dernek ve
vakiflarda da faalim. Hayatimi dolu dolu
gecirmeye, bos vakit birakmamaya
calisiyorum.



Sosyal yasaminizda hastalik sonrasi ne
gibi degisiklikler yasadiniz?

Baslarda arkadag ¢evremde biraz
yadirgandim, soyutlandim. Tepkiler
aliyordum ama anlatmaya da ¢aligsmadim
¢ok, anlamiyorlardi. Yeni tanistigim
insanlara “skleroderma hastasiyim”
demiyordum, “Kollajen doku hastasiyim”
diyordum. Ataklarim yuzinden bir yere
gitmeyip evde kaldigimda “Ah senin de
bu hastaligin ge¢medi,” diyorlardi. “Bu
kronik bir hastalik, gegici degil ki,”
diyordum ama insanlar “kronik” nedir
onu bile bilmiyorlardi.

Skleroderma gorintimuzu de ¢ok
etkiliyor. Zaten sklerodermalilar gérinti
acisindan birbirine ¢ok benzer. Zamanla
mimiklerimiz yok oluyor, yuzimizde
derin ¢izgiler olusuyor, agiz kigtliyor.
Mesela benim kollarimda kirmizi lekeler
var telenjiektazi dedigimiz, deri inceldigi
icin kilcal damarlar derinin ytuzeyine
¢ikiyor. Her hastada olmaz ama bende
cok fazla var. Insanlar bunlari alerji
zannediyor, bulasict mi1 diye merak
ediyor. O zaman ben de onlara
acikliyorum ve bagisiklik baskilayici ilag
kullandigim i¢in asil onlardan bana
hastalik bulagma riskinin daha fazla
oldugundan bahsediyorum. “Nezleyseniz,
gripseniz siz bana gelmeyin,” diyorum.

“Kendimizle mutlu olmays,
barisik olmayr 6greniyoruz.”

Benim goriuntimden rahatsiz olan kisi
benimle gortigsmesin. Ben boyleyim.
Eskiden boyle miydim, degildim.
Hepimizin tipi degisti, ytiziimiiz, dudak
bi¢imimiz degisti. Ben bu gorintimle
mutlu olmay1 6grendim. Beni bu sekilde
kabullenmeyeni ben hayatimdan zaten
¢ikartiyorum. Kendimizle mutlu olmaysi,
barigik olmay1 6greniyoruz. Bazilari
neden estetik yaptirmadigimi soruyor
ama ben hi¢c denemedim acikgasi.

PAHSSc Dernegi’'nin
kurucularindansiniz. Neden
derneklesme ihtiyaci duydunuz? Neden
pulmoner hipertansiyon hastalari ile
birlesmeyi se¢tiniz? Dernek olusumu
nasil gerceklesti?

Sklerodermada akciger tutulumu ¢ok sik
rastlanan bir durum. Hastaligimiz bag
dokusu hastalig1 oldugu ve bag dokusu i¢
organlarimizi kapladigi i¢in organ
tutulumu oldugunda organlarin ¢alisma
sistemleri bozuluyor. Mide ve sindirim
sisteminin yani sira kalbi, akcigerleri,
kan damarlarini, bagirsaklari, bobrekleri
tutabiliyor. Bende de akciger tutulumu
gelisti ama ben hastalig1 ¢ok iyi bildigim
icin ¢cok erken fark ettim. “Ayakta
dururken nefes alamiyorum,
yoruluyorum, egilip kalkamiyorum,
halsizim, bitkinim,” dedigimde hemen
baktilar ve akciger tutulumu gelistigi
ortaya ¢ikti. 2 sene sonra da tekrar
halsizlik oldu, merdiven ¢ikamiyordum,
nefes darligim oldu, yine baktilar, primer
PH tavan yapmis ¢ikt: bakilan testlerde.
Sklerodermayi bakanlik sistemin i¢inde
bile tanimlamiyordu. O zamanlar devlet
birgok ilact 6demiyordu. Ilaglarin
“endikasyon dis1” olmasi1 problemini
yastyorduk. Bir¢ok hastaliga iyi gelen
ilaclar bu hastaliga da iyi geliyordu ama
sistemde hastaligin tanimi1 olmadigi i¢in
maalesef o donemde o ilaglar: kullanma
sanst bize verilmiyordu. Bu en buytk
sikintimizdi. Hastaligimin baslarinda
benim ilaglarim da yurt disindan
geliyordu. Bakanlikla yazigmalar yapildi,
Ankara’ya gidiliyordu, bir ¢ok sagma
prosedur vardi. Aslinda derneklesmeyi
disinmiyordum ama hastalik beni
derneklesmeye itti.

“Dernek cocugumuz gibi oldu.
Tipka bir cocuk gibi biiyuttik

”

onu.



Ben hastanede tedavi gorirken Kamil’i
(PAHSSc Dernegi Baskani Kamil
Hamidullah) de taniyan doktorlarim
“Kamil Bey bir dernek kurdu, o da
agabeyini pulmoner hipertansiyondan
kaybetmis.” dediler. Akciger tutulumu
ortak olgu oldugu ic¢in bize birlegsmemizi
ve birlikte bir dernek kurmamizi
onerdiler. “Siz de bilgili, deneyimlisiniz,
arayislar i¢indesiniz, sizi bir araya
getirelim,” dediler. Kamil’in daha 6nce
kurmaya calistig: fakat ytritemedigi bir
dernek vardi. Benim de bir dernek
asamam vardi. Kamil Ankara’da ben
Istanbul’daydim, buna ragmen bulustuk,
kafa kafaya verdik ve ne yapariz diye
kollar1 sivadik. Dernek ¢ocugumuz gibi
oldu. Tipki bir ¢ocuk gibi buytttik onu.
Ama sadece ikimiz degildik, baska
arkadaslar da vardi, sonunda bir baktik,
ayni hastalikla miicadele eden
arkadaslarimiz, dostlarimizla aile gibi
olmusuz. Eisenmengerliler ve IPFliler de
katildi. Hep benzer sorunlari yasadigimiz
icin, “bizi bizden daha iyi kimse
anlayamaz” felsefesiyle gliclerimizi
birlestirdik.

Geriye dontp baktigimda dogru bir
seyler yapmisiz diyorum.
Derneklesmenin ne kadar énemli
oldugunu anladim. Dernek olduktan
sonra ve yaptigimiz etkinlikler sayesinde
insanlara tani almalarinda ya da
hastalikla yeni tanistiklarinda ufak da
olsa Onderlik yaptigimiza inaniyorum
gercekten. Hep birlikte bu kadar sey
yaptiysak ekip olarak, bugtnlere
geldiysek, bu ekip ve dernek
sayesindedir. Dernek isi 0zveri
gerektirir, gonul isidir. Yureklere
dokunmak 6nemli olan. Bu vesileyle tim
hasta ve hasta yakinlarini da
dernegimize katilmaya ¢agiriyorum.

Karamsar hastalarla nasil
konusuyorsunuz?

“Bunu ben basardimsa niye sen de
basaramayasin?” diyorum. 60
yasindayim, hala yeni yeni seyler
o0greniyorum, hala bir seyler yapma
c¢abasi i¢cindeyim, kendimi gelistiriyorum,
kendime ve bagkalarina nasil faydal
olurum diye bakiyorum. Bakis agimizi
degistirmek gerek.

“Icimizdeki 151k sonmemeli,
umut hala var.”

Benim tani aldigim donemlerde ¢ok
sikintilar yagadik. ilaglarimizin sayisi bir
elin parmaklarini ge¢miyordu. Hastalara
kortizon dayiyorlardi. 50mg kortizon
kullandigim zaman oldu. 11k basta sadece
2 ilacim vardi, yurtdisindan
getirtiyorduk. Her bir ila¢ i¢in miucadele
verdik. Bugin ¢ok basit gértinen bir ilag
o zaman olmadigi i¢in bir parmagim
ampute oldu. Bu ilaci 6grendigimde
kendi tizerimde denedim, fotograf
cektim, bakanliga yazi yazdik. Bu sayede
bagka hastalar artik o ilaci kullanabiliyor.



Ilaglarin listesini hazirlayarak, bakanlikla
toplantilar yaparak endikasyon dis1
ilaclarin da hastalara verilmesi i¢in
buyuk ¢aligmalar yapildi o donemde.
Derneklesme, hele Tirkiye'de, bu agidan
¢ok dnemli. Su anda hayatta olmayan
arkadaslarimiz da ytreklerini koydular.
Hepsini rahmetle aniyorum. Bu bir ytirek
isi, 6zveri isi. Insanlar ¢ok bilmedikleri
icin uzak duruyorlar derneklerden ama
hasta dernegimiz sayesinde biz bu kadar
yol aldik ve kendimizi de gelistirdik. Cok
uzuldik belki, ¢ok agladik ama
tuzuldigimuz kadar gllecegiz de. Higbir
sey bitmig degil, hayat devam ediyor.
icimizdeki 151k sénmemeli, umut hala
var. Dernegimizin yaptiklar: da
yadsinamayacak kadar onemli. Simdiki
hastalarin bize gore bir ¢ok artisi var.
Artik tani almak ¢ok kolay ve yeni ilaglar,
tedaviler var. i¢ organ tutulumlarina iyi
gelen tedavi sekilleri var, baskilayici
ilaclar var. irtibatta oldugumuz, her biri
alaninda otorite olan ¢ok degerli
hocalarimiz var ve romatoloji her yerde.
Ilaglara sikintisiz ulasiliyor. Sorunlar tabi
ki bitmeyecek ama hastaligimiz artik
sosyal medyada biliniyor.

Sklerodermada multidisipliner bir
yaklasim gerekli mi?

Sklerodermada multidisipliner bir tedavi
sart. Romatoloji ile baslayip kardiyoloji,
gogis hastaliklari, dermatoloji,
gastroenteroloji, psikoloji, fizik tedavi,
periodontoloji bu isin olmazsa olmazlari.
Her hastanin hikayesi farkli ¢inki
hastalik her bireyde farkli ilerliyor. Hig
cilt tutulumu olmayan ve sadece akciger
tutulumlu hasta da gordim, hi¢ i¢ organ
tutulumu olmaksizin ¢ok hafif cilt
tutulumu olan hasta da. Ornegin, ben
sistemik sklerodermanin tim tipik
ozelliklerini tasiyorum: yutma zorlugu,
akciger tutulumu, PH, mide problemleri,
ortopedi sorunlari. Kitapta yazan ne
varsa bende hepsi mevcut.

5 Mayis PH giinii, siyanoz i¢in
mavi dudak farkindalik calismasi

Duayen bir sklerodermal1 olarak
ozellikle yeni tan1 alan hastalara
onerileriniz nelerdir?

**Yeni hastalarin yapmasi gereken
hastaliklarini iyi 6grenmeleri,
tedavilerine aksatmadan devam etmeleri,
morallerini bozmamalari, bir hobileri
olmasi, ¢calisma hayatinda iseler devam
etmeleri, pozitif digtinmeleri, pozitif
insanlarla beraber olmalari. Doktorlarina
soru sormaktan ¢ekinmesinler. Bir ilaca
basladiklarinda arastirsinlar, 6grensinler
yan etkilerini.

**Tepeden tirnaga kendimize ¢ok iyi
bakmamiz, 6zen gostermemiz sart.
Doktorlarimizla birebir iletisim i¢inde
oldugumuzda, rutin doktor
ziyaretlerimizi, tetkiklerimizi
yaptirdigimizda olas1 herhangi bir durum
erken yakalanabiliyor.

*»ilaglarimizi aksatmadan almaliyiz.
Bizimkiler uzun sureli tedaviler oldugu
icin 3-4 ay sonra etkilerini gosteriyor
ilaclarimiz. Karaciger enzimlerimiz ve
kan degerlerimiz hep kontrol ediliyor ve
ila¢ dozlarimiz ona gore ayarlaniyor.
Yanginda ilk kurtarilacak sey
ilaclarimdir, mutlaka bagsucumdadir ve
yedeklidir. Telefonumda ilag listem
vardir. E-nabizda herseyim kayitl.
Tedbiri elden birakmamaliyiz.

*#*Doktorlarimizin énerdigi asilar
yaptirilmali. Ayrica psikolojik destek
almak onemli.



+*K1s aylarinda Raynaud ataklari oluyor.
Minicik yaralar bir anda buytyor ve
nekroza kadar gidebiliyor, parmak
kayiplar: olabiliyor. Ellerimizi
koruyacagiz, carpmamaya dikkat
edecegiz, deterjanlardan uzak duracagiz,
giinese kars1 koruyucu kullanacagiz,
cildimizi tahris eden seyler
kullanmayacagiz. Bebek trunleri
kullanilabilir.

*»*Ayak altindaki yastiklarda dizlegme ve
sertlesme olabiliyor. Silikon tabanliklar
giyiyorum, yere ¢iplak basmiyorum,
yazin bile ¢orap giyiyorum, yumusatici
kremler stiriyorum.

+*Cildimdeki kizarikliklar i¢in giinesge
¢ikarken muhakkak koruyucu
kullaniyorum, uzun kollu giyiyorum,
sapka takiyorum. Ytuzimdeki
telenjiektaziler i¢cinse fondoten
kullaniyorum.

+;*Skleroderma midemizi, sindirim
sistemimizi tutan bir hastalik. Yutma
gucligl oluyor, yemek borusunda
daralma yapiyor; asit yapacak yiyecekler
yenmemeli, ge¢ saatte yenmemeli, sik sik
ve azar azar yemek yenmeli.

**Agiz kurulugu oluyor, buz pargasi
cignemek rahatlatiyor. Onu
yapamiyorsaniz sekersiz sakiz
¢igneyebilirsiniz ancak sindirim
sisteminde tutulum varsa sakiz ¢ignemek
refliiye neden olabilir. Sekersiz agiz
bonbonlari da var.

+*Agi1z hijyeni ¢ok 6nemli. Yillik agiz
kontroli yaptirilmali. Geriye donusi
olmayan dis kayiplari olabiliyor. Dig
etinde kistler olusabilir. Dolgularda
metale karsi hassasiyetimiz olabiliyor.
Implant sakincali. Kan sulandirici ilaglar
kullaniyoruz, ¢ok tehlikeli.

Universite hastanelerinde periodontoloji
bolimleri var, skleroderma hastalari
konusunda da tecriibeliler, gerekli
tedavileri yapiyorlar.

“*Vicutta herhangi bir iltihap olmasi
hastalig: tetikleyebiliyor.

+»*Steroid (kortizon) kullaniliyorsa tuz-
un-gsekeri hayatimizdan ¢ikarmak gerek.
Kemik erimesi olabiliyor ve yine steroid
nedeniyle normal insandan 2 kat hizh
ilerleyebiliyor.

+*Hareket kan dolagimi i¢in ¢ok 6nemli.
Yurtduikce efor kapasitemiz ytiikseliyor.
Ayrica skleroderma yogasi var, agiz
kucguldiagu icin agiz yogasi var. Ben ¢ok
faydasini gordim.

+¢*Algi, platin bunlar bizim igin ¢ok
sikintili, o ytiizden dikkatli olmaliyiz.

**En 6nemli uyarilardan biri de her
hastanin birbirinden farkli oldugu. Bu
nedenle hastalar birbirlerine yanlig
tavsiyeler vermemeli. Dogru tedavi tipta
var, tiptan ayrilmamak gerek.
Doktorlarin size uyguladig1 tedavinin
disina ¢itkmak durumunuzu koéttilestirir.

*#En biiylk destek insanin ailesi. Ailenin
destegi olmadan bu hastalikla micadele
etmek ¢cok zor. Onlarin bilin¢li olmasi,
size yaklasimi bu hastalikla
mucadelenizde ¢ok buytk rol oynuyor.

**Ben hala kendimi geligtiriyorum, hala
bu hastalikla nasil daha iyi yasayabilirim
o6grenmeye calisiyorum. “Insan i¢in
mesguliyetten daha iyi bir tedavi yoktur”
diyorum.

+*Giilmek en iyi ilag. Ne yagarsak onu biz
tayin ediyoruz, hersey bizim elimizde, ne
verirsek onu aliyoruz. Hayat, yasamak,
nefes almak, zor da olsa ¢ok giizel.



ADHAD (Akciger ve Damar
Hastaliklar: Arastirma Dernegi)
Kurucu Uyesi ve Onursal Baskani

istanbul’da dogdu.

Lise egitimini Kadikoy Maarif
Kolejinde tamamladi.

istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip
Fakiiltesinden mezun olduktan sonra
ayni fakiiltenin G6giis Hastaliklar:
Ana Bilim dalinda uzmanlik egitimini
tamamladai.

2006’da Cerrahpasa Tip Fakiiltesi PH
Merkezini kurdu ve 2006-2018 yillar:
arasinda Koordinatorligiini
surdardi.

2018’e kadar Cerrahpasa Gogiis
Hastaliklar:1 Ana Bilim Dalinda
Ogretim Gérevlisi olarak calistu.
2018’den beri Maltepe Universitesi
T1p Fakiiltesinde ders vermektedir.

T1p fakiiltesini bitirdikten sonra gogis
hastaliklarina yonelmeniz nasil oldu?
PAH’a yonelmenizin belli bir nedeni var
m1ydi1? Planli1 miyd: yoksa tesadiifen mi
oldu?

ilkokul ¢aginda ¢ocuk doktoru olmaya
karar vermigtim. T1p fakiiltesinden
mezun oldugumda anne aday1 idim.
Oglum bir buguk yasina gelinceye kadar
ona ben baktim ve sonrasinda uzmanlik
sinavina girmeye karar verdim. Ancak
anne olmak beni hasta ¢cocuklara karsi
¢ok kirilgan kildi. Cocuk hastalara
aklimla degil sadece kalbimle
yaklasabilecegimi anladim. Bu yizden
¢ocuk hekimi olmaktan vazgec¢tim. Esim
Zeki Ongen, Cerrahpasa Tip Fakiiltesi i¢
Hastaliklar: kiirstistinde asistan olarak
calistyordu.

O yillarda asistanlik kadrolarini kurstler
acard: ve kicik kirstiler genellikle
belirli araliklarla tek kadro ilan
ederlerdi. Esim, gogis hastaliklar:
kirsiustntn iki kadro agtigini 6grenmis,
sinava girmemi o onerdi. Gogus
hastaliklar1 uzmanligini o zamana dek hig
distinmemistim ama dahili bir brang
istedigime gore neden olmasin dedim ve
sinava girdim.

Asistanliga ilk basladigim giin rahmetli
Faruk Yenel hocamizin dersi varmis. En
kidemsiz ben oldugum icin apar topar
beni ders asistani yapti kidemlileri.
Alelacele slide makinasini kullanmay1
ogrettiler ve kendimi hocanin dersinde
buldum. Konu “Akciger Embolisi” idi.
Hocamiz ¢ok glizel ders anlatird: ve
benim akcigerin damarsal hastaliklarina
tutkum da boylece baslamig oldu. Her
ogretim lyesinin oncelikle ilgilendigi
alanlar vardir. Benim de bag asistanliktan
emeklilige kadar gecen siiregte birincil
ilgi alanim akciger damar hastaliklari
olmustur. Pulmoner hipertansiyon (PH)
konusuna ilgim ise dogal olarak gelisti.
Fakat o yillarda PH tanisi ve tedavisi
konusunda olanaklarimiz ve bilgimiz
kisith idi.



Ik kez, 1998’de Fransa'da yapilan
uluslararasi pulmoner hipertansiyon
sempozyumuna katilip, bir avug bilim
insaninin bu konuda heyecanla
calistiklarina tanik oldugumda geng bir
profesordim. Etkilendim ve sertiven
boyle baslamis oldu.

Ders vermek mi, hasta gormek mi sizi
daha cok besliyor?

Her ikisinin besin kaynaklar: farkli ve her
ikisi de ¢ok zevkli. Bilginizi paylagmak ve
bu bilgiyi hasta tzerinde uygulamak,
sonuglarini gormek, gozlemlemek.
Bunlari da bilgi ve beceri dagarciginiza
katarak 6grenciler ve asistanlarla
paylasmak. Birbirini tamamlayan ve
besleyen unsurlar. Bu ytizden, 6gretim
uyesi oldugum i¢in kendimi hep ¢ok
sansh hissetmigimdir.

