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Umudun Yapi Taslari

MDS ile YASAYAN Hastalar ve
Bakicilar icin Stratejiler

Hazirlayan Sandra Kurtin

Hasta ve bakicinin MDS igin hazirlanmasi, MDS'ye katilim géstermesi ve
MDS ile birlikte YASAMASIna yonelik kisisellestirilmis bir egitim programi sunan,
kurresel MDS VakfI'nin basili ve gevrimici hasta savunuculugu girisimi.
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the myelodysplasfic syndromes foundation, inc.

Miyelodisplastik Sendromlar Vakfi, Inc. tarafindan yayimlanmistir
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Umudun Yapi Taslari

Size veya tanidi§iniz bir kisiye MDS tanisi kondugunda Myelodisplastik Sendrom veya MDS sozciikleri korkutucu olabilir. MDS nin
teshisi genellikle beklenmedik bir sekilde gergeklesir ve anlik ve uzun vadeli zorluklarla doludur. Muhtemelen aklinizda pek ¢ok soru
var. Umudun Yapi Taslar programinin bir niishasini talep ettiginiz icin cok mutlu olduk. Bu program, aradiginiz bilgilere erismenize ve
MDS yolculugunuzda aktif bir rol oynamaniza yardimci olmak (izere hazirlanmigtir.

Umudun Yapi Taglan birbirinden ayn kitapgiklardan olugsmaktadir.
- 1. Kitap - MDS’yi Anlamak: MDS’nin hastalik siirecinin tam olarak agiklanmasi ve bazi genel sorularin cevaplar.

- 2. Kitap - Tedavi: MDS’nin tedavisi, sizdeki MDS tiiriine ve siddetine gore degisiklik gosterebilir. Bu bolimde, farkh tedavi
yaklagimlariyla ilgili detaylar verilmektedir.

- 3. Kitap - ipuglan: Bu bélimde sunulan ipuglar, semptomlarinizin izlenmesi ve yonetilmesine iliskin kilavuzlari igerir.

- 4. Kitap - Asirt Demir Yiikii: Asin demir y(ikii, tekrarlanan alyuvar transfiizyonu aliminin olasi bir sonucudur. Bu bélim,
asin demir yiikiintin nasil tedavi edilebilecedi de dahil olmak iizere, bazi genel sorulara cevap vermektedir.

- 5. Kitap - MDS Plamim: MDS’nin teshisini anlamaniz, sizin ve bakicinizin bireysel tedavi planinda aktif bir rol oynamaniza
yardimel olacaktir. MDS planim, yolculugunuzu izlemeniz ve yonetmeniz igin olanak taniyan cesitli araglar sunmaktadir. Bu
araglarin distiine not almadan 6nce birkag ekstra kopyalarini alirsaniz, ilerlemenizi izlemeye devam edebilirsiniz.

- 6. Kitap - MDS Vakfi: MDS Vakfi, MDS hastalarina, bu hastalarin bakicilarina ve MDS ile yagayan hastalarin hayatlarini
daha iyi héle getirmek igin calisan profesyonellere hizmet etmeye adanmis, uluslararasi kamu destekli bir kurulugtur. MDS
Vakfi, Umudun Yapi Taslan programini destekleyen cesitli kaynaklar saglamaktadir.

Umudun Yapi Taslar programinin gesitli bilesenleri vardir. Su an elinizde bulunan yazili versiyonudur. Dijital materyaller,
videolar, kisa egitim slaytlan serisi, cevrimici kaynak baglantilar ve oldukga pratik olan pek ¢ok arag ile birlikte bu

basill materyallere MDS Vakfinin web sitesinden (www.mds-foundation.org) gevrimigi olarak erigilebilir. Ayrica el kitabinin
tamamini, http://buildingblocksofhope.com adresinde sayfalari rahatga gevirebileceginiz bir formatta inceleyebilirsiniz.
Aradiginiz bilgileri hizlica bulabilmenizi saglayacak bir arama G6zelligini ve kiiglk resim goriintileme imkanini igeren bu
format, bagkalariyla bilgi paylagmak igin harika bir yoldur. S6z konusu belge stirekli giincellenmektedir. Daha fazla bilgi
edinmek ve yeni bilgilerden haberdar olmak igin MDS Vakfinin internet sitesini ziyaret edebilir veya dogrudan MDS Vakfi ile
iletisime gecebilirsiniz (Asagidaki iletisim bilgilerine bakiniz).

MDS’nin teshisine asiimak igin kendinize zaman taniyin. Biraz zaman ayirin ve Umudun Yapi Taglarini inceleyin. Sizlere
giizel bir yolculuk diliyoruz ve Umudun Yapi Taglari programinin size ve bakicilariniza MDS ile YASAMAK icin gerekli
araclari ve stratejileri sunacagini umuyoruz.
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MDS’YlI ANLAMAK

Myelodisplastik Sendromlar (MDS), kemik iligi yetersizligi
sonucu olusan bir grup bozukluktur. MDS’nin cesitli trleri
vardir. Her MIDS tarindn farkl bir baglangici, teshisi, tedavi
secenekleri ve I6semiye donusme riski vardir. Umudun
Yapi Taslar’nin birinci kitabi olan MDS'yi anlamak, MDS
ortaya ¢iktiginda normal kemik iligine neler oldugunu ve
sonug olarak ne gibi semptomilarin gérulebilinecegini
aciklamaktadir. MDS’nin tanisi ve cesidinin nasil tespit
edildigi konulari da dahildir. MDS’nin teshisini anlamaniz,
Sizin ve bakicinizin bireysel tedavi planinda aktif bir rol

oynamaniza yardimci olacaktir.
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Umudun Yapi Taslari

MDS Nedir?

Tanim: Myelodisplastik Sendromlar (MDS), kemik iligi yetersizli§i sonucu olusan bir grup bozukluktur. Hastaligin, farkl
baslangic, teshis, tedavi secenekleri ve l6semiye dontisimiind iceren gesitli alt tirleri bulunmaktadir.

Ne olur?

Kemik iligi; alyuvar, akyuvar ve trombositleri igeren kan hticrelerinin dretiminin gerceklestigi fabrikadir. Kemik iligi, pek ¢ok
calisan pargasi ve sireci olan oldukca karmasik bir organdir (bkz. Kemik iligi ne yapar?).

MDS’de gerceklesen kemik iligi degisiklikleri
MDS’de; agagida belirtilen bazi olasi problemler sebebiyle, kemik iligi kan hiicrelerini normal sekilde tretmez:
Displazi: Bir hiicrenin anormal sekil ve goriintiiye (morfoloji) sahip olmasi
Kromozom degisiklikleri: Sitogenetik anormallikler olarak da bilinir
Mikroortam olarak da bilinen, kemik iligi destek sisteminde gergeklesen
degisiklikler z
Hiicrelerde veya mikroortamdaki molekiiler degisiklikler
Bu durum gok az hiicre sayisi veya diiglik kan sayimi (sitopeni) ve diizgin islev
gostermeyen hiicreler ile sonuclanir.
En yaygin sitopeniler sunlardir:
Anemi: Alyuvarlarin (oksijen tagiyan hiicreler) az olmasi
Trombositopeni: Trombosit (kanin pihtilagmasina yardimci olan hticreler)

sayisinin dustik olmasi

Lokopeni: Akyuvar (WBC) (enfeksiyonla miicadele edilmesine yardimei olan Normal kemik g

hiicreler) sayisinin diigiik olmasi

Ndtropeni: Notrofil (enfeksiyonla miicadele igin en onemli WBC ¢esidi)
sayisinin distik olmasi

MDS Kanser midir?

MDS’nin teghis edilebilmesi igin kemik iligi biyopsisi ve aspirasyonunun yapilmasi
gerekir (bkz: Kemik lligi Biyopsisi ve Aspirasyonu). Numune, kan hastaliklan
konusunda uzmanlagmis patologlar (hematopatolog) tarafindan analiz edilir.

O Y wizid)

MDS tanisinin koyulabilmesi igin displazi veya sitogenetik anormallikler gibi spesifik

kotti huylu ozelliklerin bulunmasi gerekmektedir. Yakin zamanda yapilan aragtirmalar,

MDS’nin ortaya ¢ikmasinda rol oynadigi diigtintilen molekiiler anormallikleri S
belirlemistir. MDS tanisinin koyulabilmesi igin gereken altta yatan kétii huylu ozellikler o plesil g,’;/g‘ﬂgﬂ%;y‘;e"jgfk’%f
g0z oniinde bulunduruldugunda, MDS bir kan kanseri gesidi olarak kabul edilir.

Kemik iliginin olgun saglikl hiicreler tiretmeyi basaramamasi agamali bir siirectir ve bu nedenle MDS her zaman tedavisi
olmayan bir hastalik degildir. Baz hastalar kemik iligi yetmezligi ve sitopeni sebebiyle hastaligin dogrudan etkilerine yenik
daserler. Buna ek olarak MDS tanisi koyulmus olan hastalarin yaklasik %30’u ilerleyerek akut miyeloid l0semiye (ANML)

donasar.

Referanslar:

Bejar, R., Levine, R., & Ebert, B.L. (2011) Unraveling the molecular pathophysiology of Myelodysplastic mds@foundation
Syndromes. Journal of Clinical Oncology, 29, 504-515 o e dpptatcpdenes ndein
Kurtin, S. E., Demakos, E., Hayden, J., & Boglione, C. (2012) Initial treatment of Myelodysplastic Syndromes:

Practical tools and effective management. Clinical Journal of Oncology Nursing, 16 (3, Suppl.1), 23-35
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Umudun Yapi Taslari

Tani koyulan hastalarin %80’inde, MDS’nin sebebi bilinmemektedir. MDS tanisi konmus hastalardaki egilimler hakkinda ne
biliyoruz?

1. Erkeklerde daha sik goriiliir (kadinlara gére erkeklerde goriilme orani her 100.000 Kisi icin 4.5:2’dir).

a. Kanserin pek ¢ok cesidinde oldugu gibi, ileri yas bir predispozan faktordir. MDS’li hastalarin yas ortalamasi
73'tiir ve MDS’li hastalarin %86’s1 60 yagsin iistindedir.

2. Kimyasallara ve diger toksinlere maruz kalmanin, MDS hastaligina yakalanma riskini arttirdig
bilinmektedir

a. Benzen, diger ¢oziciler, insektisidler veya herbisidlere kronik olarak ve yiiksek oranda maruz kalinmasi.

Gegmiste, 25 yillik bir stire dnce, petrokimyasal sanayide benzen kaynakli MDS/AML vakalari bildirilmis olsa da,
yakin gecmise ait literattirde bu gibi seriler bildirilmemistir.

b. MDS’ye sebep oldudu bilinen herhangi bir gida yoktur.

c. Ginlik olarak tiketilen alkol alyuvar ve trombosit sayisini diisirse de, alkoliin MDS’ye sebep olduguna dair
herhangi bir bilgi bulunmamaktadir.

d. Tdtin dumaninin/kullaniminin MDS’nin ortaya ¢ikmasi ile baglantili oldugu bilinmektedir. Tittiniin temel
bilesenlerinden birisi benzendir.

Benzen kullanimi, devlet kurumlar tarafindan aynintili olarak diizenlenmistir. Maruziyet sinirlarina iligkin
yayinlanmig kilavuzlar bulunmaktadir.

3. Diger kanserler icin belirli kemoterapi veya radyasyon tedavisi almakta olan hastalarda, tedaviye bagh
olarak MDS goriilme riski daha yiiksek olabilir.

a. GOgus veya testis kanseri, Hodgkin hastaligi, Hodgkin disi lenfoma gibi potansiyel olarak tedavi edilebilecek
kanserler igin kemoterapi ilaglar alan veya radyoterapi alan hastalar, tedavilerini takip eden 10 yil boyunca
MDS’ye yakalanma riski altindadirlar. Kanser kemoterapisi veya radyoterapi sonrasinda gelisen MDS’ye “ikincil
MDS” denir ve genellikle kemik iligindeki hiicrelerdeki multipl kromozom anormallikleri ile iligkilendirilir. Bu MDS
cesidinin tedavisi genellikle daha zordur ve AMLye doniigsme riskine daha sik rastlanir.

MDS kalitsal midir? MDS’yi sevdiklerime gecirme ihtimalim var mi?

1. MDS ve konjenital anormalliklerin goriilmesine iligkin kalitsal genetik yatkinliklar nadir gortilmektedir. Bu yizden,
cocuklariniza veya torunlariniza MDS gegme ihtimali son derece nadirdir.

2. MDS bulasici degildir. Hastalar ve hastalarin aileleri genellikle MDS’nin bulasici olabileceginden endise
duymaktadirlar. MDS’ye sebep olan bir virisiin bulundugunu gésteren higbir kanit bulunmamaktadir, bu sebeple
MDS sevdiklerinize bulagmaz.

Referanslar:
mdsh-vfoy ngqflon Sekeres, M. (2011) Epidemiology, Natural History, and Practice Patterns of Patients with Myelodysplastic
e i e Syndromes in 2010, JNCCN, 9, 57-63
Kurtin, S. 2011- JAdPrO.
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Kemik iligi Ne Yapar?

- Ttm kan hiicreleri ilk basta hematopoietik kok hiicre olarak olusur. Bu huicrelere genellikle fabrika hiicreleri denir.
Saglikh kisilerde hematopoietik kok hiicreler (fabrika hiicreleri) kemik iliinde gelisir ve olgunlasir (bagkalasir) ve

farkli kan hiicreleri olustururlar.

- Baslangic agsamasinda, hematopoietik kok hiicre, multipotent kok hiicre olusturmak tzere baskalasir. Bu hucreler,

yeni kan hicreleri olusturma yetenegine sahiptir.

- Multipotent kok hticre daha sonra lenfoid fabrika hiicresi veya miyeloid fabrika hiicresi (progenitor hiicreler)

olusturmak tizere tekrar bagkalasir.

- Miyeloid progenitor hiicre, akyuvarlar, trombositler ve alyuvarlarin olugsmasini saglar.

Akyuvarlar (WBC’ler) - (notrofiller, bazofiller, eozinofiller, monositler, makrofajlar) - enfeksiyonla savagmaya

yardim ederler

Tombositler (Plts) - kanin pihtilagsmasina ve kanamanin durdurulmasina yardimei olurlar

Alyuvarlar (RBC’ler) - viicuttaki tiim hiicrelere oksijen tagirlar

- Lenfoid progenitor hiicre, T lenfositlerin, B lenfositlerin ve natural killer hiicrelerin olusmasini saglar. Bu hiicreler, sik
goriilen bakteriyel veya viral enfeksiyonlarla savagmaya yardim eden onemli bagisiklik fonksiyonlari saglarlar.

Natural Killer
(NK) hucreler

Lenfoid T lenfositl
progenitor enfositler
hucre
B lenfositler
Hamatopoietik Multipotansiyel Miyeloid
kok hucre kok hucre progenitor huicre

(fabrika hucresi)

Saglhkh Kemik lligi

normal hematopoiez

Referanslar:

Bejar, R., Levine, R., & Ebert, B.L. (2011) Unraveling the molecular pathophysiology of Myelodysplastic
Syndromes. Journal of Clinical Oncology, 29, 5-4-515

Notrofiller

Bezofiller

Eozinofiller

Monositler/
makrofajlar

Thrombositler

Alyuvarlar

illustration par Kirk Moldoff

mds ssfoundation
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MDS tanisi konuldugunda pek ¢ok hasta semptomlari tagimamaktadir. Bu
hastalarin kanlari, rutin saglik kontrollerinin bir parcasi olarak hekimleri tarafindan
incelendiginde hastalikla karsilasiimaktadir.

Iy Wizl

Diger hastalar ise, genellikle diisiik kan sayimlari seklindeki semptomlari sonucunda
tibbi yardim almak isteyen kisilerdir. Hentiz MDS tanisi konmamig hastalarda en sik
gorilen baslangic belirtileri, sitopeni tipleri ile iligkilidir:

- Diigiik alyuvar sayisi (anemi): yorgunluk, nefes darlig, kalp garpintisi
(palpitasyon)

- Diisiik akyuvar sayisi (ndtropeni): ates, tekrarlayan veya uzun siiren
enfeksiyonlar

- Diisiik trombosit sayisi (trombositopeni): morarma, petesi veya kanama MDS sebebiyle kemik iliginde anormal kan
hicresi dretimi sonucunda olugan sitopeniler

MDS tanisinin koyulmasi icin hangi testler kullanilir?

MDS’nin erken evrelerinde, anormal kan sayimlari en sik gériilen bulgudur. Hekim daha sonra bu diisiik kan degerlerinin
olasi sebeplerini belirlemek icin ek testlerin yapiimasini ister. Net aciklamalarin olmamasi durumunda, 6rnegi yalnizca kemik
iliginden alinabilecek fabrika hiicrelerini incelemek ve MDS tanisinin kesin olarak koyulabilmesi i¢in kemik iligi biyopsisi ve
aspirasyonunun yapiimasi gerekecektir.

Sitopeni dahil olmak lizere anormal kan sayimlarinin degerlendirilmesi igin
siklikla kullanilan laboratuvar testleri

Laboratuvar Testi Ne ariyoruz?

CBC, diferansiyel ve trombosit sayimi, | Sitopenilerin, periferik blastlarin, morfolojik anormalliklerin varligi ve kemik iliginin anemiye
retikilosit sayimi yaniti

Serum demir, ferritin, TDBK, folik asit, | Demir eksikligi, B12 eksikligi, folik asit eksikligi de aneminin sebebi olabilir ve bazi

B12 durumlarda trombositopeniye neden olabilir.

LDH, haptoglobin, retikiilosit sayimi, Alyuvarlar, agin aktif bagisiklik sistemi tarafindan yok edilebilir. Bu kan testleri, hemolizin
coombs (kan hticrelerinin immiin olarak yok edilmesi) aranmasinda da kullanilir.

Serum eritropoietin (EPO) Eritropoietin (EPO), normal alyuvarlarin tiretilmesi icin gerekli olan ve bobreklerde tretilen

bir hormondur. MDS'li bazi hastalarda yeterli EPO bulunmamaktadir.

Referanslar:

mds@foundation Kurtin, S.E., Demakaos, E., Hayden, L., & Boglione, C. (2012) Treatment of Myelodysplastic Syndromes:
oty i o Practical tools for effective management. Clinical Journal of Oncology Nursing, 16(3) Suppl 1, 23-35
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Kemik iligi tetkiki

Kan testleri dustik kan sayimlarinin (sitopeniler) varligina isaret ettiginde, hekiminiz bir kemik iligi tetkiki yapiimasini
tavsiye edebilir. Kemik iligi muayenesi ilik hiicrelerindeki anormallikleri (6rn. displastik hiicreler) ortaya gikarabilir ve
kromozomlarin (sitogenetik) degerlendiriimesine izin verebilir. Bu testler, teshisin koyulmasina yardimci olabilecek ek
bilgileri saglar. Kemik iligi muayenesinin iki kismi vardir: aspirasyon ve biyopsi. Aspirasyon ve biyopsi genellikle ayni anda

yapilir.

Kemik iligi aspirasyonu

Kemik iligi aspirasyonu, kemik iliginin sivi kisminin bir 6rnegidir. Kan olusturan hiicrelerin kiigtik bir koleksiyonu olan
partikilleri elde etmek icin kullanilir. Bu, kemik iligindeki hiicrelerin sekli (morfoloji), hiicrelerin nasil olgunlasgtigi
(bagkalagsma) ve blastlarin sayisi (olgunlagmamis hiicreler) ile ilgili bilgi verir. Aspirasyon, sitopenilerin sebeplerini, 6rn.
sitogenetik gibi, belilemeye yardimci olabilecek ilave testlerin yapiimasi igin de kullanilabilir.

Kemik iligi biyopsisi
Kemik iligi biyopsisi, (orta boydaki bir kursun kalem ucunun gekil ve boyutundaki) kemik iliginin stingerimsi merkezinin
kliciik cekirdegine yapilir. Kemik iliginin ¢ekirdegi genellikle 1.5 - 2.0 cm uzunluktadir. Bu, kemik iliginin selllileritesine

iligkin bilgi saglar (kalabalik = hiperselliiler, bos = hiposelliiler). Ayrica, demir depolama, skarlagma (fibrozis) ve baska
anormal hiicrelerin varligina iligkin yararli bilgiler de saglar.

Ornegin islenmesi

Kemik iligi biyopsi ve aspirasyon ornekleri lamlara ve gesitli laboratuvar tiiplerine yerlestirilir. Bunlar, hastaligin tanisini
koymak igin kan ve kemik iligini incelemek tizere egitim gérmas bir hekim olan hematopatologa gonderilir. Hekim, kemik
iligi aspirasyon ve biyopsi 6rneklerindeki hiicreleri incelemek igin bir mikroskop kullanir. Kemik iligi biyopsi ve aspirasyon
sonuglar genellikle 2-4 giin icerisinde hazir olur. Sitogenetik calismalar ve diger 6zel calismalar ise 2 haftaya kadar
strebilir.

Kemik iligi ve biyopsi prosediiru
Kemik iligi tetkiki, hekimin ofisinde yaklasik yirmi dakika icerisinde yapilabilir. Lokal anestezi ile veya bazi durumlarda hafif
bir sedasyon veya analjezi ile yapilabilir.

1. Hasta yan veya karninin iizerine yatinlir. islemden dnce mesanenin bosaltiimasi faydali olacaktir. islem
sirasinda kaslarin gevsemesine yardimei olmak icin yavas yavas nefes alip vermeye devam etmek onemlidir.

2. Prosediirii gerceklestiren saglik uzmani, ilyak kanat
kalcanin sag veya sol tarafindaki kemikli
cikinti (yaklasik olarak pantolonunuzun
arka cebinin bulundugu alan) olan
posterior iliak krestin tistiindeki deriyi
temizleyerek steril bir alan hazirlayacaktir.

3. Alanin tizerindeki deriye bir lidokain
(uyusturmaya yarayan bir ilag) gesidi
kullanilarak anestezi yapilacaktir (deri
uyusturulacaktir). Igne yapilirken hafif bir
aci ve lidokainin etkisiyle kisa stireli bir
batma hissedebilirsiniz.

Kemik iligi

mdsfoundation

mmmmm lodysplasc sydromes foundafion, nc.
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Kemik lligi Biyopsisi ve Aspirasyonu w/&m
4. Daha sonra kemigin yiizeyini (periosteum) uyusturmak icin ikinci bir igne daha batirilir, bu bolge tim

10.

11.

12.

13.

siniruclarinin bulundugu yerdir. Ik enjeksiyon ile dig tedavisinden sonra disetlerinde olugan hissizlige benzer,
hafif bir batma hissi olusabilir.

Deri ve kemige anestezi uygulandiktan sonra, kemik iligi ignesinin girebilmesi igin derinin ylizeyinde

kiiciik bir kesik agilabilir. Gintimizde kullanilan ¢esitli igneler vardir. Bunlarin pek ¢ogu tek islem sirasinda
aspirasyonun ve biyopsinin yapilabilmesine izin verir.

Genig kemik iligi ignesi, kemigin sert dig kismindan (kortikal kemik) iceri niifuz etmeyi kolaylastinr. Boyutu
kabaca ici bos olan bir et termometresi ile ayni boydadir. Basing hissedebilirsiniz. Bazi hastalarin kemikleri
oldukga kalindir ve kemigin icine girebilmek igin daha fazla basing uygulanmasi gerekebilir. Islemin yapildigi
bolgede keskin bir agri veya bacaginiza dogru inen bir aci hissederseniz, bunu saglik uzmanina séyleyin.

. Igne siingerimsi kemik iligine (kirmizi kemik iligi) ulagtiginda, ignenin i¢ kismi ¢ikartilir ve aspirasyon elde

edilir. Kemik iligi ilk defa cekildiginde, kramp benzeri kisa bir basing hissi yasayabilirsiniz. Aspirasyon
cekilirken derin nefes alip vermek faydal olacaktir. Gekilen drneklerin sayisi, hekiminizin istedigi tetkiklerin
sayisina gore degisir.

Cekirdek biyopsisi yapilirken de ayni igne kullanilir. Kortikal kemige niifuz edildikten sonra, ig kilif gikarilir.
Daha sonra bos igne kemik iliginin igine sokulur. Ornegi tek parca halinde cikarabilmek iizere kemigin
cekirdegini gevsetebilmek igin saglik uzmaniniz igneyi hafifge dondirecek ve sallayacaktir. Bu sirada basing
ve kisa bir sarsilima hissedebilirsiniz. Kemik ¢ikarildiginda, bazen ani bir aci hissedilebilir.

. iglem tamamlandiktan sonra saglik uzmani, kanamayi engellemek igin alana basing uygulayacaktir. Genellikle

siki bir bandaj yapilir.

slemden sonraki 24 saat boyunca dus almamalisiniz. 48-72 saat boyunca bélgeye su degdirmemelisiniz
(banyo yapma, yiizme, sicak kiivete girme gibi faaliyetler). Saglik uzmanina, biyopsi yapilan alanin bakimini
nasil yapacaginizi danisin.