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

Evet, eskiye kiyasla tani ve tedavide ¢ok
olumlu adimlar atildi. “Eski” derken de
15-20 yil 6ncesini kast ediyorum. Bu
sureg tip tarihi agisindan aslinda kisa bir
strectir. Bu kisa stirecte hep birlikte cok
sey ogrendik, ogrettik ve tlkemizde PH
bilinirligi ¢ok artti. Daha eski ile
kiyaslamak dogru degil. Ctiinkia 2000
oncesinde bu hastaligin ne tanisi, ne de
tedavisi glincel yontemlerle
yapilabiliyordu.

Tani koyabildigimiz az sayida hastamiz
oldugundan olanaklar: varsa yurt diginda
PH ile ilgilendigini bildigimiz kisilere,
kurumlara gonderiyorduk. Sik eslik
ettigini bildigimiz hastaliklara PH’nin
eklenmesi durumunda hastanin sag
kaliminin bozulacagini biliyor ama
sadece “nifedipin” ile tedavi etmeye
caligiyorduk o yillarda. Ulkemizde bagka
bir olanak yoktu.

“Oncelikli sorunumuz, taniyt
kRoymaktan ¢ok, tanidan
kRuskulanmaktaki gecikme.”

Son 20 yilda ¢ok sey olumlu yonde gelisti
ama tanida sorunlarimiz var halen
elbette. Oncelikli sorunumuz, taniyi
koymaktan ¢ok, tanidan kuskulanmaktaki
gecikme. Herhangi bir hastaliktan
kuskulanmak yani 6n tani koyabilmek
icin ilk yararlandigimiz bilgi, hastalarin
bizlere aktardiklar: yakinmalaridir. Bu
yakinmalarin en sik gorildagi
hastaliklari, muayene bulgularimizla da
birlestirerek en olasi1 hastaliklar: belirler
birinin varligini dogrulamaya digerlerini
diglamaya calisiriz.

Ik kez, 1998'de Fransa'da yapilan
uluslararast pulmoner hipertansiyon
sempozyumuna katilip, bir avug bilim

insaninin bu konuda heyecanla
calistiklarina tanik oldugumda geng
bir profesordiim. Etkilendim ve
seriiven boyle baslamis oldu.



PAH hastalarinin sansizligi burada
bashiyor. PAH yapabilecek onlarca
hastalik var biliyorsunuz. Bunlarin
hepsine PAH eklenmiyor. PAH olusmamis
olsa bile bu hastalarin hepsinde soluk
darligi zaten var. O nedenle PAH
olustugunda soluk darliginin artmis
olmasi, hem hastanin hem de doktorun
goziunden ¢ogu zaman kagiyor. Cogu
zaman altta yatan hastaligin kotiilesmesi
diye algilaniyor. Ote yandan énceden
hicbir ek hastali§1 olmayan Idiyopatik
PAH (IPAH) hastalarimiz ise gogunlukla
geng kadin hasta olduklarindan astim
saniliyor. Daha yash olanlar KOAH, kalp
yetersizligi gibi soluk darliginin en sik
goruldigu hastaliklarin tanisini aliyor ve
zaman kaybediliyor.

Ancak, gintimuzde bes dakikada bir
hasta bakmaya zorlanan doktorlarimizi
da yargilamak haksizlik olur. Bu
gecikmeden sadece bireyler (hasta ve
hekim) degil saglk sistemi de sorumlu.
Zamaninda 6n tanisi konmug hastalarin
bir kism1 bu konuya adanmig merkezlere
gonderiliyor. Bu konuda egitimlerimizin
biytk yarar: oldu ancak bazi
meslektaslarimiz halen hastalarin
tanilarini kendi kurumlarinda koymaya
calisiyor.

Konuya hakimlerse elbette yapilabilir.
Fakat unutulmamalidir ki, bu hastaligin
kesin ve dogru ayirici tanisi i¢in
yapilmasi gereken sag kalp
kateterizasyonu ve ekokardiyografi basta
olmak tzere biitiin tani yontemlerinin,
rutin disi, PH’ye iligkin bir¢ok ayrintisi
var. Bize gonderilen bir¢ok hastada,
disarida yapilmig olan bu incelemeleri,
eksikleri nedeniyle tekrarlamak zorunda
kaliyoruz. Bu hem hastaya, hem hekime,
hem de tlilke ekonomisine gereksiz bir
yuk.

Birinci basamak saglik kuruluslarinda
pulmoner hipertansiyonun zamaninda
teshisi icin ne gibi iyilestirmeler,
egitimler, yonlendirmeler yapilabilir?
Zamaninda ve dogru taninin
iyilestirilmesi i¢in en etkin yontem
kuskusuz egitim. Hem tniversite, hem de
tniversite sonrasi egitimde PH'ye
ayrintili yer verilmeli. Birinci basamakta
calisan meslektaslarimizin soluk darhig:
ayirict tanisinda PH'nin de yer almasini
saglamak. Biliyorum ki, basta Akciger
Damar Hastaliklar: Arastirma Dernegi
(ADHAD) olmak tzere bir¢cok uzmanlik
dernegi, birinci basamak hekimlerimizin
kongrelerine katiliyor, soluk darlig:
ayirict tanisinda PH'nin da yer almasini
saglamak amacli egitimler veriyor. Kusku
ile baslamasi gereken tani siirecinin
onemli ilk oyuncusu, ad1 tstinde birinci
basamak hekimler. On taniy1 koyan
hekimin hastasini neden ve nereye sevk
edecegini bilmesi de ¢ok 6nemli. Nedeni
ortada. Cesitli uzmanliklarin emegi ve
katkisi ile olabilecek bir tani diglama ve
dogrulama stireci var ki bu da en dogru
sekilde, deneyimli PH merkezlerinde
olabilmekte. Goniil isterdi ki Saglik
Bakanliginin ve PH uzmanlik
derneklerinin igbirligi dogrultusunda
akredite edilmis PH merkezleri olsun. ilk
tani i¢cin bu merkezler yetkin kilinmali.



Birinci ya da ikinci basamaktaki hekimler
hastalarini bolgelerindeki bu merkezlere
sevk etmeli. Tedavi takibi, ila¢ degisim
ya da artirma geregi bu merkezlerde
karara baglanmali. Bu konuda ADHAD
olarak Saglik Bakanligina 2019’da bir
rapor sunduk. Halen yanit bekliyoruz!

Ulkemizde ve devlet/iiniversite
hastanelerinde pulmoner hipertansiyon
icin tutulan ulusal bir kayit sistemi var
mi1?

Kayit sistemi degil ama birkag kayit
caligmasi var ancak gercegi dogru
yansittiklar: konusunda kuskularim var.
Cunkid uzmanlik dernekleri ya da
kurumlarin yaptiklar: kayit verileri
bunlar. Biliyorsunuz hastalarin biytk
kismu, ikinci, G¢linct goris alabilmek
icin, bir¢cok kurum ya da kisiyi dolasir.
Her kurum da o hastay: kaydina alir.
Dolayisi ile bu kayit ¢caligmalarinda
ortiisen hastalarin olmasi kaginilmaz.
Ayrica her uzmanlik alaninin agirlikh
olarak gordigi PH cesidi de farkl.

“En saglikly veri aslinda Saglik
Bakanliginin elinde.”

En saglikli veri aslinda Saghk
Bakanliginin elinde. ilag geri 6demeleri
icin yapilan bagvurulardan, ulusal
gercegi en dogru yansitan verilere
ulagsmak olanakli. Ama ne yazik ki
bakanlik bu verileri paylagmiyor.
Ulkemizde diizgiin ¢alisan PH birimleri
var. Ulkeyi temsil edebilecek érneklemle,
ilgili tim ulusal derneklerin isbirligi ile
ortiusmeleri 6nlemek amaci ile
vatandaslik numarasi temelli kayit
calismasi yapilabilir. Oteden beri
hayallerimden biri bu. ADHAD
baskanligim doneminde bu hayalimi
gerceklestirmeye ¢ok yaklagmistim ki,
hukuki ve maddi engeller nedeniyle
basaramadim. Umarim bir gin en saglikli
ulusal verilere ulasabiliriz.

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

Bu hastalik hangi kosullarda olursa olsun
en azindan konuya hakim kardiyolog,
gogus hastaliklar: uzmani, romatolog ve
radyologun bulundugu bir ekibin ortak
akli ile yonetilmeli. Ulkemizde birgok
buyuk tuniversitede, PH merkezleri
diyebilecegimiz nitelikli ve ¢ok disiplinli
birimler var. Bulunduklar: yoreye en
yakin tniversitede bu kosgullarin olup
olmadig: arastirilmali. Olmadig: takdirde
hastalara onerim, ulasilabilir en yakin PH
merkezi ile baglanti kurmalar: ve belirli
araliklarla bu merkezlere de
basvurmalari. Hatta kendi hekimlerinin
de bu merkezle igbirligi yapmasini
saglamalilar. Cerrahpasa Tip
Fakultesindeki merkezimizde, bu sekilde
Istanbul disindan hatta iilke disindan
izledigimiz hastalarimiz var.



En azindan 6-12 ayda bir bize de
geliyorlar ya da hastaligin kottlestigine
iligkin kuskular olustugunda, ilgilenen
doktor bize gonderiyor. Biz de yeniden
degerlendirerek gerekli gordigimiiz
tedavi degisikliklerini yapip geri
gonderiyoruz. Hem bizim, hem de PH
merkez sekreterimizin telefonlar1 24 saat
bu hastalara acik.

Bir hastanin hastalig1 hakkinda detayl
bilgi sahibi olmasi1 konusunda neler
diisiiniiyorsunuz? internetten alinan
bilgiler hastanin moralinin bozulmasina
ve yanlig bilgilerle hareket etmesine
neden olabiliyor. Bir uzman olarak bir
PAH hastasinin hastaligini dogru
yonetebilmesi nasil saglanabilir?

“Hastalik yok, hasta var”

internet doktorculugu giintimiizde ¢ok
yaygin ne yazik ki. Hastalarin internetten
bilgi alip olumlu ya da olumsuz
etkilenmesi ¢ok sakincali ve yanlis. Bize
tip egitiminin ilk yillarinda 6gretilen ve
bizim de 6grencilerimize yillarca
aktardigimiz en temel bilgi “hastalik yok,
hasta var” 6gretisidir. Internet ve hatta
tip kitaplar: bir hastaligin, binlerce
hastada gorilen en ortak ve genel
ozelliklerini anlatir. Oysa gercgek, ayni
hastaligin farkli hastalarda ¢ok farkli
seyrettigidir. Sadece hastalik seyri degil,
ayn1 hastaliga verdiginiz ayni tedavinin
yaniti da, hastadan hastaya ¢ok farkl
olabilmektedir. Bu nedenle tim
hastalarimiza internete
basvurmamalarini dneririm. Ayrintili
bilgiyi sizi izleyen, bu konudaki
deneyimine givendiginiz doktorunuzdan
istemek hakkiniz. Bu bilgiyi size vermek,
her {i¢ ayda bir sizi gordigiumizde
hastaliginizin seyrini sizinle paylagmak
ve bir sonraki adimimizi birlikte
kararlastirmak da bizim en temel
gorevimiz.

Uzun siiredir Akciger Damar
Hastaliklar: Arastirma Dernegi’'nde de
gorev yapiyorsunuz. Dernekte 6zellikle
PAH konusunda kongre, toplant1 ve
egitimler yapildigini goriyoruz. Bu
konuda neler sdyleyeceksiniz? Geng
doktorlarin konuya ilgisi nasil? Dernek
olarak uzun vadeli hedefleriniz neler?
Akciger Damar Hastaliklar: Arastirma
Dernegi 2013 yilinda kuruldu. Ben de
kurucu tyelerden biriyim ve gectigimiz
yila kadar bagkanligini yaptim. Yeni
yonetim kurulu litfettiler ve beni
“onursal baskanlik” ile gururlandirdilar.
Organik ve gonil bagim halen devam
ediyor. Bu dernegin diger tim
olusumlardan en temel farki PH'nin
ilgilenmesi gereken tim uzmanliklar:
ayni ¢ati altinda toplamasi, PH
merkezlerinde olmasi gerektigi gibi ortak
akli kullanmasidir. Bu ilke dogrultusunda
yillardir sizin de sdylediginiz gibi bir¢ok
kongre, okullarda sayisiz oturumlar
dizenledik. Pandemi doneminde de hig
ara vermeden ¢evrimici ulusal ve
uluslararasi toplantilara, hasta
oturumlarina ve hasta konseylerine
devam ettik. Hastalarla yaptigimiz
soylesi toplantilarinin biltenlerini
yayinladik ve dagittik. PH’ye adanmig
doktor yetistirmek ve arastirmalar
yapmak en temel hedefimiz. Bir¢ok geng
meslektasimiz bu ¢ati altinda yetisti.
Hem 6grendik hem de 6gretmeye
calistik. Her doktorun konuya ilgisini
cekmek isteriz elbette ama daha ¢ok
ilgisi olanin dogru ve yeterli bilgi ile
donatilmasi asil hedefimiz. Nitelikli en
fazla kisiyi hedefledik hep. Hastalik
ender gorilmekte. Bu nedenle ne
dinyada ne de bizde her gogis
hastaliklar1 uzmaninin ya da
kardiyologun ilgisini ¢ekmesi
beklenmiyor. Ama yaklasik on yillik
dernek seriivenimiz siresinde
toplantilarimiza her gecen yil yeni geng
arkadaslarimizin katildigini gérmek bizi
¢ok mutlu ediyor.



Yeniden vurgulamak isterim ki nicelikten
¢ok nitelige 6nem ve agirlik veren bir
dernek politikamiz var. Baslattigimiz bazi
calismalar var; uzun vadede
hedeflerimiz, bunlari tamamlamak ve
yayinlamak. Basarabilirsek saglikli bir
kayit calismasi yapabilmek. Az dnce
soyledigim gibi, Saglik Bakanligi ile
baskanligim doneminde isbirligi yapmaya
calismistik. Ilag geri édemelerinde o
donem yasanan aksakliklar: gidermek
adina, PH merkezlerinin akreditasyonu
adina. Saglik Bakanlig: ile sturdtrtlebilir
bir igbirliginin olmasini ve
gelistirilmesini ¢ok 6nemsiyorum. Bunun
ADHAD yeni yonetim kurulunun
hedefleri arasinda oldugunu da
biliyorum.

Diinya capinda PAH tedavisi i¢in
yapilan arastirmalarda son gelismeler
nelerdir? Tirkiye'de yapilan herhangi
bir arastirma var mi1?

PAH, akciger damar duvar hiicrelerinin
yapisal ve islevsel olarak bozulmasidir.
Bunun olugmasina neden oldugu bilinen
¢ mekanizma var. Glintimizde PAH
tedavisinde kullanmakta oldugumuz
ilaclar bu t¢ temel mekanizma tzerine
etkili ilaglardir. Tim dinyada ve
tilkemizde sayilar1 10-15 olan bu ilag¢lar,
aslinda etkileri agisindan ¢ grup altinda
gruplanmaktadir. Biz, her mekanizma
uzerine etkili bir ilac1 secerek, en fazla
ug ilaci birlikte kullanarak tedavi
yapiyoruz. Bu ilacglar, hastaligin kotu
seyrini yavaslatabiliyor, dolayisi ile
hastanin sag kalim stiresini uzatabiliyor.
Ama gercek anlamda hastaligi biinyeden
arindiramiyor. Belli ki bagka
mekanizmalar da sorumlu bu hastaligin
olusmasinda.

“Oniimiizdeki birkag yil icinde
yeni ilaglarin olumlu
sonuglarini gorebilme umudunu
besliyorum.”

Herhangi bir hastaliktan
kRuskulanmak yani 6m tani koyabilmek
icin ilk yararlandigimiz bilgi,
hastalarin bizlere aktardiklar:
yakinmalaridir. Bu yakinmalarin en
stk goriildiigii hastaliklari, muayene
bulgularimizla da birlestirerek en
olasi hastaliklar: belirler birinin
varligint dogrulamaya digerlerini
dislamaya calisiriz.

Iste bilim, yogun bir ¢aba ile bunu
¢Oozmeye calisiyor. Biytk bir yol da
alindi. Bir¢ok yeni mekanizma belirlendi.
Bu yeni mekanizmalar tizerine etkili 25-
30 yeni molekil gelistirildi. Bu
molekiillerin bir bélimiinin hayvan
deneyleri struyor, bir béliminin
hayvanlarda etkili oldugu saptandi, insan
deneyleri sirmekte. Bu yil, yani 2022’de
bazilarinin sonuclari agiklanacak.
Heyecanla bekliyoruz. Ontimiizdeki
birkag¢ yil icinde yeni ilaglarin olumlu
sonuclarini gorebilme umudunu
besliyorum. Ancak unutulmamalidir ki
sonug¢lart olumlu bulunan ilaglarin
piyasaya inmesi uzun bir stire¢ ve ¢esitli
onaylarin alinmasi sonrasinda
gerceklesiyor. Ulkemize ulagmasi ise
ayrica bir stire gerektiriyor.

Gecmiste de, ginumtuzde de uluslararasi
onemli ila¢ ¢aligmalarina tlkemizden
bir¢ok merkez katildi, katilmakta. Halen
de yiriyen c¢aligmalar var. Yeri
gelmisken tim meslektaslarim adina
hastalarimiza bu konuda tegekkir etmek
isterim. Buytk bir anlayis ve uyum i¢inde
birlikte stirdurtiiyoruz bu arastirmalari.



Covid-19 hastalig1 nedeniyle
toplantilarin on-line gerceklesmesi
olagan oldu. Tele-t1p diye bir kavram
girdi hayatimiza. Sizce avantajlar: ve
dezavantajlar1 neler? Hekimlerin on-
line hasta muayene/goriismesi yapmasi
sizce faydali m1?

Evet, pandemi gercekten yasam
reflekslerimizin bir kismini, belki de
sonsuza dek degistirdi. Pandemi
doneminde tele-tiptan ¢ok yararlandik.
Stabil seyreden hastalarimizin tedavi
yanitini izleyebildik ve hastanelere
gelmelerini de engelleyerek Covid'den
korumus olduk. Bu yontem
hastalarimizin kendilerini yalniz
hissetmemelerini de saglad: sanirim.
Belki de bundan sonra 6zellikle sehir
disindaki hastalarimizi izleyebilmek i¢in
kolaylik saglayacak.

Fakat tele-tibbin yararinin yani sira,
zarari da var. Stabil seyir gosteren
hastalarda, gindelik soru ve sorunlari
gidermek adina yararl oldu. Fakat hi¢bir
zaman, yuz ylze muayenenin yerini
alamaz, almamalidir. Hastaya
dokunmadan dogru hasta yonetimi
olamaz. Bir¢ok sey gézden
kagabilmektedir muayene olmazsa.

Maalesef kardiyopulmoner
rehabilitasyon merkezlerinin sayis1 ¢ok
az, hastalar fiziksel hareket olarak
siirekli bir program izlemeli mi? En ¢ok
dikkat edilmesi gereken nokta nedir?
Evet, lilkemizin 6nemli eksiklerinden biri
de kronik hastaliklarin tipsal tedavisi
yani sira, hastalarin yasam beklentisine
ve kalitesine katkisi olan
rehabilitasyonun yeterli oranda
yapilamamasidir. Bu konuda yetigmis

eleman ve merkez eksikligi 6nemli sorun.

PAH destek tedavisinde de,
rehabilitasyonun yeri, 6nemi ve hastanin
yasam kalitesine katkis1 buytk.
Ulkemizdeki PH merkezlerinin de énemli
eksigi bu. Biz de bu eksigi gorerek
ADHAD toplantilarinda bu konuya 6zenle
yer veriyoruz.