Baz hastalarda, ozellikle de diisik trombosit degerleri goriilen veya kan inceltici ilaglar almakta olan
hastalarda, deri altinda yara veya sislik olusabilir. Aspirin veya baska kan inceltici ilag kullaniyorsaniz, bunu
saglik uzmaniniza muhakkak soyleyin.

i§Iemin yapildigi alanda, kemik iligi tetkikini takip eden 2-3 giin boyunca hafif bir agn veya rahatsizlik
yasanabilir.

Gavenligin saglanmasi igin, hasta eve giderken kendisine bir arkadasi, aile mensubu veya bir bakici eslik
etmelidir. Hasta araba kullanmamalidir.

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn
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MDS’de Kemik lligine Ne Olur? | Buitding Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslari

MDS’de Kemik iligine Ne Olur?

MDS’li hastalarda, kemik iligindeki fabrika hiicrelerinin (hematopoietik kok hcreler) gelisimi ve olgunlagmasi
(bagkalagsmasi) dogru sekilde gergeklesmez.

Bu durum, kemik iliginde olgunlasmamis hicrelerin (blastlarin) birikmesine ve kemik iliginin, miyeloid fabrika
hiicrelerinden olusan normal kan hiicresi tiretememesi ve bu durumun diisiik kan sayimina sebep olmasina yol acar.

MDS’li hastalarin ¢ogu, hiperselliiler kemik iligi olarak bilinen, kalabalik kemik iligine sahiptir. Hiposelliler MDS denilen
duruma sahip olan yani kemik iliginde diisiik sayida hiicre sayisi bulunan MDS’li hastalarin sayisi azdr.

Alyuvarlar, akyuvarlar ve trombositler, ayni miyeloid fabrika hiicresinden (progenitor hiicre) olusur. Periferik kandan
olcebilecedimiz hiicreler vardir. MDS’de, bu hiicreler genellikle sayica azdir (sitopeniler) ve normal olarak iglev
gostermezler.

Miyeloid fabrika hiicrelerinde olugan hasarin nedenlerinin, hiicre igerisindeki ve mikroortam olarak bilinen kemik iligi
ortamindaki degisiklikler oldugu dustintimektedir.

Miyeloid fabrika hiicrelerinde meydana gelen ve MDS’ye neden olan en yaygin degisikliklerin kromozom degisiklikleri ve
epigenetik degisiklikler oldugu distndlmektedir.

Kemik iligi mikroortaminda meydana gelen ve MDS’ye sebep olan degisiklikler

Kemik iligi mikroortaminda meydana gelen ve MDS’nin olugmasina sebep oldugu distinilen pek gok degisim vardir.
Kemik iligi mikroortaminda olusan degisikliklerden bazilari ayni zamanda kan bilesenlerinde meydana gelen anormal veya
etkisiz gelisimleri agiklamaya da yardimei olur. Su anda MDS’nin tedavisinde kullanilan ilaglarin pek ¢ogu, bu alanlarin bir
veya birkagina da etki etmektedir.

Notrofiller

Bazofiller

Multipotansiyel

Hamatopoietik kok hiicre Miyeloid -
Kok hacre (fabrika hiicresi) ~ Progenitor hiicre Eozinofiller

Monositler/
makrofajlar

Thrombositler

Fabrika hiicrelerinde ve Alyuvarlar
kemik iligi ortaminda
meydana gelen hasar normal
kan hiicre olusumunda

_(displa_lstik degisimler ve Anormal
sitopeniler) bozukll.uklara ve (displastik)
olgunlagsmamig hu?relerln alyuvarlar

(blastlarin) asirn miktarda

uretilmesine sebep olur.
Dusuk kan
sayimlar

(sitopeniler)

Kok hucreye ili kin temel bilgiler, National Institute of

Health Stem Cells'den uyarlanmi tir. Olgunlagmamis hucreli (blastler)

o L kalabalik kemik iligi (hiperseluler)
Bilgilendirici internet sayfasi.

mds ssfoundation
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MDS’de Kemik lligine Ne Olur? ((Building Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslar

Epigenetik degisiklikler

Genler, proteinler igin sablon niteligindedir. Proteinler, tim yasayan hiicrelerin temel bilesenidir. Viicuttaki dokular ve
organlarin yapisi, iglevi ve dizeni icin gerekli bilgileri igerirler. Bir hiicre, bir proteine ihtiya¢ duydugunda, kendisine karsilik
gelen geni aktif hale getiri DNA'da bulunan bilgiler daha sonra protein olusturmak igin sablon olarak kullanilan bir koda
cevrilir.

Hiicrelerimizdeki DNA, tipki makara etrafindaki iplik gibi, histon denilen protein komplekslerinin etrafina sarilir; DNA ve
histon proteinin kombinasyonu ise kromatin olarak bilinir.

Epigenetik isaretler, histon ve DNA'larda bulunan cesitli tlrlerdeki kimyasal gruplardir; bunlar bir geni agip kapatmak igin
eklenebilir veya cikartilabilir. Bu sekilde, bir kodun iletilmesine veya engellenmesine yardim etmis olurlar.

MDS’de, normal bir hematopoez (kan bilesenlerinin olusturulmasi) igin gereken genlere metil bilesikler (kimyasal
kompleksler) eklenebilir. Bu bilesiklerin genlere gok fazla sayida eklenmesi hipermetilasyon olarak bilinir. Hipermetilasyon,
normal kan hiicresi olusumu igin gerekli genleri kapatir. Hipermetilasyon, MDS’de yaygin olarak goriiliir. Bu, stirekli bir
stirectir ve hastaligin ilerlemesi ile iligkilidir; buna akut miyeloid I6seminin olugsmasi da dahildir. Yakin zamanda yapilan
buluglar, anormal epigenetik mekanizmalarin, hastalarin MDS hiicrelerindeki pek ¢ok gende meydana gelen mutasyonlar
(degisimler) igin cogunlukla ikinci sirada kaldiklarini gostermistir (bkz. Asagidaki sekil). Hipometile edici ajanlar olarak

da bilinen bazi MDS tedavileri, normal kan hiicresi olusumu igin gerekli olan bilgilerin aktarilabilmesi igin, metil gruplar
engeller.

Bireysel Faktorler

Normal Kemik lligi Anormal Kemik lligi

Kemik lligi Faktorleri

MDS’de kemik iligine ne olur?
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MDS’de Sitogenetik ve Molekuler Test @_ﬂfkm

Umudun Yapi Taslari

Sitogenetik nedir?

Sitogenetik, hticrenin, ozellikle de kromozomlarin yapisi ve iglevi ile ilgilenen genetik dalidir. MDS igin sitogenetik analiz
yapilabilmesi icin, kemik iligi aspirasyon ornegi gereklidir.

Hiicreler, her yasayan sistem igin temel calisma birimleridir. Hiicrelerin faaliyetlerini yonlendirmek igin gereken
tum talimatlar, DNA'nin igerisinde yer alir. Bir protein kombinasyonu olan DNA, insan viicudundaki bittin hiicrelerin
olusturulmasi igin gereken sablonu saglar.

DNA, viicuttaki tim hcrelerin ¢ekirdeginde bulunur (gekirdedi olmayan alyuvarlar harig). Hiicre cekirdegi icerisindeki
uzun DNA dizeleri, sarmallar halinde kromozomlari olusturur.

Arastirmacilarin, kromozomlarla ilgili sahip olduklar bilgilerin gogu, hiicre bolinmesi (metafaz) sirasinda kromozomlari
inceleyerek edinilmistir. Standart kromozom analizinde, 20 metafaz tizerinde caligilir.

MDS’nin tedavisi igin kullanilan, Azacitidine (Vidaza®) ve Decitabine (Dacogen®) gibi hipometile edici ajanlarin, hiicreler
bolintirken en iyi sekilde ¢alistigi bilinmektedir.

Insan hiicrelerindeki kromozomlarin sayisi, 22 otozomal ift

(her tiirden biri anneden, digeri babadan gelmektedir), 2 cinsiyet DNA cift heliks
kromozomu, kadinlarda 2X kromozom (biri anneden digeri babadan)

veya erkeklerde bir X veya Y kromozomu (X anneden, Y babadan)

olmak iizere 46 kromozomdur.

Her kromozomda, sentromer denilen dar bir merkez noktasi p kolu
bulunmaktadir, bu nokta kromozomu iki béliime veya “kola” Kromozom Sentromer
ayirmaktadir. Kromozomun kisa kolu, “p kolu” olarak bilinir. q kolu

Kromozomun uzun kolu ise, “q kolu” olarak bilinir.
Histon proteinler

MDS’de gen mutasyonlari: Molekiiler
calisma nedir?

Kromozomlar, birkag bin gen icerir. Genler, DNAnin daha kisa olan S Natonst ey efieiene

bolimleridir. Her gen, belirli bir proteini olusturmak (izere bir kod

veya bir talimatlar dizisi olarak galisir. Bu proteinler, organizamaya belirli 6zellikler vererek (erkek veya kadin gibi), viicut
islevlerinin gergeklesme yontemini belirleyerek ve ne yapilacagini soyleyerek, hiicrenin faaliyetlerini kontrol eder. MDS de
dahil olmak tizere pek ¢ok hastalikta, mutasyon denilen gen degisiklikleri sonucu meydana gelen anormal proteinler s6z
konusu olmaktadir. Bu genlerin bazilarinin, MDS’nin olugmasinda rol oynadi§i ve bazi durumlarda MDS tedavisine yanit
verdikleri dustinilmektedir. Gen mutasyonlar, MDS’de sitogenetik analizi tamamlayici nitelikte olabilecek molekiler analiz
ile tespit edilebilir.

DNA

Sitogenetik ve molekiiler calisma sonuclari MDS’de nasil kullanihir?

Sitogenetik sonuglariniz, sizdeki MDS’nin gesidini tespit etmek ve Uluslararasi Prognostik Puanlama Sistemi (IPSS) ve
revize IPSS (IPSS-R) risk kategorisini hesaplamak igin kullanilir.

Sitogenetik anormalliklere, temel MDS vakalarinin yaklasik %40’inda ve ikincil MDS vakalarinin ¢ogunlugunda rastlanir.
MDS’de goriilen en yaygin kromozom anormallikler, 5, 7, 8 ve 20. kromozomda meydana gelen degisiklikleri ierir.

Bu degisiklikler, kromozomlar incelenirken gorilen gercek yapisal degisikliklere dayanilarak agiklanir. Bunlar; delesyon
(kromozomun bir kisminin eksik olmasi); ekleme (kromozoma eklenmis olan parcalar) ve translokasyon (kromozomun
parcalarinin yer degistirmesi) gibi durumlari igerir.

Referanslar:
Genetics Home Reference, National Library of Medicine (Bethesda, MD) (gevrimigi). mds .1‘: QU nddqflon
http://ghr.nim.nih.gov/handbook/basics ?show =all#chromosome (Kasim 2012’de erisilmistir) e g e,
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MDS’de Sitogenetik ve Molekiiler Test @wg

Kendi sitogenetik sonuglarinizi 6grenmek isteyebilirsiniz. Raporda, hiicre bolinmelerinin sayisi (genellikle 20°dir), normal
kromozomlarin ve anormal kromozomlarin sayisi belirtilir. Hicre bolinmelerinin (metafazlar) sayisi, kogeli parantezile [ ]
gosterilir.

Normal erkek kromozom profili (karyotip) = 46XY [20]
Normal disi kromozom profili (karyotip) = 46XX [20]

MDS’de anormal sitogenetik érnegi: 46XX, del(5) (913933) [19], 46XX[1]:

Hastanin del(5)(q31g33) olarak belirtilen 5q delesyonu ile19 metafazi ve
bir normal disi metafazi 46XX bulubmaktarir.

Sitogenetik, IPSS ve IPSS-R puanini hesaplamak icin kullanilir. Belirli sitogenetik degisimler olumlu kabul edilirken, bazilar
ise kismen olumsuz kabul edilir. Del (5q) gibi bazi sitogenetik anormallikler, belirli tedavilere daha olumlu yanit verebilirler.
Ornegin del (5g) bulunan MDS hastalarinin, Lenalidomide’e (Revlimid®) daha olumlu yanit verdigi belirtilmistir.

Molekiller caligmalar, MDS icin 6nem kazanmaktadir, ancak su anda sitogenetik analiz kadar 6nemli degildir (ve bu
sebeple sistematik olarak yapiimamaktadir). Molekiiler ¢alismalar pek cok MDS hastasindaki, MDS hiicrelerinde meydana
gelen, anormal epigenetik mekanizmalar gibi, mutasyonlar (TET2 ve ASXL1 genleri dahil olmak tizere) veya diger genleri
(SF3B1, SRSF2 ve TP33 gibi genler) tespit edebilir. On sonuglar, drnedin TET2 mutasyonunun, Azacitidine (Vidaza®)
tedavisine yuksek yanit ile iligkili olabilecegini ortaya koymasina ragmen, mevcut sartlar altinda bir gen mutasyonunun
tespit edilmesi, pek ¢ok vakada hastanin yonetiimesi icin sinirli etkiye sahiptir.

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnn
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MDS Nasil Siniflandirilir? ( Building Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslari

Miyelodisplastik Sendromlar, MDS ¢esidine ve risk kategorisine (hastaligin siddetinin tahmin edilmesi) bagli olarak
hastaligin seyri ve teshisinde gesitli farkliliklar gosterebilen miyeloid maligniteler grubudur.

MDS’nin ¢esidi, kemik ili§i biyopsisi ve aspirasyonu, sitogenetik ve CBC (tam kan sayimi) ile periferik kandan alinan
differansiyel ve aspirasyon sonuglarina gore tespit edilir.

MDS’nin alt tiplerinin belirlenmesi icin kullanilan iki temel siniflandirma sistemi bulunmaktadir: Diinya Saglik Orgiitii
(DSO) siniflandirma sistemi ve Fransiz-Amerikan- Ing|I|z (FAB) siniflandirma sistemi. Kemik iligi biyopsi ve aspirasyon
raporunuzda, bu ikisinin de yer aldigini gorebilirsiniz.

MDS’nin siddetini tahmin etmek i¢in en yaygin olarak kullanilan sistem, Uluslararasi Prognostik Puanlama Sistemi’dir
(IPSS). Bu sistem yakin zamanda revize edilmistir ve artik IPSS-R olarak bilinmektedir.

Fransiz-Amerikan-ingiliz (FAB) siniflandirma sistemi
FAB Siniflandirmasi, 1980’lerin baginda MDS’nin teshisinde uzmanlagmig bir grup hekim tarafinda gelistirilmistir. Bu
uzmanlar Fransa (F), Amerika (A) ve Birlesik Krallik (B) vatandasiydilar. FAB sisteminde siniflandirma igin merkezi kriter,
kemik iligindeki blast hucrelerinin yiizdesiydi. FAB siniflandirmasi, bes MDS alt turii belirlemigtir

- Refrakter anemi (RA)

- Ring siderablastli refrakter anemi (RARS)

- Blast fazlaligi olan refrakter anemi (RAEB)

- Transformasyonda blast fazlaligi olan refrakter anemi (RAEB-t)

- Kronik miyelomonositik I6semi (CMML)

Diinya Saglk Orgiitii (DSO) siniflandirma sistemi

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) Siniflandirma Sistemi, tiim diinyadaki genis ¢apli hasta veri dizileri ve MDS kapsamindaki
hasta sureglerinin daha iyi anlagiimasi temelinde, belirli MDS alt tiirlerini ortaya koyar. DSO siniflandirma sistemi, FAB
siniflandirma sisteminin onemli kisimlarini i¢inde barindinr. DSO siniflandirma sisteminin belirledigi MDS alttirlerinin temel
ozellikleri asagida agiklanmgtir.

Refrakter anemi (RA) ve Ring Sideroblastl’li refrakter anemi (RARS)

- Demir veya vitamin tedavisine yanit vermeyen, refrakter 6zellikteki anemidir. Bu anemiye, hafif ile orta
trombositopeni ve nétropeni eslik edebilir.

- Sideroblast, demir grantilleri iceren alyuvarlardir; ring sideroblastlar anormaldir ve bir “kolye” ortintiistindeki demir
tortular igerir.

- Ring sideroblast igeren veya icermeyen refrakter anemiler (RA ve RARS), DSO siniflama sistemindeki en selim alt
turlerdir.

. .. .. . .. - . . Ringli sideroblastlar
Birden fazla hiicre serisinde displazi ile birlikte refrakter sitopeni g

(RCMD) veya tek hiicre serisinde displazi ile birlikte refrakter

sitopeni (RCUD)
- Refrakter sitopenili hastalar bu kategoridedir. Bu hastalarda, herhangi bir
kan hiicresi trt strekli olarak distik sayidadir, orn. refrakter nétropeni
(dustik akyuvar sayisi) veya refrakter trombositopeni gibi ve bu hastalarda
birden fazla kan hiicresi tiiriinde ve goriilen minimum displazi (diistik
trombosit sayisi) ve %5’ten az blast veya %15’ten az ring sideroblast
gOoraldr.

- RCMD’li hastanin ring sideroblastlan %15°’ten fazlaysa RCMD-RS
teshisi konur.

mds -»‘oundohon
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MDS Nasil Siniflandirihr? w/&%

Umudun Yapi Taslari

Blast fazlaligi olan refrakter anemi (RAEB)
- Bu kategori, kemik iligindeki blast sayisina gore iki alt tire ayrilir. %5 ile %9 arasinda blastli hastalar RAEB-1, %10 ile
%19 arasinda blastl hastalar ise RAEB-2 kategorisindedir.

5q- (59 eksi) sendromu

Asagidaki bulgular kiimesi ile tanimlanir:

- Tek sitogenetik anormallik olarak 5q’nun delesyonu is my MDS?

- Kadinlarda daha yaygin olarak gorilir (erkeklere gore kadinlarda gortilme orani 7:3'tiir)

- Teshisin koyuldugu ortalama yags 68’dir

- Makrositer anemi, hafif Iokopeni (dlisik akyuvar sayimi), normal veya yiiksek trombosit sayisi (trombositoz)

- Yavas seyreder, kismen olumlu bir teghistir (ortalama hayatta kalma siresi 5 yilin tizerindedir), AMLye doniistiirme
riski yalnizca %12-16’dir

Siniflandiriimayan MDS

Siniflandinimarmig MDS kategorisi, tim MDS vakalarinin en fazla %1 ila %2’sini kapsar. Bu kategori, tek bir kan hiicresi
tiriinde sitopeni (6rn., trombositopeni veya nétropeni) ve olagan digi ozellikler (6rn., kemik iliginde fibroz) gorilen az
sayida hastayi kapsamak igin olusturulmustur.

Referanslar:

mds@foundation Greenberg ve d. Revised International Prognostic Index for MDS
ool i e Blood. 2012;120(12): 2454-2465
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Bendeki MDS Ne Kadar Siddet!i? C—

Umudun Yapi Taslari

Miyelodisplastik Sendromlar, MDS ¢esidine ve risk kategorisine (hastaligin siddetinin tahmin edilmesi) bagl olarak
hastaligin seyri ve teshisinde cesitli farkliliklar gosterebilen miyeloid maligniteler grubudur. MDS’nin siddetini tahmin
etmek igin en yaygin olarak kullanilan sistem, Uluslararasi Prognostik Puanlama Sistemi’dir (IPSS). Bu sistem yakin
zamanda revize edilmistir ve artik IPSS-R olarak bilinmektedir.

Uluslararasi Prognostik Puanlama Sistemi (IPSS)

Uluslararasi Prognostik Puanlama Sistemi (IPSS), MDS’nin siddetini derecelendirmek igin kullanilan bir sistemdir.
Hastallk, yapilan hasta dederlendirmesinin (fiziksel muayene ve kan testlerinin) ardindan, hastaya sundugu risk, yani,
yasam beklentisi ve hastaligin AMLye ilerleme veya déntisme olasiligi agisindan “puanlanir”. Bu, “prognoz” olarak bilinir.
IPSS Puani, belirli degerlere gore atanan bir puandir. Once, kemik iligindeki blast yiizdesi, ikinci olarak kemik iligi kan
hiicrelerindeki sitogenetik bulgular (kromozom anormalliklerinin tespiti), ve d¢linci olarak kan hiicresi sayilar ve diger
kan testi bulgular goz 6niinde bulundurulur.

IPSS Puaninin Belirlenmesi
IPSS Puani: Blast, sitogenetik bulgular ve kan testi bulgulari icin ayri ayri elde edilen puanlarin toplami
Kemik lligindeki Blastlar Puan Degeri
%5 veya daha distik 0.0
%5-10 0.5
%11-20 1.5
%21-30* 2.0
Sitogenetik Bulgu®
Iyi 0.0
Orta 0.5
Kati 1.0
Kan Testi Bulgular*
0 veya 1 bulgu 0.0
2 veya 3 bulgu 0.5

* {ligi %30’dan fazla blast ihtiva eden hastalarda akut miyeloid l6semi (AML) vardir.

1 “Iyi” sitogenetik sunlar igerir: 23 gift normal kromozom seti veya 5 veya 20 numarali kromozomlarin uzun kolu sadece kismen yitirilmis bir set veya Y kromozomunun
yitiriimesi. “Orta” sitogenetik sunlarr igerir: “lyi” veya “Koti” olmayan. “K6ti” sitogenetik sunlari igerir: 7 numarali kromozomda goriilen anormallikler veya toplamda 3
veya daha fazla anormallik.

1 Kan Testi Bulgulan soyle tanimlanir: Notrofiller mikrolitre bagina 1800°den az; Hematokrit toplam viicut hacmindeki alyuvarlarin %36’sindan az; Trombositler mikrolitre
basina 100 binden az

IPSS Puaninin Belirlenmesi

Die Berechnung des Score-Wertes erfolgt durch addieren der einzelnen Werte fiir Knochenmarkblasten, Zytogenetik und
Blutanalysen und wird genutzt, um eine klinische Einschétzung des Patienten vorzunehmen. Der IPSS-Score teilt die
Patienten in die vier folgenden Risikogruppierungen ein:

- Diigiik risk Grubu: IPSS Puani = 0
- Orta - 1 Risk Grubu: IPSS Puani = 0.5ila 1.0

- Orta - 2 Risk Grubu: IPSS Puani = 1.5ila 2.0 How to calculate
- Yiiksek Risk Grubu: [PSS Puani 2.0'in {izerinde your IPSS-R score l " ))

h—

mds ssfoundation
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Revize Edilmis Uluslararasi Prognostik W7
Puanlama Sistemi (IPSS-R) (g Boceot ove

IPSS-R, 11 (ilke ve 7012 hastayi temsil eden bir grup uluslararasi MDS uzmani tarafindan gelistirilmistir. Bu veriler, MDS
tanisi hentiz konmus hastalarin, tedavi olmaksizin ve akut miyeloid losemiye (AML) donistiirme riski olmaksizin beklenen
yasam siiresini (hayatta kalma) tahmin etmek icin kullanilmigtir. Risk kategorisi (siddetin olgiisti), kemik iligi biyopsisi

ve aspirasyonu, sitogenetik ve periferik kan alimi (CBC - tam kan sayimi, differansiyel ve trombosit sayisi) sonuglar
kullanilarak tahmin edilir.

MDS igin IPSS-R: Prognostik Puan Deger/Risk

Score 0 0,5 1 1,5 2 3 4
Sitogenetik Oldukea lyi iyi Orta Katii Gok Kotii
Blastlar (%) <%2 >%2-<%5 %5-10 >%10

(ng[?og"’bi” =10 8-<10 <8

Trombositler >100,000 50-<100,000 <50,000

ANC >0.8 <0.8

Sitogenetik, MDS’li bir hastanin prognozunun tahmin edilmesinde oldukga dnemli bir rol oynar.
IPSS-R, sitogenetik anormalliklerin revize edilmis sekilde gruplandinimasina dayanmaktadir
(bkz. IPSS-R hesaplayicisi www.mds-foundation.org/ipss-I-calculator).

Zytogenetische

Risikogruppe Sitogenetik Tiirleri Tahmini Hayatta Kalma
Oldukga lyi del(11q), -Y 5.4 yil
lyi Normal, del(5q), del(12p), del(20q), del(5q) déhil olmak iizere gift 4.8yl
Orta del(7q), +8, +19, i(17q), baska herhangi bir tek veya ¢ift bagimsiz klonlar 2.7yl
Kot -7, inv(3)/t(3q)/del(3q). -7/del(7q) dahil olmak izere ¢ift, Kompleks: 3 anormallik 1.5y
Cok Kot Kompleks: >3 anormallik 0.7 yil

Hayatta kalma ve medyan AML riski ile ilgili IPSS-R’in belirledidi bes risk kategorisi bulunmaktadir:

Puan <15 >1.5-3 niedrig | >3-4.5 Intermedidr >4.5-6 hoch >6 Sehr hoch

Toplam Hayatta
Kalma (Orfalama) 8.8yl 53yl 3.0yl 1.6yl 0.8yl

Hastalarin %25'inde
AML olugma riski Ulagiimamigtir 10.8 yil 3.2yl 1.4yl 0.73 yil
(medyan%

Bu kriterlerin, tedavi segimini yonlendirmek ve hasta ile bakicisina rehberlik etmek icin kullandigini belirtmek
gerekmektedir. Bu kriterler, tedavi goren hastalarin yagam sirelerinin uzatilabilecegi anlamina gelmemektedir.