Gerekli oldugu kadar da dikkatli
uygulanmasi gereken bir konu. Mutlaka
doktor onay1 ve denetiminde olmali. Her
hasta i¢in uygun yani bireysellestirilmisg
egzersizler olmali. Her PAH hastasi
rehabilitasyon i¢in uygun olmayabilir.
Uygun olan hasta, oncelikle tedavi
altinda stabil olmalidir. Bu, en az son iki
aydir herhangi bir ila¢ degisikligi yapilma
geregi duyulmadan izlenmekte olan
hasta demektir. Egzersiz egitiminin bu
hasta grubunda sayisiz yarari var. Uygun
egzersizle solunum ve periferik kas
gucunun arttigi, akciger kan akiminin
kismen diizeldigi, bunun da hem akciger,
hem de kalp performansini artirdigi
biliniyor. Ancak bu egzersizler disik-
orta yogunlukta ve yakin gozetim altinda
yapilmalidir. Egzersiz sirasinda
hastalarin elektrokardiyogram, kalp hizi,
kan basinci, oksijen diizeyi ve bayilma
hissi, bag donmesi, gogis agrisi, soluk
darlig1 gibi bulgularinin olup olmadigi
izlenmelidir.

Rehabilitasyonun bir bileseni de uygun
beslenmedir. Protein igerigi zengin
beslenmenin, kas kaybinin énlenmesinde
yarar1 buytk. Bu nedenle PAH destek
tedavisinde konunun uzmani
diyetisyenlere de gereksinim var.




Organ nakli bir ¢6ziim mu?
Washington Universitesi'nde akciger
transplantasyon bolim baskanligini
yapan Prof. Dr. Elbert P. Trulock’tan
duydugum ve ¢ok begendigim bir s6z
var. “Akciger transplantasyonu sifa degil,
sadece bir tedavidir” demisti.
Transplantasyonun, PAHta sagkalim
stiresini uzatan bir tedavi yontemi
oldugu yadsinamaz. Bu anlamda elbette
bir ¢6zlim. Hastalarimiz arasinda bu
sayede halen hayatta olanlarin sayisi
giderek artiyor. Ulkemizde de basari ile
yapilmaya baslanmis olmasi ¢ok degerli
bir gelisme. Bu konuda 0zveri ile ¢alisan
arkadasglarimi yirekten kutluyorum.
Hastalar i¢in bir umut. Ama zorlu bir
tedavi yontemi oldugu da bir gergek.
Transplantasyon sonrasi da ¢ok énemli
ve yakin izlenmesi gereken bir streg.
Transplantasyonun getirdigi riskler var.
Bunlarin basinda organ reddi ve
enfeksiyonlar var. Bu ¢eligkili bir durum
yaratiyor. Organ reddini onlemek ic¢in
kullanilmas: gereken bagisiklik
baskilayici ilaglar, enfeksiyon riskini
artiriyor. Bu yliizden emin ellerde ve
yakin izlem sart. Transplantasyon
sonrasi rehabilitasyon da ¢ok 6nemli.

Hastalara umut olacak bir hasta
hikayenizi paylasabilir misiniz?

Bu soruyu okur okumaz aklima ilk
hastam, 2014 yilinda gebelik ve diistk
sonrasit belirginlesen ileri soluk darligi ve
olum korkusu ile bagvuran gencecik bir
kadin geldi. O tarihte 26 yasinda ve yeni
evliydi. “Saclarimi tararken bile
yoruluyorum” demisti gozleri yasli.
Meslegine ara vermisti. ilk bagvurdugu
doktordan 6limcil bir hastalik
olabilecegini 0grenmisti, bu yltzden de
biytk bir dehset i¢indeydi. Fonksiyonel
sinif 3, IPAH tanisi koyduk ve tedavisine
basladik. Halen g oral ila¢ kullaniyor,
meslegini yapabiliyor ve kimseye muhtag
olmadan yasamini stirdurtiyor.

Sayin Prof. Ongen, seriiveninizde bu
denli hastaya deva olmak ¢ok onur
verici bir duygu olmali. Sizi i¢tenlikle
kutlar, sdoylesimize katildiginiz i¢in ¢ok
tesekkiir ederiz.

Bu hastalik hangi kosullarda olursa
olsun en azindan konuya hakim
kardiyolog, gogiis hastaliklar:
uzman, romatolog ve radyologun
bulundugu bir ekibin ortak akl ile
yonetilmeli.
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Bize biraz kendinizden ve biyolojiye
olan ilginizden bahseder misiniz?

Bilime ve arastirmaya olan tutkum 13
yasinda, ABD'de biyoloji dersinde
ogretmenim dokular: olusturan
hiicrelerin i¢gyapilarini anlattiginda
basladi. Kendi kendime “Bu duydugum en
gizel sey!” diye disindigumu
hatirliyorum.

ingiltere'de tiniversitede biyolojik
bilimler okurken, profesorimin kok
hiicre adi verilen ¢ok potansiyelli
hiicreleri tanimlayan yeni bir
arastirmadan bahsettigini duydugumda
da ayn1 heyecani hissettigimi
hatirliyorum.

Arastirmaya yonelmeniz nasil oldu?
Ingiltere'de kan kok hiicre biiytimesi
mekanizmalar: tizerine doktora yaptiktan
sonra, birkag¢ yil boyunca losemiler ve
kanser tizerinde caligtim ve l6semilerde
Ras adli bir kanser genindeki
mutasyonlarin belirlenmesine yardimeci
oldum. Daha sonra Boston,
Massachusetts'te kok hiicreler ve 10semi
bliyiimesi izerine arastirmama devam
etmek icin ABD'ye tasindim. Burada
hiicre biytmesini ve kasilmasini
dizenleyen Rho/ROCK yolu ad1 verilen
hiicre i¢i biyokimyasal sinyal sisteminin
parcasi olan yeni bir kanser geni tespit
ettim. Daha sonra bagimsiz bir 6gretim
uyesi olarak bu yolda arastirmaya devam
etmemi saglayan bir fon aldim.

Bu siire zarfinda caddenin karsisindaki
ilgili hastanede akciger bolimtinde
calisan bir klinisyen arastirmaciyla
tanistim ve birlikte Rho/ROCK yolunun
akciger hastaligina aracilik etmek icin
nasil isleyebilecegi hakkinda kafa
yorduk. Etkilesimimiz sayesinde, akciger
hastaliklarinda Rho /ROCK yolunun olasi
roliint arastirmak i¢in bu boélime
katildim. Pulmoner bélimiin aragtirma
ilgi alan1 vaskiiler biyolojiydi. Ozellikle
de Rho/ROCK yolunun kasilma ve
bliyimeye aracilik ettigi pulmoner
vaskiiler diz kas hiicreleriydi. Dolayisiyla
bu benim arastirma ge¢misim i¢in de ¢ok
uygundu.



Orada bulundugum siire boyunca her
ikisi de oncelikle kadinlar: etkileyen
nadir akciger hastaliklar: olan pulmoner
hipertansiyon ve
lenfanjiyoleiomyomatozis (LAM) lizerine
arastirmalar yuruttik.

Calismalarimizda hem in vitro biyttilen
hiicreler hem de farelerde yapilan
deneyler kullandik. Hayvanlar: birkag
hafta boyunca kronik hipoksi kosullarina
(distk oksijen) sokmayi igeren bir PAH
fare modeli ¢cok faydali bir modeldir.
Diger gruplarla birlikte
caligmalarimizdan elde edilen bulgular,
Rho/ROCK yolunun PAH'ta pulmoner
vaskiler duz kasin
hiperkontraktilitesinde aktif bir rol
oynadig1 ve bu yolun potansiyel bir
terapotik hedef olabilecegi fikrini
desteklemekte.

Arastirmaci olmak nasil bir duygu?
Genel olarak zor ama odullendirici bir
yolculuk oldu. Arastirmada tam zamanlh
calisirken iki ¢ocuk sahibi olmak giinlik
bir miicadeleydi. Temel arastirma
yapmak zordur, ¢tinki tanimi geregi
bilginin sinirinda ¢alisiyorsunuz; size
rehberlik edecek ¢ok az sey var ve ¢ok
fazla deneme yanilma igeriyor. Bu, temel
arastirmayi olumsuzluk i¢in kolay bir
hedef haline getirir; mesela
konferanslarda negatif tipler gelip bana
“bu sa¢gmalik” ya da “bu yaptigin hastalik
icin 6nemli degil” derdi ama hatali olanin
onlar oldugunu biliyordum ve hepsini
gormezden gelebildim.

Simdi ise harika bir sey oluyor ¢iunki
tim bu temel arastirmalarin getirileri
ortaya gikiyor. Ornegin, yillar énce
tizerinde ¢alistigim genlere karsi
terapotik ajanlar (mutant Ras genleri
gibi) yakin zamanda kanserler icin klinik
terapiler olarak onaylandi. PAH ig¢in, tg¢
klasik yolu (endotelin, prostasiklin ve
nitrik oksit yollar1) hedefleyen mevcut
tedavilere ek olarak, yeni tedaviler de
yolda. Ben de dahil olmak tiizere
bolimimiuzin tyeleri uzun yillar
boyunca pulmoner damarlar tizerinde
gucli etkileri olan kiigik bir molekiil
olan serotonin tGzerinde calistik ve
serotonin yolunu hedefleyen bir
terapotik ajan, su anda PAH i¢in erken
klinik deneylerde. Ek olarak, diger temel
arastirmacilarin yillar 6nce tanimladigi
TGF-beta yolu, yeni bir PAH tedavisi i¢in
Faz 2 klinik denemelerinde ¢ok umut
verici gorinmekte. Ayrica, yillardir
tuzerinde ¢aligtigim Rho/ROCK yolunu
hedefleyen bir terapodtik ajanin, organ
nakli ile iligkili bir fibrotik hastalikta (ki
bu PAH ve IPF’yi de ilgilendirmekte)
klinik kullanim i¢in onaylanmasindan
dolay1 heyecan duyuyorum. Ozetle,
temel arastirmalarin faydalarinin
nihayetinde nerede kullanilacagini ¢cogu
zaman tahmin edemeyecegimizin kabul
edilmesi gerekir; ancak zaman i¢inde
tium bu bilgilerin insan sagligi i¢in bir
degeri olacagindan emin olabiliriz.
Gercekten de, COVID pandemisi ve
mRNA kullanimina yonelik yeni yaklagima
dayali olarak COVID'e karsi asilarin
gelistirilmesi, diinyaya arastirmanin
faydasini ve potansiyelini fazlasiyla
gostermigtir. Bitiin bunlar, bilgi ve veri
toplamak i¢in yillarca bir masada g¢alisan
arastirmacilarin emeklerinin sonucuydu.
Iste bu ylizden her zaman umutlu
kalmaliyiz.



Kamil Bey, ikinci sayimizdaki sdylesiyi
sizin nakil yolculugunuzla
sonlandirmistik. Viyana’da akciger
nakliniz gerceklesti, ameliyat sonras1
zatiurreye yakalandiniz, 30 giin komada
kaldiniz ve yaklasik alt1 ay icerisinde
Tirkiye'ye dondiiniiz. Nakilden sonra
neler oldu? Hastaliginiz nasil seyretti?
Su anda nasilsiniz? Gunlik hayatinizda
yapamadiginiz veya size zararli olan
seyler var m1?

Nakil olmadan 6nce kana kana su
icemezdim. Ancak yudum yudum su
icebiliyordum ¢inki nefesim
yetmiyordu.

Biling altimiz, verdigimiz 6lim kalim
savasinin farkinda oldugu ic¢in boylesi
biyik ameliyatlardan sonra insanlar
kabusa benzeyen haltsinasyonlar
gormeye bashyorlar. O kadar gercekgi ki
ayirt edilebilmesi mimkiin degil. Haliyle
bunun psikolojiye olumsuz yansimalari
oluyor. Birileri sizi 6ldirmeye ¢alisiyor
gibi paranoyalarla bir muddet yasamaniz
gerekebiliyor.

Akciger naklinde sinirler birbirlerine
baglanamadigi i¢in kalp ile birbirleriyle
uyum icerisinde ¢aligmaya zamanla
alisiyorlar. Bu da ¢ok ilging bir
tecribeydi. Hizli hareket ediyorum,
kalbimin atis1 hizlaniyor ama solugum
yavag kaliyor ya da solugum hizli ama
kalbim sakin atiyor. Bir yil1 agkin bir
sure organ bekledim. Bu stre icerisinde
glicten digtim ve yataga bagimli bir
haldeydim.

Nakilden sonra siki ve ASKERI
fizyoterapi sonrasinda kaslarim yeniden
guclenince, yluriylis tempom 0Oyle
hizlandi ki bir middet normal tempoda
yurtiyemedim. Yataktan kalkip kapiyi
acacaksiniz ama bunu sanki kogarak
yaplyorsunuz.

Kana kana su icmek ve artik birilerine
bagimli olmadan, istedigim zaman kendi
basima tuvalete gidebilmek ve 6z
bakimimla kendim ilgilenebilmek benim
icin en buytk insani zafer oldu. Artik
bagimsizdim!

Aradan 12 yil ge¢cmesine ragmen hala
toplu tasimada oturarak seyahat etmem,
bir isi ya da sirami beklerken oturarak
beklemem. Clinkl ben artik kotirium
degilim!

Bilingaltim, bundan sonraki yasam
surecimde organ reddi olarak
adlandirilan viicudumun donériimden
nakledilen akcigeri yabanci bir cisim
olarak algilayip onu sistemden disari
atma mucadelesinin farkinda oldugu i¢in
arada git geller yasiyorum.



Uzun sire yataga bagh kaldiktan sonra
yeniden is hayatina geri donmustam.
Sabahin karanliginda kalk ige git. Gln
yuzu gormeden aksamin karanliginda eve
gel. Akciger nakli sonrasi biriken borglar
ve yasanan ekonomik yikim beni dyle
bunaltt: ki, yikict umutsuzluklar
yasadigim bir donem oldu. Simdi geri
dontp bakinca gilimstiyorum o halime
ama o psikolojideki bir insanin ani
kararlarla sagma sapan seyler yapmay1
distinmesi ¢ok da sasirtict degildi
aslinda. Sonrasinda ise Dr. Ozlem
Kumbasar hocamiz sayesinde uzun
sturedir ka¢tigim profesyonel destek,
tedavimin bir parcasi haline geldi.

Diger biitilin i¢ organlarimiz viicut
icerisinde korunurken, akciger aldigimiz
nefes ile dogrudan disariyla temasi olan
bir organ. Nakil olanlarin bagisiklik
sistemi, organ reddi yagsanmamasi i¢in
sturekli ilaclarla baskilandigindan bizler
¢ok kolay hastalaniyoruz ve iyilesmemiz
de ¢ok uzun zaman aliyor. Ote yandan
hijyen bizim i¢in ¢ok énemli. Sigara
icilen ortamlardan da uzak duruyorum.
Bu sec¢imimle birlikte artik bircok
arkadas toplantisina katilmiyorum.
Sigara icen bir insana bu durumu izah
edebilmek mumkin degil. Ayrica
kalabalik ortamlarda bulunmamaya
¢alistyorum. Saglikli insanlarin Covid-19
ile 6grendigi seyler nakilden sonra
bizlerin yeni normaliydi zaten. Belki de
bu yizden Covid-19 tedbirlerine en kolay
bizler uyum sagladik.

Her kronik hastalikta oldugu gibi bobrek
ve karaciger sagligi ¢cok ama ¢ok onemli.
Bunlar viicudumuzun kimya fabrikalar.
Bu fabrikalarda meydana gelebilecek
sorunlar uygulanan ilag¢ tedavilerinin
kesilmesine ve hayati sonuc¢lara neden
olabilir.

Uzun stre bagisiklik sisteminin
baskilanmasi, viicudun gines 1sinlarina
olan hassasiyetinden tutun kanser gibi
bir¢cok komplikasyona neden olabiliyor.
Nakil hastalarinin nakilden sonra
kendilerine ¢ok iyi bakmalar: gerekiyor.
Yaptiklar: se¢imler ilerideki yasam
kaliteleri ile sag kalimlarini dogrudan
etkiliyor.

Kendinizle ilgili en ¢ok gurur
duydugunuz sey nedir?

Dondrtimle nereden basladik ve simdi
nerelere ulastik. Bu ¢ok buytk bir
emanet. Oyle ki eger akcigeri bana degil
de bagkasina nasip olsaydi, bu emanete
benden daha iyi sahip ¢ikamazdi diye
distniyorum. Gittigim her yere,
yaptigim her faaliyete bana yasam hediye
eden donorumu kalbimde, aldigim her
nefesle birlikte yanimda goétirtyorum.
Bu siire¢te amacim beni yalniz
birakmayan ailem, yakinlarim ve saglhk
calisanlarinin, tedavilerime ulagsabilmek
icin vergi 6deyen vatandaslarimizin
haklarini, ¢cabalarini bosa ¢ikarmamak,
agabeyimin emanetine sahip ¢ikabilmek
oldu. Ig hayatimda, hastaligima ragmen
saglikli bireylerle ayni ve hatta daha
yiiksek performans gosterdim. Iste
bunlar benim en hakli gururumdur.




ileride organ nakli ihtiyaci
duyabileceklere neler soylemek
istersiniz?

Ben akciger nakline erisebilen bir kisi
oldugum icin organ bagisi ile akciger
nakli konularinda aktivistlik yapiyorum
ama organ bekleyenlerin goriunir olmak
icin neyi beklediklerini anlayamiyorum.
Bir¢ok organ bekleyenin kendisi ve
yakinlar1 daha organ bagiscisi bile degil.
Akciger bekleme streleri 3,5 yili
agmigsken, saat 22:30 otobtislni bekler
gibi vefaten organ bagisi bekliyorlar.
Boyle bir sey yok! Oturup beklemesinler.
Hayatlarina sahip ¢iksinlar. Gorinur
olmak zorundalar. Seslerini topluma
duyurmak zorundalar. Bunun igin
miicadele etmek zorundalar!

Degisim kendimizden bagliyor. Once
kendimiz organlarimizi bagislayacagiz,
kendi yakinlarimiz organlarini
bagislayacaklar ki devrilen domino
taslar: gibi organ bagisi i¢in bir zincir
baslasin.

Sizin hastalari ikiye ayirma gibi bir
sdyleminiz var, mizmiz hasta ve savasci
hasta. Biraz acar misiniz?

Doktorun gorevi hastaligin kontrolinde
teknik direktorlik yapmaktir. Taktikleri
verir. Hazirlanip ringe ¢ikip hastalikla
dovismek ise bizim isimizdir.

Ginuimuzde begenmedigimiz bir seyi ¢ok
kolay elestiriyor ve sikayet ediyoruz ama
tersi bir durum yasandiginda ayni hiz ve
kararlilikla tesekkiir ve minnetimizi
iletmiyoruz.

Hastaliginizin yonetiminde sikayet
ettiginiz konular i¢in hi¢ kendinize
aynada baktiniz mi1?

1995 yilinda pulmoner arteriyel
hipertansiyonun (PAH) hi¢bir tedavisi
yoktu. O donemde bilinen TEK
hastaydim.

Ailem ve benim i¢in bu macgtan galip
¢ikmak onceligimiz olmadi. Bizden
sonrakiler daha uzun streli micadele
edebilsin diye, tip adina rakibimizi
tanimak i¢in, ona karsi nasil 6nlemler,
taktikler gelistirebiliriz diyerek ringe
¢iktik. Savasci bir hasta oldugum igin
klinik arastirmalara gonilli oldum.
Doktorlarim zamanla ¢ok iyi taktikler
gelistirdiler ve ben de saglam dovistim.
26 yildir yenisemedik.

Siz miicadeleci olmazsaniz, sizin
hastaliginiz ic¢in sizin yerinize dovisecek
bir bagkas1 yok maalesef. Tedavilerinizin
yan etkilerini 6grenir, hastaliginizi iyi
tanir ve sireci iyi yonetirseniz ve teknik
direktoriniz de ¢cok macga ¢ikmig
deneyimli bir hocaysa, sirtiniz kolay yere
gelmeyecektir.

En ufak olumsuzluk karsisinda
sabredemeyip tizerinden gelmek icin
¢abalamazsaniz ringde kag raunt
dovisebilirsiniz ki? “Canim aciyor!”
diyorsunuz, ama zaten bu bir boks maci1!
Doktorunuzun elinde de sihirli bir
degnek yok.

Sizin kararliliginiz ve miicadele giiciiniiz,
doktorunuzu da sevklendirecek ve ona
cesaret verecektir. Boylelikle birlikte
nice nice rauntlara erisebilirsiniz.




Nadir hastaliklara sahip bireylere
sdylemek istedikleriniz var mi1?

Doktor ve aileniz dahil herkesin
hastaliginiz1 bilmesini ve kabullenmesini
bekleyemezsiniz. Clinkd insan hayatta
bazi seyleri bizzat deneyimlemeden
ogrenemiyor. Mutlaka ¢ok hasta gormis
deneyimli ve birden fazla klinikle birlikte
esgudum icerisinde hasta takibi yapan
bir merkez tarafindan da takip ve
tedavilerinin tstlenilmesi hayati 6neme
sahip.

Hasta kendisini bir an i¢in uzaylh gibi
distntyor. Kimse onu anlayamiyor.
Goremiyor. Farkina varamiyor. Hasta
dayanigsma dernekleri ve gruplari ¢ok
kiymetli muttefiktirler. Clinkd hasta
orada bir bagka hastanin yaptigi yanlisi
ogrenip onu deneyimlemeden sadece
onlemini alsa bile hayatta bir sifir 6nde
demektir.

Bizi en iyi bizim gibiler anlar. Bu
gruplara, derneklere tiye olun. Hastaligin
toplumda gorunurligi, bilinirligi i¢in
birlikte micadele edin, hastaligin
yarattigi toplumsal engellerin
asilmasinda birlikte ¢oztimler tretin.
Birlikten kuvvet dogar.

SMA c¢ok giizel bir 6rnek. Dine kadar
adin1 Turkiye’de kag kisi biliyordu.
Herkes hayatinda SMA’y1 en az bir kere
duymustur. Bu, hasta ve yakinlarinin
dayanigsmasiyla basarildi. Eger sizin
hastaliginiz toplumda daha duyulmadiysa
bir de aynaya bakmakta yarar var.

Bir nadir hastaliktan Tirkiye’de sadece
siz muzdarip olabilirsiniz ama yalniz
degilsiniz. Cinkl nadir hastalikla
miicadele eden diger bir¢cok hasta
dayanigsma dernegiyle birlikte Nadir
Hastaliklar Ag1 adini verdigimiz bir
dayanigma platformu kurduk.

Bize ulasin.
https://www.nadirhastaliklaragi.org.tr/

PAHSSc Hasta Dernegi’'nin kurulus
amacin1 ve gegirdigi evreleri anlatabilir
misiniz litfen?

1990°’l1 yillarda PAH bilinmeyen ve tedavisi
olmayan bir hastalik oldugundan, ilk tani
alan kendi uzaylimiz agabeyim icin
gicumuzin yettigi kadar diinya ¢apinda
bir ¢dziim arayisinda olduk. ilk hasta
dayanigma grubu 1991 yilinda agabeyim
Samil Hamidullah 6nderliginde kuruldu.
Agabeyimin 1993 yilinda vefatinin
ardindan yasadigimiz o ¢aresizligin
baskalarinca da yasanmamasi1 adina annem
ve babam, Mahire ve Seyid Hamidullah,
PAH icin bir savas baslattilar. Adeta
Lorenzo’'nun Yag: misali. O zaman internet
de yok. Bitin edindigimiz bilgileri ve
deneyimleri mektuplarla, gazetelere ¢ikan
minik kiptrlerle de olsa aktarmaya
caligtik.

1995 yilinda ben hastalaninca,
kurumsallagsma ¢abasi igerisine girdim ama
daha toydum. Vakif hayalleri pesinde
kosarken dernek bile kuramadik. Yeterli
hasta sayisina erigemedik. Kendimiz i¢in
de bir dernek kurmaya ihtiya¢ duymadik.
Farkindalik yaratmak i¢cin micadelemizi
kendi glicimiiz 6l¢listinde strdirdik.

Dr. Lale Tokg6zoglu ve Amerika’dan Dr.
Lewis J. Rubin 6nderliginde ikinci
derneklesme girisimimiz milenyuma denk
geldi. Bu sefer hasta ve yakinlarindan ¢ok
gonullimiz vardi. Ama hastalarimizi
belirli bir giinde bir araya getirmek zaten
¢ok zor bir isken konuyla ilgileri olmayan
gontlliler de toplantilarimizda sikilinca
birligimiz dagildi. Sonrasinda pes pese
yasanan hasta kayiplari ve ailelerin
davamizdan geri ¢ekilmeleri ile yasanan
ekonomik kriz, girisimlerimizi bir kez daha
sonucgsuz birakti.


https://www.nadirhastaliklaragi.org.tr/
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2006 yilinda Dr. Lale Tokgdzoglu
hocamizin “Artik daha ¢ok hasta tani
aliyor. Konjonktir degisti, yeniden
dernekleselim.” ¢agrisiyla Dr. Lewis J.
Rubin’i de yanimiza alarak yeniden
derneklesme calismalarina bagladik.
Sklerodermal: hastalarin da bizimle ayni
sorunlar1 yasiyor oldugunu 6grendik. 19
Mayis 2007’de skleroderma savasgisi
Sibel Ercan ile tanisip bir toplanti yaptik
ve gli¢ birligine gittik. 25 Mart 2008
yilinda da ilk dernegimiz Pulmoner
Hipertansiyon Dernegi’'ni kurduk. Nadir
bir hastalik i¢in bu girisim aslinda gtizel
bir 6rnek. Bazen sayilar o kadar azdir ki
derneklesemezsiniz bile. O zaman ortak
paydalarda bulusup ortaya ¢ikan bir gi¢
birligi bunu mimkin kilabilir.

Dernegimizi 6 yil yasatabildik ve 11 Ekim
2014 tarihinde fesih oldu. Bu siire
icerisinde donemin saglik bakani Recep
Akdag ile akciger naklinin Turkiye'de
yapilabilmesi i¢in birlikte ¢alistik.

Nadir hastaliklar i¢in kamu ve bilimsel
dernek ve hasta derneginden olusan Yetim
Hastaliklar1 Koordinasyon Kurulu'nun
kurulmasini sagladik. Dernegin fesih
olmasiyla birlikte bu kurul da daha sonra
caligmada.

Dernek neden yasayamadi?

Dernegin fesih olmasindaki en buytk
neden, 0limcil bir nadir hastalikla
miicadele edenlerin dernegin temel
giderleri, kiras1 aidati1 vb. gibi giderler i¢in
bile kaynak yaratamamasi oldu. Haliyle
bizler de tiikendik.

Toplumsal yasama bilincimiz zayif.
Kaderciyiz ve bir isin bagkalar: tarafindan
yapilmasini bekliyoruz. Aman bana
dokunmayin diyoruz. Ancak nadir
hastalikla miicadele ediyor oldugumuz ic¢in
o isleri bizden bagka yapacak yok! Bunun
farkina varmamiz lazim. Baska yasamlara
dokunmak, onlarin yasam kalitelerine olan
pozitif katkiy1r gérmek ¢ok buytk bir
mutluluk.

2017 Yilinda gerek Cihangir Kaymaz
hocamiz, Ali Akdogan hocamiz, gerekse
Meral Kayik¢ioglu ve Nesrin Mogulkog
hocalarimiz tekrar hasta derneginin
kurulmasi i¢in bizleri motive ettiler ve iste
2018 yilindan bu yana Avrupa’ya
faaliyetleriyle sesini duyurabilmis bir
hasta dayanigma dernegi olarak
karsinizdayiz.




Dernek ile ilgili toplumdan
beklentileriniz nedir?

Bir giin gelecek hastaliklarimiz i¢in kesin
bir tedavi bulunacak ve artik PAHSSc’ye
ihtiya¢ kalmayacak. Ancak o zamana
kadar dernegin biitiin faaliyetlerini hasta
gucu ile yaptigini unutmayalim. En az
sizler kadar hasta olan kaderdaslariniz
kendi hastaliklariyla miicadelelerinin
yani sira, sizler i¢in de yarim nefesleriyle
miicadele veriyorlar; bir yandan da
kurumsallagmak, dernegin hasta giiciine
olan bagimliligini en aza indirmek igin
¢aba sarf ediyoruz.

Oncelikle biitiin ekibimi kutluyorum. Biz
¢ok guzel bir aileyiz. Sizleri de aramizda
gormeyi, sizlerle birlikte miicadelemize
devam etmeyi ¢ok istiyoruz. Cinku
birlikte gicliuytz.

Ote yandan Ic¢isleri Bakanliginin biz
nadir hastalik dayanisma derneklerini
diger derneklerle ayni kefeye koymamasi
gerekiyor. Bizler i¢in islerimizi
kolaylastirict ve tegvik edici olunmali ve
mutlaka pozitif ayrimcilik uygulanmali.
Dernegin kirasini mi 6deyecegiz,
aidatina kaynak mi bulacagiz ya da
faaliyet mi yapacagiz? Bu sarmaldan
hasta derneklerinin kurtulmasi
gerekiyor.

Bazen Avrupa Birligi projeleri yapmamiz
oneriliyor. Oysa bizim 0nceligimiz
sadece insanca nefes alabilmek, hasta
giicuyle var olan bir nadir hastalik
dernegi i¢in bu tur projeleri
gerceklestirmek ¢ok uzak bir gercek.

O yizden toplumda yer alan bitin
aktorlere markalagmis STK’larin disinda
da faaliyet gosteren nadir hastaliklarla
savasan dernekleri hatirlamalarini,
sadece maddi degil gontllu olarak da
destek olabileceklerini hatirlatmayi
istiyorum.

Uzmanlik derneklerinin kendi
alanlarindaki hasta dernekleriyle isbirligi
gelistirmesi de son derece 6nemli. Bu
dayanigsmanin énemine hastalik
kilavuzlarinda da deginiliyor. Hastalar
olarak hekimlerimizle bu igbirliginin etkin
sekilde hayata gectigini gormek bizleri ¢ok
mutlu edecektir.




Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi
Gogiis Hastaliklar1 Anabilim Dali Ogretim Uyesi

Prof. Dr. Ozlem Ozdemir Kumbasar,
icten giilimsemesiyle iPF
hastalarinin yardimina kosuyor. Evli
ve iki ¢cocuk sahibi olan hocamiz,
kariyerini en tist diizeyde

surduriuyor.

Hacettepe Universitesi T1p
Fakiultesi’'ni 1987 yilinda bitirdi.
1992’de Gogiis Hastaliklar:1 uzmani
oldu. 1993’te Ankara Universitesi T1p
Fakiiltesi Gogiis Hastaliklar: ve
Tuberkiiloz Anabilim Dali’nda
Yardimci1 Dogent kadrosuna atandu.
1996’da Gogiis Hastaliklar: docenti
unvani aldi. 2003’te Ankara
Universitesi T1p Fakiiltesi Gogiis
Hastaliklar:1 Anabilim Dali’'nda
profesor kadrosuna atandu.

Halen ayni1 anabilim dalinda gorev
yapmaktadir.

Oncelikle sizi taniyabilir miyiz?

Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Gogiis
Hastaliklar1 Anabilim Dalinda 6gretim
{iyesiyim. Ilgi alanlarim interstisyel
akciger hastaliklari, sarkoidoz ve
bagisiklig1 baskilanmig hastalarin akciger
sorunlari.

Neden gogiis hastaliklarina yoneldiniz?
Aslinda baslangicta ¢ok bilingli bir se¢im
degildi. Eylil 1987'de ilk kez uygulanan
Tipta Uzmanlik Sinavina (TUS) girdim;
sinavdan Once tercihlerimizi yapmamiz
gerekiyordu. Uzmanlik egitimi i¢in
Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi
Patoloji Bolimiint istiyordum ama o
sinavda kadro ac¢ilmadi. Cerrahi dallar
bana ¢ok stresli geliyordu, bu nedenle
dahili dallar olmaliydi. Gogis
hastaliklari, dogrudan yan dal egitimi
almig gibi bir alanda egitim saghyor diye
distindum ve tercih ettim. Uzmanlik
egitimime Ankara Universitesi Tip
Fakiiltesi Gogilis Hastaliklarinda Prof. Dr.
Doganay Alper’in yaninda basladim. Cok
sevdigim hocam, bolimi ve gogis
hastaliklar: alanini sevip benimsememde
cok etkili oldu.

IPF olarak bilinen idiyopatik pulmoner
fibrozisi sizin icin ilging¢ kilan yonler
hangileri?

Idiyopatik pulmoner fibrozis (IPF) ve
daha genel bir baslik olarak interstisyel
akciger hastaliklarinin en ilging yani, bu
hastalik grubunun hala gizemli
yonlerinin olmasi; bu hastalara tani
koyarken pek ¢ok olasilig1 distinip
eleyerek, sanki bulmaca ¢ozer gibi
yaklagimda bulunmak gerek. Bu
hastaliklarin ¢ok sik gortlen sorunlar
olmamasi ve daha az sayida hekimin bu
konularla ugrasmasi, 6ncelikli ilgi alanim
olmalarinda etkili olmustur.



Ozetle IPF nedir ve iilkemizde iPF'nin
goriilme siklig1 ne kadardir?

IPF, akcigerin nedeni bilinmeyen,
ilerleyici, kronik fibrotik bir hastaligidir.
Fibrotik hastalik terimi akciger
dokusunun geri dontissiiz olarak
sertlestigini ifade eder; akcigerde gaz
aligverisinin gerceklestigi hava keseleri
ile kilcal damarlar arasindaki doku
kalinlasir, sertlesir, akcigerin yapisi
bozulur. IPF'nin gériilme sikligi ile ilgili
olarak gerek ulkemizde gerekse diinyada
¢ok net sayilar sdylemek zor. Ulkemizde
2014 yilinda tamamlanan bir ¢alismada
genel olarak interstisyel akciger
hastaliklarinin gorilme siklig1 yilda
100.000’de 25.8 bulunmusg ve bu
olgularin %19.9’'unun IPF’li oldugu
bildirilmistir.

iPF teshisi koydugunuz ilk hastay1
hatirliyor musunuz? Simdiye kadar
toplam kac iPF teshisi koydunuz?
Tanimlamalar, adlandirmalar degismis
olsa da idiyopatik akciger fibrozisi olan
hastalarla asistanligimda da
ugrasiyordum ancak o donemlerde ilk
tani koydugum hastay: animsamiyorum.

IPF nadir bir hastalik olsa da ilk
karsilastigim hastayi animsayacagim
kadar nadir degil diyebilirim. 1k tani
koydugum hastayi1 animsadigim ¢ok daha
nadir gortlen baska hastaliklar var.
Simdiye kadar IPF teshisi koydugum
hastalar hakkinda kesin bir say1 vermem
zor c¢iinki IPF hastalarini ayrica
kaydettigim bir veri tabani yok.

Sizce iilkemizde nadir bir hastalik olan
IPF ile ilgilenen yeterli sayida
poliklinik ve uzman doktor var m1? Bu
konuda diinyada neredeyiz?

Yeterli degil. Ayrica hastalarin dogru
merkezlere yonlendirilmesinde de
eksiklikler var. Bu konuda diinyada ¢ok
geride oldugumuzu distinmiyorum,
IPF’li hastalarin dogru merkezlere
yonlendirilmesi, tanisi ve izlemi
anlaminda pek c¢ok tilkede sorunlar var.

Tip 6grencileri, IPF'yi tercih etmeleri
icin nasil tesvik edilebilir? Hasta
dernekleri bu konuda katkida
bulunabilir mi?

Bu amacla 6grencilerin once gogus
hastaliklari uzmanlik alanini se¢mesi,
sonra da bu alanin i¢inde bir konu olan
interstisyel akciger hastaliklari ile
ilgilenmesi gerekir. Tip 6g8rencilerinin
oncelikle sectigi uzmanlik alanlar: eskiye
gore degisti. Calisma zorluklari, agir ve
kronik hastalarla ugrasmanin yipratici
etkisi, ekonomik guiclikler, hekime
siddet gibi konular genclerin uzmanlik
alani tercihinde ¢ok belirleyici oluyor.
Artik nobeti az olan, dogrudan hastayla
ugrasilmayan dallar daha ¢ok seciliyor.
Bu konuda hasta derneklerinin nasil bir
katkis1 olur bilemiyorum. Oncelikle
hekimlerin ¢aligma kosullarinin, 6zlik
haklarinin dizeltilmesi gerektigini
distiniyorum.



Ulkemizde IPF hastalarinin kolay tani
alabildigini diisiinityor musunuz?

IPF hastalari {ilkemizde de diinyada da
kolay tani alamiyor. Hastalarda oncelikle
benzer belirtilerle seyreden daha sik
gortlen hastaliklar akla geliyor. Baska bir
deyisle IPF'nin belirtileri hastaliga 6zgii
degil. Eforla, nefes darlig1 yakinmasi ile
hekime basvuran bir hastada 6nce KOAH,
kalp yetmezligi gibi daha sik gortlen
hastaliklar diistiniliiyor. IPF konusunda
yeterli deneyimi olmayan bir hekim
hastay1 bir stire bu tanilarla izleyip, bu
alanda deneyimli bir merkeze zamaninda
gondermeyince tani gecikiyor. Ama bu
tilkemize 6zel bir durum degil, daha
yaygin bir sorun.

Ulkemizde iPF hastalari igin tutulan
ulusal bir kayit sistemi var mi1? Bu tiir
bir kayit sisteminin faydalari nelerdir?
Ozel bir kayit sistemi yok. Bir dénem
Toraks Dernegi biinyesinde bazi
merkezler ve hekimlerin yer aldig: bir
kayit caligmasi yuritilda. Boyle bir kayit
sistemi olsa IPF ile ilgili olarak tilkemize
ait veriler, tilkemizdeki hastalarin
ozellikleri daha iyi bilinir; akademik
acidan onemli veriler elde edilir.

Eurordis verilerine gore diinyada
6000’in iizerinde nadir hastalik mevcut
ve tanimlanan nadir hastaliklarin sayis1
her gecen giin artiyor. Doktorlarimizin
tium nadir hastaliklar hakkinda bilgi
sahibi olmas1 tabii ki mimkiin degil. iPF
ozelinde konusursak, bir doktorun
hastasinda iPF’den siiphelenmesini
engelleyen en 6nemli yaniltic1 faktorler
nelerdir?

Yaniltici en dnemli faktor hastalik
belirtilerinin 6zgiil olmamasi ve IPF’nin
sik gorildigi yas grubunda KOAH, kalp
hastalig1 gibi sorunlarin sik gortliyor
olmasi. Bu nedenle IPF konusunda
deneyimi olmayan bir hekim bu sik
gorulen tanilari koyup hastayi bu sekilde
izlemeye devam ediyor.

Bir hastanin boylesi bir tan1 aldiktan
sonra ikinci bir goriis almak i¢in baska
doktor veya merkeze gitmesi hakkinda
gorisuniz nedir?

Hastanin, sik gortilmeyen bir hastalik
tanisi aldiginda ikinci gorus almak
istemesi ¢ok dogaldir. Hastanin kafasinin
rahat olmasi i¢in boyle bir istegi
oldugunda taniy1 koyan hekim dogru
merkezler konusunda da bilgi vermelidir.

Birinci basamak saglik kuruluslarinda
iPF'nin zamaninda teshisi icin ne gibi
iyilestirmeler, egitimler,
yonlendirmeler yapilabilir?

Birinci basamakta hekimin IPF’den
kuskulanip hastay: dogru merkeze
yonlendirmesi i¢in tip egitimi sirasinda
bu konuda yeterli egitimi almasi gerekir.
Ayrica mezuniyet sonrasinda hizmet ici
egitimler, birinci basamak hekimlerine
yonelik kongrelerde oturumlar
dizenlenerek farkindaligin artirilmasi
onemlidir. Bu konuda uzmanlik
derneklerine de ig dismektedir.

IPF nadir bir hastalik ve hastaliin en
iyi yonetimi ¢ok hasta goren
merkezlerde multidisipliner bir
yaklasimla takip edildigi zaman
gerceklesiyor. ideal multidisipliner
yaklasimda hangi kliniklerin birlikte
calismasi gerekir?

IPF icin multidisipliner yaklagimda yer
almasi gerekenler gogis hastaliklar,
radyoloji, patoloji ve bazi olgular ic¢in
romatoloji uzmanlaridir.