Referanslar:

mdS éOUﬂ(‘jqﬁon Greenberg, ve d. (2012) Blood. 120:2454-2465; doi:10.1182/blood-2012-03-420489
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TEDAVI

MDS tedavisinin hedefleri, sizdeki MDS tdrtine,
hastaligin sizi nasil etkiledigine ve ne gibi tedavilerin
Sizin icin uygun olduguna bagldir. Bu hedefler,
MDS’nin yénetilme sekline gbre buyuk degiskenlik
gosterebilirler. MDS tedavisi, ¢ ana gruba ayrilabilir:
Gozlem, Destekleyici Bakim ve Hastaligi Modifiye
Edici Tedavi. Kemik lligi Nakli ve Klinik Denemelere
Katilim da sizin icin birer secenek olabilir. Onkoloji
uzmaninizin énerecegdi tedavi seceneklerini, bunlarin
Sizi gunlik olarak nasil etkileyecegdini ve tedavinin
hedeflerinin ne oldugunu anlamaniz dnemlidir, boylece

bilincli bir tercih yapabilirsiniz.
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llk Poliklinik Basvurusu icin Hazirlik ((Buiting Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslari

MDS teshisi koyulduktan sonra ne olacak?

MDS tanisi konduktan sonra, teshis, prognoz, uygun tedavi segenekleri ve eger varsa sizin i¢in onerilen tedavileri
konusmak tizere hematoloji uzmaninizla gorigmelisiniz. Diger kanser turlerinde de oldugu gibi, MDS tanisi hastalarda
korku, belirsizlik, kaygi ve tiziintli gibi cesitli duygulara neden olabilir. MDS’nin tani siirecinde ve sonrasinda alacaginiz
bilgilerin miktari ve karmagikiigi size adir gelebilir. Diistincelerinizi, sorulaninizi ve endigelerinizi kontrol altina almaniza
ve boylece bunlar doktorunuzla konugmaniza yardimci olacak bazi stratejiler vardir. Tedavi hedeflerinin, tedavinin

nasil segilecedinin ve tedavinin sizin igin etkilerinin ne olacagi gibi konularin anlagiimasi, tedavi planiniz ile ilgili karar
vermenize, tedavi igin hazirlanmaniza ve ginliik aktivitelerinizi planlamaniza yardimci olacaktir. Hazirlikli olmaniz, gerek
duyuldugunda yardim istemenizi de saglayacaktir.

iik poliklinik bagvurusu icin hazirlik

1. 0 zamana kadar gegcirdiginiz diyagnostik prosediirlerden edindiginiz tim bilgileri derlemeniz ve bunlart ilk
ziyaretinizde getirmeniz yararl olacaktir. Bunlarin birer kopyasini alirsaniz, saglik uzmaniniza tek kopyayi
vermek zorunda kalmamis olursunuz.

2. Gegirdiginiz cerrahi operasyonlar ve bunlarin tarihleri dahil olmak tzere, diger saglik problemlerinizin ve
ailenizdeki kanser veya kan bozuklugu 6ykistnin bir listesini yapin.

3. Regetesiz ilaglar da dahil olmak tzere, kullandiginiz giincel ilaglarin bir listesini yapin (bkz: MDS Plamm).

4. Diger saglik problemleriniz igin gittiginiz doktorlarin bir listesini yapin, s6z konusu uzmanlarin birbiriyle
iletisim halinde olabilmesi igin listeye bu kisilerin telefon ve faks numaralarini da ekleyin (bkz. MDS Planim).

5. ik ziyaretiniz icin sorulannizi hazirlayin. Hematoloji uzmaniniza sormak isteyebileceginiz sorulardan bazilari
asagidaki gibi olabilir:
- Hangi tiirdeki MDS’ye sahibim ve prognozum nedir?
- Sahip oldugum MDS tird igin hangi tedaviyi 6nerirsiniz ve tedavinin hedefleri neler olacak?
- Tedaviye ne zaman baslamam gerekiyor?
- Tedavi nasll yapilacak? Ne siklikla yapilacak? Her bir tedavi ne kadar siirecek?

- Tedavi almazsam ne olur?

_ Klini i i ) Preparing for your
Klinik galisma igin uygun bir aday miyim? g e

- Kemik iligi nakli icin uygun bir aday miyim?

Sorularinizi yazmaniz ve saglik uzmaninin ziyaret sirasinda not tutmasi sizin igin faydal olacaktir, bdylece kendisinin size
anlattiklarina odaklanabilirsiniz. MDS tedavisinin bazi ilkelerini anlamig olmaniz, ziyaretiniz igin hazirlanmaniza yardimci
olacaktir. Kan sayimlarinizin, kemik ili§i raporunuzun ve diger diyagnostik bilgilerin kopyalarini isteyin, bdylece MDS
Profilinizi olusturmak igin gerekli bilgileri toplayabilirsiniz (bkz: MDS Planim).

Teshisiniz veya tedavi seceneklerinizle ilgili sorulariniz varsa, daha fazla bilgi edinmek igin MDS Vakfi veya MDS Vakfi
Mukemmeliyet Merkezlerinden biri ile iletisime gecebilirsiniz (bkz: MDS Vakfi Hakkinda).

Miikemmeliyet Merkezi olabilmek i¢in bir kurumun asagida belirtilenlere sahip olmasi
gerekmektedir:

- Kurulmus bir niversite (veya dengi) programi
- MDS konusuna taninmig morfolojik uzmanlik
- Mevcut sitogenetik ve/veya molekiiler genetik calismalar

- Kurumsal Degerlendirme Kurulu tarafindan onaylanmis olan klinik
denemeler de dahil olmak dzere, devam eden arastirmalar

- Alaninda hakemli yayinlarin bulunmasi ve belgelenmesi

Referanslar:

Kurtin, S., ve d. (2012) Clin J Oncol Nurs, 16(3,suppl), 58-64 mds -»fgpngquon

Tedavi Bdlim2 | Sayfa3



. . . AV 4
MDS’nin Tedavisinin Genel llkeleri ((Building Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslari

Hangi tiirdeki MDS’ye sahibim ve prognozum nedir?

Miyeloplastik Sendromlar (MDS), farkli baslangig, teshis, tedavi segenekleri ve I6semiye doniigme riskini igeren bir grup
kemik iligi bozuklugudur (bkz: MDS nedir? MDS nasil siniflandirilir? Bendeki MDS ne kadar siddetli?).

Tedavi nasil secilir?
MDS igin segilen tedavinin ¢esidi ve tedavi hedefleri, asagidakileri iceren gesitli faktorlere dayalidir:
- Bireysel saglik profiliniz
- Diger hastaliklariniz ve bu hastaliklarin kontrol altinda olmasi
- Kullandiginiz ilaglar
- Genel saglik ve gunliik yagam aktivitelerinde bagimsiz olabilme durumunuz
- Bireysel sosyal ve duygusal profiliniz
- Onerilen tedavi secenekleri ile devam edip etmeme konusundaki kisisel tercihiniz
- Bakici bulabilme olasiliginiz
- Saglik kurumuna yakinhginiz
- Bireysel tedavinin yagsam kalitenizi ve yasam tarzinizi nasil etkileyecedgi
- Sigorta kapsami ve mali konulariniz
- Sizdeki MDS’nin ozellikleri
- IPSS-R risk kategoriniz (bkz: IPSS puamm kag?) Diisuk risk vs. Yiksek risk

- Bazi genetik belirleyicilerin varhgi: 6rnegin 5q delesyonu veya TET2 mutasyonu (bkz: MDS de Sitogenetik ve
Molekiiler Testler)

- Klinik caligmalar da dahil, mevcut kullanilabilir tedavi secenekleri (bunlar cografi konuma gore de belirlenebilir)
- Kemik iligi nakline uygunlugunuz

Tedavinin hedefleri nelerdir?
MDS tedavisinin hedefleri, sizdeki MDS tiiriine, hastaligin sizi nasil etkiledigine ve ne gibi tedavilerin sizin i¢in uygun

olduguna baghdir. Hematoloji uzmaninizin 6nerecegdi tedavi seceneklerini, bunlarin sizi giinliik olarak nasil etkileyecegini
ve tedavinin hedeflerinin ne oldugunu anlamaniz 6nemlidir, boylece bilingli bir tercih yapabilirsiniz.

Tedaviye yonelik genel hedefler, hastaligin ve tedavinin tiiriine gore degisiklik gosterir (distik risk vs. yuksek risk).
MDS’nin tedavisi, her hastanin kendi ihtiyaglarina gore cesitlilik gosterebilir. MDS tedavisi, G¢ ana gruba ayrilabilir:
Gozlem, Destekleyici Bakim ve Hastaligi Modifiye Edici Tedavi.

Gozlem

Gozlem, kan sayimlarinizin ve semptomlarinizin izlenmeye devam etmesini icerir. Gozlem altindaki bir hastanin ziyaret
sikligi, kisisel egilimlere ve kan sayimlari veya semptomlarda gérdlen herhangi bir degisiklige gore farklilik gésterir.
Gozlem genellikle kan transfiizyonu yapilmasi gerekmeyen veya oldukga nadir kan transfiizyonu gereken dustik riskli MDS
hastalari igin uygundur.

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn
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MDS’nin Tedavisinin Genel Ilkeleri ( Builing Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslari

Destekleyici bakim

Destekleyici bakim, kan transfizyonlari, blyime faktorleri ve semptomlarin iyilestirilmesini hedefleyen, enfeksiyona
yonelik antibiyotikler, gida destegi, transflizyona baglh demir yiiklenmesine yonelik tedavi ve ruhsal ve duygusal destek
gibi diger tedavileri icerir. Destekleyici bakim, MDS tanisi konmus olan tim hastalar i¢in uygundur. Belirli destekleyici
bakim tiirleri, belirli kriterler temelinde uygulanir. Destekleyici bakimin yararlan genellikle gegicidir, zira bu stratejiler
hastaligin temelini etkilemez.

Kan sayimlarini iyilestirmeyi hedefleyen yaygin destekleyici bakim tiirleri sunlardir:

Kan transfiizyonu Alyuvar ve trombosit destegi
Kan Uriinlerinin uygulanmasina iligkin diizenlemeler bolgeye gore desiklik gosterir.

Alyuvar biiyiime faktorleri Avrupa’da, diisiik riskli MDS’li hastalar i¢in onaylanmustir.
Birlesik Krallik, iskandinav Ulkeleri ve Kanada'da kullaniimak tizere onaylanmigtir.
Birlesik Devletlerde, APPRISE REMS programinin bir pargasi olarak uygulanabilir.

Akyuvar bilyime faktorleri Iskandinav iilkelerinde kullanimi onaylanmistir.
Birlesik Devletlerde ruhsatsiz olarak veya belirli sartlar altinda kullanilabilir.

Transfiizyona bagh asir demir yiiklenmesine iligkin yaygin olarak kullamilan
destekleyici bakim tiirleri asagidakileri icerir:

(bkz: Agiri Demir Yiiklemesi Nedir? ve Agiri Demir Yiiklenmesi tedavi edilebilir mi?)

Deferasirox (Exjade®) Birlesik Devletlerde ve Iskandinav dlkelerinde asin demir yiklenmesi sorunu yasayan
hastalar i¢in kullaniimasi onaylanm|?t|r. Avrupa’da Deferoksamin intoleransi olan veya

Deferoksamin yanit vermeyen hastalar igin kullanilmasi onaylanmistir. Kanada’da,

retinopatisi veya deferoksamin alerjisi olan hastalar igin kullanilimasi onaylanmustir.

Deferoksamin (Desferal®) Kanada, Avrupa, Japonya, iskandinav iilkeleri, Birlesik Krallik ve Birlesik Devletlerde asin
demir yiiklenmesi igin kullaniimasi onaylanmistir.

Hastalig: Modifiye Edici Tedavi

Hastaligi modifiye edici tedaviye baslama karar genellikle kan sayimindaki, semptomlardaki degisiklikler veya daha
yiiksek riskli bir hastaligin varligi temelinde alinir. Bu “tedavi tetikleyicileri”, kotiiye giden kan sayimlarini (progresif
sitopeniler: anemi, trombositopeni veya notropeni), artan blastlari veya artan sikliktaki kan transfiizyonlarini igerir. Bu
bulgulann hepsi, MDS’nin kemik iliginin normal igleyisini degistirdigini ve sinirladigini ortaya koymaktadir (bkz: MDS de
Kemik lligine Ne Olur?). Hastalik modifiye edici tedavilerin, MDS’nin bir veya birden fazla anormal bilesenlerini degistirme
becerisi vardir.

MDS i¢in yaygin olarak kullanilan hastaligi modifiye edici tedaviler

Antitimosit globdilin, siklosporin Kanada, Avrupa, Japonya, iskandinav ilkeleri ve Birlesik Devletlerde, diisuk riskli ve
hiposelliiler MDS igin ruhsat disi sekilde kullanilabilir.

Azasitidin (Vidaza®) Avrupa, iskandinav iilkeleri ve Birlesik Krallikta, yiiksek riskli MDS'nin tedavisi icin
kullanilmasi onaylanmustir.

Desitabin (Dacogen®) Birlesik Devletlerde, trombositopeni veya nétropeni ile birlikte IPSS yiiksek risk veya diisiik
risk sinifindaki MDS'nin tedavisi igin onaylanmistir.

Lenalidomid (Revlimid®) Birlesik Devletlerde ve Kanada'da del(5q) ile birlikte diitik riskli MDS'nin tedavisi igin
onaylanmistir

mds ssfoundation
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Umudun Yapi Taslari

Diisiik riskli MDS
Diisiik riskli MDS, disik bir IPSS puani ve olumlu genetik ozelliklere sahip MDS olarak siniflandirilir,

Treatment of
low-risk MDS "))

IPSS Diisiik Risk Puan =0
Orta-1 Risk Puan = 0.5-1.0
IPSS-R Gok Diisiik Puan = <1.5
Disiik Puan = >1.5-3.0
Orta Puan = >3.0-4.5

Diisiik riskli MDS icin tedavi hedefleri:
1. Hematopoez'in iyilestiriimesi (kan bilesenlerinin tretilmesi)

2. Kan transfiizyonlarinin sayisinin azaltiimasi ve ideal olarak transfiizyon ihtiyacinin
tamamen ortadan kaldinimasi (transfiizyondan bagimsiz olma)

3. Yasam kalitesinin arttinimasi

4. Hayatta kalma siiresinin uzatiimasi

Yiiksek riskli MDS

Yiiksek riskli MDS’de yiiksek bir IPSS veya IPSS-R puani veya yiiksek riskli olarak secilmis bazi 6zellikler mevcuttur.

(bkz: IPSS puamim nedir? ve Bendeki MDS Ne Kadar Siddetli?)

Treatment of
high-risk MDS ‘))

h—

IPSS Orta-2 Risk Puan = >1.5-2.0
Yiiksek Risk Puan = >2.0

IPSS-R Yiiksek Puan = 4.5-6.0
Cok yiiksek Puan = >6.0

Yiiksek riskli MDS icin tedavi hedefleri:
1. Losemiye donistiirme igin geciktirme siiresi.
2. Semptomlari iyilestirerek ve tedavi yiikiini arttirarak yasam kalitesinin iyilestirilmesi
3. Hayatta kalma siiresinin arttinimasi

mds sfoundation
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Alyuvar Transfuzyonu (Buiding Blocks ofHope

Umudun Yapi Taslari

Alyuvar transfiizyonlar, alyuvarlann intravendz olarak (I, damar icinden) verilmesi olarak tanimlanir. Donérlerden tam
kan toplanir ve daha sonra gesitli kan bilesenlerine gore ayrilir. Alyuvarlar (RBC’ler) veya paketli alyuvarlar (PRBC’ler) tam
kanin bilesenlerinden birisidir.

Alyuvarlar neden verilir?
Alyuvar nakilleri, MDS ile iligkili anemi semptomlarninin gegici olarak gideriimesi

icin yaygin olarak kullanilan bir yoldur. MDS’li hastalarin neredeyse %90’ina,
MDS tanisi sirasinda bir noktada alyuvar transfiizyonu yapilir.

Alyuvarlar nasil verilir?
Alyuvarlar, koldaki bir intravendz (IV) kateter, st kola gevresel olarak takilmig

santral bir kateter (PICC hatti) veya gogse yerlestirilen santral bir kateter (port
kateter veya Hickman kateteri) yoluyla verilir.

Kan transfiizyonuna ihtiyacim olup olmadigini
nasil anlarim?

MDS’li hastalarin gogu, hastaliklarinin izlenmesi igin diizenli olarak kan

testi vermelidirler. Hemoglobin degerleriniz, PRBC (paketli alyuvar)
transfiizyonuna ihtiyag duyacaginiz bir seviyeye geldiginde saglik uzmaniniz sizi
bilgilendirecekiir.

Gizim Kirk Moldoff

PRBC transfiizyonu karari hem semptomlariniz hem de kan sayimlariniza bagl olacaktir. Bunlarin yani sira, artan
yorgunluk, soluk ten, nefes darligi ve giigligi veya kalp carpintisi gibi anemi semptomlarini da fark edebilirsiniz. Bu
semptomlar, saglik ekibinize rapor edilmelidir (bkz: lpuglari: Anemi).

Alyuvar transfiizyonu siireci nasildir?

Transflizyon karar verildiginde, en yakin kan bankasinda bulunan kan Gniteleri ile sizin kaninizin “uyustugunu”

(cross match) anlamak igin bir laboratuvar testi (kan 6rnegi ile) yapilacaktir. Nakledilecek dondr hiicrelerinin sizin

kan hicrelerinizle uyumlu oldugunu anlamak igin bu testin yapilmasi gerekmektedir. Bu yontemle kan grubunuz ve
kaninizda antikor bulunup bulunmadigr da tespit edilmis olur. Kan 6rnegi, test edilmek tizere bélgenizdeki kan bankasina
gonderilecektir. Daha sonra kan bankasi, kan grubunuzia ve kaninizda bulunan antikorlarla eslesen kan tnitelerini
aragtiracaktir. Kanin bulunabilirligi sizin kan profilinize bagl olarak birkag saat ile birkag giin arasinda stirebilir.

Kan 6rnegi alindiginda, bileginize bir (genellikle kirmizi) bilek bandi takilir. Kan transfiizyonu gergeklesene kadar bu bant
¢tkanimamalidir. Kan kimlik bandi, kan transfiizyonu yapiimadan 6nce kan eslesmesini dogrulamak igin kullanilacaktr.

Kan transfiizyonunun yapildigi giin ne beklemeliyim?

Eslesen alyuvarlarin alinma ve verilme sireci bir glinden fazla sirebilir. Her tesisin, alyuvar transfiizyonu oranina iligkin
kendi politikasi vardir. Gogu zaman, hastanin semptomlari ve hemoglobin degerine gore, 2 tinite PRBC verilir. Her
alyuvar hiicresi tnitesi, 2-4 saatlik bir stirede verilir ve kan Grininde bakteri olusumu riskinden Gtiirii asla 4 saatten
uzun stirmemelidir. Mevcut bir intravenoz erigim cihaziniz yoksa, transfiizyon igin bir IV kateterinin yerlestiriimesi
gerekmektedir. Kan elde edildikten sonra, 2 iinite PRBC’nin transfiizyonu 4-5 saat siirebilir.

mdsfoundation
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Umudun Yapi Taslari

Ne sikhikla alyuvar transfiizyonu olacagim?

Transfiizyonlarin ne siklikla yapilmasi gerektigi, semptomlarinizin siddetine ve hematokrit veya hemoglobin seviyenize
gore degisiklik gosterir. Transfiizyon araliklar (iki transfiizyon arasindaki zaman), distik riskli MDS’de birkag ay, yiiksek
riskli MDS’de ise 2 ila 6 hafta arasi degisir. Bazi MDS hastalarinda, transfiizyon arali§i, her 1 ila 2 haftada bir olabilir. Bir
dizi alyuvar hiicresi transfiizyonuna ihtiyag duyan MDS hastalari, transfiizyon-bagimli olarak kabul edilir. Transfiizyon
bagimlilg, alyuvarlar da dahil olmak iizere normal kan hiicresi Gretimini arttirmak ve asir demire stirekli olarak maruz
kalma durumunu sinirlandirmak igin, hastaligi modifiye edici tedavilerin (kemik iligindeki anormalliklere yonelik tedavi) goz
Oniinde bulundurulmasi hususunda yaygin bir tetikleyicidir.

Alyuvar transfiizyonu ne gibi riskler teskil eder?

Alyuvar transfiizyonunda, bazi olasi riskler bulunmaktadir. Yan etkilerin pek ¢ogu hafiftir ve ilaglarla kolaylikla
yonetilebilirler. Daha ciddi reaksiyonlar da meydana gelebilir, fakat bu durum nadirdir. Yan etkiler, iki zaman dilimine
ayrilabilir: kisa vadeli ve uzun vadeli riskler.

Kisa vadeli riskler
- Ates, dokuintt, kasinti ve/veya Urtiker karsilasabileceginiz yaygin yan etkilerdir ve genellikler hafif derecededir.
- Siddetli alerjik reaksiyon gorilebilir, ancak nadirdir.

- Nefes almada guigliik cok yaygin degildir, ancak siddetli alerjik reaksiyonlarla veya akcigerlerinizde sivi birikmesi
sonucu ortaya gikabilir.

- Bu gibi reaksiyonlari erkenden tespit edebilmek igin, hemsireler sizi transfiizyon boyunca izleyeceklerdir.

Uzun vadeli riskler

Kan transfiizyonu yoluyla enfeksiyon gegme riski (HIV veya hepatit gibi) oldukga dustiktdr. Kan Grtinleri hastaliklara
iligkin test ediliyor olsa da, transfiizyon sirasinda bir enfeksiyonun

gegmeyecegini garanti etmek mimkin degildir. Pek ¢ok kan

transfiizyonundan sonra, kaninizda, donor kana karsi antikor

olusabilir, bu durumda kan bankasinin, kaninizla “eslesen” bir

kan bulmasi daha da zorlagacaktir. 10-20 (inite kan almaniz

durumunda, asin demir yiklenmesi olusabilir.

Alyuvar transfiizyonu ile ilgili diger endigeler ise, asir sivi tutma
riskidir ve bu durum nefes darligina sebep olabilir veya var olan
nefes darligi problemini siddetlendirebilir. Sivi birikimi genellikle
furosemid (Lasix®) gibi ditiretiklerin alimiyla yonetilebilmektedir.
Kan transfiizyonu yoluyla virdis iletimi ise bagka bir endige
konusudur. Ancak, bagislanan kandaki virisleri tespit edebilen
izleme testleri, kan tedarikini mimkiin oldugunca gtivenli sekilde
gerceklestirmek igin kullanilir. HIV, hepatit B ve hepatit C gibi
virtislerin iletilme riski oldukca distiktir. Endige ve risklere ragmen,
dizenli alyuvar transfiizyonlar yoluyla gerceklestirilen destekleyici
tedavinin, sempomatik anemisi olan hastalarin yasam kalitesini
artirdigi gosterilmigtir.

. Referanslar:
mds -»foundqhon Kurtin, S. (2012) J Adv Pract Oncol, 3, 209-224
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Umudun Yapi Taslari

Trombosit transfiizyonu, trombositlerin intravendz olarak (IV, damar iginden) verilmesi olarak tanimlanir. Dondrlerden tam
kan toplanir ve bu daha sonra gesitli kan bilesenlerine gére ayrilir. Trombosit, tam kanin bir bilegenidir.

Trombositler neden verilir?

Trombosit transfiizyonlari, MDS ile iligkili trombositopeni semptomlarinin gegici olarak giderilmesi veya tedavisi igin
yaygin olarak kullanilan bir yoldur. Trombosit nakli genellikle, kanama riski arttigi zaman gerceklestirili. MDS’li hastalarda,
trombosit transfiizyonlar, alyuvar transfiizyonlarina gore daha nadir gergeklestirilir.

Trombositler nasil verilir?

Trombositler, koldaki bir intravendz (IV) kateter, (ist kola gevresel olarak takilmig santral bir kateter (PICC
hatti) veya gogse yerlestirilen santral bir kateter (port kateter veya Hickman kateteri) yoluyla verilir.

Trombosit transfiizyonuna ihtiyacim olup olmadigini nasil
anlarim?