Ulkemiz cografi acidan cok biiyiik,
ekonomik zorluklar da malum. Bir de
simdi pandemi gibi seyahati
sinirlandiran durumlar s6z konusu.
Konunun uzmani tarafindan sirekli
takip edilme sansi1 olmayan bir hasta,
hastaligini en dogru sekilde yonetmek
icin nasil bir yol izlemeli?

Bu konuda deneyimli bir merkezde tanisi
konup tedavi plani yapilan hasta,
yasadig1 yerdeki bir gogis hastaliklar:
uzmani ile igbirligi i¢inde izlenebilir.
Hastay1 izleyen gogus hastaliklar: uzmani
deneyimli merkezle iletisimi
surdurebilir, hasta ile ilgili gelismeleri
paylasabilir; gerektiginde de yeniden
merkeze yonlendirir. Hastanin yasadigi
yere ve kosullarina gore planlamalar
yapilabilir.

Deneyimli bir uzman / merkez
takibinde olmaktan konu agilmisken,
primer doktor kavramini bize
aciklayabilir misiniz?

Primer doktor hastay: izleyen hekimdir,
hastadaki ek sorunlar icin hasta bagka
hekimlere yonlendirilebilir,
konstltasyonlar yapilabilir ama genel
izlemi, yonlendirmeleri primer hekimi
gercgeklestirir.

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

Hastanin hastaligi hakkinda bilgi sahibi
olmasinin dogru oldugunu distiniyorum.

Internetten bilgi edinmenin en sakincali
tarafi internetteki bilgi kirliligi; hastanin
bilgiyi hangi siteden edindigi ¢ok énemli.
Artik uzmanlik dernekleri internet
sitelerinde belirli hastaliklar ile ilgili
bilgilendirici yazilar, sOylesiler
paylasiyorlar. Hastalarin giivenilir
yerlerden bilgiye ulagsmasi1 6nemli ama
mutlaka ogrendiklerinden aklina
takilanlar: doktoru ile paylagsmalidir.

IPF hastalarina umut olacak bir hasta
hikayenizi paylasir misini1z?

izmir'de tan1 almis ve ilac tedavisi ile
izlenmis bir hastadan s6z etmek isterim.
Ila¢ tedavisi ile hastalik ilerlemesi
yavaslatilip belirli bir siire kazanilsa da
bir noktada akciger nakli gindeme
gelmisti. Hasta nakil listesine alindiktan
sonra Ankara’da yagsamaya basladi. Nakile
kadar olan siirede klinigimizde izlendi.
Hastaligini kabullenmis ¢ok uyumlu bir
hastaydi; nakil i¢in bekledigi stire i¢cinde
solunum sikintis: ve oksijen gereksinimi
artti, hastane yatiglar: gerekti. Ama hasta
ve esi bu stirecleri son derecede sakin ve
uyumlu bir sekilde gecirdiler; hasta
aktifligini de olabildigince korudu.
Uygun organ bulunup nakil olduktan
sonra sanirim en erken taburcu olan
hastalardan biriydi. Nakile girdigini
duyduktan ¢ok kisa stire sonra oksijensiz
olarak ziyaretime geldiginde ¢ok mutlu
oldum. Nakil stireci sorunsuz gecen
hasta kisa siire sonra izmir’deki evine
tasind1. IPF gibi kronik, ilerleyici, zor
hastaliklarda da mutlu sonlar yasaniyor.



IPF hastalarini size en ¢ok hangi
boliimler sevk ediyor?

Aslinda en ¢ok bu konu ile ilgilenmeyen
gogus hastaliklar: uzmanlari sevk ediyor,
ama kardiyoloji, dahiliye gibi
boliimlerden de hastalar yonlendiriliyor.

Diinyada IPF'nin tedavisi icin siiren
arastirmalarda son gelismeler nelerdir?
Tirkiye’'de bu gelismeler dogrultusunda
sirdiirilen calismalar, tedavi
yaklasimlar: var mi1?

IPF tedavisi icin yeni ilaglar gelistirilmesi
amaciyla ytriyen bir¢ok ¢aligma var.
Diinyada onayli ilaglar tlkemizde de
kullaniliyor. Yeni ilacglar i¢in ylriyen
caligmalara tlkemizden merkezler de
katiliyor.

Tiirkiye’'de iPF tedavisine yonelik ar-ge
caligsmas1 / klinik arastirma yapiliyor
mu?

IPF i¢in klinik ¢aligma yapiliyor,
uluslararasi ¢ok merkezli ilag
caligmalarina tlkemizden merkezler
katiliyor. Ulkemizde IPF tedavisi icin bir
molekil kesfetmeye yonelik ar-ge
calismasi konusunda bilgim yok, boyle
bir ¢alisma etkinligi duymadim.

iPF’de akilc1 ilag kullanimindan
bahseder misiniz?

IPF ic¢in akilci ilag kullanimi hastaligin
ilerlemesini yavaslatan ilaclarin dogru
sekilde secilmesidir diyebilirim.

iPF hastalarinda organ nakli bir ¢éziim
olabiliyor mu? Tiirkiye'de bir iPF
hastasina akciger nakli yapildi m1?
Aslinda yasi, ek hastaliklar: agisindan
organ nakline engel durumu olmayan bir
IPF hastasinda hastalig1 ortadan
kaldiracak tek tedavi organ nakli.
Ulkemizde bircok IPF hastasina nakil
yapildi.

IPF hastalarinin tani aldiktan sonra

hangi nedenle bir akciger nakil merkezi
tarafindan da takip edilmeleri
gerekiyor?

IPF ilerleyici bir hastalik, giiniimtizdeki
ila¢ tedavileri sadece ilerlemeyi
yavaslatiyor. ilerleme yavaslatilsa da
uygun olgularda bir siire sonra akciger
nakli gereksiniminin ortaya ¢ikma
olasiligi var. Bu nedenle organ nakline
uygun IPF olgularinin erken dénemde
nakil merkezine yonlendirilmesi ve
belirli araliklarla nakil merkezi
tarafindan da kontrol edilmesi uygun bir
yaklagim.

IPF hastalarinda rutin kontrollerin
diizenli olarak yapilmasi, ilag
tedavilerinin siz doktorlarin belirttigi
diizende kullanilmasi hastaligin seyrini
etkiliyor mu? Ginimiizde kesin bir
tedavisi olmayan iPF'nin seyrinin
mevcut tedavilerle kontrol altinda
tutulmasi kolaylast:1 m1?

Dizenli kontrol ve tedavinin dizgin
kullanilmas1 hastalik seyrini kesinlikle
olumlu etkiliyor. Bu sekilde hem IPF
daha iyi seyrediyor, hem ek sorunlar
varsa saptanip ¢ozum yoluna gidiliyor.
Ote yandan giiniimiizdeki tedavilerle
hastaligin ilerleme hizi biraz yavaslatildi
ve hastalarin yasam streleri uzadi.



iPF hastalar1 beslenme konusunda
nelere 6nem vermeliler?

IPF hastalarinin saglikli, dengeli
beslenmeleri ve ideal kiloda olmalari
oénemli. IPF tedavisinde kullanilan ilaclar
sindirim sorunlari ve istahsizlik
yapabiliyor; hastalarin beslenme
dizenleri bu sorunlarla bas edecek
sekilde ayarlanmali. Ayrica ilaclar: yemek
sirasinda almalar: Oneriliyor.

Ayni sekilde fiziksel hareket olarak
siirekli bir program izlenmeli mi? En
¢ok dikkat edilmesi gereken nokta
nedir? IPF hastaliginda fizik tedavinin
6nemi nedir?

IPF hastasinin hareketli olmasi cok
onemli. Hastaliginin, oksijenlenme
durumunun izin verdigi 6l¢tude
yurtytsler yapmasi ¢ok uygun bir
etkinlik. Yeteri kadar hareketli olmayan
olgular i¢in rehabilitasyon ¢ok degerli;
uygun bir rehabilitasyon programi
hastalarin nefes darlig1 hissinin
azalmasina, kas kaybinin engellenmesine,
yasam kalitesinin iyilestirilmesine
yardimci olacaktir. Bu a¢idan hastaligi
ilerleyen olgularda rehabilitasyon
uygulayan merkezlerden yardim
alinmalidir.

Ideal kiloda ve kaslar agisindan iyi
durumda olmak organ nakline gidecek
olgularda nakil basarisini artiracaktir.

Hasta ve yakinlarinin hastalik
nedeniyle ortaya ¢ikan kaygilar i¢in
yardim almalari konusunda ne
soylemek istersiniz?

Bu tir kronik ve zor hastaliklar hem
hasta hem de yakinlarinda endise, kaygi
gibi sorunlara, zaman zaman depresyona
yol acabilmektedir. Hastayi izleyen
primer hekim bu sorunlarin ciddi
boyutta oldugunu distinirse hasta ve
yakinlarini psikolojik yardim almak tizere
yonlendirmelidir.

IPF sadece hastay: degil, aileyi de
etkileyen bir hastalik. Bize en ¢ok gelen
yakinma, hastaligin ne kadar ciddi bir
hastalik oldugunun disaridan
bakildiginda anlasilmamasi. Biz buna
“gorinmez engellilik” diyoruz. Buradan
hasta yakinlarina ne séylemek
istersiniz?

Hastalik ¢ok ilerlemis degilse hasta
otururken veya agir olmayan eforlari
yaparken saglikli gortinebilir; bu durum
hastalig1 kavrayamamis hasta yakinlar:
tarafindan yanlig degerlendirilebilir ve
hastanin hastaligi konusunda anlayigsiz
bir tutum sergilemelerine yol acgabilir.
Hasta yakinlarinin hastanin kisithliklarini
anlamasi, hastaya anlayis gosterip destek
olmasi1 gereklidir.

Hocam iPF hastalarinin nelerden
kacinmalarini dnerirsiniz?

Eger hasta sigara ic¢iyorsa ilk olarak
sigaradan ka¢inmasini sdylemek gerekir.
Sigaranin birakilmasi ila¢ tedavisinden,
diger butin yaklagimlardan daha énemli.
Kirli havali, tozlu, dumanli ortamlardan
uzak durmak gerekir. Enfeksiyondan
korunmak ¢ok 6nemli, bu nedenle
kalabalik, riskli ortamlardan uzak
durmak, as1 olmak gerekir.

Oksijenlenmesinde bozulma baslamisg
hastalar ytksek irtifali ortamlarda daha
fazla sikinti ¢ceker, buna da dikkat
edilmeli.

IPF teshisi konulan hastalarin doktorlar
ve tedavi gordiikleri merkezler
tarafindan hasta derneklerine
yonlendirilmesi konusundaki
goruslerinizi alabilir miyiz?

Hasta dernekleri gercekten ¢ok énemli,
¢ok degerli. Hastalarin yasadigi
guclikleri ayn1 hastalig1 yasamis olanlar
¢ok daha iyi bilir ve hastaya yardimeci
olabilir. Bilirsiniz bir atasézimiz vardir
“hekimden sorma, ¢ekenden sor”.



Turgay Suyoelcu’nun Hayat Yolundaki

Moral Dolu Yolculugu

Turgay Bey soylesimizi kabul ettiginiz
icin ¢ok tesekkiir ederiz. Oncelikle
biraz kendinizden bahseder misiniz?
1954 yilinda Akhisar’da dogdum. Cocuk
yaslarda otomotiv sektortiinde giraklik
yapmaya basladim ve 1977 yilinda kendi
isyerimi ac¢tim. Kurmus oldugum sirketin
yonetimini 12 y1l 6énce ¢ocuklarima
biraktim.

Tan1 alma siirecinizden bahseder
misiniz? Oncesinde nasil bir hayatiniz
vardi? Ne gibi sikayetleriniz
olusmustu? Tani almaniz ne kadar
siurda?

Hastaligimin kesin tanisi 6-7 ay icinde
konuldu. Nesrin Mogulko¢ Hoca ilk
muayenelerinde “Sizinle isimiz uzun,”
demisti ve tahminleri dogru ¢ikti. 2008
yilinda tahliller ve ¢ekilen film tzerine,
ameliyat ortaminda parc¢a alinmasi ve
akabinde Hocamizin yaptig: bronkoskopi
sonucunda teshis konuldu. Onceden hem
sosyal hem de is hayatim yogundu; tani
konulduktan sonra ise ig hayatimi
tamamen biraktim. Sosyal hayatta siyaset
ve Besiktas Dernegi baskanligi ve kongre
uyeligi gibi aktif faaliyetlerde
bulunuyordum. Siyaset ve dernek
yoneticiligini de biraktim. Halen Besiktas
Divan Kurulu tyeligine devam ediyorum.

Tani1 aldiginizda kendinizi nasil
hissettiniz?

Temel sikayetim merdiven ve yokus
¢ikarken rahat nefes almakta yasadigim
sikintilardi. Tani konuldugunda ¢ok zor
gunler gecirdim.

Benim ve ailem icin zordu. Oliim
korkusu, caresizlik, ayn1 zamanda
yasama istegi, hepsi! Zor ginlerdi.

Aile bireyleriniz ve arkadaslariniz
hastaliginizi duyduklarinda nasil tepki
verdiler?

Ailem c¢ok tizuldi. Belli etmemek icin
gizli gizli agladiklarina sahit oldum.
Arkadaslarim da tzuiltuyordu, onlar da
belli etmemeye calisiyorlardi. Doktor ve
eczaci arkadaslarima danisiyordum.
“Bana IPF teshisi konuldu, IPF nedir?”
diye soruyordum. Bazilar1 IPF'yi
bilmiyordu. Bazilar1 da “Sana birgey
olmaz” diyorlardi.

is, sosyal hayat ve aile acisindan
idiopatik pulmoner fibrozis (iPF)
hayatinizi nasil etkiledi?

Aktivitelerimi ¢cok daha azalttim. Isyerine
gitmiyorum. Gitmek istesem de i¢imden
gelmiyor. Yorgunluk olarak degil,
isteksizlik oluyor. Oglum Sergen de isleri
zehir gibi yonetiyor. Bana gerek
kalmiyor.



Hastaliginizin goruniir olmamasi baska
bir deyisle disardan bakinca belli
olmamas1 yasantinizi nasil etkiledi?
Eger bu konuda ilging bir aniniz varsa
bizimle paylasabilir misiniz?

Beni taniyanlar ve arkadaslarim,
hastaligimin goriiniir olmamasi nedeniyle
hastaligima inanmiyorlar. Beni goren
kisilere de hasta oldugumu anlatmak
zorunda kaliyorum. Hastalikla ilgili ¢ok
anim oluyor. Nesrin Hocamiza gittigim
bir giin muayene salonunda beklerken,
salondaki hasta arkadaslarla sohbet
ediyorduk. Bir arkadas morali bozuk bir
sekilde bir yildir hasta oldugunu soyledi
ve bana senin kag yil oldu diye sordu. 12
yil dedigimde gozleri parladi, morali
dizeldi. Hala sik sik goriistiriz ve “Sen
benim yasam kaynagimsin” der.

Hastalikla nasil basa ¢iktini1z?

Ben sosyal faaliyetleri olan bir insandim,
o yuzden oOnceleri panige kapildim.
Sosyal faaliyetlerimi birakmadim. Daha
once sOyledigim gibi siyaset ve futbola
iligkin faaliyetlerim vardi. Sadece
siyaseti biraktim. Biz ailece Besgiktaslhyiz.
Esim, kizlarim ve oglum hepimiz kongre
uyesiyiz. Bir tek Begiktas’t birakamadim.
Hayata baglanmama sebep oldu. Nesrin
Hocamizin tedavisinden netice aldikca
moralim her gecen giin daha da
dizelmeye devam ediyor.

Bu hastalikla olan yolculugunuzda hig
pismanliginiz oldu mu? Keske dediginiz
birsey ornegin?

Hastalikla olan yolculugumda hi¢ pisman
olmadim. Doktoruma givendim. Hala da
guveniyorum. Nesrin Hoca bizler i¢in
biytk sans. Cok buyiik bir 6zveri ile
caligsmasi bizi daha da umitlendiriyor.
Sagolsun, kendisine gercekten
minnettariz.

Diger iPF hastalarina ne gibi
tavsiyelerde bulunmak isterdiniz? Yeni
tani1 alan hasta ve yakinlarina
onerileriniz var mi1?

Hig¢ tiztilmesinler ve doktorlarina
givensinler. Doktorlarin sdylediklerini
yerine getirsinler. Ben 15 yildir Hocam
ne isterse yaptim ve sonug¢larini
gorebiliyorum. Kisaca Nesrin Hoca'ya
givenin. Yakinlar: da, hastalarina hasta
gozuyle bakmasinlar. Yanlarinda moralli
olsunlar. Onlar:1 her halleriyle
gozlemlesinler. Aldigimiz ilaglar agir
gelebiliyor. Yan etki olarak istah
azaltiyor ve bulanti yapiyor. Hastalarinin
durumlarina gore yiyeceklerini temin
edip toparlanmalarini ve morallerini hep
yiksek tutmalarini saglasinlar.

IPF ile yasarken faydalandiginiz en
etkin “tiiyo” nedir?
Tek kelimeyle moral derim.

IPF, uygun bulunan hastalar igin organ
nakli (akciger) gerektirebilecek bir
hastalik. Organ bagis1 hakkinda ne
sdylemek istersiniz?

Organ bagis1 yapilmasini ve organ
bagisinin yayginlagsmasini dilerim. Bunun
icin televizyon, dergi gibi mecralarda bu
konuya yer verilmesini ve duyarliligin
artirilmasini arzu ederim.

Eklemek istediginiz baska bir
yorumunuz var mi?

Hastalar dncelikle morallerini ytksek
tutsunlar. Hocalarina giivenip
sOoylediklerini aynen uygulasinlar. Temiz
havaya 6nem versinler. Ben elimden
geldigince ¢cam ve deniz havasi olan
yerlerde bulunmaya ¢alisiyorum.

Turgay Bey, hastaliginiz konusunda
verdiginiz bilgiler ve moralimizi
hakikaten yiikselttiginiz i¢in, size
goniilden tesekkiir ederiz.



SSc Hasta Yakini

Esim skleroderma hastas1 ve
su an 40 yasinda. 2018 senesinde
tant konuldu. Kendisi Turk Dili

ve Edebiyat1 6jretmenidir. ki

cocugumuz var.

Hastaniza teshis konuldugunda neler hissettiniz? Nasil kabullendiniz? Hastalik
hakkinda arastirma yaptiniz mi1? Bildiklerinizi nereden 6grendiniz?

Esime teshis konuldugunda beraberdik. Ne oldugunu bilmedigimiz, adin1 ilk defa
duydugumuz bir hastalikti. Hastalig1 ¢ok arastirdim. Sklerodermayi ciddiye almamiz
gerektigini gosteren ve bizi endiseye striikleyen bilgiler edindim. Bilgilerimin ¢cogunu
internetten konu ile ilgili doktorlarin ytkledigi video veya makalelerden 6grendim.

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

Aslinda esimden ¢ok ben isin i¢inde oldum. Hastalig1 arastirdik¢a canim daha ¢ok
sikildi agikgasi. Baska bir deyisle dnce ben kabullendim diyebilirim. Edindigim bilgileri
esime, onu panige sevk etmeyecek sekilde sadece dogru olanlar1 paylasarak aktardim.
Hastaligin ciddiye alinmasi gereken bir hastalik oldugunu anlattim. Kendisi de ¢ok
tiziildii elbette ve endigelendi. ilk zamanlar agladi fakat durumu kabullendi.

Hastalig1 cevrenize nasil anlatiyorsunuz? Anlatirken en cok nelerde
zorlaniyorsunuz?

Hastaligin kokeni romatizma olunca insanlar basta ¢ok ciddiye almiyorlar fakat organ
tutulumu yapabildigi gibi detaylara girince bakig ac¢ilar1 degisiyor.

Hastalikla ilgili giincel gelismeleri takip ediyor musunuz? Nasil?

Evet takip ediyorum. 6 aylik doktor takiplerimiz var, o sirada doktorumuzla yaptigimiz
gorismelerden, dernekteki arkadaslarimizdan ve sosyal medya yolu ile bilgi
ediniyorum.

Hastaniza hangi alanlarda destek veriyorsunuz?

Bazen deride olusan lekeler sebebi ile estetik kaygilar tasiyabiliyor. O zamanlarda
kendisini iyi hissettirecek manevi destek sunmanin yani sira ilaglarini dizenli
kullanmasini, doktor kontrollerini aksatmamasini saglayarak, ellerinin soguga karsi
olan hassasiyeti sebebi ile donmus gidalarin hazirligini kendim yaparak destek olmaya
calisiyorum.



Hastaniza sizin disinizda da diizenli destek saglayan kisiler var m1?
Ailemiz.

Hastaliktan sonra sizin hayatinizda neler degisti? En ¢ok neyi 6zliyorsunuz?
Hastalik bana sagligin ve her anin kiymetini bilmemiz gerektigini hatirlatti.

Bir skleroderma hastasiyla yasamanin yasam diizeniniz acisindan getirdigi zorluklar
nelerdir?
Soguk havalarda 6zel tedbirler almak.

Hasta psikolojisi bazen zorlayici olabiliyor, inisleri ¢ikislar: olabiliyor. Bu anlamda
hastanizi idare etmekte zorlandiginiz durumlar oluyor mu?
Olmuyor, esim gi¢li birisi.

Zorlandiginizda yaslanabildiginiz, destek aldiginiz kisiler var m1?
Ailem.

Bu hastalikta diizenli takip ve kontrol cok onemli. Doktor kontrolii, diizenli tetkikler
vb. konularin planlanmasini ve randevularin alinmasini kim takip ediyor?
Ben ediyorum.

Hastane kontrollerine, tetkiklerine, doktor randevularina onunla birlikte gidiyor
musunuz? Hastaniz hangi ilde tedavi goriiyor?
Evet, birlikte gidiyoruz. Ankara’da tedavi oluyor.

Gittiginiz yerlerde aldiginiz hizmetle ilgili gorislerinizi paylasir misiniz?
iyilestirme énerileriniz nelerdir?

Ilk doktorumuz Hacettepe'den Ali Akdogan Hoca ve onun birlikte calistig1 (yetistirdigi
dersem yanlis olmaz sanirim) Alper Sar1 Hoca idi. Her ikisi de ¢ok degerli ve ilgililer,
aldigimiz hizmetten ¢cok memnunuz. Devam eden sirecte Alper Sar1 hocamiz hastane
degistirdi, biz de kendisini takip ediyoruz. O nereye biz oraya.

Resmi kurumlardan herhangi bir destek aliyor musunuz?
Devletimiz var olsun, ila¢ temininde bir sorun yasamiyoruz.

Bulunacak yeni ilac ve tedavileri hari¢ tutarsak, ne olsa sizin hayatiniz kolaylasirdi?
Doktorumuzun oldugu sehirde yasamak sanirim.

Baska hasta yakinlari ile iliskiniz var mi1?
Dernek tyelerimiz tizerinden veya dernegimizin telefon hatti ile irtibata gecen hasta
veya yakinlari ile iligkilerimiz oluyor.



Diger hasta yakinlarina onerileriniz nedir?

Hastalig: ciddiye almalarini fakat panik olmamalarini, teshis konana kadar bu konuda
uzman en az iki doktora muayene olmalarini, teshis kesinlestiyse bu hastalig1 ¢ok
gormis bir doktor bulmalarini ve disiplinli olarak kontrollerini ayn1 doktora
yaptirmalarini tavsiye ederim. Ayrica, dernegimize uye olmalar: da onlar i¢in dogru
bilgiye en kolay ulagsmanin yolu olacaktir, bunu da siddetle tavsiye ederim.

Hasta derneginden beklentileriniz?

Iletisim icerisinde olmak, farkindalik yaratmak, hastalik ile ilgili kamuoyu
olusturulmasini saglamak ve dizeltilmesi gereken uygulamalar varsa bunlar i¢in ¢aba
sarf etmeleri. Ulkemizdeki en biiyiik sorun organ bagisindaki yetersizlik. Bu sebeple
organ bagisinda “Belgika Modeli"ne gecilmesi i¢in gerekli kanuni diizenlemenin
yapilmas: hayati 6nem arz etmektedir. Bunu basarmak zorundayiz. Yapabilirsek,
memleketimize ve insanimiza en buytuk iyiligi yapmis oluruz kanaatindeyim.

Emre Bey, esinizin bir klinik deneye katilma ihtimali olsa destekler miydiniz?
Neden?
Ben desteklerim. Hacettepe'deki ilk muayenemizde esim hastaligi ile ilgili bilgilerin ve

laboratuvar sonuclarinin, ulusal ve uluslararasi istatistiklerde kullanilmasi i¢in onay
vermisti. Hastaligin tedavisi i¢in bu tir deneylerin énemli oldugunu distiniyorum.
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Israil Pulmoner Hipertansiyon

Hasta Dernegi Yonetim Kurulu Baskam

Aryeh Copperman, esi Rachel’e PAH
teshisi konulmasiyla Pulmoner
Hipertansiyon Dernegine goniil vermis. Su

an dernegin Yonetim Kurulu Baskanhg

gorevini yiiriitiiyor.

ilk olarak bize kendinizi tanitabilir misiniz?

Kudiis Ibrani Universitesinden Muhasebe ve Bilgi Sistemleri konularinda Lisans ve Halk
Saglig: tzerine Lisanststu derecelerim var. Evli ve dort ¢ocukluyum. Egimin uzun yillardir
PAH hastasi olmasi nedeniyle Pulmoner Hipertansiyon Dernegiyle ilgilenmeye basladim.
2005 yilindan bu yana dernegin yonetim kurulu baskanligini yiarttiyorum.

Size gore bir hasta dernegi 6ncelikle hastalar i¢in mi, yoksa onlarin yakinlar: i¢in mi
onemlidir?

Hasta derneklerinin hastalar i¢in 6neminin biiytik olduguna inaniyorum. Dernekler,
hastalar i¢in sabir, sosyal etkilesim, hastaligin yan etkileriyle basa ¢ikma, tibbi ilerlemeler,
hasta haklar: ve tilkedeki uzman tibbi ekip isimleri konularinda giincellestirilmis bilgilere
erigim imkan1 sagladigi igin hayati 6nemde bir destek saglar. Ote yandan dernekler,
ailelere gindelik yasamlarinda hastalariyla birlikte yasamanin ve onlarin bakiminin
yonetimi konusunda yardim amaci tasirlar.

Neden bir hasta derneginin baskani oldunuz?

2005 yilinda esim pulmoner hipertansiyon hastasi oldu. Katildigim PH toplantisinda

daha fazla ilgi, hizmet ve destekte bulunmanin biytk bir gereksinim oldugunu gérdim.
Daha fazla mesgul olmaya ve daha yakindan ilgilenmeye karar verdim. Bu sekilde hekimler,
ilac sirketleri, hastalar ve aileler arasinda daha fazla etkilesim ihtiyaci ortaya cikti.

Dernegin kurulma asamasinda herhangi bir zorlukla karsilastiniz m1?

Her zaman bir¢ok sartlarin tistesinden gelme veya meydan okuma durumlar: ortaya
¢ikiyor. Bu meydan okumalarin biri, mimkin oldugu kadar ¢ok hastaya ulagmak ve onlarin
da dernekle ilgilenmelerini saglamak. Strekli var olan biirokrasi ise her zaman bir meydan
okuma. Hikimet nezdinde bir ilacin onaylanmasi1 daimi bir meydan okuma. Diger
kuruluslarla ytritilen iligkiler, ayn1 zamanda ilag sirketleri ile takip edilen hassasiyet ve
politikalar her zaman bir meydan okuma. Basari saglayabilmek i¢in beraberce ¢alisarak
zamani ve kaynaklariyla katkida bulunan bir yonetim kurulunun olmas: ¢ok onemli.



Duyarlilik yaratabilmek i¢in diizenlediginiz kampanyalardan bahsedebilir misiniz?
Birkacgini sOyle siralayabilirim: Duyarlilik i¢cin diizenlenen “Mavi dudak kampanyas1”,
hastaligin belirtileriyle ilgili egitim ve destek i¢in “Sen de Yardim Et Kampanyast”,
hastalarin ylirimek icin sarf ettigi zaman ve ¢aba 0rneginin gosterilmesi icin diizenlenen
“6 Dakika Yuriuytus Kampanyas1”, hastaliga dikkat ¢eken bir flash mob gosterisi (Flash mob:
Duragan bir ortamdaki kalabaligin i¢ine karigmig bir insan grubunun, bir konuya dikkat
cekmek icin birden bire harekete gecip gosteri yapmasi), saglik ¢alisanlarina verilen
pazarlama ve duyarlilik hediyeleri.

Ulusal ve uluslararasi kapsamda diger derneklerle, 6rnegin 6zel giinlerde etkinlikler
diizenliyor musunuz? Diizenlediginiz etkinlikler ulusal medya kanallarinda yer aliyor
mu?

Biz Fibrozis Dernegi ve diger hasta haklar: dernekleriyle ortak olarak faaliyetler
gercgeklestiriyoruz. Ulusal medya kanallari tarafindan taninirlik ve yayin zamani bulmak
oldukca zor, ancak elimizden geldigince bu mecralarda bulunmaya ve kendimizi
gostermeye caligiyoruz.

Uyeleriniz cogunlukla kimlerden olusuyor? Hastalardan mi1 yoksa saglik calisanlar: ve
hasta yakinlarindan m1? Uyeleriniz dernek igin goniillii olarak m1 galigiyorlar?
Uyelerin ¢cogu hastalar ve onlarin akrabalari. Goniillillerimiz var ve bazi ¢alisanlar ticret
aliyor.

Dernek tarafindan yiiritilen gorev tek merkezden mi, yoksa yerinden yonetimli olarak
m1 gerceklesiyor? Sizce hangisi daha faydali? israil PAH Dernegi iilke ¢capinda yaygin
mi1?

Dernegimiz Israil’in doért bir yanindan hastalar1 gekebilmek icin ¢alisiyor. Ulke ¢apina
yayilmig durumdayiz.




Hastaliklariyla ilgili problemlerine iliskin konularda birbirleriyle sohbet edebilen hasta
gruplariniz var m1? Kurucu iiyeleriniz arasinda doktorlar veya psikologlar bulunuyor
mu?

Hastalarin grup sohbetlerinde kolaylastirici olarak aktif gorev alan ve destek veren
terapistlerimiz mevcut.

Hastalar icin kaynak fon alabiliyor veya bulabiliyor musunuz? Gereksinimi olan
hastalara psikolojik destek veya finansal destekte bulunabiliyor musunuz?

Hastalara mali destek saglayamiyoruz. Ancak ihtiyaclarina cevap verebilmek i¢in destek
programlari iizerinde ¢alisiyoruz. Bunlar arasinda indirimli tibbi cihazlar ve tasinabilir
oksijen konsantratorleri gibi baz1 donanimlar, doktor randevularina ulasim i¢in sibvanse
edilen yolculuk diizenlemeleri bulunuyor.

Yurt icinde ve yurt disindaki diger derneklerle birlikte bilimsel toplantilara veya diger
ilag sirketleri toplantilarina katilabiliyor musunuz?

Biz bagka organizasyonlarla ¢alisiyoruz, onlara danigmak ve kendileriyle toplanti yapmak
icin zaman yaratiyoruz. Amerika ve Avrupa’daki derneklerle ¢alismay: son derece faydali
buluyoruz.

2022 y1l1 i¢in hedeflerinizin neler oldugunu 6grenebilir miyiz?
Yeni bir web sitesi, yeni hastalara ulagmak ve dernegimizin kapsama alanini genisletmek,
PH’li ¢ocuklar icin arastirmalarin gelistirilmesi hedeflerimiz arasinda.

Aryeh Copperman, bizi Pulmoner Hipertansiyon Hasta Derneginiz ve etkinlikleriniz
konusunda bilgilendirmek i¢in ayirdiginiz vakit ve emeginiz i¢in cok tesekkiir ederiz.
PAHSSc Ailesi olarak size aileniz ile beraber saglikli giinler diliyoruz.

I ESRRS——

www.phisrael.org.il




Uzman Fizyoterapist

Pulmoner hipertansiyonlu hastalarda
ila¢ kadar 6nemli bir baska nokta olan
fiziksel egzersiz hakkinda hastalarin
dogru egzersize erisebilmek adina
hekimlerinden destek almalarinin
6nemini vurgulayan Uzman Fzt. Ebru
Kaplan ile siz degerli okurlarimiz i¢in

konustuk.

Merhaba Ebru Hanim, oncelikle bize
biraz kendinizden s6z eder misiniz?
2017 yilinda Yeditepe Universitesi Fizik
Tedavi ve Rehabilitasyon Boliminden
mezun oldum. 2018 yil1 Subat ayinda
Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi
Fiziksel Tip ve Rehabilitasyonda
Ortopedik Rehabilitasyon alaninda
yiksek lisans egitimime basladim. Ayni
donemlerde, halen devam etmekte
oldugum Erkek Basketbol Milli
takimindaki gorevime basladim. Bu
kapsamda hem yurtici-yurtdisi
turnuvalarda hem de FIBA projelerinde
takimimizin fizyoterapistligini
yapmaktayim. 2020 yilinda yiiksek lisans
egitimimi tamamlayip uzman olarak
mezun oldum. 2021’de Giilhane Saglik
Bilimleri Universitesi Fizyoterapi ve
Rehabilitasyon Doktora Programina
basladim.

Fizyoterapi nedir? Bireylere nasil
katkilar saglamaktadir?

Fizyoterapi, viicudun zayiflayan
kisimlarinin giiclendirilmesine, yurtayus
ve dengenin gelistirilmesine, solunum
fonksiyonlarinin iyilestirilmesine
yardimci olan bir alan.

Hastalarda belirlenen hedefleri goz
ontinde tutarak yaptigimiz
tedavilerimizde, onlarin hareket etme
becerilerini gelistirerek ev ve ¢evresinde
daha bagimsiz olmalarini
saglayabiliyoruz, ginlik yasam
etkinlikleri i¢in bakim ihtiya¢larini
azaltabiliyoruz. Hastalarimizin belirlenen
hedeflerde bir basamak daha yukari
¢ikabilmesi inanilmaz mutluluk verici bir
duygu.

Bir fizyoterapist olarak nadir bir
hastalik olan pulmoner hipertansiyonlu
bireylerle calismay1 neden ve nasil
sectiniz?

Solunum alaninda ¢alismaya lisans
egitimimden itibaren merakliydim. O
donemden itibaren bir ka¢ hasta egitimi
projesinde yer almistim. Daha sonra
okudugum c¢aligsmalarda ve dinledigim
konusmalarda, optimum egzersiz
rehabilitasyonu yonteminde egitim
yogunluguna ve stresine dair bilgi
bosluklar: oldugunu distindim. Bu
konuda ¢alismalar yaparak daha
kapsamli, sadece solunum egzersizi veya
sadece kol-gogis egzersizlerindense
dogru program ve hasta egitimi ile tim
ekstremitelerin kuvvetlendirilmesinin
saglanmasi ile kalici fiziksel iyilesmeyi
saglamak istedim. Beraber caligtigim
Doc. Dr. Ozge Kenis Coskun ile beraber
son derece verimli ve keyifli bir caligma
alani oldu benim igin.



Pulmoner hipertansiyonlu bireylerin
hareket etmeye ve spor yapmaya
yonelik 6n yargilari olabiliyor. Bilimsel
literatiir ve deneyimleriniz 15181nda
pulmoner hipertansiyonlu hastalarda
egzersiz konusunda neler soylemek
miumkin?

Son pilot caligsmalar, fizik tedavi ve
solunum rehabilitasyonunun pulmoner
hipertansiyon tedavisinde spesifik bir
roli oldugunu bildirmistir. PH'nin alt
gruplarindan KTEPH hastalarinda yapilan
randomize kontrolld bir ¢alisma,
prognostik parametrelerde bir iyilesme
oldugunu goéstermistir. Nicola Ehlken ve
arkadaslarinin yaptiklar: bu ¢alismada,
hastalarda hem solunum kas
disfonksiyonunun hem de kuadriseps kas
disfonksiyonunun ortaya ¢iktigini ve bu
durumun ilag¢ tedavisine ek olarak
uygulanan egzersiz egitimi ile
iyilestirilebilecegi ispat edilmistir.
Ozellikle son yillarda yapilan tiim
calismalar, egzersiz egitiminin egzersiz
kapasitesini, yasam kalitesini, kas
fonksiyonunu ve pulmoner dolagimi
iyilestirdigi konusunda hemfikirdir.
Buradaki 6nemli nokta hastanin kas
kuvveti, yorgunluk diizeyi, eklem hareket
acikligi ve solunum fonksiyonlarinin
kapsamli olarak degerlendirilmesinden
sonra egzersiz kapasitesine uygun
programin olusturulmasi ve sonrasinda
belirli periyodlarla degerlendirme
yapilarak zorluk seviyesinin
artirilmasidir. Bu sayede egzersizi
zorlanmadan yapabildigini goren
hastanin hareket etmeyle ilgili
onyargilari kirilmakta, bir sonraki seviye
hem hasta hem de fizyoterapist
tarafindan merakla ve heyecanla
beklenmektedir.

Pulmoner hipertansiyonlu hastalar
egzersiz yaparken nelere dikkat
etmelidir?

Egzersiz programina baslamadan once
hasta degerlendirmesi bizim i¢in ¢ok
onemli.

Kisinin kuvvetlenmesi, esnekliginin
artirilmasi gereken kaslarin tespit
edilmesi, solunum gti¢ligi yasarken
secilecek olan rahatlatict solunum
egzersizlerinin belirlenmesi programin
kilit noktasi. Her hareket her hasta icin
uygun olmaz. Egzersiz kapasitesine gore
uygun egzersiz bantlari, agirliklar
kullanilmali. Egzersiz yaparken asiri
yorgunluk hissediliyorsa kullanilan
diren¢ uygun olmayabilir veya egzersiz
sayisi fazla gelmis olabilir. Nefes alip
verme siklig1 artinca, belirlenen solunum
egzersizi yapilmali ve oksijen dizeyi
Olcilmelidir. Isinma ve soguma
egzersizlerine programda mutlaka yer
verilmeli, bacak hareketleri asla ihmal
edilmemelidir. Viicudumuzun en blytk
kaslar: alt ekstremite kaslaridir ve
onlarin hareketi kan dolasimini
degistirmektedir. Pulmoner
hipertansiyonda egzersizden, aktiviteden
korkulmamali. Fizyoterapist ile
hazirlanan egzersiz programi ile egzersiz
sayisl, tekrar sayisi, dinlenme stresi,
solunum egzersizi, dogru egzersizlerin
sirasi ile son derece konforlu egzersiz
yapilabilir.

Pulmoner hipertansiyonlu hastalarin
egzersizi sonlandirmasi gereken
durumlar var midir? Varsa nedir?

Asir1 yorgunluk hissi, nefes darligi olmasi
ve oksijen dizeyinde azalma durumunda
egzersiz programi durdurulmalidir.

Pulmoner hipertansiyonlu hastalarin
egzersiz ile hayat kalitelerini
artirmalar: olas1 midir?

PH hastalarinda egzersiz egitimi ve
dogru egzersiz programi ile yliksek
fiziksel aktivite diizeylerine ulasildigini,
yorgunluk siddetinin distigini ve 6
dakika yurtyls mesafesinde,
kardiyorespiratuar islev ve hasta
tarafindan bildirilen yasam kalitesinde
dizelme gorildigini galismis oldugum
hastalarda cok kez tecriibe ettim.



Tabii ki istenilen aktivite dizeyine
hemen ulagsmak mimkiin degil. Bu bir
streg, once nefes darlig1 olmadan
yurime mesafesini artirmak, merdiven
¢ikmakta zorlaniliyorsa yorulmadan
¢ikilabilecek basamak sayisini artirmak
gibi kii¢lik hedeflerle basliyoruz. Bu
hedefler basariyla tamamlaninca,
kullanilan direncleri ve egzersizleri
degistirerek bir sonraki hedefimize
geciyoruz. Bu sekilde ilerledigimiz ve
halen takip ettigim, aktif spor hayati
olan hastalarim var. Kolay degil ama
imkansiz hic degil. Pes etmeden ve
stkilmadan devam etmek sart.

Pulmoner hipertansiyonlu hastalarin
egzersizleri kisiye 6zel mi
tasarlanmalidir yoksa toplu egzersizler
uygun olabilmekte midir?