MDS’li hastalarin ¢ogu, hastaliklarinin izlenmesi igin diizenli olarak kan
testi olurlar. Trombosit sayiminiz, trombosit transfiizyonuna ihtiyag
duyacaginiz bir seviyeye geldiginde, sadlik uzmaniniz sizi
bilgilendirecektir. Ayrica artan yaralanma, petesi veya

kanama ataklan gibi trombositopeni (dlsiik trombosit)

semptomlarini kendiniz de fark edebilirsiniz. Bu

semptomlar, saglik ekibinize rapor edilmelidir

(bkz: Ipuclar: Trombositopeni). Trombosit

transfiizyonu karari hem semptomlariniza

hem de kan sayimlariniza bagli olacaktir.

Trombosit transfiizyonu

siireci nasildir?

Transfiizyon karar verildiginde, en yakin kan

bankasinda bulunan trombosit Gniteleri ile sizin kaninizin

“uyustugunu” (cross match) anlamak igin bir laboratuvar testi Gl ik Mol
(kan 6rnegi ile) yapilacaktir. Bu, kanun bulunabilirligi ve sizin kan

profilinize bagh olarak birkag saat ile birkag guin arasinda sirebilir.

Kan ornegi alindiginda, bileginize bir bilek bandi takilir. Kan transfiizyonu gergeklesene kadar bu bant ¢ikariimamalidir. Kan
kimlik band, transfiizyon yapiimadan dnce kan eslesmesini dogrulamak icin kullanilacaktir.

mdsfoundation

mmmmm lodysplasc sydromes foundafion, nc.

Tedavi Bdlim2 | Sayfa9



\\V;
Trombosit Transflizyonu @ﬁ/&%

Umudun Yapi Taslari

Transfiizyonun yapildigi giin ne beklemeliyim?

Trombosit uyumunun tespit edilme ve kisiye verilmesi stireci bir giinden fazla sirebilir. Her tesisin, trombosit
transflizyonuna iligkin kendi politikasi vardir. Trombositler elde edilmesi, random dondr Gniteleri (goklu tam kan
unitelerinden alinan trombosit bileseni) veya tek bir dondr tnitesi (tek bir Gnite trombosit bagiglamig olan tek bir dondr)
seklinde olabilir. Gogu zaman, hastanin semptomlari ve trombosit degerlerine gore, 1 iinite tek dondr trombositi veya
4-6 (inite random dondr trombositleri verilir. Her bir Gnitenin hacmine bagh olarak, trombositler 15-30 dakikalik bir
stirede verilir. Mevcut bir intravendz erigim cihaziniz yoksa transfiizyon igin bir IV kateterinin yerlestiriimesi gerekmektedir.
Transflize edilmis trombositler, gok uzun siire dayanmaz (birkag saat ile birkag gtin arasi). Transfiizyonlarin siklhigi, kemik
iliginizin trombosit tiretebilme durumuna, semptomlariniza ve trombosit sayiniza gére belirlenir.

Trombosit transfiizyonu ne gibi riskler teskil eder?

Trombosit transflizyonunda, bazi olasi riskler bulunmaktadir. Yan etkilerin pek ¢ogu hafiftir ve ilaglarla kolaylikla
yonetilebilirler. Daha ciddi reaksiyonlar da meydana gelebilir fakat bu durum nadirdir.

Kisa vadeli riskler
- Ates, dokiinti, kasinti ve/veya Urtiker karsilasabileceginiz yaygin yan etkilerdir ve genellikle hafif derecededir.
- Siddetli alerjik reaksiyon goriilebilir, ancak nadirdir.
- Nefes almada giiclik cok yaygin degildir, ancak siddetli alerjik reaksiyonlarla birlikte ortaya gikabilir.
- Bu gibi reaksiyonlari erkenden tespit edebilmek igin hemsireler sizi transfiizyon boyunca izleyeceklerdir.

Uzun vadeli riskler
- Antikor olugumu, uygun dondr tnitesi bulunmasini daha zor hale getirecektir.
- Trombosit transflizyonu yoluyla enfeksiyon gegme riski (HIV veya hepatit gibi) oldukca diiguktir.

. Referanslar:
mds -»foundqhon Kurtin, S. (2012) J Adv Pract Oncol, 3, 209-224
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Umudun Yapi Taslari

Blytime faktorleri, hematopoez (kan hiicrelerinin normal geligimi) igin gerekli olan normal proteinlere benzeyen, sentetik
olarak retilmis proteinlerdir. Alyuvar, granlosit (akyuvarlann bir tiirli) ve trombosit retimini arttiran biyime faktorleri
bulunmaktadir. Bu blytime faktorleri, destekleyici bakimin bir ¢esidi olarak kabul edilmektedir.

Alyuvar biiyiime faktorleri (Eritropoietin-uyarici maddeler (ESA’lar)

Alyuvar bilyime faktorleri, alyuvar dretimini arttirarak anemiyi olumlu yonde etkileyebilir. Alyuvar biiyiime faktorleri,
eritropoetin proteini igermektedir. Eritropoietin (EPQ), alyuvarlarin oksijen tasiyabilmeleri igin tam olarak gelismelerine
yardimci olmak amaciyla bobrekler tarafindan dretilen dogal bir hormondur. Kandaki eritropoetin seviyesi 6lgiilebilmektedir.
Her 4 haftada bir iki Giniteden daha az paketlenmig alyuvara (PRBC) ihtiyag duyan, serum eritropoetin seviyesi <500 IU/L
olan hastalann sentetik eritropoetin uyaric proteinlerin kullanimindan fayda gordtiga belirtilmistir.

Mevcut ajanlar:
Eritropoietin (EPO) (Procrit®), EPO’nun sentetik bir seklidir. Bu madde, diisik riskli MDS hastalarinda
kirmizi hticre Gretimini artirmak igin haftada bir subkiitan (deri altina) enjeksiyon yontemiyle uygulanir. Dozlarin
belirlenmesinde, bireysel tepkiler ve bolgesel kullanim sekli esas alinmaktadir.

Darbepoetin (Aranesp®), EPO’nun daha uzun sire etki eden sentetik bir cesididir. Bu madde, disiik riskli MDS
hastalarinda kirmizi hiicre tretimini artirmak icin 2-3 haftada bir subkiitan (deri altina) enjeksiyon yontemiyle
uygulanir. Dozlarin belirlenmesinde, maddenin kullanimina yonelik bireysel tepkiler ve bélgesel kullanim sekli esas
alinmaktadir.

Amerika Birlesik Devletleri’'ndeki ESAlar, REMS programi olarak bilinen APPRISE giivenlik programi kapsaminda
uygulanmalidir.

Akyuvar biiyiime faktorleri
MDS hastalarinda genellikle distik notrofil sayisina ve enfeksiyon riskinin artmasina neden olan sitopeniler gortilmektedir.

Akyuvar bilyime faktorleri, kemik iligi hastaliklar olan veya kemoterapi géren hastalarda enfeksiyonla miicadele icin daha
fazla notrofil dretilmesi amaciyla kemik iliginin uyanimasinda kullanilan sentetik proteinlerdir.

Mevcut ajanlar:
Filgrastim (Neupogen®), graniilosit koloni uyarici faktoriin (GCSF) kisa siire etki eden sentetik bir gesididir.

Pegfilgrastim (Neulasta®), GCSF’nin pegile edilmis (uzun stire etkili) sentetik bir ¢esididir.

Sagramostim (Leukine®), akyuvar iretimini artirmaya yarayan rekombinant graniilosit makrofaj koloni-uyarici
faktor gibi iglevlere sahiptir.

Trombosit biiyiime faktorleri

Trombosit bilytime faktorleri, trombositopeni ve kanamayi 6nlemek amaciyla trombosit Gretimini (trombopoez) artirmada
kullanilan ajanlardir. Bu ajanlarin MDS’de kullanimi heniiz onaylanmamigtir.

Mevcut ajanlar: (Bu ajanlarin MDS’de kullanimi henliz onaylanmamistir).
Eltrombopag (Promacta®), halihazirda klinik deneme agamasindadir ve bu madde, trombosit sayisini arttirmak
icin megakaryositlere yerlestirilen reseptorleri uyarmaya yarayan trombopoetin reseptor agonistleri olarak bilinen
ilag sinifina aittir. Bu maddenin, agir trombositopeni olan hastalarda trombosit sayilarini biylk olgiide artirdigi
gorilmektedir. Elftrombopag, giinde bir kez agizdan tablet olarak alinir ve halihazirda kronik idiyopatik trombositopenik
purpura hastalarinin tedavisinde kullanilmaktedir.

Oprelvekin (Neumega®) maddesinin, bir rekombinant trombosit bilylime faktori olarak agir trombositopeni olan
hastalarin tedavisinde kullanilmasi onaylanmstir. Oprelvekin, kemik iliginde bulunan olgunlagmamig trombositlerin
bilylimesini saglayarak trombosit Gretimini artirmaktadir. Oprevelkin, bazi MDS hastalarinda sinirli diizeyde etki
gostermigtir. Gunlik 10 mikrogram/kilogram dozda Oprelvekin alan 32 MDS hastasi (izerinde yapilan bir faz Il

Referanslar:

Steensma, D. (2011) Semin Oncol 38:635-647 mdSﬁangunﬂ
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Umudun Yapi Taslari

caligmasinda, 9 hastanin (%28) trombosit sayilarinda artig olmus, ancak bu trombosit tepkilerinin yalnizca 5'i,
klinik olarak bir anlam ifade etmistir. Trombosit sayisinda artis, ortalama 9 ay strmustur. Oprelvekin kullanimi,
semptomatik anemili MDS hastalari igin sorun teskil eden 6dem, kiriklik ve diistik dereceli ates gibi yaygin gorilen
yan etkileri ile iligkilendirilmektedir.

Romiplostim (Nplate™), artan trombosit tahribati veya yetersiz trombosit tiretimi olarak nitelendirilen bir hastalik
olan kronik immiin trombositopenik purpura hastalarinda, trombositopeni hastaligina kargi kullanimak tizere
Amerikan Gida ve llag Dairesi(FDA) tarafindan onaylanmistir. Romiplostim, haftada bir deri altina enjeksiyon
yontemiyle verilen bir rekombinant proteindir. Bu madde, trombopoetin reseptor agonistleri olarak bilinen bir ilag
sinifina aittir; Islevi, megakaryositler olarak adlandirilan kemik iligindeki belirli hiicrelerde bulunan bu reseptorleri
uyarmaktir. Bu sekilde trombosit sayisinin artmasina zemin hazirlar. Trombositopeni hastasi olan distik riskli MDS
hastalar ile ilgili yapilan bir galigmada, romiplostim, bu hastalarin 18’inin (%41) ortalama 23 hafta siiren uzun

streli trombosit yaniti vermesini saglamistir. MDS hastalari ile ilgili devam eden bazi faz Il galigmalari romiplostim
maddesinin, trombositopeni tizerindeki faydalarini degerlendirmektedir. Mevcut durumda, kan kanseri veya MDS gibi
prekanserdz bir durumu olan hastalarda kullanimi tavsiye edilmez.

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn
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Hastalik Modifiye Edici Ajanlar

1
[ Building Blocks of Hope.

Umudun Yapi Taslari

Hastalik Modifiye Edici Ajanlar, MDS’ye neden olan dncelikli nedenleri etkileyebilecek tedavi yontemidir. Bu ajanlar,

hastaligin dogal seyrini degistirme ve yasam siiresini uzatma potansiyeline sahiptir. Hastalik modifiye edici ajanlar ile
tedaviye baslama kararinda; transfiizyon bagimlihigi, blast artigi, yiksek riskli MDS ve ilerici veya semptomatik sitopeniler
gibi yaygin tedavi tetikleyicileri esas alinmaktadir.

Myelodisplastik Sendromlarinin Tedavisine Yonelik FDA Onayli Ajanlar

ulagilmigtir (IWG)

Hematolojik iyilesme
Transflizyon bagimsizigi
Sitogenetik tepki
Givenlik ve etkinlik

Transfiizyon bagimsizigi
Sitogenetik tepki
Guvenligi ve etkinlik

Azasitidin Decitahin Lenalidomid
Gosterge Tim 5 FAB alt tipleri (RAa, RARSa, | MDS ve IPSS Orta—1/0rta—2/ Ek kromozomal anomalileri olan
RAEB, KMML, RAEB-t) yilksek risk veya olmayan del (5g) sendromu
bulunan MDS transfiizyon-bagimli
MDS dusuk -orta—1 grubu MDS
ilag sinifi Hipometile edici ajanlar Hipometile edici ajanlar imminmodulatdr Ajanlar (IMiD)
Temel Klinik CALGB 9221, faz I/l D-0007, faz I/II (2003) Stirekli MDS-001, faz I/ 1l (2002)
LU CALGB 8421 faz Il devam (2000) | ©tkinlik ve giivenlik Siirekli etkinlik ve gvenlik
Siirekli etkinlik ve giivenlik ADng denemfs' (2|?0|7)dfazm MDS-003, fla(zll)g((j)klmerlkgzli ;
N randomize, cok merkezli deneme eneme, del (5q)’de lenalidomid,
gze/?ké)z(l)ﬂ’ faz [l uslararasi, Gok Olusturulan yeni dozaj kurallari etkinligi ve gavenligi esas alan
) ol T 1 5§ o y , ' —— FDA onayina zemin hazirlamigtir.
rta—2, yiksek riskli =5 giin boyunca 1 saatten fazla | \inc 309 fa7 |1 cok merkezli
MDS de akif tedavilere yonelik il | SUreyle verilen 20 mg/m2 1V T el B e
hayatta kalma verileri _ » Orta—1 MDS’de lenalidomid. Non-
Ayakta tedavi uygulanabilir (del)5q MDS’de onayl faaliyetler;
onaylanmig giivenlik ve etkinlik
Primer son lyilestirilmis genel sagkalim Hematolojik iyilesme Hematolojik iyilesme
hedeflere

Transfiizyon bagimsizligi
Sitogenetik tepki
Giivenlik ve etkinlik

Yaygin goriilen yan
etkiler

En sik gordlen yan etki;
Miyelosupresyon

Enjeksiyon yeri reaksiyonlari
Bulanti ve kusma

Kabizlik

Karaciger tiimori olan hastalarda
kontrendikedir

Bobrek yetmezligi varsa
kullanimina dikkat edilir

Fetal zarara yol acabilir

En sik goriilen yan etkisi;
Miyelosupresyon

Bulanti ve kusma
Kabizlik
Hiperbilirubinemi

Bobrek yetmezligi varsa
kullanimina dikkat edilir

Fetal zarara yol agabilir

En sik gortlen yan etkisi;
Miyelosupresyon

Dokiintil
ishal
Renal doz ayarlamasi yapilmaldir

Hayvanlarla yapilan ¢aligmalarda
teratojenik etkileri vardir

Talidomid Analog

Glivenlik amaciyla Revassist
programi araciligiyla recete
edilmelidir

Fetal zarara yol agabilir

Kullanim gekli

SC veya IV x 7 giin
28 Giinde bir
Ayakta tedavi rejimi

Istenmeyen bir toksisitenin
olusumu veya hastaligin ilerlemesi
gibi durumlar olugmadigji stirece
tedavide kullanilir

28 giinde bir

5 giin boyunca giinde bir kez bir
saatten fazla IV yoluyla verilir

Ayakta tedavi rejimi

Istenmeyen bir toksisitenin
olusumu veya hastaligin ilerlemesi
gibi durumlar olugsmadigi stirece
tedavide kullanilir

28 giinde bir
1-21 giin agizdan 10 mg

Istenmeyen bir toksisitenin
olusumu veya hastaligin ilerlemesi
gibi durumlar olugmadig stirece
tedavide kullanilir

mds ssfoundation
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Umudun Yapi Taslari

Hipometile edici ajanlar

DNA kisimlar tizerinde metil grubu olarak adlandinlan bilesiklerin birikimi olan hipermetilasyon, MDS ve [6seminin
ilerlemesine neden olan faktorlerden biri olarak tanimlanmustir. Bu bilesikler, kan hiicrelerinin normal geligimi ve
olgunlagmasi icin gerekli olan genleri devre digi birakir. Hipermetilasyon, kesintisiz bir stirectir. Metil bilesikleri icin engel
teskil eden ilaglar kapsaminda bulunan hipometile edici ajanlarin, gekinik genlerin tekrar faaliyete gegmesini saglayarak
MDS hastalarinda kan hiicrelerinin normal gelisimini (hematopoez) artirdigi gérilmustir. Halihazirda, hipometile edici iki
ajan bulunmaktadir: 5-azasitidin (azasitidin) ve 5-aza—2-deoksisitidin (decitabin).

Azasitidin (Vidaza) www.vidaza.com

Ozellikie MDS’nin tedavisinde kullaniimak iizere FDA tarafindan onaylanan ilk ilag Azasitidin olmustur. Bu ilag, subkiitan
(deri altr) veya damar ici enjeksiyon ile uygulanmaktadir. Damar ici ve deri alti dozaj programlan aynidir. Cesitli

klinik denemelerde, her dort haftada bir 7 giin boyunca giinde bir kez azasitidin ajaninin deri altina enjeksiyonu ile
tedavi edilen MDS hastalarinda, azasitidin almayan hastalar ile kiyaslandiginda, bazi alanlarda devamli hematolojik
iyilesmeler oldugu gortlmustar. Bunlar; alyuvar ve transfiizyon bagimsiziginda artig, hemoglobinde artig, akyuvar veya
trombosit sayilarinda artis ve/veya kemik iligi blast yiizdesinde azalma seklindedir. Klinik denemelerdeki tim hastalara,
azasitidin alip almadiklarina bakilmaksizin, destekleyici bakim hizmeti verilmistir. Bazi klinik galismalarda, azasitidin
alan hastalarda AMLnin baglama zamani, azasitidin almayan hastalara kiyasla oldukca gecikmistir. Yiiksek risk (IPSS
Orta—2 veya Yiiksek) grubundan 358 MDS hastasi (izerinde yapilan biyik bir faz Ill gaigmasinin sonuglari, azasitidin
ile tedavinin, geleneksel bakima (dlsiik dozlu kemoterapi arti destekleyici bakima veya standart kemoterapi arti
destekleyici bakima) kiyasla genel hayatta kalma siiresini Gnemli derecede uzattigini ortaya koymustur (15 aya karsin
24,4 ay). Bu arastirmalar kapsaminda, azasitidin igin daha uygun doz programlar (deri altina 5 giinliik enjeksiyonlar)
ve damara kisa infiizyon yapilmasi gibi uygulamalar da arastinimaktadir. Azasitidin kullaniminda en yaygin goriilen yan
etkiler; miyelostpresyon, bulanti, kabizlik, ve enjeksiyon yeri reaksiyonlaridir. Azisitidinin agizdan alinmasi igin formdal
gelistirilmistir, bu formil su anda klinik deneme agamasindadir.

Desitabin (Dacogen) www.dacogen.com

Desitabin (deoxyazacytidine olarak da adlandinlir), azisitidin gibi DNA'yi hipometile edici bir ajandir ve azasitidin ile

ayni iglevi gorir. Diger bir deyisle desitabin, DNA metillenmesini azaltir ve MDS’deki timdr baskilayici genlerin tekrar
normal sekilde islev gérmesini saglar. MDS hastalarinda desitabin ile destekleyici bakimi karsilastiran 6nemli bir faz Il
klinik denemeden elde edilen pozitif sonuglarda; galigmaya katilan orta ila yuksek riskli MDS grubundaki 170 hastadan,
desitabin ile tedavi edilen hastalarda yaklasik 10 ay siren biyik 6lgtide daha yiiksek genel yanit orani gortlmiistr.
Standart bakim alan hastalar igin bu oran %0 iken, desitabin ile tedavi edilen hastalarda %17 oraninda yanit alinmistir.
Desitabine yanit veren hastalar, transfiizyon bagimsiz hale gelmistir veya Gyle kalmigtir. Buna ek olarak, desitabine (tam
veya kismi) yanit veren hastalar, yalnizca destekleyici bakim alan hastalarla karsilastinidiginda, AMLnin baglama stireci
daha yavag olmus ve hayatta kalma stresi uzamigtir. Desitabin kullaniminda en sik goriilen yan etkiler; miyelosiipresyon,
bulanti ve kabizliktrr.

immiinmodulatér ajanlar www.reviimed.com

Immiinmodulator ajanlar, kemik iligi mikroortami ve anormal MDS hiicrelerine ait 6geleri hedef alan, hastalik modifiye
edici tedavi bicimidir. Revlimid® (lenalidomid). Lenalidomid ajaninin, Diisiik veya Orta—1 MDS risk grubundaki anemili
hastalar, 6zellikle de transfiizyon bagimli 5g- sendromu olanlar igin kullanimi ABD de onaylanmigtir. Lenalidomid,

agizdan alinir ve kapsiil halinde bulunur. Semptomatik anemili ve kromozom 5q silinmesi olan MDS hastalar (izerinde
yapilan ve doniim noktasi olarak nitelendirilen bir caligmanin sonucunda, baslangigta alyuvar transfiizyonuna bagim
olup da lenalidomid ile tedavi edilen hastalarin %67’sinin transfiizyon bagimsiz hale geldigi, %90’unun ise transfiizyon
gereksiniminin %50 veya daha yliksek oranda azaldigi gértimastir. Ayrica, hastalarin %45’in de tam sitogenetik yanit
vermistir (yani, kromozom anormallikleri artik saptanamaz bir seviyeye gelmistir). Bu ¢aligmada lenalidomid ile hizli yanit
verilmig, bu yanit verme siiresi ortalama 4,6 hafta olarak gergeklesmis ve uzun sireli olmustur. Hastalarin ¢ogu, giinde
10 mg lenalidomid dozu almigtir. Galismaya katilan bazi hastalarda, dokinti, kasinti, yorgunluk, ishal ve bulanti gibi yan
etkiler goralmstr. Lenalidomid, talidomid’in bir analogu (kimyasal benzeri) oldugundan, kullaniminin dogum kusurlarina
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yol agma olasiligi vardir. Bu olasilik nedeniyle, lenalidomid’in Gretici firmasi Celgene Corp, RevAssistSM adi verilen

kisith bir dagitim programi kurmustur. Bu ilaci, sadece programa kaydolup, programin tiim kosullarini saglayan hastalar
alabilmektedir. Kromozom 5g- bozuklugu olmayan MDS hastalar tizerinde yapilan bir galigmada, lenalidomid’in hastalarin
%43’linde alyuvar ihtiyacini azalttigi, %26’sinda ise transfiizyon gereksinimini ortadan kaldirdigi ortaya konmustur.
Caligmaya katilan hastalarin gogunlugunda agir nakil yiki bulunmaktaydi (iki veya daha fazla alyuvar tinitesi/aylik).

immiinsupresif ajanlar

immiinsupresif ajanlarin, su anda MDS tedavisinde kullaniimalan FDA tarafindan onaylanmig olmasa da, diigiik riskli
MDS veya hiposelliiler MDS hastalarinda klinik deneme ortaminda veya belirli klinik ortamlarinda kullanilabilirler.

Siklosporin: Oncelikle immiin reddini 6nlemek amaciyla kullaniimaktadir. Diisiik dozlarda alinarak, hiposelliiler MDS ve
refrakter anemili (RA) MDS hastalarinin tedavisinde kullanilabilmektedir.

Antitimosit Globulin (ATG): Hiicre azaltici ajan, ATG iki kaynaktan elde edilmektedir: tavsan veya at. Bu ajan, belirli
MDS vakalarinda kullanilimaktadir, ancak anafilaksi reaksiyonu nedeniyle yakin gozetim altinda yatil tedavi seklinde
uygulanmalidir.

Alemtuzumab (Campath): T ve B hiicreleri dahil olmak tizere birgok olgun bagisiklik hiicresinin tizerinde bulunan CD52
reseptoriine yonelik antikor, 6zellikle klinik denemelerin yapildigi ortamda kullanilmaktadir.

indiiksiyon kemoterapisi

Yiiksek riskli MDS hastalarinda, bu hastaligin AMLye dontisme olasiligi daha yiiksektir. Bu nedenle hekimler,
miyelodisplastik hiicreleri 6ldiirerek MDS’nin kontrol altina alinmasini sadlayan, yogun, yiiksek-doz veya indiiksiyon
kemoterapisi 6nerebilirler. MDS igin indiiksiyon kemoterapisi veya yogun kemoterapi, AMLnin tedavisinde kullanilanlara
benzeyen sitotoksik (“hiicre dldiriici”) bilesik rejimler anlamina gelir. Yogun kemoterapi, 60 yasinda veya daha geng ve
fiziksel durumu iyi olan, hastaligi ilerleyen Diisiik veya Orta—1 Risk grubundaki hastalar igin de uygun olabilir.