Bir¢ok pulmoner hipertansiyon hastasi
tarafindan sorunsuz yapilabilecek temel
hareketlerimiz mevcut. Ancak yine de
egzersiz sirasi ve sayisi kigiye 6zeldir.
Ornegin kag kol hareketi yapildiktan
sonra bacak hareketine gecebiliriz ya da
bu hareketten sonra hasta zorlanabilir
akabinde viicudu sakinlestirici solunum
egzersizi yapilmali gibi dikkat edilmesi
gereken puf noktalar var. Birbirine ¢ok
yakin semptomlari olan, egzersiz
kapasitesi ayni olan hastalarla toplu
egzersizler yapilabilir.

Ancak benim gorisim imkan varsa kisiye
0zel programla fizyoterapist gozetiminde

egzersiz ve takibinin yapilmasi. Klinik
tecribeme dayanarak sunu
sOyleyebilirim ki gozetim ile egzersiz
yapilirsa hasta olumsuzluk yasamadan
devam ediyor ve hedeflenen en st
dizeye geliyor. Tek basina, kendine
uygun olmayan bir egzersizde yasadig:

koti tecribe, hastada hareket korkusuna

neden olarak tim hayatini
etkileyebiliyor.

Pulmoner hipertansiyonlu hastalarin
konusunda uzman bir fizyoterapiste
erisemedikleri durumlarda neler
yapmalarini 6nerirsiniz?

Gluntumizde teknoloji sayesinde artik
fizyoterapiste ulagmakta sorun
yasanacagini disinmuiyorum.
Hastalarimizi takip eden hekimler onlar:
bize yonlendirdigi takdirde, yliz ytuze
gorisemesek bile tele-rehabilitasyon
dedigimiz iletisim teknolojileri
kullanilarak hastaya uzaktan da
rehabilitasyon saglayabiliyoruz. icinde
bulundugumuz pandemi déoneminde
hastaneye gelemedikleri durumda
hastalarin tedavilerine bu sekilde devam
ettim. Pulmoner hipertansiyonlu tim
hastalarin da takibinde olduklar:
hekimlerin 6nerisi dogrultusunda
fizyoterapist ile yapacaklar1 egzersiz
programlarindan fayda goreceklerini
distniyorum.







POTANSIYEL ORAL TEDAVI PAH'I
TERSINE CEVIRIYOR

Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon (PAH), kan1 kalpten akcigerlere tasiyan pulmoner
arterlerin duvarlarinin kalinlagmasi ile kendini gostermektedir. Bu durum kan
akisini kisitlamakta ve damar ic¢i basing sag kalp yetmezligine yol agabilmektedir.
inflamasyon ise, immiin hiicrelerin ve artmis pro-inflamatuar sinyal proteinlerinin
siklikla PAH hastalarinin akcigerlerinde bulunarak PAH i¢in belirgin bir 6zellik
niteligi tasimaktadir. inflamasyon ile iligkili olarak kininler, kan dolagiminda
bulunan peptit ad1 verilen kisa aminoasit zincirleridir. Bl adi1 verilen kinin
reseptorune baglanip onu aktive ederek inflamasyonu tetiklemektedirler. Bu
reseptor tipik olarak diisiik seviyelerde turetilirken, yaralanma durumlarinda veya
pro-inflamatuar ajanlara maruz kaldiginda artmaktadir. Bu noktaya odaklanan
Giliney Kore Chungbuk Ulusal Universitesi'ndeki arastirmacilar, deneysel bir PAH'I1
sican modelinde kinin Bl reseptdrlerinin seviyelerinin arttigini ve PAH'1n
gelisiminde onemli bir rol oynadigini belirtmektedir. Ayrica, kinin Bl reseptorlerini
sec¢ici olarak bloke eden, akciger inflamasyonunu azaltan, pulmoner arter
duvarlarinin kalinlasmasini baskilayan ve PAH gelisimini dnleyen BI113823 ile erken
tedavinin mimkin oldugunun tizerinde durmaktadirlar. Calisma ekibinin 2021
yilinda Respiratory Research dergisinde yayinlanan "Kinin B1 Reseptér Blokaji ile
Pulmoner Arteriyel Hipertansiyon Ve Neointimal (Skar Dokusu) Olusumunun
Tersine Cevrilmesi" bashikli arastirma, pulmoner hipertansiyon tedavisine iliskin
umut vaat etmektedir.

Makalede agiz yoluyla alinan kii¢ik bir molekil olan BI113823'tin bir sican modelinde
siddetli ve ileri pulmoner arteriyel hipertansiyonun ilerlemesini basariyla tersine
cevirdigi ifade edilirken, yapilan deneye gore bu molekil pulmoner arter basincini
disurmekte, damar ici kalinlagmasini azaltmakta, inflamatuar yanitlar: bastirmakta,
sag kalp yetmezligini dnleyebilmektedir. BI113823 molekilintn siddetli ve ileri
PAH'l1 bir sican modelinde etkinligini degerlendiren ekip, ¢alismanin, kigik
molekulla oral olarak aktif, peptit olmayan Bl reseptori BI113823 ile yapilan
tedavinin onceden var olan PAH ile vaskiiler yeniden sekillenmeyi kurtarip
kurtaramayacagini ve sicanlarda sag kalp yetmezligini onleyip 0nleyemeyecegini
incelemek tizere tasarlandigini belirtmistir. Modeli olusturmak i¢in, si¢anlarin sol
akcigerleri cerrahi olarak ¢ikarilmis, bir hafta sonra ise si¢canlara pulmoner
hipertansiyona neden olan monokrotalin verilmistir. Sicanlar siddetli PAH
gelistirdikten t¢ hafta sonra iki gruba ayrilmis ve gruplardan birine BI113823
tedavisi uygulanirken digerine uygulanmamistir. Sonuglar BI113823 tedavisinin
PAH'1n ilerlemesini tersine ¢evirdigini, sag kalp yetmezliginin 6¢nlendigini ve
hayvanlarin daha uzun stre yasadigini ortaya koymustur.
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Calismaya gore tedavi uygulanmayan grup ile karsilastirildiginda, BI113823 tedavisi
pulmoner arteriyel kan basincini %50, sag kalp ventrikilindeki kan basincini %41
azaltmis, kalp performansinin bir 6l¢tisi olan kardiyak indeksi ise %42 artirmistir.
Ote yandan, BI113823 tedavisinin akciger ve sag kalpte fibrozisin (skarlagma)
ilerlemesinin yani sira fibroz belirteclerini de dnledigi gortlmustir. Tutarl bir
sekilde, kontrol hayvanlariyla karsilastirildiginda, BI113823, si¢canlarin hava
yollarindaki enflamatuarla iligkili immtn hiicrelerin ve pro-inflamatuar immin
sinyal proteinlerinin sayisini azaltmistir.

Sicanlara ait akciger dokusunun molekiiler analizi, kinin Bl reseptorlerinin saglikli
hayvanlarda distiik seviyelerde tretildigini, ancak BI113823 ile tedavi edilemeyen
PAH'1 akciger dokusunda belirgin sekilde arttigini gostermektedir. Buna karsilik,
BI113823 tedavisinden sonra Bl reseptor seviyeleri 6nemli 6l¢iide azalmig ayrica
tedavi sag kalpteki hastalik belirteglerini de dustirmustir. Arastirmacilar bu
bulgularin kinin Bl reseptorlerinin pulmoner hipertansiyonun gelisiminde ve
ilerlemesinde 6nemli bir rol oynadigini dogruladigini belirtirken ek deneyler
BI113823'iin si¢can akciger dokusunda PAH ile iliskili protein seviyelerini ve sinyal
yollarini azalttigini gostermistir. Arastirma ekibine gore tim bu sonuclar pulmoner
hipertansiyon tedavisi adina benzersiz bir yeni yaklasim sunmaktadir.

Ayrintili Bilgi I¢in Bakiniz;

https://pulmonaryhypertensionnews.com/2021/12 /03 /potential-oral-available-
treatment-reverses-advanced-pah-rats/

https://respiratory-research.biomedcentral.com/articles/10.1186 /s12931-021-
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PULMONER HIPERTANSIYON
KONUSUNDA BILINIRLIK
SAGLAYABILME MUCADELESINDE
GERCEK BIR SAVASCI

Ulkesi igin metanetini yilmadan
koruyan Gjurgica Kjaeva’'nin nereli
oldugunu 6grenebilir miyiz?

Esim Gjurgica Kjaeva Makedonya’'nin
Gergeliya sehrinden.

Pulmoner hipertansiyon tanisi
konuldugunda ka¢ yasindaydi1?
2012 yilinda, 32 yasindayken tanisi
kondu.

Pulmoner hipertansiyona “bir dakika”
daha fazla dikkat cekilmesine firsat
yaratabilmek icin ‘Moment Plus’
Pulmoner Hipertansiyon Hasta
Dernegini ne zaman kurdu?

2013 yilinda PHA Avrupa Dernegini
ziyaret etti. Sonrasinda, 2014 yilinda ise
tilkemizde bu dernegi kurdu ve kendi
saglik sistemimizle mucadele etmeye
basladi.

Onun biyiik ¢abalar: ve kararlilig:
sayesinde Makedonya’dan bu hastalikla
ilgili farkindaligin arttig: ve tedavi
masraflarinin karsilanmaya basladig:
dogru mu?

Evet, onun buyik ¢abalari ve kararlilig:
sayesinde Makedonya’da bu hastalikla,
2014 yilinda pulmoner hipertansiyon i¢in
ilk ila¢ olarak Sildenafil geri 6deme
listesine alindi.

Beuno ume Gpar
[la cK MK XKME U 3OpaB
Topop Manrapoe
i

Gjurgica’nin hastaligini 6grendiginiz
zaman siz ve oglunuz Boris nasil bir
tepki gosterdiniz?

Onceleri bu hastalig1 kimse bilmiyordu.
Hepimiz i¢cin mechul bir hastalikti. O
zaman 9 yasinda olan oglumuz ve ben
esimle birlikte caba gosterdik.
Verebilecegimiz her tirli destegi verdik
ona. Ayrica dizenledigi tim etkinliklere
yardim ettik.

Esiniz pulmoner hipertansiyon
hakkinda farkindalik yaratmak i¢in ne
gibi aktiviteler diizenledi?

Dizenledigi kosulara ytliksek katilim
saglandi. Konserler ilgi ¢ekti. Televizyon
ve radyo programlar: hastaligi ve onun
hastalik i¢in verdigi savasi duyurmaya
yardim etti. izleyiciler ve dinleyiciler
yasanan sorunlardan ve onun
cesaretinden haberdar oldular. Dergilere
milakatlar verdi. Yilmadan metanetini
korudu. Ulkesinde ve uluslararasi
arenada herkese ulagsmaya calisti.
Meydanlarda “Flash Dance” adiyla
spontane dans gosterileri dizenledi.
Insanlar1 eglendirerek farkindalik
yaratmaya ¢alisti.



ilaclarini bulmakta zorluk gekti mi?
Bunlari kullanirken herhangi bir yan
etki yasadi mi1? Aldig: ilaclardan birinin
ozelligi ne idi?

Gjurgica'nin ilaglarini aile biit¢emizden
karsiladigimiz i¢in erigim konusunda
zorluklar vardi. ilk ilag 700-1000 Euro ve
ikincisi ise ayda 1500-2500 Euro
tutarindaydi. Ancak ¢ok yirekli ve
micadeleciydi. Saglik Bakanligina ve
Makedonya Cumhuriyeti'ne baski
yaparak bunu degistirmeyi basardi.
flaglarinin yan etkisi yoktu. Bunlardan
biri esasinda erkeklerde fonksiyon
bozukluguna karsi kullaniliyordu.

Hastalik konusunda insanlari ve yetkili
makamlar: ikna etmekte neden zorluk
cekiyordu?

Hastaliginin pulmoner hipertansiyon
olduguna insanlar: ikna etmesi zordu.
Saglhkli ve giizel gortintiyordu.
Gulimstyordu. Goruntr bir hastalik
olmadigindan saglik sistemi hastalarin
ilaglarin1 6demeyi kabul etmiyordu.

2015 yilinda “Ulkemde hastaligin
bilinmedigi bir durum var” diyor. Bu
durumu degistirmekte basarili oldu
mu?

Evet, tilkemizde bu hastalig: insanlar ve
doktorlar da bilmiyordu veya ¢ok az
bilgileri vardi. Esim bir sekilde
farkindalik yaratabilmekte basarili oldu.

2018 yilinda “Wizz the Air Uskiip”
maratonuna katildi. Yanilmiyorsam
ikinci geldi. Bu yaris onun icin hangi
nedenle 6nemliydi?

Maratona katildig1 giin ayni zamanda
pulmoner hipertansiyon gini oldugu
icin onemliydi. Farkindalik saglamaya
calisiyorduk. O tekerlekli sandalyedeydi,
sandalyesini onunla beg kilometre kosan
Todor Mangarov itti. Todor Mangarov da
hastaydi ancak onun teshisi zamaninda
konulmustu. Ameliyat olmasi sayesinde
normal bir sekilde yasamini
strdirebiliyordu. Erken teshis PH'li
hastalarin normal yasamalarini saghyor.

Esinizi kaybettikten sonra destek
grubunuzun baskani oldunuz.
Derneklerin faydali oldugunu
distuniyor musunuz?

Onun miicadelesini devam ettirmek icin
ve hastalarin haklarini almalarini
saglamak umuduyla dernegin baskani
oldum. Hastalara onerilerde
bulunuyorum, destek oluyorum ve hem
onlarin hem de ailelerinin yalniz
olmadigini sdyliyorum.
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Diger pulmoner hipertansiyon
hastalarina ne gibi onerilerde
bulunurdunuz?

Cesur olmalarini ve miicadeleden asla
vazgecmemelerini sOylerdim. Gjurgica
kararlhiligiyla herseyin mimkin oldugunu
gosterdi. Psikolojik tutarlilik ve ilaglar
olmadan bu hastalikla yasam stireci en
fazla 2 yil.

Siz Gjurgica’ya en yakin ve onu seven
iki kisiden birisiniz. Dogrudan
deneyiminizle hastalarin en yakin
akrabalarina nasil tavsiyelerde
bulunursunuz?

Hastalarinin miicadelelerine destek
vermek, hareketlerine yardim etmek,
bazi hareketleri yapamayacaklarini
anlamak ve anlatmak! Baskalarina onlarin
¢ok uzun stire ytiriyemeyeceklerini
acgiklamak ¢inkd pulmoner
hipertansiyonlu hastalarin hepsi de hasta
gorunuminde degiller.

Eklemek istediginiz baska bir sey var
mi1?

Umarim gelecekte tilkemizde hastalara
zamaninda teshis konulabilir ve primer
veya sekonder pulmoner hipertansiyonlu
hastalar olarak ayrim yapilmaz.

Sayin Ratko Kaev, siz ve oglunuz Boris
aynen Gjurgica gibi hastaligimizin
toplumsal bilinirligi i¢in azim ve
ozveriyle y1lmadan savasiyorsunuz. Bize
zamaninizi ayirdiginiz ve savasinizin
farkinda olmamaizi sagladiginiz icin ¢ok
tesekkiir ederiz.




Sosyal Hizmet Uzmam
Saghk Hizmetleri Sendikasi Engelliler Komisyon Baskani

Engelli Saghik Kurul Raporlar: ve Cocuklar Iicin Ozel
Gereksinim Degerlendirmesi Raporu

Engelli bireylerin, tanimlanmig
haklardan yararlanabilmeleri i¢in, en az
%40 oraninda engelli olduklarini,
raporun alindig: tarihte gecerli
yonetmelik kapsaminda usuliine uygun
aldiklari rapor ile belgelemeleri
gerekir. Bu rapor, Saglik Bakanligr’'nin
engellilik saghk kurul raporu vermeye
yetkilendirdigi hastanelerden
alinmalidir. Yetkili hastane listesi i¢in
bakiniz:
https://khgmcalisanhaklaridb.saglik.
gov.tr /TR-75288 /engelli-ve-tsk-
saglik-kurulu-raporu-duzenlemeye-
yetkili-saglik-tesisleri.html

Ac¢iklama: 20 Subat 2019 tarihinden 6nce alinmig raporlarda, cocuklarin ézel egitim
almalar icin gerekli engel oraninda alt simir %20°dir. Bu tarih sonrast alinan raporda,
Uinci kategori olan “6zel gereksinimi var-OGV” ifadesinin engel orani olarak karsiligt
%20-39'dur ve bu ¢ocuklar, raporlarinda belirtilmis 6zel gereksinim alanina
(fizyoterapi, 6zel egitim, rehabilitasyon vb.) yonelik dzel egitim ve rehabilitasyon
hizmetlerinden yararlanabilirler.

Bu yazida, yururlikte olan yonetmelikler dikkate alinarak; erigkinler ve ¢ocuklar icin
dizenlenen raporlar hakkinda bilgilere yer verilmistir.

Yeni yonetmelikler ve yururlikten kaldirilan yonetmelik: 20 Subat 2019 tarihinde
yayinlanan ve aym giin yurirliige giren Erigkinler I¢in Engellilik Degerlendirmesi
Hakkinda Yonetmelik ve Cocuklar i¢in Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda
Yénetmelik (COZGER) ile birlikte 30.3.2013 tarihli Ozurliiliik Olgiitii, Siniflandirmast ve
Oziirliilere Verilecek Saglik Kurulu Raporlart Hakkinda Yonetmelik ytirirlikten
kaldirilmistar.

Raporlama igin bagvuru: Engellilik saglik kurul raporu ya da COZGER raporu almak
isteyenler, MHRS ya da ALO 182’den “saglik kurul” randevusu alabilirler. Bagvuru, 18
yas Ustl engelli bireylerin kendileri ya da yasal vasileri/temsilcileri, 18 yas alt1
¢ocugun anne ya da babasi1 ya da bakim veren kisi ya da yasal vasisi/temsilcileri
tarafindan yapilir. Engelli bireyler, kurum sevki ile de raporlama i¢in bagvuru yapabilir.


https://khgmcalisanhaklaridb.saglik.gov.tr/TR-75288/engelli-ve-tsk-saglik-kurulu-raporu-duzenlemeye-yetkili-saglik-tesisleri.html

Aciklama: Rapor stiresi bitenler de, aynt sekilde saglik kurul randevusu alarak islem
baslatabilirler. Kigiler, rapor bitimine 6 aydan az sure kaldiginda, ayni hastaneden
saglik kurul randevusu alabilirler.

Kazanilmig haklar: Eski yonetmelige gore alinmis olan raporlar “sirekli” ise
yenilenmelerine gerek yoktur. 18 yasindan dnce eski yonetmelige gore “stirekli” ibareli
raporu olan ¢ocuklarin, COZGER raporu almalari gerekmez. 18 yas alti gocuklarin
alacagi COZGER raporu “siirekli” olsa da, gocuk 18 yasini doldurdugunda COZGER
gecersiz olacagindan, en ge¢ 3 ay i¢inde eriskin olarak rapor alinmalidir.

Raporlara itiraz: Teslim alinan raporlara, raporun teslim alindig: tarihten itibaren 30
gin icinde ve il saghik mudurliklerine bagvurularak itiraz edilebilir. Bu siire i¢inde
itiraz edilmeyen raporlar kesinlesir. Bu stirede itiraz etmeyenler, raporun teslim
alindig tarihten itibaren 6 ay sonra itiraz edebilir. Itiraz sonrasi kisi, rapor alinan
hastane disinda bagka bir hastaneye sevk edilir. Buradaki degerlendirme (ikinci rapor),
ilk rapor ile ayn1 ise rapor kesinlesir. Rapor sonucu farkli ise, kisinin itiraz1 devam
ediyorsa ya da il Saghik Miidiirligii itirazin devamini uygun goriirse, kisi hakem
hastaneye yonlendirilir. Hakem hastane karar: kesindir. Hakem hastane kararlarina da
itiraz etmek isteyenler, raporun teslim alinmasindan sonra en erken 6 ay sonra itiraz
bagvurusu yapabilir. Raporda yer alan bilgilerde (karar kismi1 hari¢) bir yanlighk varsa
itiraz; raporun alindig1 hastaneye yapilir. Herhangi bir kurum, rapora itiraz ederse,
suire sart:1 yoktur.

Aciklama: Saglhik Bakanhgina bagh hastanelerden alinan engellilik raporu ve COZGER
icin ucret 6denmez. Ancak kisinin itirazi sonucu dizenlenecek hakem hastane raporlari
icin ticret ddenecektir. Bakiniz “Kamu Saglik Hizmetleri ve Saglhik Turizmi, Turistin
Saghgr Kapsaminda Sunulan Saglik Hizmetleri Fiyat Tarifeleri Usul ve Esaslart”.
Universite hastanelerinde, raporlama ticretli olabilir.

Birden fazla engelli saglik raporu olanlarin durumu: Igerigine bakilmaksizin kisinin
almig oldugu en son tarihli rapor gecerlidir.

Agir engellilik durumu: Yeni yonetmeliklerde “agir engellilik” ibaresi kaldirildigindan,
“agir engellilik” ibaresi istendiginde erigkinler i¢in raporda “tam bagimli engelli birey”
ifadesinin yer almasi gerekmektedir. Raporunda “kismi bagimli” yazanlar, engel
oranlari yliiksek dahi olsa “agir engelli” sayilmaz. Cocuklar i¢in “agir engellilik” ibaresi
karsilig1 5, 6 ve 7'nci kategoridir. COZGER’de engel orani da yer almadigi icin, haklarin
talep edilmesinde mevzuatla uyum arandiginda kullanilacak tabloya bakmak gerekir
(Yonetmeligin ekinde yer almaktadir). Tabloda yer alan kategoriler ve karsiliklar:
asagidadir:

1.0zel gereksinim var (OGV): %20-39 engelli sayilir (%40’in altinda kaldiklarindan, ézel
egitim ve rehabilitasyon hizmetleri digindaki haklardan yararlanamazlar. Ornegin
"engelli yakini aylig1" baglanamaz).

2.Hafif diizeyde 6zel gereksinim var: %40-49 engelli sayilir.

3.0rta diizey 6zel gereksinim var: %50-59 engelli sayilir.

4.1leri diizeyde 6zel gereksinim var: %60-69 engelli sayilir.

5.Cok ileri diizeyde 6zel gereksinim var: %70-79 engelli sayilir (Agir engelli oldugu
kabul edilir).
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6.Belirgin diizeyde 6zel gereksinim var (BOGV): %80-89 engelli sayilir (Agir engelli
oldugu kabul edilir).

7.0zel kosul gereksinimi var (OKGV): %90-99 engelli sayilir (Agir engelli oldugu kabul
edilir).

Onemli bilgiler: Raporlar elektronik ortamda diizenlendiginden, rapor islemi
sonuc¢landiginda kisiler raporlarini e-nabiz sisteminde gorebilmektedir. Eriskin
bireyin, ¢alisamayacag is alanlar1 bos birakilmaz. Cocuklar i¢in bu durum istege
baghdir. Surekli olarak tekerlekli sandalye veya sedye kullananlar i¢in, raporun
acgiklama kismina hangisini kullandiklar: yazilmalidir. Sadece engelliligine uygun
hareket ettirici 6zel tertibatla tasit kullanabilecek olanlarin durumu (kullanmasinin
zorunlu olduguna dair ifade) raporun acgiklama kismina yazilir. 65 yas ve tzeri
bireylerin %10 engellilik orani ilave edilir. Engel orani %90 ve {izerinde olanlarla OKGV
ibareli olanlarin raporlarinda, bazi hastane yetkilileri aksini belirtse de, OTV ile ilgili
ibareye gerek yoktur.

Pulmoner Hipertansiyon ve
Skleroderma Hasta Dernegi
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Nadir Hastaliklar Glint kapsaminda nadir hayatlarin pahaliligina dikkat ¢eken
Nadir Hastaliklar Agi, bu hastalarin yasadiklar: sorunlarin ¢ézim merciinin
sadece Saglik Bakanlig1r olmadigini vurguladi.

“Nadiriz, i¢inizdeyiz” sloganiyla yola ¢ikanNadir Hastaliklar Ag1 “28 Subat Diinya Nadir
Hastaliklar Giind” farkindaligr amaciyla yaptigr agiklamada,
nadir hayatlar i¢in ¢ok 6nemli i¢ ana konuya dikkat ¢ekti.

Sagliga erisim en 6nemli insan hakkidir ve Nadir Bireylerin “insan” olma
haklar: elinden alinmamalidir

Sagliga erisim, tilkemiz mevzuatlarinda ve uluslararasi sozlesmelerde diizenlenen en
onemli insan hakkidir. Nadir hastaliga sahip bir bireyin tlkemizde tani aldiktan sonra,
dogru ve giincel tedaviyi almasi en dogal hakkidir. Ciinki nadir hastaliklar, cogunlugu
¢ocuk olan bireylerin 6limiine sebebiyet vermektedir. Her ne kadar Nadir Hastalarin,

sagliga erisim strecleri ile ilgili olumlu haberler duyulsa da bu erisimin zorlu bir hukuk
miicadelesi ile elde edildigi bir gergektir. Ulkemizde bireyler, sagliga erisebilmek igin
idari mercilere ve mahkemelere bagvurmak zorunda kalmaktadir. Oysa saglik hakkinin
hukuki dayanagi, basta insan hakk: s6zlesmeleri olmak tizere ulusal ve uluslararasi
mevzuatlaridir. Nadir hastalarin sagliga erigebilmeleri i¢in, 6zellikle Birlesmis Milletler

Engelli Haklar1 S6zlegsmesi'nin 55. Madde baglaminda ytktmliliklerin hatirlatilarak
mevzuatlarin dizenlenmesi- uygulanmasi ve ilgili tim bakanliklarda gruplar halinde
spesifik olarak ele alinarak “Nadir Hastaliklar Ulusal Eylem Plani"nin saglam bir hukuk

temelinin tzerine kurularak hayata gecirilmesi gerekmektedir.

Nadir hastaliga sahip bireylerin saglik harcamalari, diger bireylere oranla 6 kati
fazladir

Nadir Yasamlarin Ekonomisine dikkat ¢eken Nadir Hastaliklar Ag1, yaptig1 agiklamada
su bilgileri verdi:Nadir Hastaliga sahip bireylerin saghk harcamalarina iligskin yillik
giderlerinin diger bireylere oranla 6 katindan fazla oldugu bilgisi, 2021 Subat ayinda
SEPD is birligi ile yapilan “Nadir Hastaliklarla Yasayan Hanelerin Cepten Yaptiklar:
Saghik Harcamalari’nin anket sonucunda ortaya ¢ikmigtir. Bu anketten ¢ikan baska bir
veri ise ¢ogunlugu yoksulluk sinirinda olan hanelerin; katki paylarinin, muayene
ucretlerinin yani sira hayat boyu kullanmak zorunda olduklar: 6zel gereksinim
malzemelerinin temini i¢in biytk bedeller 6dedigi tespitidir. Bu nedenle Nadir
Yasamlarin ekonomisine ve sagligina katki saglamak icin 6zel gereksinimlerine “vergi
muafiyeti” uygulanmasi elzemdir.



Nadir hastaliga sahip bireylerin engelleri, géortinmez olabilir

Nadir hastali§a sahip bireylerin gériinmez engeli olabilmektedir. i¢ organlara yansiyan
birtakim nadir hastaliklarda mevcut olan gortinmez engellilik, tilkemizde bir “engel
turd” olarak kabul edilememektedir. Gortinmez engele sahip hastalar, sagliga erisim

bakimindan elzem olan “saglik/engelli raporlarini” almak i¢in ¢ok fazla ugras
vermektedir. Nadir hastaliklarda ve sendromlarda, fizyolojik, anatomik problemler, i¢
organlari etkilediginden, her engel gorintr degildir. Bu nedenle, bireyler

saghik /engelli raporu alirken bu durumu her seferinde yetkililere agiklama mecburiyeti

hissetmektedir. Bu sorunun ¢6zimi de ilgili tim bakanliklar, kamuoyu ve saglk
sistemine “farkindalik calismalar1” yapilarak, “goérinmez engellilik” durumunun
olabilecegi bilincinin asilanmasidir.

Diinyada 6.000 tizerinde nadir hastalik oldugu bilinmektedir. Nadiriz, her yerdeyiz.
#Nadirizveicginizdeyiz

DUNYADA BIR ILKI GERCEKLESTIRDIK.
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SCLERODERMA NEWS’UN 12 AGUSTOS 2021 TARIHLI HABERI
https: //sclerodermanews.com /2021/08 /12 /ctrp9-protein-levels-ssc-potential-biomarker-lung-disease-severity.

Temmuz 2021 tarihli bir arastirmaya* gore CTRP9 (Adipokin Clq/TNF-iligkili Protein
9) olarak bilinen bir proteinin kanda yuksek miktarda olmasi, sistemik skleroz (SSc)
hastalarinin akciger fonksiyonlarinda kotiilesmeye isaret ediyor gibi gortntyor.

Arastirmacilar, akciger dokusunda skarlagmaya neden olan ve interstisyel akciger
hastaliklar1 (IAH) olarak bilinen hastaliklarin sistemik sklerozlu bireylerde gézlenen
koti sonuclarla baglantili olmasi nedeniyle bdylesi biyobelirteglere siddetle ihtiyag
oldugunu belirttiler.

“Interstisyel akciger hastaliklarin (IAH), sistemik sklerozda hastalik ve 6liim sebepleri
arasinda ilk sirada yer almasina ragmen, hastaligin ilerlemesini degerlendirmeye
yarayan ongoruct belirteclerde yetersizlik devam ediyor.” diye yazan bilim insanlar:
“Bu bulgular, CTRP9’un sistemik skleroz iliskili IAH i¢in potansiyel bir biyobelirtec
oldugunu 6nermekte.” diye belirtiyorlar.

“Dolasimdaki CTRP9, sistemik skleroz iligkili interstisyel akciger hastaliginin siddeti
ile iligkilidir” baslikli ¢aligmalari

(https://onlinelibrary.wiley.com /doi/epdf/10.1002 /acr.24749) Arthritis Care &
Research dergisinde yayinlandi.

Gec¢mis arastirmalar, yag metabolizmasinin sistemik skleroz stirecinde bozuldugunu
gostermisti. Ote yandan, yag hiicreleri iginde yapilan CTRP9 sinyal molekiilii, s6z
konusu hastalikta akciger komplikasyonlari ile iligkili.

ABD’nin dort bir yanindan arastirmacilar bu iligkiyi daha fazla arastirmak icin biraraya
gelerek CTRPY seviyelerindeki degisikliklerin sistemik skleroz hastalarinin akciger
fonksiyonlarindaki degisikliklerle nasil iligkili olduguna baktilar.

Arastirmanin genelinde, CTRP9'un yiiksek seviyelerinin akciger fonksiyonlarinda
azalmayla iligkili oldugunu buldular. Bu arada, CTRP9 proteininin disik seviyeleri
zaman i¢inde daha duragan bir hastalik seyrine denk geldi.

Arastirma ekibinin sOyledigine gore bu sonuc¢lar s6z konusu proteini potansiyel
hastalik biyobelirte¢i yapmakta.

Bu neticeye ulagsmak igin, ABD'nin Illinois eyaletindeki Northwestern Universitesi
tarafindan yurttilen Northwestern Skleroderma Hasta Kayit ve Biyomuhafaza
programina dahil 110 bireyin kayitlar: incelendi. Ele alinan vakalar arasinda 61 hastada
limitli (sinirl deri tutulumlu) sistemik skleroz, 49 tanesinde ise diffiiz (yaygin deri
tutulumlu) sistemik skleroz mevcuttu. Hastalarin ¢ogunun (70) 12 aylik araliklarla
yapilmis 4 yillik (48 ay) akciger fonksiyon testi sonucu vardi. Ortalama hastalik siiresi
ise 9,7 yild1.


https://onlinelibrary.wiley.com/doi/epdf/10.1002/acr.24749
https://sclerodermanews.com/2021/08/12/ctrp9-protein-levels-ssc-potential-biomarker-lung-disease-severity/
https://sclerodermanews.com/2021/08/12/ctrp9-protein-levels-ssc-potential-biomarker-lung-disease-severity/

Bireyin ¢ok derin bir nefes aldiktan sonra ne kadar nefes verebildigini 6l¢mek ve
akcigerlerin kan hiicrelerine oksijen transfer etme kapasitesini 6ngormek i¢in yapilan
standart 6l¢imler olan FVC (Zorlu vital kapasite) ve DLCO (Karbonmonoksit i¢in
diftizyon kapasitesi) dl¢timlerinin sonuclarina gore, kan dolasimlarinda daha fazla
CTRP9 (81,1 nanogram/ml’den fazla) olan hastalar hem ¢alismanin basinda hem de 48
ayin sonunda genellikle 6nemli 6l¢ctide daha koti akciger fonksiyonuna sahiplerdi.

Buna ek olarak, yliiksek CTRP9 seviyelerinde, akciger sertlegsmesine ya da skarlagsmaya
katkida bulundugu bilinen monositlerin de daha fazla sayida oldugu gézlendi. Diistk
CTRPY9 durumu ise, hastalik siiresi ve tedavi durumlari1 géz 6ntinde bulunduruldugunda
bile daha disik monosit sayilar: ile baglantiliyda.

Elde edilen veriler, hastalig1 duragan seyir izleyen kisilerde -FVC’leri ¢alisma stiresi
icinde %3’ten az degisim gosteren hastalarda- disik CTRP9 seviyeleri olma egilimi
oldugunu acikga gosterdi.

CTRP9 seviyeleri sistemik sklerozun ilerlemesini akciger fonksiyonlarindaki
degisiklikler kadar dngérmiiyor gibi gozikse de, arastirmacilar bu ihtimalin géz ard:
edilemeyecegini onerdiler.

“Sistemik sklerozda IAH gelisme ve ilerlemesi genellikle hastaligin ilk yillarinda hizlh
bir ilerleme ile gerceklesir.” diye yazan aragtirmacilar bu ¢alismaya katilan hastalarin,
ortalama hastalik siirelerinin dokuz yil civarinda olmasi nedeniyle akciger
hastaliklarindaki “plato” safhasina ¢oktan ulagmis olabileceklerini eklediler.

Arastirmacilar, ¢calismanin 6rneklem buyukligi ve hastalik stresi ile tedavi durumu
konularindaki degiskenlik gibi diger faktorlerin de diglanamayacagini belirttiler.
Soylediklerine gore gelecekte ytrttilecek ¢aligsmalarda CTRP9'un prognostik degeri
daha detayli olarak incelenmeli.

Northwestern’in yani sira Kaliforniya San Fransisco Universitesi, Yale Universitesi Tip
Fakiiltesi, Michigan Universitesi ve Rochester Universitesi Tip Merkezi'nden
arastirmacilarin dahil oldugu ekip simdi de CTRP9 gen varyantlarini incelemeyi ve gen
ekspresyonu ya da aktivitesinin interstisyel akciger hastaliginin eslik ettigi sistemik
sklerozda nasil degistirilebilecegini belirlemeyi planhyor.

Mevcut bulgularina gore “CTRP9’a, prognostik bir biyobelirte¢ ve sistemik skleroz
iligkili IAH i¢in potansiyel yeni bir tedavi edici hedef olarak yeni bir rol
atfedilebilecegi” sonucuna vardilar.

(*) Temmuz 2021 - Yang, Monica M et al. “Circulating CTRP9 is Associated with
Severity of Systemic Sclerosis-associated Interstitial Lung Disease.” Arthritis care &
research, 10.1002 /acr.24749. 12 Jul. 2021, doi:10.1002 /acr.24749
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Kan Gazlar1 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 Yiiriyiis Testi: Hastanin alt1 dakikada ne kadar yiriyebildigini ve
kandaki oksijen seviyesinde degisiklik olup olmadigini dl¢gen test. Hastaligin iyiye veya
kotiye gittigini gosteren 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 bagli olsa da PAH’da da goriilebilen
kulakg¢iklardaki hizli kalp atigi. Carpinti, diizensiz nabiz, bas dénmesi ve bayginliga yol
acabilir.

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

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

BMPR2: PH geni.

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

Carpinti: Kalbin hizli veya diizensiz atisi.

Cor Pulmonale: Sag kalbin akciger hastaligina bagl olarak blytimesi.

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

Entravenoz (IV): Kateter yardimiyla damar igine ilag verilmesi.

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

Emboli: Bir piht1 veya baloncugun damar: tikamasi. PH'ye yol a¢gma riski vardir.
Fonksiyonel Sinif: PH hastaliginin ne kadar ilerlemis oldugunu gosteren siniflandirma.
Yaygin olarak kullanilan NYHA 0l¢egidir. Sinif 1 hastalar belirti gostermezler. Cogu
hasta sinif 2 veya 3 iken tani alir. Sinif 4'te ise hasta dinlenme halinde de belirti
gosterir.

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

Hipoksemi: Kanin noksan oksijenlenmesi.

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



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

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

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

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

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

Nebiilizatér: ilaglarin soluma yoluyla alinmalarina yardimci alet.

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

NT-proBNP/BNP: Kalp yetersizligini gosteren biyobelirteg, kandan o6l¢tlir.
Oksimetre: Kandaki oksijen konsantrasyonunu 6lcen alet.

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

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

Pulmoner Tromboendarterektomi (PTE): Ciger damarlarindan pihti alma operasyonu.
Pulmoner Vaskiiler Direng¢ (PVR): Kardiyak kateterizasyonu sirasinda yapilan kalbin
cigerlere kan pompalamasindaki gug¢ligi 6lcen islem.

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

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

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

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

Senkop: Beyne yeterli kan gitmemesi sonucu bayilma.

Sistemik: Tim bedeni etkileyen.

Vazodilator: Kan damarlarini rahatlatip genisleterek basinci distrir.

VSD: Kalbin odaciklarini ayiran septumda dogustan olan delik.

Yetim Hastalik: PAH gibi nadir hastaliklara verilen ad.



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

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

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

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

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

Diffiiz: Yaygin.

Disfaji: Yutma gucligu.

Eklem Kontraktiiri: Eklemlerin sabit bir pozisyonda kalmasina bagli hareket kisithiligi.
Ergoterapi: Anlamli ve amach aktivitelerle sagligi 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 Kontraktiri: Biikikk pozisyonda kalma.

Hipoksemi: Kandaki anormal derecede disik oksijen seviyesi.

immiinosiipresif ilac: Bagisiklik baskilayicr ilac.

iskemi: Yerel kanlanma eksikligidir.

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

Kapilleroskopi: Bir mikroskop araciligiyla tirnak yataginda kapiller ad: verilen kuigik
damar yapilarinin gorintulenmesi islemi.

Kolajen: Viicudumuzda bol miktarda bulunan bir protein ¢esidi.

Kontraktiir: Kasin devamli kasilma halinde olmasi, hareket kisitliligi.

Kiitanéz: Cilde/Deriye iligkin.

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

Mikrostomi: Agzin anormal ufakligi.

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

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



Otoimmiin Hastalik: Bagisiklik sisteminin yanliglikla 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 hastalig: olanlar i¢in uygulanan bir
saghik programi. Hasta kisi, dogru nefes alma teknikleri sayesinde nefes darlig1 ile basa
¢ikabilmeyi 6grenir ve kontrollu egzersiz tedavisi ile ayn1 zamanda kendisini daha
guclu ve saglkli hisseder.

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

Renal: Bobreklerle ilgili.

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

Siyanoz: Kandaki oksijen eksikligine bagli morarma.

Skar Dokusu: Nedbe. Yaralarin iyilegsmesi stirecinde belirir. Kii¢iik zedelenmeler
disinda bir kaza, bir ameliyatla a¢ilmis her yara bir skarin olugmasina yol agar.
Sklerodaktili: Parmaklarda gorilen cilt kalinlagmasi.

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

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

Striktiir: Darlik, daralma.

Subkutan(o6z): Deri altinda bulunan.

Telenjiektazi: Derinin veya miik6z membranlarin ylizeyinde bulunan kicik, kirik veya
genisleyen kan damarlari. Genellikle yiiz, burun, ¢ene ve yanakta ortaya cikarlar.
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