Kemoterapi tedavisinin énemli yan etkileri vardir. Yaygin olarak bilinen yan etkileri, sa¢ dokiilmesi, agizda yara ¢ikmasi,
mide bulantisi, kusma ve ishaldir. Bu alanda kullanilabilecek farkli tiirde kemoterapi ilaglar ve ilag kombinasyonlar
bulunmaktadir. Tim bu rejimler, MDS hiicrelerinin yani sira viicuttaki normal hiicreleri de etkilemektedir. Normal
hiicrelerinin yitiriimesi nedeniyle, bu tir bir tedavide, kemoterapinin nasil karsilandigina ve kemik iligi ile viicuttaki diger
hiicrelerin ne kadar sirede iyilestigine bagl olarak, kemoterapiden sonra hastalarin giinlerce, haftalarca hastanede
yatmasi gerekmektedir. Hastanede gegirilen siire boyunca hastalara, transfiizyon, intravendz sivilan, antibiyotik, beslenme
destegi, agri yonetimi ve psikososyal destek de dahil olmak iizere agresif destekleyici bakim verilmesi gerekir.

Kemik iliginin geri kazanildigina (iyilesen kemik iliklerinin sayisina bakilir) ve tedaviden kaynakli yan etkilerde gelisme
goriildugiine dair kanitlar mevcut oldugunda, hastalar ayakta tedavi edilmek (izere taburcu edilecektir. Kemik iligi biyopsisi
ve aspirasyonu, tedavinin etkili olup olmadigini gormek icin ya hasta, hastanede yatarken ya da taburcu edildikten

sonra tekrar yapilacaktir. Normal hiicreler gogaldikca, transfiizyon sikligi ve enfeksiyon riski azalir. Ne yazik ki, MDS’nin
indiiksiyon kemoterapisi kullanilarak kontrol altina alinma olasiligi sadece %30’dur. Bu kemoterapinin basarili oldugu
vakalarda bile, hastalik, genellikle 12 ay igerisinde tekrarlar. Bu nedenle, agresif (siddetli) kemoterapi sadece az sayida
MDS hastalarina uygulanir.

Referanslar:

Kurtin, S. (2011) J Adv Pract Oncol, 2 (Suppl. 2), 7-18
Ridgeway, J. ve d.z Clin J Oncol Nurs, 16 (3, Suppl. 1), 9-22
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Palyatif bakim, hasta bireylerin agri ve acilarinin giderilmesini amaglamaktadir. Palyatif bakimin faydalari, Amerikan Tip
Uzmanlklar Kurulu tarafindan bilinmekte ve kabul edilmektedir.

MDS’ye yénelik palyatif bakim nedir?

Myelodisplastik Sendromlar (MDS), bedeni, zihni ve ruhu etkileyebilir. MDS hastalar, bakicilar ve aileleri, bu hastaligin
herhangi bir evresinde s6z konusu alanlarin biri veya daha fazlasi ile ilgili sorun yasayabilirler. MDS hastalarina yonelik
palyatif bakim, s6z konusu hastalik teshis edildikten hemen sonra baslatilabilir. Onkoloji saglik profesyonellerinin biiyik
bir boltima, hastalarin ginliik bakimina palyatif bakim G6gelerini de dahil edecektir. Palyatif bakim, asagida belirtilen
hususlarda destek sunmaktadir:

- Zor tedavi kararlari

- Fiziksel belirtiler: ornegdin agn, bulanti ve kusma, ishal, kabizlik, yorgunluk, beslenme ihtiyaclari, vb.
- Depresyon veya anksiyete gibi duygusal ihtiyaclar

- Sosyal ihtiyaclar

- Mali konular

- Manevi destek

Palyatif bakim ekibi

Palyatif bakim ekibi, hastanin ihtiyaclarini, hedeflerini ve korkularini belirlemede hasta ve bakicilar ile isbirligi igerisinde
calisacaktr. Palyatif tip, hasta bakimina yonelik multidisipliner bir yaklagimdan faydalanmaktadir. Bu yaklagim, hasta
yasaminin tiim alanlarinda acilar hafifletmeye yonelik bir bakim planinin hazirlanmasinda hekim, eczaci, hemsire, din
adami, sosyal galisma gorevlisi, psikolog ve diger yardimci saglik profesyonellerinden alinan geri bildirimleri esas
almaktadir. S6z konusu multidisipliner yaklasim, palyatif bakim ekibinin, ilerlemis veya tedavi edilemez hastaliklarla birlikte
ortaya gikan fiziksel, duygusal, ruhsal ve sosyal kaygilar gidermesine olanak saglamaktadir. Bazi kanser merkezleri

veya klinikler, palyatif bakim ekipleri tayin etmislerdir; diger merkezlerde ise, istek tizerine bu alanda egitimli bireylere
ulagilabilmektedir. Palyatif bakim ekibi igerisinde, agsagida belirtilenlerden biri veya daha fazlasi yer alabilir:

- Hekim(ler)

- Pratisyen hemsireler (NP) veya hekim yardimcilar (PA)

- Onkoloji hemsgire uzmani

- Sosyal hizmet gorevlisi

- AQn servisi

- Din g0revlisinin sundugu hizmet veya diger manevi destek hizmetleri

- Diyetisyen

- Fiziksel terapist

- Finansal danigman
Hastaligin erken donemlerinden baslayarak palyatif bakim alan akciger kanseri olan hastalar, palyatif bakim almayan
hastalara gore daha iyi bir yagam kalitesine sahip olmus ve daha az depresyon belirtisi gostermistir. MDS hastalari
izerinde daha fazla aragtirma yapiimasina ihtiyag¢ duyulsa da bu ¢alisma, MDS gibi hastaliklarin erken dénemlerinde
palyatif bakim verilmeye baslanmasinin hastalara fayda saglayabilecegini ortaya koymaktadir. Palyatif bakim, MDS

hastaligina gare olarak tasarlanmamigsa da hastalari kendilerini bekleyen siirece hazirlayarak; hem hastalari hem de
ailelerini destekleyerek hayatta kalma sanslarini artirabilir.

Referanslar:
mdS JOUHdOTIOﬂ Loscalzo, M.J. (2008) Palliative Care: An Historical Perspective, doi: 10.1182/asheducation-2008.1.465
femdpgeicodenes odoton e ASH Education Book January 1, 2008 vol. 2008 no. 1 465
Termel, J.S., ve d. (2010) Early Palliative Care for Patients with Metastatic Non-Small-Cell Lung Cancer,
NEJM 363;8 nejm.org August 19, 2010
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Kemik iligi nakli nedir?

Kok hiicre nakli veya hematopoetik kok hiicre nakli (HKHT) olarak da bilinen kemik iligi nakli (BMT), yiiksek dozlu
kemoterapi ve kok hiicrelerinin (progenitor hiicreler) inflizyonundan sonra hastalara radyasyon verilerek uygulanan bir
tedavi yontemidir. Bu kok hiicreler, kemik iligi fonksiyonunu restore etme kapasitesine sahiptir (bkz: Kemik iliginin iglevi
nedir?). Bu yontem ile birlikte 6nemli riskler de s6z konusudur. Bu nedenle, kan veya ilik nakli MDS hastalijina ¢are olsa
da, bu yontem yetiskin MDS hastalarinin sadece kiigiik bir bélimiinde uygulanir.

Kemik iligi nakli

Allojenik kemik iligi nakli, halihazirda kotii huylu MDS klonunu (MDS fabrika hiicreleri) kemik iligininden tamamen ¢ikarma
potansiyeline sahip, mevcut tek tedavi segenegidir. MDS klonunun ortadan kaldinimasi, MDS’nin “tedavisi” igin gereklidir.
MDS’ye karsi basarisi kanitianmig tek tedavi yontemi olan allojenik hematopoetik kok hiicre nakli (HKHT), yiiksek riskli

hastaliklar olan, nakil i¢in uygun hastalar icin diisuntlmelidir (bkz. kemik iligi nakli igin uygun aday miyim?). Allojenik
kemik iligi nakli, en agir tedavi segenegidir ve MDS hastalarinin birgogu icin uygun degildir.

Otolog ve allojenik olmak (izere farkli nakil tiirleri bulunmaktadir. Otolog kok hiicreler, hastadan alinir ve ayni hastaya nakil
edilmek dzere kullanilir. Allojenik hiicreler, genetigi hastaninki ile mtimkiin olabildigince benzer olan baska bir bireyden
alinir. Bu kisi genellikle hastanin erkek kardesi veya kiz kardesidir, ancak hasta ile kan bagi olmayan gondilli bir donor de
olabilir. MDS hastaligi icin kullanilan en yaygin nakil tiirti, allojenik kok hticre naklidir.

Dondre, kok hiicrelerin tretimini artiracak ilag verildikten sonra, genellikle don6riin kan akigindan allojenik kok hiicreler
alinir. Bu islem, periferik kan kok hiicrelerin mobilizasyonu olarak adlandirilir. Nadir durumlarda, hticreler dondriin kemik
iliginden alnir. Bu hiicreler, kemik iligi kok hiicreleri olarak adlandinimaktadir.

Profillerinin belirlenmesi igin bireylerde, insan Iokosit antijeni (HLA) bakilmasi gerekecektir. Bu, basit bir kan testidir, ancak
nakil igin en uygun “eg” bulunurken en énemli bilesen konumundadir. HLA antijenleri, viicuttaki birgok hticrenin tizerinde
bulunan proteinler veya markirlardir. Bireyin bagisiklik sistemi, viicudundaki hangi hiicrelerin kendisine ait oldugunu
hangisinin olmadigini belilemek amaciyla bu markirlan kullanmaktadir. Insan lokosit antijen (HLA), kok hticre ve kemik
iligi nakli icin hasta ve dondrleri eslestirmede kullanilir.

Kemik iligi nakli i¢cin uygun aday miyim?
Kemik iligi nakli icin atilan ilk adim, bu tir bir tedavi igin uygun aday olup olmadiginizi belirlemektir. Saglik uzmaniniz ve
saglik ekibiniz, uygunluk kriterleri olarak bilinen bazi etkenleri degerlendirecektir. En yaygin uygunluk kriterleri sunlardir:
- 65 yagin altinda olmak (bazi merkezlerde istisnalar olabilir)
+ HLA uyumlu es dondriin mevcut olmasi
- Kalp, akciger, karaciger ve bobreklerin iyi galismasi
- Fiziksel olarak aktif olmak ve kimseye ihtiya¢c duymadan gunliik igleri yapabilmek

MDS igin kan ve kemik iligi naklini anlamanizda size yardimci olacak pek gok kaynak bulunmaktadir.

- Ulusal Kemik ligi Donér Programi (NMDP) www.marrow.org
- Kan ve Kemik iligi Nakli Bilgi AG www.bmtinfonet.org

- Amerikan Ulusal Kanserle Yagayanlar Birligi www.canceradvocacy.org / toolbox Am | a BMT
- Be The Match www.marrow.org candidate?
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Kan veya kemik iligi nakli, gok-adimli karmasik bir sirectir. Siz ve size bakan kisilerin bu stiregteki her agama ile ilgili bilgi
sahibi olmasi 6nemlidir. Bu, zamaninizi, elinizdeki kaynaklar ve yardima ihtiyag duyabileceginiz alanlari planlamanizda
sizlere yardimci olacaktir.

1.

mmmmmmmm

Boliim 2

Nakil 6ncesi tedavi — Nakil asamasina gecmeden dnce MDS’nizin iyice kontrol edilmesi en iyisidir. Bu,
hastalik modifiye edici tedavi gerektirmektedir.

Nakil degerlendirmesi — (bkz: Kemik lligi Nakii Degerlendirmesi)

Dondr arama — Naklinizin degerlendirilmesi esnasinda, dondr olabilecek kardeginizin olup olmadigi
sorulacaktir. Hastanin kendisine donor olacak kardesi yoksa don6r aramaya baglanacaktir. Bu don6r arama
stireci gtinler, aylar sirebilir, hatta bazi durumlarda, uygun dondr bulunamamaktadir. En uygun dondr, tim
DNA markirlanniz ile uyumlu kisidir. Bazi durumlarda, tim DNA markirlari ile eslesmeyen fakat en fazla
uyumu gosteren dondrler degerlendirmeye alinabilir. Bu tir (uyumsuz) bir nakil, buytk riskler tagimaktadir.

Kabul 6ncesi onay imzasi — Dondr bulunduktan sonra, size tayin edilen bakici(lar) ile birlikte, hastaneye
yatinlmadan 6nce, nakil merkezini ziyaret etmeniz gerekecektir. Bu ziyaret, genellikle bir saatten fazla siirer
ve bu siiregte s6z konusu naklin size getirecegi risk ve faydalar ile ilgili ayrintili bir goriigme yapilacaktir. Sizin
veya bakicilarin sormak istedigi sorular varsa, bunlar daha onceden hazirlamaniz 6nemlidir. Nakil igleminin
yapiimasini istiyorsaniz, nakil igin hastaneye yatinlmadan dnce onay formu imzalamaniz gerekecektir.

Kosullandirma tedavisi — Nakil islemine gegmeden 6nce, MDS klonu tagiyan kemik iliinizden geriye
kalanlari tamamen ortadan kaldirmak igin yiiksek-dozda kemoterapi gormeniz gerekecektir. Bu sekilde,
dondriiniizden alinan yeni kok hiicreler igin yer agilacaktir. Bu da, yeni fabrika hiicrelerinin (progenitor veya
kok hiicrelerin) bulundugu kemik iliginizin tekrar cogalmasini saglayacaktr. Bu tedavi asamasinda, kemik iligi
nakli merkezinde birkag hafta yatmaniz gerekmektedir.

Kok hiicre infiizyonu — infiizyonun veya naklin yapildigi giin, genellikle 0. giin kabul edilir. Donérden alinan
kok hiicreler, santral vendz yolla infiize edilir. Infiizyon iglemi, dondurulmus HSC driiniintin bulundugu torba
sayisina bagl olarak bir saat kadar sirebilir. Infiizyonun bir parcasi olarak, hidrasyon gibi bir giin sirebilecek
bazi diger islemler de uygulanabilir.

Engraftman — Kan sayisinin geri kazanilmasi veya “engraftmani”, nakledilmis kok hicrelerinin kemik iliginizi
cogalttiginin ve kan elemanlarini Gretmeye bagladiginin ilk isaretidir. Mutlak notrofilin Gig guin arka arkaya
>500 cells/dL veya bir giin icin >1000 olmasi ve trombositlerlerin en az 7 giin boyunca transfiizyon
bagimsiz olarak >20,000 kalmasi halinde engraftman saglanmis olacaktir.

Nakil sonucu gdriilen yan etkilerin yonetimi — Allojenik kok hiicre nakli sirasinda ve sonrasinda, hastada

onemli dlctide tedavi gerektiren yan etkiler gorilmektedir. Bu yan etkiler ile ilgili olarak, nakil oncesinde
yapacaginiz ziyaret esasinda siz ve bakiciniz ile gorustilecekdir.
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Nakil merkezi secimi

Saglik ekibiniz ile igbirligi icerisinde, kan veya ilik naklinin MDS hastaliginiz igin iyi bir ¢dziim olacagina karar verdikten
sonra, bakicinizla birlikte goz 6niinde bulundurmaniz gereken bir takim hususlar bulunmaktadrr.

Kemik iligi nakil merkezini nasil secerim?
Sadece Amerika Birlesik Devletleri'nde bile 200°den fazla nakil merkezi bulunmaktadir. intiyaclarinizi en iyi sekilde
karsilayabilecek bir nakil merkezi bulmak, ¢ok zor bir ig gibi gorinebilir. Nakil merkezi segimi, agagida belirtildigi gibi
birgok faktore bagl olarak yapilabilir.

- ik onkolojistiniz tarafindan yapilan éneriler.

- Sigorta planiniz ile s6zlesmeli olan nakil merkezleri

- Bireysel merkezlerin degerlendirmesi

- Nakil merkezinin evinize yakinlgi

Kan ve kemik iligi nakli merkezlerinin yer aldigi rehbere su adresten online ulasabilirsiniz:

- BMT Bilgi Agi www.bmtinfonet.org
- Ulusal Kemik iligi Dondr Programi (NMDP) www.marrow.org
- Uluslararasi Kan ve Kemik iligi Nakli Aragtirma Merkezi www.cibmtr.org

Kemik iligi nakli degerlendirmesi

Nakil merkezini belirledikten sonra, resmi bir danisma ve degerlendirme igin sevk edileceksiniz. Bu iglem, bir kag giin
strebilir ve bu siirecte birtakim kan testleri, radyoloji incelemeleri, solunum testleri ve kemik iligi biyopsisi ve aspirasyonu
da yapilacaktir. Nakil hekimi, hemsireler, sosyal hizmet gorevlileri ve diyetisyenlerden olugan nakil ekibi tyeleri ile
tanigacaksiniz. Tarama ziyaretinin amaci, kemik iligi naklinin sizin i¢in en uygun tedavi segenegi oldugundan emin
olmaktr.

Kemik iligi naklini yapacak hekime ne tiir sorular sormaliyim?

Nakil ekibinde yer alan tyeler ile goriistiigiiniiz zaman, siz ve bakicilarinizin bu kisilere sormasi gereken bazi sorular
vardir. Bunlar;
1. Naklin yapilacagi tesis sigorta sirketiniz tarafindan onayl mi?

2. Mevcut program Hiicresel Tedavi Akreditasyon Vakfi (FACT) tarafindan akredite edildi mi? (Bu kurum,
nakil programlarina iliskin siki denetimler uygulamakta ve yiiksek kalitede bakim hizmeti sunan programlar
onaylamaktadir)

3. Nakilden 6nce hangi testlere ihtiyacim olacak?

4. Nakil sonrasi bakim igin nakil merkezine yakin bolgede konut var mi? Hastalarin kendi imkénlaryla ikdmet
etmesi igin Onerilen/gereken siire ne kadardir?

Nakil ekibinin, MDS hastalarinin tedavisindeki deneyim durumu nedir?

Sigorta tarafindan kargilanmayan masraflar igin kurumun sundugu ek mali destek var mi?
Naklin gergeklesmesi durumunda, hastanede normal kalma siiresi ne kadardir?

Taburcu olduktan sonra ne kadar siklikla klinige goriinmem gerekecek?

Nakil programi igerisinde, nakilden aylar veya yillar sonra ortaya gikabilecek tibbi sorunlar ile ilgili destek
sunacak uzun vadeli takip programi mevcut mu?

10. Kendim, dondriim, bakicim ve ailem igin duygusal destek hizmetleri mevcut mu?
11. Nakil merkezinin kok hiicre nakli alaninda basari orani nedir?
12. Bakicilara yonelik beklentiler nelerdir?

© o N oG
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Klinik Deneme Nedir?

Klinik denemeler, arastirma protokoll gozetiminde tedavi imkani sunmaktadir. Klinik denemeler, gok dnemli faydalar
saglamaktadir:

1. MDS ve diger hastaliklar i¢in yeni tedavi yontemlerinin gelistiriimesinde
onemli rol oynar

Tani tekniklerinin geligtirilmesine yardimci olur

Tedavi icin yeni hedefler belirler

Aksi mimkiin olmayan tedavi segenekleri sunabilir

Mevcut durumda IPSS-R olan, MDS igin kullanilan IPSS (Uluslararasi Prognostik Skorlama Sistemi) aletinin
rafinesi gibi tedavi stratejilerinin rafine edilmesine yardimci olur (bkz: Benim IPSS-R skorum)

Yan etki yonetiminin gelistirimesine yardimci olur
7. Bir hastalik veya hastaligin tedavisi izerine ¢aligma yaparken yasam kalitesinin aragtinlmasi igin bir yol sunar

SANESIE

o

Bir klinik deneme, dort asamadan olusur:

Fazl Bu faz, bir ilacin insan tizerinde ilk kez kullanildigi agamadir. Denemeler; ilacin dozajini, uygulanma seklini (agizdan,
damardan veya enjeksiyon yoluyla) ve uygulanma gizelgesini (gtinliik veya haftalik uygulanma sikligini) belirlemek
icin yapilmaktadir. Bu fazda, arastirmacilar ilacin gtivenligini de belirlemeye baglarlar. Faz | denemesi, normalde sagliki
yetiskin bireylere uygulanir; 15-30 yag araligindaki bireylerden sadece kiictik bir kismini dahil eder.

Faz Il Bu hastaligi olan hastalar, ilaci daha erken asamada belirlenen dozlarda alir. Faz Il denemesi, ilacin etkinligini
belirlemeye baslar ve bu ilacin gtivenligi ile ilgili daha fazla bilgi verir. Faz Il denemeleri, genellikle 100'den az kisi ile
yapilir.

Faz Il Bu ilag, tek basina ve onaylanmis standart bir ilaca karsi test edilir. Tipik bir Faz lll denemesi, cok sayida hastayi

(100 bin) kapsar. Bu bir karsilastirma denemesi ise, hastalar, rastgele yeni ilaci veya standart tedaviyi almak tizere
gorevlendirilebilir.

Faz IV Faz IV'te, halihazirda FDA tarafindan onaylanmig olan ve kamu hizmetine sunulan ilag, devaminda, ¢ok sayida
(ytizlerce-binlerce) hastanin dahil oldugu bir degerlendirmeden geger. Faz IV, nadiren uygulanir.

Bazi denemeler, tarama denemeleri ve destekleyici bakim veya dnlemeyi degerlendiren ¢aligmalar bu fazlarda
uygulanmamaktadir. Bu tiir bir deneme kapsaminda, hastalikla miicadele etmek icin saptama yontemi veya davranig
degisikligi gibi belirli bir strateji izleyen grup, kontrol grubu ile karsilastirilr.

Referenslar:

US Department of Health and Human Services, National Institutes

. of Health, publication No. 07-6249, 2007
mds sfoundation
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Umudun Yapi Taslari

Klinik deneme nasil yapilir?

Klinik denemeler, belirli bir kurumda veya igbirlikgi bir grup biinyesinde yapilabilir. Her denemede, Birincil Aragtirmaci (PI)
olarak bilinen lider bir aragtirmaci tayin edilir. Klinik bir denemeye katildiginiz zaman, arastirma ekibinin diger bazi tyeleri
ile kargilagabilirsiniz. Tim bu kisiler, tedavinizin deneme kapsaminda belirlenen kurallara gore gergeklestirildiginden ve
givenliginizin saglandigindan emin olmak igin galisirlar.

Arastirma ekibi uyeleri

. Baghekim, bilim adami veya hemsirelik alaninda arastirmaci-birincil aragtirmaci (PI)

2. Diger klinisyenler: hekimler, pratisyen hemsireler veya bilim adamlari (Alt-Aragtirmacilar)
3. Istatistikgiler

4. Arastirma hemsireleri

5. Veri yoneticileri

—

Klinik denemeler nasil izlenir?

Kanser tedavisine yonelik klinik denemeler, birkag grup tarafindan denetlenmektedir. Birincil hedefler, hasta gtivenligini
saglamak ve fitiz bilimsel standartlan korumaktir. Hastalar denemeye alinmadan 6nce, bu gruplar her bir klinik denemeyi
gozden gecirecektir.

- Kurumsal inceleme Kurullar (KiK): Denemeleri yapan veya hastanin giivenligi ve bilimsel liyakat amaciyla her
denemeyi inceleyen kurumlarin olusturdugu igbirlikgi bir grubu temsil eden bir kurumda yer alan bir grup uzmandan
olusur. Deneme, Birincil Aragtirmaci ve arastirma ekibi ile birlikte tamamlanincaya kadar KIK, bu denemenin gidigatini
izlemeye devam edecekir.

- Bilimsel inceleme Panelleri: Klinik denemelerin saglam bilimsel ilkelere dayandigindan emin olmak icin bu
denemeleri inceleyen uzman panelidir.

- Vleri ve Giivenlik izleme Kurulu: Hekimler, aragtirmacilar, istatistikgiler ve diger uzmanlardan olugan bagimsiz bir
komitedir.

- Ulusal Kanser Enstitiisii (NCI) ve Ulusal Saghk Enstitiileri(NIH): Segilen kilinik denemeleri denetler ve kayitli
denemelerin bir listesini tutar. www.clinicaltrials.gov

Klinik denemelerin temel unsurlari

Hasta koruma: Hasta giivenligi, tiim klinik denemelerin temel odak noktasidir. Her bir denemenin getirecegi potansiyel
risk ve faydalar, birkag grup tarafindan dikkatli bir sekilde incelenir. Hastalara, klinik denemelerin risk ve faydalarini
ayrintili bir sekilde anlatan onay formu verilecektir. Hasta mahremiyeti de hasta givenliginin 6nemli bir pargasidir. Klinik
deneme igin toplanan veriler, galismanin sayisina bagl olarak hastalar siralayacak ve sadece gizlilik anlagmasi imzalayan
aragtirma ekibi Gyeleri ile paylasilacaktr.

Bilgilendirilmis onam: Klinik denemeye katilmadan once, arastirma ekibi, denemenin amaci, olasi risk ve faydalar,
tedavi plani (protokol ve program) ve istediginiz zaman galismadan ¢ekilme hakkiniz da dahil olmak tizere deneme ile ilgili
ayrintili bilgi vermelidir. Denemenin ne oldugunu anlayabilmek igin bu gérigme esnasinda sorular sormaniz onerilir. Daha
sonra, bu bilgileri iceren ve bilingli bir sekilde onay verdiginizi belgeleyen onay formunu imzalamaniz gerekecekir.

mdsfoundation

mmmmm lodysplasc sydromes foundafion, nc.
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Umudun Yapi Taslari

Klinik deneme i¢in uygun bir aday miyim?

Her klinik denemenin, katim igin belirli kriterleri vardir. Bu kriterler, deneme ile ilgili belirli arastirma hedeflerinin ve
hasta givenligi kriterlerinin karsilanmasini saglar. Denemeye alinmadan once bu kriterlerin saglandigindan emin olmak
icin elemeden gegirileceksiniz. Denemeye katiimak igin onay formunu imzaladiktan sonra ek testler yapilacaktir. Bazi
durumlarda, bu testler yapildiktan sonra hasta, denemeye katilmak igin gerekli kriterleri kargilayamayabilir ve tedaviye

devam edemez.

Klinik denemede yer alma konusunda ne tiir sorular sormam gerekir?
Asagidaki sorular, genellikle bilgilendirilmig onam strecinde cevaplandirilir.

1. Bu deneme neden yapiliyor?
Denemenin potansiyel faydalarn nelerdir?
Denemenin potansiyel riskleri nelerdir?

> L™

(Ziyaret sikhi, test turleri, ziyaret siiresi)
Bu denemeye katihm maliyetleri nelerdir?

Ne kadar siire denemede kalacagim?
Tedavi ise yaramazsa ne olacak?

© N oo

Klinik denemeler ve ila¢ onay bilgisi
Avrupa ilag Ajansi

Avrupa Birligi'nin Londra’da bulunan, merkezi olmayan
bir kurulugudur ve Avrupa Birligi'nde kullaniimak tizere
ilag firmalar tarafindan gelistirilen ilaglarin bilimsel olarak
degerlendirilmesinden sorumliudur.

Wwww.ema.europa.eu

Health Canada

Yeni bir ilacin tam onayi igin veya Kanada’daki kosullar
iceren bir uyumluluk bildirimi (NOC) temin eder.
www.hc-sc.ge.ca

Ulusal Kanser Enstitlis,
Ulusal Saglik Enstitiileri

Amerika Birlesik Devletleri'nde ve tlim diinyada yapilan
federal ve 0zel destekli klinik denemelerin kayit ve
sonuglannin bulundugu veritabani

www.clinicaltrials.gov

Ulusal Saglik ve Klinik Enstitlisii

ingiltere ve Galler’de tedavilerin maliyet etkinligi icin
Miikemmellik Rehberi
www.nice.org.uk

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn

Boliim 2 ‘ Sayfa 22 Tedavi

Tedavinin yan etkilerini gorirsem kime bagvurmaliyim?

Deneme siirecindeyken giinden giine ne gibi degigimlerin olmasini beklemeliyim?

Klinik denemeye girmemem halinde diger tedavi segeneklerim nelerdir?

Nordic MDS Group

Online MDS yonetimi igin Iskandinav yénergelerini ve tiim
Iskandinav dillerinde hasta bilgilerini sunar

Wwww.nmds.org

ilag ve Tibbi Cihaz Kurumu

Japonya’da ilag temininin diizenlenmesi konusunda
sorumludur.

www.pmda.go.jp

Terapotik Uriinler idaresi

Avustralya hiikiimetinin Saglik ve Yaglanma Bakanlginin
bir bolumudar; ilaglar, tibbi cihazlar, kan ve kan driinleri de
dahil olmak (izere terap6tik triinlerin diizenlenmesinden
sorumludur

www.tga.gov.au

ABD Gida ve ilag Dairesi

ABD’de tedavinin ticari amagla kullanilabilmesi igin gerekli
onaylarin verilmesinden sorumludur.
www.fda.gov


www.ema.europa.eu
www.hc
www.clinicaltrials.gov
www.nice.org.uk
www.nmds.org
www.pmda.go.jp
www.tga.gov.au
www.fda.gov
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Umudun Yapi Taslari

Gittikge deneme veya arastirma agamasinda olan daha fazla sayida ilag, MDS tedavisinde kullanilabilirlikleri bakimindan
degerlendirilmektedir. Birgok deneme, MDS klonunda veya kemik iligi mikro ortaminda yeni hedefleri bulmak amaciyla
tasarlanmistir (okz. MDS’de Kemik lligine Ne Olur?). Diger denemelerde de, mevcut tedaviler ile diger yeni ajanlar
birlestirmenin yollar arastinimaktadir. Birden fazla hedef alanina etki eden ilag kombinasyonlari kullanilarak, tek basina
kullanilan herhangi bir maddeye gore daha etkili bir tedavi dretilmesi beklenmektedir. Klinik bir denemede yer aimaniz,
sizin icin bagka tiirli bir tedavinin miimkiin olmadi§i durumlarda alternatif bir tedavi imkani sunabilir. MDS’ye yonelik
aktif klinik denemelerin bazilari, asagidaki tabloda gosterilmistir. Sizin igin uygun klinik denemelerin bulunup bulunmadigi
ile ilgili saghk uzmaniniza danigin. MDS Vakfi Mikemmeliyet Merkezleri, klinik denemelere katilim icin segenekler
sunmaktadir. Bu merkezlerin her birinde mevcut olan denemeler, farklilik gosterebilir. Klinik denemeler ile ilgili daha fazla
bilgiye, MDS Vakfi www.MDS-Foundation.org veya Ulusal Saglik Enstitiileri www. clinicaltnals.gov adreslerinden erisilebilir.

Referenslar:
Kurtin, S. ve d. (2012) Clin J Oncol Nurs, 168, 3, 58-64
National Institutes of Health @ www.clinicaltrials.gov
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Umudun Yapi Taslari

MDS cocuklarda ne kadar yaygindir?

MDS, ¢ogunlukla yashlarda goriilen bir hastaliktir (MDS hastalarinin gogu 65 yasindan biyiiktr), ancak daha geng
hastalar da etkileyebilmektedir. MDS ¢ocuklarda nadiren gortlir (yilda bir milyonda 1-4 vaka gorilir). Bu hastaligin
cocuklarda gordldigu ortalama yas 6,8°dir. Erkek ve kiz gocuklarinda esit sekilde goraldr.

Cocuklarda MDS’ye ne sebep olur?

MDS, saglikli bir cocukta da gortlebilir. Bazi kanitlar, kimi cocuklarn MDS olugumuna egilimli olarak dogduklarini ortaya
koymaktadir. Bu egilim veya dnceden var olan etken, dig faktorler tarafindan tetiklenebilen bir gecis olarak distinlebilir.
MDS’de onceden var olan etkenlerden en yaygin olanlar, konjenital (dogumda ortaya gikan) ve genetik (hiicrelerde
programlanmig olan) sendromlardir. Bunlar, pediyatrik hastalarin yaklagik %50’sinde goriilmektedir. Dig faktorlerin
tanimlanamamasi halinde, bu hastalik “birincil MDS” olarak adlandirilir.

MDS, énceki durumu tanimlanan bir gocukta da ortaya ¢ikabilir, bu durumda da “ikincil MDS” olarak adlandinilir. ikincil
MDS, bagka bir kanser turi igin kemoterapi veya radyasyon tedavisi geciren gocuklarda gorilebilir. Tedavi edilmesi
muhtemel olan kanser tiirlerine karsi kemoterapi ilaglari alan veya radyasyon tedavisi goren gocuklarin, tedaviden 10 yil
sonrasina kadar ikincil MDS hastaligina yakanlanma riski vardir.

ikincil MDS, familyal MDS’de oldugu gibi edinsel aplastik anemi ile birlikte Fanconi anemisi veya Diamond-Blackfan anemi
gibi kalitsal kemik iligi yetmezligi rahatsizliklarinda da gorilmektedir. Bu son derece nadir gériilen bir durum olsa da, bazi
aileler, MDS olusumuna yatkinlik gostermektedir. Kardesler de yer aldi§i tim aile tyelerine MDS tanisi konmasi, ¢ok nadir
bir durumdur. Gocuklarda MDS olugumuna bagl faktorler agagida belirtilmistir.

Cocuklari MDS’ye egilimli hale getiren faktorler ve kosullar

- Yapisal kemik iligi yetmezIigi anormallikleri - Agir konjenital notropeni

« Fanconi anemisi - Bloom sendromu

- Kostmann sendromu - Noonan sendromu

- Diamond-Blackfan sendromu - Dubowitz sendromu

- Shwachman sendromu - Mitokondriyal sitopati

- Down sendromu (Trizomi 21) - Familyal MDS veya l6semi

- Norofibromatozis tip 1 (NF1) mutasyonlar - diyopatik aplastik anemi

- Trizomi 8 mozaisizm (sadece bazi hiicreler) - Daha 6nce uygulanan kemoterapi (8. kromozomun

fazladan kopyalandigi MDS tedavisi)

MDS’ye sebep oldugu bilinen hig bir yiyecek veya tanm driinti yoktur. Gocuklar ve aileleri genellikle MDS’nin bulasici
olabileceginden endise duymaktadirlar. MDS’ye sebep olan bir virlistin bulundugunu gésteren higbir kanit bulunmamaktadir, bu
sebeple MDS sevdiklerinize “bulagamaz”.

Cocuklarda MDS semptomlar nelerdir?

Gocuklar, MDS’nin erken evrelerinde bu belirtilerle hi¢ karsilagmayabilir. Rutin bir kan testi, sitopenileri (diistik kan sayilarini)
ortaya cikarabilir. Bazen de, hematokrit seviyesi normalken, akyuvar ve trombosit sayisi disiik olabilir. MDS’li gocuklar; soluk
ten, yorgunluk, petesi (ciltte kiigiik kirmizi veya mor lekeler) veya niikseden enfeksiyonlar gibi spesifik olmayan belirtiler
gosterebilir. Bazi durumlarda, nefes darligi, halsizlik veya kanama gibi daha siddetli belirtiler gorilebilir

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn
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MDS oliimciil midiir?

Kemik iliginin olgun saglikh hiicreler tiretmeyi basaramamasi agamali bir stirectir ve bu nedenle MDS her zaman tedavisi
olmayan bir hastalik degildir. Ancak, bazi gocuklar kemik iligi yetmezligi sebebiyle hastaligin dogrudan etkilerine yenik
diiserler. MDS tanisi konulan gocuklarn kiigiik bir boliminde, bu hastalik ilerleyerek akut miyeloid Iosemiye (AML) cevirir.

Pediatrik MDS, hastaligin seyri ve sonuglart bakimindan biiyiik dlgiide degisiklik gosterebilir. Ornegin, refrakter sitopeni
veya distik dereceli RAEB rahatsizligi olan bazi gocuklarnin durumu, aylarca hatta yillarca stabil kalabilirken bazi
cocuklarda durum kottye gidebilir. Yetigkinlerin aksine gocuklarda monozomi 7’nin goriilme nedeni, kot prognoz ile
alakall degildir; ancak bazi galigmalar, monozomi 7 hastaligi olan gocuklarda daha erken AML gordildigund ortaya
koymustur.

Cocugumdaki MDS ne kadar agir?

MDS’nin dogru siniflandinimasi, cocugunuzdaki hastaligin seyri konusunda tahmin ytritebilmek icin oldukca 6nemlidir.
Ayrica, gocugunuzun hastaligi ile ilgilenen hematologun en iyi tedavi yontemini segmesinde kendisine rehberlik etmesi
icin bu siniflandirma gereklidir. Ciinki MDS hastaliginin seyri, hastadan hastaya bilyiik olciide degisiklik gosterebilir;
miyelodisplastik “sendromlarnin” gesitli “alt tiplerini” gruplandirmak amaciyla siniflandirma sistemleri gelistirilmistir.
Ayrica, yetigkinlerde goriilen MDS tiirleri igin kullanilan siniflandirma sistemleri temel alinarak gelistirilen birkag
sinfilandirma sistemi de mevcuttur (bkz. Bendeki MDS Ne Kadar Siddetli?).

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) siniflandirma sistemi, pediatrik MDS’lerde kullaniimasi amaciyla daha uygulanabilir bir

hale getirilmek izere revize edilmistir. Pediatrik MDS’ye Yonelik Modifiye WHO siniflandirmasi, miyelodisplastik ve
miyeloproliferatif bozukluklar i¢ ana gruba ayirmaktadir: (1) Erigkin-tip MDS, (2) Down sendromu ile ilgili bozukluklar ve
(3) Juvenil myelomonositik I6semi (JMIML).

Revise Edilmis Diinya Saghk Orgiitii
Cocuk Miyelodisplastik Sendromlari Siniflandirmasi (2008)
Miyelodisplastik Sendromlar:
- Refrakter sitopeni (RC) — kan blastlar <%2, kemik iligi blastlar <%5
- Blast fazlaligi olan refrakter anemi (RAEB) — kan blastlar =%2, kemik iligi blastlar %5-19
- Blast fazlaligi olan refrakter anemi (RAEB-T) — kemik iligi blastlar %20-29

- MDS'ye bagh degisikliklerin gorildiigii AML — periferik kan veya kemik iligi blastlar =%20

Miyelodysplastik/Miyeloproliferatif Hastalik
- Jiivenil miyelomonositik losemi (JMML)

Down Sendromu Hastahgi
- Transient anormal miyelopoiez
- Down sendromu miveloid losemisi

Down sendromu hastaligi

Down sendromu olan yenidogan bebeklerin yaklasik %10’unda gegici miyeloproliferatif bozuklugu (TMD) gordldr.

Gegici myeloproliferatif bozuklugu (TMD), kan dolagiminda anormal derecede yiiksek sayida olgunlagsmamig akyuvar
bulunmasidir. TMD’li gocuklarin ¢ogu, birkag hafta igerisinde kendi kendilerine iyilesirler. Az sayisa gocukta ise bu hastalik
ilerleyerek M7-AML olarak adlandinlan akut miyeloid I6semiye (AML) cevirir. Down sendromlu gocuklarda miyeloid
|6semi, MDS ile iligkilendirilir, ancak kendine has ozellikleri vardir.

Bu cocuklarin neredeyse tiimiinde bulunan blast hicreleri, alyuvar ve trombositlerin normal geligimini kontrol eden gende
belirli bir anormallik gostermektedir. Bu mutasyonun, hastaligin tanisinda yararh olabilir. M7-AML, kemoterapiye gok
duyarhidir. M7-AML rahatsizligi bulunan TMD’li gocuklar, AML kemoterapi tedavisine olumlu yanit verirler.

‘Aw&is -»fqundqﬁon
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Jiivenil myelomonositik l6semi (JMML)

JMML terimi, daha dnce jivenil kronik miyeloid I6semi, kronik miyelomonositik [6semi ve infantil monozomi 7 sendromu
olarak bilinen diger gocukluk gagi I6semilerini de kapsamaktadir. JMML, genellikle gok geng yasta (2 yasindan
kuictiklerde) olusur ve erkek gcocuklarda daha sik gorilur. Tim pediatrik MDS hastalarinin yaklasik %25'ini olusturdugu
dastntlmektedir. JMML, genellikle diger kalitsal hastaliklar ve kemik iligi yetersizligi sendromlari ile iligkilendirilir.
JMML'de, birgok kemik iligi kok hiicresi, akyuvarlarin iki tiriine doniistir: monositler ve miyelositler. Bu hiicrelerin bazilan
olgunlagmamig halde veya blast hiicreleri olarak kalir ve normal iglevlerini yerine getiremezler. Bu fazlaliklar, kemik iliginde
birikir; alyuvar ve akyuvarlarin tretilmesine engel olur, bu da anemi ve enfeksiyona yol agabilir.

JMML'li hastalarda; yas, tani yasi, kan trombosit sayisi, fetal hemoglobin diizeyi gibi etkenlere veya kromozomlardaki
herhangi bir degisiklige bagh olarak farkli sonuglar gorilebilir.

MDS’li Cocuklar nasil tedavi edilir?

Cocukluk gagi MDS tedavisinde dikkat edilmesi gereken birgok husus vardir (bkz. MDS Tedavisinin Genel llkeleri). MDS'li
yetigkinleri tedavi etmede kullanilan birgok strateji, pediatrik klinik denemelerde aragtirimaktadir (bkz. Klinik Denemeler).
Allojenik hematopoetik kok hticre nakli (HKHT), en iyi tedavi secenedidir (bkz. Kemik lligi Nakli).

Cocuklarda ve yetiskinlerde goriilen MDS arasindaki fark nedir?

Kriterler Yetiskinlerde goriilen MDS | Gocuklarda gériilen MDS
Oran (milyon/yil) >30 0.5-4

Ring sideroblastli refrakter anemi (RARS) % 20-%25 <2%

Sitogenetik aberasyonlar % 30-%50 % 50

Ras geninin mutasyonu Yaygin Nadir

5g-kromozomal aberasyon % 20 <%2

Monozomi 7 anormalligi (goriilme durumu) %8 -%10 %30

Tedavinin amaci Genellikle palyatif Genellikle iyilestirici

Referenslar:

Rau, AK., ve d. (2012) The Ochsner Journal 12:216-220
Vardiman, J.W., ve d. (2009) Blood. 114(5):937-951
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Pediatrik Bilgi Kaynaklari-
MDS ve Cocukluk Cagi Kanserleri

Alex'in Limonata Standi

Pediyatrik kanserine yonelik yeni ilag ve tedavi tiirlerinin
aragtinimasi igin para toplamakta ve bu hastaligin sebepleri
ile ilgili farkindalik yaratmayr amaglamaktadir.
www.alexslemonade.org

Amerikan Kanser Dernegi
250 Williams Street, NW
Atlanta, GA 30303
800-ACS-2345
WWW.cancer.org

Pediatrik Hematoloji/Onkoloji Amerikan Dernegi
(ASPHO)

4700 W. Lake Avenue

Glenview, IL 60025

847-375-4716

847-375-6475 fax

www.aspho.org

Aplastik Anemi & MDS Uluslararasi Vakfi
100 Parl Avenue, Suite 108

Rockville, MD 20850

301-279-7202

800-747-2820

www.aamds.org

Kan ve Kemik iligi Nakli Bilgi Agi
2900 Skokie Valley Road, Suite B
Highland Park, IL 60035
847-433-3313 or 888-597-7674
847-433-4599 fax
www.bmtinfonet.org

Candle lighters Gocukluk Gagi Kanseri Vakfi

Kanserli cocuklari ve ailelerini desteklemek amaciyla bilgi
saglar, farkindalik yaratir ve aragtirmalar destekler
www.candlelighters.org

Losemili Gocuklar Vakf
Kanserli gocuklara ve ailelerine destek verir
www.clf4kids.com

EWOG (Avrupa Galisma Onkoloji Grubu)
www.ewog-mds.org

JMML Vakfi

9921 Carmel Mountain Road #170
San Diego, CA 92129
858-243-4651
www.jmmlifoundation.org

Ulusal Kemik iligi Dondr Programi
3001 Broadway Street N.E., Suite 100
Minneapolis, MN 55413

800 MARRQOW?2 (800-627-7692)
www.marrow.org

Ulusal Kanser Enstitiisii Doktor Veri Sorgulamasi (PDQ)
Kapsaml Kanser Veritabani

MDS de dahil olmak (izere baglica pediyatrik kanser
turlerine iliskin hastaliklara ve bu hastaliklarin tedavisine
iligkin bilgilere yer vermektedir
www.cancer.gov/cancertopics/pdqg/cancerdatabase

Ulusal Kanser Enstitiisii Klinik Denemeler Veritabani
MDS de dahil olmak tizere tim kanser tiirlerine iligkin
Klinik denemelerin bir listesi bulunmaktadir
www.cancer.gov/clinicaltrials

Pediatrik Myelodisplastik ve Kemik iligi Yetmezligi Argivi
Cocuk Hastanesi Boston Hematoloji Bélumii

Fegan 7

300 Longwood Avenue

Boston, MA 02115 USA

Telefon: 888-5-PediMDS

E-posta: MDS@childrens.harvard.edu

www.pedimds.org

Pediatrik Onkoloji Kaynak Merkezi

Kanserli cocuklarin ebevenynlerine, arkadaslarina ve
ailelerine yonelik kaynaklar

www.acor.org/ped-onc

Losemi ve Lenfoma Dernedi

1311 Mamaroneck Avenue, Suite 130
White Plains, NY 10605
800-955-4572

www.leukemia.org

MDS Vakfi, A.S.

4573 South Broad Street, Suite 150
Yardville, NJ 08620
800-MDS-0839 (Yalnizca ABD igin)
609-298-1035 (ABD disindan)
609-298-0590 fax
www.mds-foundation.org
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AV 4
ricur MDS’de Anemi (Builing Books of Hope

Umudun Yapi Tastari

Tanim: Anemi, viicudun tim dokularina oksijen tastyan kanda bulunan alyuvarlarin sayisindaki diisustir. Viicuttaki bittn
hiicrelerin buytyebilmeleri, kendilerine 6zgu islevleri yerine getirebilmeleri ve bolinebilmeleri igin oksijene ihtiyaglar
vardir. Alyuvarlann sayisi belirli bir seviyenin altina distiigiinde, oksijen miktar da diiser ve bunun sonucunda hiicreler
ve dokular yeterince oksijen alamazlar. Belirli islevleri gerceklestirmek icin gerekli enerjiyi saglamak igin oksijen
bulunmadiginda, hiicreler yorgun ve daha az etkin olurlar.

Anemi, kemik iligindeki verimsiz kan hiicresi olusumu sebebiyle, MDS'li hastalarda yaygin olarak gérilen bir bulgudur.
Anemi, genel saglik durumlari, yaslar ve aneminin siddetine baglh olarak her kisiyi farkli sekilde etkileyebilir. Anemik
hastalar genellikle yorgun hisseder ve gogunlukla yorgun olduklarindani ve enerjilerinin olmadigindan bahsederler.
Aneminin siddeti degisiklik gosterir. Hafif anemide, hastalar iyi veya biraz yorgun hissedebilirler. Orta anemide,
neredeyse tim hastalar belli oranda yorgunluk hisseder ve buna kalp ¢arpintisi, nefes darligi ve soluk ten gibi
durumlar eslik edebilir. Siddetli anemide, neredeyse tim hastalar solgundur ve kronik olarak asirn yorgunluk ve nefes
darhgi cekerler. Siddetli anemi kalbe giden kan akisini azalttigindan, yaslh hastalarin, g6gus agnsi dahil olmak tzere
kardiyovaskiler semptomlar yagamasi daha olasidir. Kronik anemi nadiren yasami tehdit eder niteliktedir, ancak
hastanin yagam kalitesini ciddi anlamda dugtrebilir.

Aneminin semptomlari:

- Nefes darligi (0zellikle egzersiz sirasinda) « Yorgunluk ve/veya zayiflik hissi
- Palpitasyon (kalp ¢arpintisi veya diizensiz kalp atigi) - Hizli kalp atigi (tasikardi)
- Soluk ten - Gogus agnsi
- Zihinsel karigiklik veya konsantrasyon giicligu - Bag agnisi
- Ozellikle ayaktayken yasanan denge kaybi veya bas
donmesi

Anemi nasil ol¢iilir?
Anemi, strekli distik hematokrit (viicuttaki alyuvar hiicresi hacminin bir olgtiti) veya streklilik arz eden dustik
hemoglobin seviyeleri (vicuttaki dokulara oksijen tagtyan kan proteini) ile karakterize edilir.

Hemoglobin kan ornegi vasitasiyla olgiliir ve miktar desilitre basina gram birimi ve g/dl kisaltmasi ile ifade edilir. Normal
hemoglobin dederleri, yasa ve cinsiyete gore degisiklik gosterir. Hemoglobin konsantrasyonlar kadinlarda 12 g/dI'nin,
erkeklerde ise 13 g/dI'nin altina dustigiinde; anemi olugur. Aneminin siddeti, agagida verilen hemoglobin konsantrasyonu
araliklarina gore siniflandirilir:

- Hafif anemi: 9.5-13.0 g/dL arasinda hemoglobin

- Orta anemi: 8.0-9.5 g/dL arasinda hemoglobin

- Siddetli anemi: 8.0 g/dL'nin altinda hemoglobin
Tipki hemoglobin gibi, hematokrit de kan drneginden Glgulir. Hematokrit; kanin, alyuvarlardan olusan kismidir ve yiizde ile
ifade edilir. Yiiksek plazma hacmine (kanin sivi kismi) sahip olan kigiler, kan sayimlari normal olsa dahi anemik olabilirler,

cunki kan hicreleri seyrelmistir. Hemoglobin gibi, normal hematokrit yiizdesi de yasa ve cinsiyete baghdir. Yetigkinlerde
hematokrite bagl anemi orani erkekler i¢in %39'un altindayken, kadinlarda %36'nin altindadir.

mdsfoundation
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g MDS’de Anemi ((Buiing Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslari

Saghk uzmaniniz agagida belirtilen dnerilerde bulunabilir:
- Saglik uzmaniniz, anemiden kaynakli semptomlar gidermek igin alyuvar transfiizyonu (nakli) 6nerebilir. Alyuvar

transflizyonu, destekleyici bakimin bir ¢esidi olarak kabul edilmektedir. Bunlar, MDS'nin 6zelliklerini degistirmezler.
Transflizyonlarin tekrarlanmasi gerekebilecedi igin alyuvar transflizyonunun faydalan gegicidir. Alyuvar
transflizyonlarinin sayisi ve sikligi, semptomlarin siddetine, MDS'nin 6zelliklerine ve kullanilan diger tedavilere bagl
olarak kisiden kisiye degisecektir.

- Doktorunuz, daha fazla alyuvar Gretebilmesi i¢in kemik iliginizi uyaran eritropoietin gibi bliytime faktorleri onerebilir.

Bu konuyu doktorunuz ile goriisebilirsiniz. Enjeksiyon regete edilirse, bu enjeksiyonlari program dahilinde
aldiginizdan emin olun.

Yapabilecekleriniz:

1.
2.
3.

4.
5.

Nefes darligi, gogis agrsi veya kalp carpintisi gibi rahatsizliklarinizin artmasi durumunda doktorunuzu
bilgilendirin.

Onceden ayarlanan tiim randevulariniza gidin.

Transfiizyonlarin gergeklestirimesinden ve biyiime faktorlerinin uygulanmasindan once ve sonra, kan
sayimlarinizi, kan tipinizi, antikorlar, transfiizyon tarihlerini ve semptomlarini kayit altina alin ve takip edin
(bkz. MDS Plamim).

Faaliyet ve dinlenme zamaninizi dengeleyin.
Aile ve arkadaglarinizdan yardim isteyin.

Saglik uzmanlariniz, her bir tedavi yonteminin tasidigi risk ve faydalar hakkinda sizinle gorusecektir. Endiseleriniz
konusunda saglik ekibi ile mutlaka gortisiin. Semptomlara ve nasil hissettiginize bagh olarak, daha rahat hissetmeniz icin
tedavilerinizde bazi degisiklikler yapilabilir.

mmmmm
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AV 4
ricur MDS’de notropeni (Builing Books of Hope

Umudun Yapi Tastari

Tanim: Notropeni, notrofil sayisinda gortilen azalmadir. Notrofiller, yaygin enfeksiyonlarla miicadele edilmesine yardimci
olan akyuvar tirtidir (WBC). Notrofil veya WBG'lerin normalin altinda olmasi halinde, enfeksiyon riskiniz artarabilir.

Tani sirasinda MDS hastalarinda nétropeni, anemiye gore daha sik gortltr. MDS'ye karsi hastalik modifiye edici
tedavileri alan hastalarda, WBC sayisi ve dolayisiyla mutlak notrofil sayisi (ANS) genellikle tedavinin ilk aylarinda
azalma gosterir.

Notropeni nasil dl¢iiliir?

Normal sartlarda WBC'nin %60-70'ini olusturan nétrofiller, akyuvarlarin en yaygin tiirtidir. Nétropeninin siddeti, mutlak
notrofil sayisi (ANS) bakilarak tahmin edilmektedir. Normal akyuvar (WBC) sayisi; 3,500-10,000 hiicre/mikrolitre (uL) 'dir.
Normal nétrofil sayist; 1500-8,000 hiicre/uL. Notrofil sayisi (ANS) asagida belirtilen formil kullanilarak hesaplanir:

ANS = WBC x % notrofil

Genellikle laboratuvar raporlarinda ANS belirtilir. Saglik uzmaninizdan, bu sayinin bulunmasinda veya hesaplanmasinda
size yardimci olmasini isteyin. Notropeninin siddeti(ANS'ye bagl olarak), cevrel kanindan alinan sonuglar ile 6lgulir:

- Hafif ndtropeni: ANS 1,000-1500/uL

- Orta ndtropeni: ANS 500-1,000/uL

- Siddetli nétropeni: 500/UI'den daha az ANS
Febril ndtropeni, tibbi acil durum olarak kabul edilir ve saglik ekibinize hemen bildirilmesi gerekir. Febril nétropeni, mutlak
notrofil sayisinin 1,000/uL'den az olmasi ve viicut sicakhiginizin >38,5°C (101,4°F) olmasi veya bir saatten fazla bir siire

boyunca >38,0°C (100,4°F) degerinde siirekli bir degerde olmasi halinde goriilir. Acil durumda kiminle, ne sekilde irtibat
kuracaginiz konusunda saglik ekibinize danigin.

Notropeni isaretgileri:
- Yiksek vicut 1sisi (ates) - Sik gorilen enfeksiyonlar veya uzun siireli enfeksiyonlar
- Distik kan basinci - Titreme

Saghk uzmaniniz asagida belirtilen énerilerde bulunabilir:

- Saglik ekibiniz, ndtropeninin siddetini veya siresini azaltmak amaciyla akyuvar (WBC) bliyiime faktorlerinin
uygulanmasina yonelik tavsiyelerde bulunabilir.

- Onleme amagh antibiyotik uygulamasi, genellikle cogu hastaya tavsiye edilmez. Bu uygulama, daha fazla risk altinda
olan hastalara 6nerilebilir.

- Notropeni siddetli ise, doz degisimi yapilarak veya notrofil sayisi normale donene kadar ilacin kullanimi gegici olarak
durdurularak MDS tedavinizde degisiklikler yapmak gerekebilir.

Yapabilecekleriniz:

1. Mutlak notrofil sayinizin <1,000/uL oldugu dénemde atesiniz gikarsa doktorunuza bildirin. Mutlak notrofil
sayinizin kag oldugundan emin degilseniz, viicut sicakiginizdaki artis durumunu doktorunuza ne zaman
bildirmeniz gerektigi ile ilgili yonerge almak igin saglik ekibinize danigin.

2. Programlanmig olan tim randevulariniza gidin.

3. Evde galigir durumda termometre bulundurun.

4. Yiksek ates, titreme veya enfeksiyon gibi semptomlarini; akyuvar ve mutlak nétrofil sayisi da dahil olmak
uizere kan sayimlaninizi kayit altina alinve takip edin.

mdsfoundation
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kuce MDS’de Notropeni ((Building Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslari

5. Ellerinizi sik sik yikayin.
6. Gozle gorulir sekilde hasta olan kisilerle bir araya gelmekten kaginin.

7. Kalabalik ve kapali yerlerde bulunmayin-bu digan ¢ikamayacaginiz anlamina gelmemektedir- biifeler, kalabalik
aligveris merkezleri veya konserler gibi uzak durmaniz gereken alanlar ile ilgili saglik ekibinize danmigin.

8. Pigirilmemis veya pastorize edilmemis et veya siit driinlerini tiketmekten kaginin.
9. Tim meyve ve sebzeleri yemeden once yikayiniz.

10. Hijyen durumuna dikkat edin-her gtin dug alin, agzinizin temiz olmasina dzen gésterin, digkilama veya idrar
sonrasinda temizlenin, ellerinizi sik sik yikayin.

11. Bol su tiiketin.
12. Aile ve arkadaglarinizdan yardim isteyin

Saglik uzmanlariniz, her bir tedavi yonteminin getirdigi risk ve faydalar hakkinda sizinle gortisecektir. Endigeleriniz
konusunda saglik ekibi ile mutlaka gortstin. Semptomlara ve nasil hissettiginize bagh olarak, daha rahat hissetmeniz ve
guvenliginizin saglanmasi igin tedavinizde bazi degisiklikler yapilabilir.
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ricur MDS'de Trombositopeni (Builing Blocks of Hope

Umudun Yapi Tastari

Tanim: Trombositopeni, kandaki trombosit sayisinda goriilen azalmadir. Trombositler, damar deliklerinde busonlari
topaklama ve sekillendirme yoluyla kanamayi durdurmaya yardimei olmaktadir. Ayrica, trombositler viicutta damar
saghginin normal diizeyde korunmasina yardimci olur. Bir hastada trombositopeni gértilmesi, kanama veya morarma
riski artirr.

MDS hastalarinda anemiye nazaran trombositopeni daha az yaygindir. Trombositler, kemik iliginde ayni fabrika
hiicresinden (miyeloid kok hiicre) dretilir. Miyeloid kok hiicre, megakaryosit (MEGA-care-EE-o/i-sy-t) ?lretir; bunlar
da karsiliginda her giin binlerce trombosit dretir. MDS'de, megakaryositler cogunlukla anormaldir (displastik) ve ¢ok az
sayida trombosit (trombositopeni), oldukga fazla sayida trombosit (trombositoz) veya normal sekilde islev gérmeyen
trombositler Gretir. Megakaryositler, sadece kemik iliginde bulunur ve gevre kan sayimi ile 6lgtilemez.

Trombositopenisi olan hastalarin en biytk kaygisi, kanamadir. Kanama riski, trombositopeni siddetiyle ilgilidir. Kan
sulandiricilar, aspirin ve diger anti-inflamatuar ilaglar gibi bazi ilaglar kanama riskini artirabilir.

Trombositopeni nasil élgiliir?

Trombositopeni, trombosit sayisinin normalin altinda olmasiyla karakterize edilir. Normal trombosit seviyeleri, 150,000-
450,000/mcL arasindadir. Trombositopeninin siddeti, gevre kandan alinan trombosit sayimlarina bakilarak olgalir:

- Hafif trombositopeni: Trombosit sayisi 50.000-100.000/uL
- Orta trombositopeni: Trombosit sayisi 25,000-50,000/uL
- Siddetli trombositopeni: Trombosit sayisi 25.000/uL'den az

Trombositopeni semptomlan:

- Normal guinliik aktiviteleri yaparken asin derecede - Kanamanin durdurulamadigi kesiklerin meydana
morarma gorilmesi gelmesi

- Burun kanamasi - Dis eti kanamalar

- Petesi-deride kirmizi noktalar goriimesi - Kan kusmak

- Idrar veya diskida kan

Saghk uzmaniniz agagida belirtilen énerilerde bulunabilir:

- Trombositlerin 10,000uL altinda olmasi veya yakin zamanda ameliyat gegirilmis olmasi gibi ilave risk faktorleri
olan hastalar icin daha ylksek seviyelerde olmasi durumunda, saglik uzmani trombosit transfiizyonu yapilmasini
onerebilir. Trombosit transfiizyonu, kanama riskini azaltmak amaciyla yapilabilir. Trombosit transfiizyonu, destekleyici
bakimin bir ¢esidi olarak kabul edilir. Bunlar, MDS'nin ozelliklerini degistirmezler. Transfiizyonlarin tekrarlanmasi
gerekebilecegi icin trombosit transflizyonunun faydalarn gegicidir. Trombosit transfiizyonlarinin sayisi ve sikligi,
semptomlarin siddetine, MDS'nin Gzelliklerine ve kullanilan diger tedavilere bagh olarak kisiden kisiye degisir.

- Doktorunuz, trombositlerin iglev gormesine mani olan (aspirin) veya diger mekanizmalar araciligiyla pihtilagmay!
engelleyen ilaclan birakmanizi 6nerecektir (Coumadin, Plavix ve Heparin gibi kan sulandiricilar). Genellikle trombosit
sayisinin 50,000/uL'nin altinda olmasi halinde bu ilaglar kullaniimaz.

- Su anda, MDS hastalarinda trombositopeni tedavisi igin FDA onayli bilyiime faktorleri bulunmamaktadir. Ancak,
MDS ve trombositopeni hastalarina yonelik klinik denemelerde incelenen diger nedenlerden kaynaklanan
trombositopeni i¢in kullanilan ilaglar vardir.

- Trombositopeni siddetli ise, doz degisimi yapilarak veya trombosit sayisi normale donene kadar ilacin kullanimi
gegici olarak durdurularak MDS tedavinizde degisiklikler yapmak gerekebilir.
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Yapabilecekleriniz:
1. Olagandigi morarma, kontrolsiiz kanama veya petesi gibi durumlarin gérilmesi hélinde doktorunuzu

2.
3.

bilgilendirin.
Onceden ayarlanan tiim randevulariniza gidin.

Transflizyonlar gerceklestirimeden 6nce ve sonra, kan sayimlarinizin, transfiizyon tarihlerinin ve
semptomlarin kaydini tutun ve takip edin.

Asin alkol tiiketiminden kaginin, ¢linki bu, trombositlerin iglev bozuklugunu artirabilir.

. Temas gerektiren sporlar veya agir kaldirma gibi morarma veya kanamalara sebebiyet verebilecek

faaliyetlerden ve (diigme, kesik, siyrik gibi) yaralanmalardan sakinin.

. Kabizlik veya digkilama nedeniyle ikinmaktan kaginin.
7.
8.

Yumusak bir dis firgasi kullanin.
Aile ve arkadaglarinizdan yardim isteyin.

Saglik uzmanlanniz, her bir tedavi yonteminin getirdigi risk ve faydalar hakkinda sizinle goriisecektir. Endiseleriniz
konusunda saglik ekibi ile mutlaka goriisiin. Semptomlara ve nasil hissettiginize bagh olarak, daha rahat hissetmeniz ve
givenliginizin saglanmasi igin bazi degisiklikler yapilabilir.
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Umudun Yapi Tastari

Tanim: Vicut 1sisinin normalin dzerinde olmasidir. Ates, enfeksiyonlarin bir sonucu olabilir veya MDS tedavisinde
kullanilan bazi kemoterapi ajanlarinin yan etkisi olabilir. Viicut 1sinizdaki artig durumunu saglik ekibinize ne zaman
bildirmeniz gerektigi ve hangi termometreyi kullanmanizin daha iyi olacagi konusunda saglik uzmanlariniza danisin.
Daha ciddi enfeksiyonlarin olugma ihtimaline karsi atesi ¢tkan MDS hastalarinin hemen tedavi edilmesi gerekir (bkz.
Ipuglani: Nétropeni). Normal viicut sicaklidi, aksam saatlerinde 1° dereceye kadar artis gosterebilir.

Yiiksek ates belirtileri ve semptomlari
Viicut sicakhiginin kontrol edilmesini gerektiren en yaygin durumiar:

- Normalden daha sicak hissetme - Distik kan basinci

- Kizarma (ytizlin kizarmasi) - Sersemleme veya bas donmesi

- Titreme ( Battaniyeyle bile 1sinanamama - Normalden daha yiksek sicaklik
durumu, dislerin gicirdamasi) (normal = celcius cinsinden verilmeli)

Saghk uzmaniniz agagida belirtilen énerilerde bulunabilir:
- Yukarida listelenen belirtilerden herhangi birini yasiyorsaniz viicut sicakliginizi kontrol edin.

- Atesi dustirmek igin kullanilan ilaglar (bunlarin en yaygin olani asetaminofen), saglik ekibi ile goristiikten
sonra alinmaldir.

- Bol sivi tiiketmeniz ve bol bol dinlenmeniz gerekir.

Yapabilecekleriniz:

1. Evde caligir durumda termometre bulundurun. Sizin igin en uygun termometre tipinin hangisi oldugu
konusunda saglik ekibinizle gorastn.

2. Bol su tiiketin.

3. Yiksek ates, titreme veya enfeksiyon gibi semptomlarin; akyuvar ve mutlak notrofil sayisi da dahil olmak
tzere kan sayimlarinizin kaydini tutun ve takip edin (bkz. MDS Planim).

4. Akyuvar ve mutlak nétrofil sayinizin <1,000/uL oldugu dénemde atesiniz ¢ikarsa doktorunuzu bilgilendirin.
Mutlak nétrofil sayinizin kag oldugundan emin degilseniz, viicut sicakliginizdaki artig durumunu ne zaman
doktora bildirmeniz gerektigi konusunda yénerge almak icin saglik ekibinize danigin.

5. Viicut sicakhiginiz, 101,4°F veya 38,5°C degerlerinden daha yiiksek ise hekiminizi durumdan haberdar edin.

6. Nétropenik hastalarda, herhangi bir viicut 1sisinda gériilen titreme, derhal rapor edilmelidir (bkz. jouclar:
Ndtropeni).

7. Onceden ayarlanan tiim randevulariniza gidin.
8. Aile ve arkadaslarinizdan yardim isteyin.
Saglik uzmanlariniz, her bir tedavi yonteminin getirdigi risk ve faydalar hakkinda sizinle goriigecektir. Endiseleriniz

konusunda saglik ekibi ile mutlaka goriisiin. Semptomlara ve nasil hissettiginize bagh olarak, daha rahat hissetmeniz ve
givenliginizin saglanmasi igin tedavinizde bazi degisiklikler yapilabilir.

mdsfoundation
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pues Kan Sayimlarimin Takibi (Buling Blocks ofepe
Diigik kan sayimlar (sitopeniler), MDS'de sik gértilen bir bulgudur. Anemi, en yaygin sitopenidir ve MDS hastalarinin
biylik gogunlugu, anemi nedeniyle kan transfiizyonuna ihtiyag duyar (bkz: lpuglari: Anemi). Transfizyon bagimlihigi
(transflizyonlarin tekrar edilmesi durumu), siklikla hastalik modifiye edici tedavilerin veya ek destekleyici bakim
stratejilerinin kullanimi ile ilgili tartigmayi giindeme getirir. Sekiz haftalik dénemde transfiizyon sayisinda azalma
goriilmesi [Uluslararasi Galisma Grubu (IWG) kriterlerine gore tanimlandigi sekliyle hematolojik iyilesme], hastanin
tedaviye yanit verdigine dair ilk gdsterge olabilir. Her MDS hastasi icin farkli transfiizyon gereksinimleri ve sikligi s6z
konusudur. MDS tedavisi goren hastalarin, tedaviye yanit verme oranlari farklidir.
Kan sayimlarinin, transfiizyonun ve diger tedavilerin takibine yonelik sistem, bireysel egilimlerinizi ve ilerleme
durumunuzu gérmenize yardimei olabilir. Farkli ortamlarda gerceklestirilen laboratuvar degerlendirmeleriniz, klinik
ziyaretleriniz veya kan transfiizyonlariniz olabilir.
Tam Kan Sayimi (CBC), Diferansiyel ve Trombosit Sayimi
Kan Sayimi Normal Deger Araligi
Akyuvarlar (WBC) 4,5-13,000/uL
Mutlak Natrofil Sayisi (ANC) >1,500/mm3
(WBC x % Boliinmiis hiicreler-Bandlar)
Hemoglobin (Hgb) Erkek: 13,5-17,5 g/dL Kadin: 12,0-16,0 g/dL
Hematokrit (Hct) Erkek: %41-53 Kadin: %36-46
Trombositler (PIt) 150,000-350,000/mm3
Yapabilecekleriniz:
1. MDS Planinizin (bkz. MDS Plamim) bir parcgasi olarak her ziyaretinizde takip cihazini yaniniza alabilirsiniz.
2. Kan sonuclarinizin bir kopyasini saglik uzmanlarinizdan isteyin. Onemli sonuglan takip cihaziniza yazin.
3. Mevcut durumdaki transfiizyon tarihlerini, birim sayilarini ve hemoglobin veya trombosit seviyesini
kaydedin.
4. Transfiizyon veya biiyime faktorl enjeksiyonlarindan once ve sonra yasanan tim semptomiari not edin.
5. Ayrica bkz. [puglari: Anemi, Nétropeni ve Trombositopeni.
mds =oundation
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Umudun Yapi Tastari

Tanim: ishal, sik ve sulu digkilama olarak tanimlanmaktadir. ilag, diyet degisiklikleri veya bazi enfeksiyon durumlari ishale
neden olabilir. Ishal siddeti, genellikle giinliik sivi digkilama sayisina gore belirlenir. Orta ishal, giinde 4-6 kez diskilama
durumu olarak tanimlanir. Siddetli ishal, giinde 7 defadan fazla digkilama veya idrar kagirma (lavaboya zamaninda
yetisememe) olarak tanimlanir. Sik yapilan sivi veya sulu digki, dehidratasyona (viicutta sivi eksikligi), zayifiga ve
viicudun normal iglev gormesi igin gerekli elektrolit kaybina yol agabilir, bobreklere zarar verebilir.

ishal belirtileri:

- Sivi digk - Karin agnsi
- Siddetli sivi digkilama sonucu olusan kramplar - Kotu kokan sivi digki

Saglhik uzmaniniz asagida belirtilen énerilerde bulunabilir:
- Giinde 2-3 litre sivi tuketin. Elektrolit iceren sivilar tavsiye edilebilir.
- Yiksek seker orani bulunan igecek veya meyve sularini tiiketmekten kaginin- bunlar ishali daha da kotilestirebilir.

- Anti-ishal ilaglarinin kullanilmasi tavsiye edilebilir. Size hangi ilaglarin iyi gelebilecedi konusunda saglik ekibiniz ile
gorastn. Bu ilaglardan giinde kag tane alinabilecegini mutlaka 6grenin.

- Diyetisyenle gériismeniz, kendiniz igin en uygun diyet programini bulmaniza yardimci olabilir.

Yapabilecekleriniz:
1. Giinde 2-3 litre su igin- kafein veya yiiksek seker oranina sahip igeceklerden uzak durun.

2. Diskida kan, siddetli karin kramplari, yiksek ates veya ishal belirtileri gortirseniz derhal saglik ekibinize
basgvurun.

3. Sik sik kiigiik 6gunler yiyin.
4. Daha siddetli goriilen belirtiler diizelinceye kadar, MUPET diyeti uygulayin: Muz, piring, elma ve tost.

5. Tiketmemeniz gereken yiyecekler: diyet lifi (kahverengi piring, meyve, sebze, misir, tam tahilli ekmek ve
makarna), alkol, kafein, gikolata, yagl yiyecekler, laktoz igeren diyet driinleri.

6. Et suyu, corba, disiik-sekerli sporcu igecekleri, patates ve kraker gibi sodyum ve potasyum oranlar yiiksek
gida ve swvilar daha fazla tiiketin.

Probiyotikler veya probiyotik iceren gidalar (dogal bagirsak bakterileri), ishale iyi gelebilir.
Onceden ayarlanan tiim randevulariniza gidin.
Sizi endigelendiren semptomlari giinliik seklinde not edin ve bunlar saglik ekibiniz ile gortisiin.

Sicak banyo yapin, giivende oldugunuzdan ve kendi basiniza banyodan ¢ikabilecedinizden emin olun.
Glivende hissetmiyorsaniz, yardim isteyin.

11. Banyoyu kullandiktan sonra ellerinizi yikayin.

12. Hijyen durumuna dikkat edin, her giin dus alin, agzinizin temiz olmasina 6zen gésterin, digkilama veya idrar
sonrasinda temizlenin, ellerinizi sik sik yikayin.

13. Aile ve arkadaglarinizdan yardim isteyin.

© © o N

1

Saglik uzmanlariniz, her bir tedavi yonteminin getirdigi risk ve faydalar hakkinda sizinle goriisecektir. Endiseleriniz
konusunda saglik ekibi ile mutlaka gortsiin. Semptomlara ve nasil hissettiginize bagh olarak, daha rahat hissetmeniz ve
guvenliginizin saglanmasi igin tedavinizde bazi degisiklikler yapilabilir.

mdsfoundation
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pucr Kabizlhk (Buiing Blocs of Hope

Umudun Yapi Taslari

Tanim: Kabizlik, seyrek yapilan ve zor gegen digkilama ile nitelendirilen kéti, bazen de agrili bir durumdur. Kabizlik;
dehidratasyon, ilag (0zellikle narkotikler), seker hastaligi veya irritabl bagirsak sendromu gibi diger hastaliklar;
diyet degisiklikleri, hareketsizlik veya yaslilarda daha sik gortlen bagirsak hareketlerindeki degisiklikler gibi belirli
nedenlerden kaynaklanir. MDS hastalarinda, hastalik modifiye edici ajan ve mide bulantisini 6nlemek icin kullanilan
ilaclar ile yapilan tedavi sonucunda kabizlik meydana gelebilir.

Kabizlik semptomlari:

- Siskinlik - Bagirsaginizi tamamen bosaltamama hissi

- Digkilamanin agrili olmasi - Digkilama esnasinda ikinma

. i§tah azalmasi - Bel veya karin agrisi

- Bulanti - Yorgunluk

- Kiiguk sert digki + Digkinin tam olugsmadigi, az miktarda sivi digki

Saghk uzmaniniz agsagida belirtilen dnerilerde bulunabilir:
- GUnluk egzersiz yapmak, hatta yiiriimek bile bagirsak hareketliligini artirabilir.
- Glinde 2-3 litre sivi tiiketin.
- Diyetinizde meyve ve diger fiberli yiyeceklere yer vermeniz, bagirsak hareketliliginizi artirabilir.
- Laksatif ve digki yumusaticilar tavsiye edilebilir. Sizin igin en uygun segeneklerin neler oldugu konusunda saglik

ekibinizle gorustn.

- Lif takviyeleri, genellikle kabizlik icin tavsiye edilmez. Bazi semptomlari daha da koti hale getirebilir.
- Probiyotikler veya probiyotik igeren gidalar (dogal bagirsak bakterileri), kabiziga iyi gelebilir.
- Akyuvar sayiniz (notropeni) veya trombosit (trombositopeni)sayiniz diigiikse, enfeksiyon veya kanama riski

nedeniyle supozituvarlar ve lavmanlar tavsiye ediimez.

- Diyetisyenle goriigsmeniz, kendiniz igin en uygun diyet programini bulmaniza yardimci olabilir.

Yapabilecekleriniz:

©

9.
10.

1.
12.

AN

Aktif olun.

Ginde 2-3 litre sivi tiiketin.

Meyve, sebze ve dogal lifler agisindan zengin bir diyet programi uygulayin.

3 glinden fazla streyle digkilama olmamasi durumunda saglik ekibinize bagvurun.

Digkilama esnasinda agri, digkida kan, siddetli karin agnsi, strekli bulanti veya kusma gibi durumlarda
doktorunuza basgvurun.

Onceden ayarlanan tiim randevulariniza gidin.
Sizi endigelendiren semptomlari giinlik seklinde not edin-bunlari saglik ekibiniz ile gorustin.

Sicak banyo yapin-giivende oldugunuzdan ve kendi baginiza banyodan gikabileceginizden emin olun.
Giivende hissetmiyorsaniz, yardim isteyin.

Banyoyu kullandiktan sonra ellerinizi yikayin.

Hijyen durumuna dikkat edin-her giin dug alin, agzinizin temiz olmasina 6zen gasterin, diskilama veya
idrar sonrasinda temizlenin, ellerinizi sik sik yikayin.

Bol su tliketin.
Aile ve arkadaslarinizdan yardim isteyin.

Saglik uzmanlanniz, her bir tedavi yonteminin getirdigi risk ve faydalar hakkinda sizinle goriisecektir. Endiseleriniz
konusunda saglik ekibi ile mutlaka gérisiin. Semptomlara ve nasil hissettiginize bagl olarak, daha rahat hissetmeniz
ve givenliginizin saglanmasi igin tedavinizde bazi degisiklikler yapilabilir.
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fics Bulanti ve Kusma (Buiing Blocks of Hope.

Umudun Yapi Tastari

Tanimlar: Bulanti, genellikle kizarma, kalp ¢arpintisi ve kusma dirtust ile iligkilendirilen k6tu bir his olarak tanimlanan
semptomdur.

Kusma; karin ve gogus duvar kaslarinin kasiimasi ve diyaframin hareket etmesiyle midedekilerin digar ¢iktigi fiziksel
bir olaydrr.

Asagida belirtilen rahatsizliklar da dahil olmak tizere bazi problemler kusmaya
neden olabilir:

- Kabizlik - Dehidratasyon - Enfeksiyon

- Kemoterapi dahil cesitli ilaglar - Migren - Dehidrasyon

- Higkink - Kalp hastaligi - Mide asidi

+ AQiz kurulugu - Kokular - Kayg!
Genellikle bulanti veya kusma ile iligkilendirilen semptomlar:

- Sicak ve soguk hissi - Yorgunluk - Halsizlik

- Bogaz agrisi - Bas agrisi - Qiskinlik

- Terleme - Bag dénmesi « Uyku bozuklugu

Saglhik uzmaniniz asagida belirtilen énerilerde bulunabilir:
- Giinde 2-3 litre sivi tiketin. Elektrolit iceren sivilar tavsiye edilebilir.

- Genellikle bulanti ve kusmayi dnlemek veya tedavi etmek icin kullanilan ilaglar vardir. Bu ilaglar, antiemetik olarak
adlandinilir. Bu ilaglar, kemoterapi 6ncesinde uygulanabilir veya evde kullanim igin regete edilebilir. Antiemetikler,
damar ici veya deri altina enjeksiyon seklinde verilebilir veya agizdan alinabilir. Sizin i¢in en uygun ilaglarin neler
oldugu konusunda saglik ekibiniz ile gorustin.

- Sk sik kiiglik 6giinler yemeniz, siskinligi ve mide asidini azaltabilir.
- Diyetisyenle goriismeniz, kendiniz igin en uygun diyet programini bulmaniza yardimei olabilir.

Yapabilecekleriniz:

Parfiimler de dahil olmak (izere agir kokulara maruz kalmayin.
Onceden ayarlanan tiim randevulariniza gidin.

Yardim isteyin.

Antiemetik tdrlerinin her birinden giinde kag tane kullanabileceginiz ve bunlarin yan etkilerinin neler oldugu

konusunda saglik ekibinizle gortsun.

5. Bulantr ve kusmayi tedavi etmek veya onlemek igin kullanilan ilaglarin bazilari, kabizlik goriilme riskini
arttirabilir. Ipucglanina bakiniz: Kabizigin 6nlenmesine yonelik stratejilerin incelendigi sayfa.

6. Bulanti veya kusma semptomlarini not edin. Bir dahaki ziyaretinizde bu semptomlar hakkinda saglik

uzmaniniz ile gorasan.

7. 24 saat igerisinde 5-6 kez kusuyor, kusarken kan gortyorsaniz, yiyecek veya igecekleri midenizde
tutamiyorsaniz, derhal saglik uzmaninizla irtibat kurun. Daha siddetli semptomlarin goriilmesi halinde saglik
uzmaninizi ne zaman ve nasil arayabileceginiz konusunda kendisiyle gortisin.

8. Ginde 2-3 litre su igin,kafein veya yiiksek seker oranina sahip igeceklerden uzak durun.

> w =
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puewn Bulantl ve Kusma (Builing locks of Hope
9. Sik sik kiigiik 6gunler yiyin.

10. Tuketmemeniz gereken yiyecekler: yagh gidalar, baharath gidalar, (sert meyve, et, sert peynir, patlamig misir
gibi) sindirimi zor olan besinler, alkol, kafein, gikolata.

11. Agir kokan yiyeceklerden kaginin.

12. Et suyu, corba, diisik-sekerli sporcu igecekleri gibi sodyum ve potasyum orani yiksek gida ve sivilari daha
fazla tiiketin.

13. Dislerini daha sik firgalayin, agiz kurulugu ve koti tat gibi semptomlar azaltmak igin alkolsiiz agiz ¢alkalama
sular kulanin.

14. Baz hastalarda, nane ve zencefilin faydali oldugu tespit edilmigtir.

15. Gevseme, imgeleme ve meditasyon, bazi hastalara yardimei olabilir. Bu konuda mevcut kaynaklarla ilgili
saglik ekibinizle gorasun.

16. Aile ve arkadaslannizdan yardim isteyin.

Saglik uzmanlanniz, her bir tedavi yonteminin getirdigi risk ve faydalar hakkinda sizinle goriisecektir. Endiseleriniz
konusunda saglik ekibi ile mutlaka gorisiin. Semptomlara ve nasil hissettiginize bagh olarak, daha rahat hissetmeniz ve
givenliginizin saglanmasi igin bazi degisiklikler yapilabilir.

Additiona referenslar:

Al\‘l\is -»foungqﬁon Hesketh, P. (2008), Smith ve d, (2008)

mmmmmmm
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kuees - Enjeksiyon yeri reaksiyonlar, (Bulling Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslart

Tanimlar: Deri altina (SC) enjeksiyon yapilan yerde lokal irritasyon meydana gelmesidir.

Deri alti dokusuna (cilt alti yag tabakasina) enjekte edilen ilaglar, deri alti-subkutan (SC) enjeksiyon olarak adlandirilir.
llaclarin deri altina enjeksiyonu, ilag enjekte edilirken yanma hissine, deri ve yumusak dokuda lokal tahris veya
iltihaba neden olabilir. Cogu durumda, reaksiyonlar hafiftir ve agnl degildir. Daha siddetli reaksiyonlar arasinda, agril
yumrularin olusumu veya deride daha biyik bir alana etki etme gibi durumlar yer almaktadir. Reaksiyonlarin siddeti,
cilde uygun teknikle ila¢ uygulamanin ve bakimin yapiimasiyla en aza indirilebilir. Gogu enjeksiyon yeri reaksiyonlari,
zamanla tamamen kaybolur. Bu tip bir reaksiyon, gercek bir alerjik reaksiyon sayiimaz.

Azasitidin (Vidaza®) ajaninin deri altina enjeksiyonla verilmesi sonucu enjeksiyon yeri reaksiyonlar yaygin olarak
goralar. Deride olusan ve zamanla kaybolan hafif kizariklik, en yaygin goriilen reaksiyondur. Bazi hastalarda daha
siddetli reaksiyonlar olusabilir.

Hafif enjeksiyon yeri reaksiyonlari, Neupogen® (filgrastim), Neulasta® (pegfilgrastim) ve Procrit® (eritropoietin) de
dahil olmak tizere bilyime faktorlerini subkiitan enjeksiyonla alan hastalarda da gortlmstir. Cilt reaksiyonlarinin
birgogu zamanla tamamen kaybolur.

SC enjeksiyon yoluyla verilen ilaglar da dahil tim ilaglar, alerjik reaksiyonlara neden olabilir. ilaglara verilen alerjik
reaksiyonlarda en yaygin gortilen cilt degisiklikleri arasinda yaygin (sistemik) kizariklik (eritem) ve pruritus (kasinti) yer
almaktadir. Reaksiyonun siddetlenmesi halinde, deride kabarciklar ve soyulma meydana gelebilir. Bu tip reaksiyonlarda,
stipheli ilaglarin kullanimina son verilmelidir. Daha ciddi vakalarda ise hastaneye yatmak gerekebilir.

Enjeksiyon yeri reaksiyonlarinin semptomlar:

Hafif deri reaksiyonu Lokal kuru, kirmizi, yumusak cilt. Agn yoktur. Kasintr olabilir.

Orta deri reaksiyonu Lokal kizariklik ve sislik. Agrili, sert olabilir ve enjeksiyon yeri ¢evresinde genis bir alan
gtkileyebilir. Kasinti olabilir.

Siddetli deri reaksiyonu Kizarik ve sis olan daha biiyiik bir alanda kabarma, iilserasyon veya enjeksiyon yerinde deri
soyulmas! meydana gelebilir. Cogu zaman agrilidir.

ilacin deri altina enjeksiyon yoluyla | Genellikle gbzlerde, el ve ayaklardada gériilen yaygin (sistemik) kizariklik
verilmesine karsi alerjik reaksiyon

ila¢ enjeksiyonun uygulanacag yeri belirleme

- Deri alti enjeksiyonlar; karin, dst kollanin arka tarafi ve st uyluk bélgesinin dig kismi gibi elle kavranabilen, yeterli
adipoz (yag) dokusunun oldugu bélgelerde uygulanir.

- Tedaviniz boyunca enjeksiyonlarin bu bolgelerin gevresinde uygulanmasi,

tek bir noktaya baski yapiimasini engelleyecek, daha dnce enjeksiyon Enjeksiyon Teknigi:
uygulanan yerlerin iyilesmesini saglayacaktir. Air Sandwig

- Emniyet kemerinin takildigi bolge veya kemer ¢izgisi gibi strtlinmeye
edilimli alanlardan kaginilmasi, enjeksiyon yeri reaksiyonlarinin siddetini «Air Sandwich”
de azaltabi"r. |(I)a§lr11 Srklaﬁlnda

- Deride yara izi, dogum iz, iltihap veya kesik bulunan bdlgelere enjeksiyon o
yap||mama||d|r_ Enjekte edilecek Azasitidin

- “Air Sandwig” olarak adlandinlan teknigin kullaniimasl, yag dokusu ile Tahive sdimanr o

ilacin dnuinde bulunan hava

temas halinde olan ilag miktarini sinirlayabilir.

mds -»‘oundohon
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kucr Enjeksiyon yeri reaksiyonlari ((Building Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslari

Saghk uzmaniniz agagida belirtilen dnerilerde bulunabilir:
- Saglik uzmaniniz, kagintryr ve kagima istegini azaltmak icin oral antihistaminikler onerebilir.
- Lokal inflamasyonu azaltmak amaciyla antihistaminikler veya topikal steroid kremlerinin lokal olarak uygulanmasi

tavsiye edilebilir.

- Soguk kompres uygulamasi, yanma hissini en aza indirgeyebilir. Enjeksiyon yapildiktan 4 saat sonrasina kadar

enjeksiyon yerine 1s1 veya buz uygulamasi yapmamalisiniz. Bu, ilacin uygun sekilde emilimini engelleyebilir veya ilaci
daha az etkili hale getirebilir.

- Oral anti-inflamatuar ilaclar tavsiye edilebilir. Size hangi ilaglarin iyi gelebilecedi konusunda saglik ekibiniz ile

gorusun.

- Olasi nedenleri degerlendirmek icin tim ilaclari, cevresel etkenleri (sabunlar, deterjanlar, parfimler, losyonlar vb),

gines etkisini ve transflizyonlar inceleyin.

- Daha ciddi vakalarda, bir dermatologa, deri bozukluklarinin tedavisinde uzmanlagmis bir hekime bagvurulmasi

tavsiye edilebilir.

Yapabilecekleriniz:

1. Enjeksiyon yeri reaksiyonlarini gozlemlemeniz halinde saglik ekibinizi bilgilendirin. ilaglarl uygulayan
hemsireler, sonraki dozu uygulamadan once enjeksiyon yapilacak yerleri kontrol edecektir.

2. Enjeksiyon yeri siirtinmesini engelleyin: bol kiyafetler giyin, enjeksiyon yapildiktan hemen sonra o bolgeyi
ovmayin.

3. Enjeksiyondan hemen sonra enjeksiyon bolgesine buz veya 1s1 uygulamasi yapilmamaldir. Isi, irritasyonun
artmasina neden olabilir. Buz ise ilacin emilimini azaltabilir. Enjeksiyon yapildiktan iki saat sonra soguk
kompres yapilabilir. Enjeksiyon yapildiktan 4 saat sonra enjeksiyon yerine buz uygulanabilir.

4. Genis, pamuklu giysiler giyin.

9. Deriyi kagima, ovma veya koparma gibi eylemlerden sakinin.

6. Onceden ayarlanan tiim randevulariniza gidin.

7. Aile ve arkadaslarinizdan yardim isteyin.

Saglik uzmanlanniz, her bir tedavi yonteminin getirdigi risk ve faydalar hakkinda sizinle goriisecektir. Endiseleriniz
konusunda saglik ekibi ile mutlaka goriisiin. Semptomlara ve nasil hissettiginize bagh olarak, daha rahat hissetmeniz ve
guvenliginizin saglanmasi igin tedavinizde bazi degisiklikler yapilabilir.

mmmmm
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riur - Cilt Dokuntusu (Builing Books of Hope

Umudun Yapi Tastari

Tanim: Cilt dokinttisd; cildin rengini, gérinimuind ve dokusunu etkileyen deri degisimidir. Cilt dokintist, viicudun bir
bolimiinde veya tiim deride gortilebilir. Genellikle kemoterapi, alerji, enfeksiyon veya cilt sorunlarindan dolayi cildin
tahrig olmasi cilt dokuntistine neden olur.

Belirti ve Semptomlar

Dokiintd, dzerinde sislik olan veya olmayan kirmizi veya renksiz bir cilt olusumu bigiminde hafif etkiler gésterebilir veya
sivi ile dolu lezyonlar (pUstller) gorilebilir. Cilt dokuntist, (vicudun bir bélimiinde) lokal veya (viicudun pek gok
yerinde) sistemik olarak olusabilir. Lenalidomid (Revlimid ®) gibi bazi kemoterapi ilaglaninin kullanimindan dolayi yer yer
cilt kurulugu, kasinti, hafif sislik ve kizariklik meydana gelmesi normaldir (Kurtin & Sokol, 2009). Bu tiir bir cilt dokintusi,
genellikle ilaci birakmaksizin zamanla diizelecektir. Nadir durumlarda, cilt dokintiileri daha siddetli olabilir ve hastaneye
yatmak gerekebilir.

Saghk uzmaniniz asagida belirtilen énerilerde
bulunabilir:

- Saglik uzmaninizin, cilt dokintiistniin en olasi nedenini ve siddet dizeyini
degerlendirmesi gerekecekdir.

- Tahrig ve kaginty azaltmak igin topikal antihistaminler veya steroid kremler
recete edilebilir.

- Herhangi bir tir cilt dokinttstinin olusmasi durumunda, en uygun ¢ozim
bulmak igin saglik uzmaniniz ile goriistin. Tum cilt dokiintilerinin dogru sekilde
tespit edilmesi onemlidir.

Yapabilecekleriniz:
Cildinizi her giin kontrol edin.
Giineste kalmayin ve en az 15 giines koruma faktorli sonucu olugan cilt dokiintiisti gtines kremleri kullanin.
Sapka ve glines gozlugi kullanin, cildinizi mimkiin oldugunca kapatin.

Dove, Aveeno veya Neutrogena sabunlan gibi hafif olan, icerisinde parfim veya deodorant bulunmayan
sabunlar kullanin.

Sicak suyla uzun siire dug almak yerine soguk suyla kisa siirede banyo yapin.
6. CGildinizi nemli tutmak igin lanolin bazl kremler, losyonlar ve merhemler kullanin.
7. Parfim kullanmayin.

Reviimid(Lenalidomid) kullanimi

> w =

o

mdsfoundation
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ki Yorgunluk (Buiting Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslari

Tanim: Giinlik faaliyetleri engelleyen ve dinlenme veya iyi bir gece uykusuyla diizelmeyen olagandisi halsizliktir.
Yorgunluk, anemili MDS hastalarinda daha siddetli goriilebilir. Uykusuzluk (uyuma gcliigl) yaghlarda sik gorilir ve
yorgunluga neden olabilir. Yorgunluga neden olan diger etkenler arasinda hareketsizlik, agri, duygusal sikinti, kot
beslenme ve seker hastaligi veya tiroid bozukluklari gibi iyi bir sekilde kontrol edilmeyen diger hastaliklar da yer
almaktadir.

Yorgunluk semptomlari:

- Fiziksel zayiflik - Uyusukluk veya hissizliki

- Odaklanma veya karar almada zorluk yasama - Sosyal faaliyetlerde bulunmamai

- Yemek yapmak, evi temizlemek, fatura 6demek veya - Banyo yapmak ve giyinmek gibi temel faaliyetleri
calismak gibi guinliik igleri yapmada zorluk yagsama gerceklestirmek icin harcanan strenin artmasi

Saghk uzmaniniz agsagida belirtilen dnerilerde bulunabilir:

- Saglik uzmaniniz; anemi, tiroid bozukluklari, dehidrasyon veya diyabet gibi yorgunluga neden olabilecek etkenleri
belirlemek amaciyla laboratuvar testleri isteyebilir.

- Anemi hastasiysaniz ve yorgunluk semptomlari anemiden kaynaklaniyorsa, saglik uzmaniniz alyuvar
transflizyonu isteyebilir.

- Asin yorgunluk tedavisinde kullanilan bazi ilaglar vardir. Ancak, bu ilaglarin baska yan etkileri de bulunmaktadrr,
bu nedenle kullanmaniz dogru olmayabilir. Hangi tiir tedavilerin size uygun oldugunu belirlemek igin yorgunluk
durumunuzu saglik uzmaninizia gorusun.

Yapabilecekleriniz:

1. Kaslannizi giiglii tutmak ve dayanikliliginizi arttirmak igin miimkiin oldugunca akif kalin. Egzersiz
programina baslayabilirsiniz. Ornegin, bakicinizla veya bir arkadasinizla birlikte gunlik yariyusler
yapabilirsiniz.

2. Her giin yapacaginiz isleri yazin. Oncelikli iglerini belirleyin ve bu islerinizi enerjinizin en fazla oldugu

saatlerde yapacak sekilde program hazirlayin.

Gece uyumada sikinti yasamamak icin giindiiz uyku vaktinizi 1 saatten daha kisa tutun.

Kaygi veya biytk bir Gziinti yasiyorsaniz saglik ekibinizle gortsin.

Bol su tliketin.

Sik sik kiigtik 6gunler yiyin.

Semptomlara ve hemoglobin diizeyine bagl olarak transfiizyon ihtiyaciniz olup olmadigini saglik
uzmaniniz ile birlikte kontrol edin.

8. Aile ve arkadaslarinizdan yardim isteyin.

No g ko

Saglik uzmanlanniz, her bir tedavi yonteminin getirdigi risk ve faydalar hakkinda sizinle goriisecektir. Endiseleriniz
konusunda saglik ekibi ile mutlaka gériisiin. Semptomlara ve nasil hissettiginize bagl olarak, daha rahat hissetmeniz
ve givenliginizin saglanmasi igin tedavinizde bazi degisiklikler yapilabilir.

mds@foundation
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fean Kayg (Eengaecsorors

| Umudun Yapi Tastari

Tanimlar: Kaygl, MDS hastasi oldugunu 6grenen kisilerde yaygin olarak goriilen bir durumdur. Kayg; belirsiz, kot, her
an kot bir sey olacakmus hissi veren veya endigelendiren bir durum olarak tanimlanmaktadir. Birgok kisi neden bu tir
seyler hissettigini anlayamamakta, ama elbette bunlardan rahatsizlik duymaktadir. Kaygi, etrafta yanlis giden bir seyler
olduguna dair hafif ve belirsiz bir his olabilecegi gibi kisinin islev gérme yetisini engelleyen bunaltici bir his de olabilir.

Tum insanlarin hayatinda kaygili olduklar donemler olmustur. Yeni bir igse baglamak, Universiteye baglamak veya
yeni bir sehre taginmak gibi durumlarin timd belirli oranlarda kaygiya neden olabilir Daha dnce hi¢ duymadiginiz bir
hastaligi tagidiginizi 6grenmek de kaygiya neden olabilir.

MDS nadir goriilen bir hastalik oldugu icin bu hastalikla ilgili daha az bilgi bulunmaktadir. MDS tanisinin konmasi, sizin
icin hangi tedavinin uygun olabilecegi, bu tedavilerin nasil yanit verecegi ve ne tiir yan etkilerinin olabilecegi ile ilgili
belirsizlik, kaygi olusumuna neden olabilir.

Kayg; kisinin konsantre olma, hatirlama, yemek yeme veya uyuma yetisini etkileyebilir. Birgok insan igin, karar vermek
veya problem ¢dzmek zor bir istir, dolayisiyla bu gibi insanlar sdz konusu durumilarda daha sinirli olabilmektedir.
Kayginin siddetli olmasi halinde, bas agnsi, ishal, nefes darligi veya garpinti gibi durumlar meydana gelebilir.

Yapabilecekleriniz:

1. Umudun Yapi Taslan kilavuzunu inceleyin. Bu galismada, size konulan taniyi, tedavi segeneklerini ve
bu sirecte aktif rol almaniza yonelik stratejileri daha iyi anlamaniza yardimel olacak bir dizi kaynak
bulunmaktadir.

2. MDS tanisina aligmak igin kendinize zaman taniyin.

3. Hayatinizda kontrol etmede basarili oldugunuz diger alanlar diisiiniin-MDS ile yasarken kargi karsiya
kaldiginiz zorluklarla bag etmenize yardimei olacak bu teknikleri kullanin.

4. Hayatinizi kolaylastirmaya caligin. Fiziksel veya duygusal acidan saglikli olmaniz igin gerekli olmayan
faaliyetleri hayatinizdan ¢ikarin veya azaltin.

5. Yardim isteyin. Ailenizden, arkadaslaninizdan veya profesyonel kisilerden yardim alabilirsiniz. Bir psikolog
veya sosyal hizmet gorevlisine danigmaniz da size fayda saglayabilir.

6. Bir destek grubuna sahsen veya ¢evrimigi ortamda katiimay diistinebilirsiniz. MDS ile yagayan diger
hastalar da bu hastalikla nasil daha iyi basa cikilabilecegi konusunda faydah onerilerde bulunabilir. Birgok
aktif MDS destek grubu bulunmaktadir. Daha fazla bilgi almak igin MDS Vakfi ile iletisime gegebilirsiniz.

7. Meditasyon, masaj, yoga veya rahatlatici bir miizik dinleme gibi rahatlamaniza yardimci olacak kaynaklar
arastirin.

8. lyi beslenmeye ve cesitli faaliyetlerde bulunmaya gayret edin.
9. Asiri alkol veya kafein tiiketmekten sakinin.

10. Talimatlan hatirlamak veya verilen bilgileri dinlerken konsantre olmak ve hemen ardindan bunlar yaziya
dokmek size zor gelebilir.

11. Kaygi yonetimini saglayacak diger secenekler konusunda saglik ekibinizle gorustin. Size iyi gelebilecek
herhangi bir anti-anksiyete ilaci olup olmadigini sorun.

mdsfoundation
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kucur Depresyon ([Buiding Blocks of Hope

| Umudun Yapi Taslari

Tanim: Depresyon, MDS de dahil olmak izere kanserle yagayan hastalarda yaygin gérilen bir durumdur. MDS
teshisine alisabilme durumu, her insani farkli sekilde etkilemektedir. Bazi insanlar hayatini dolu dolu yagamaya
devam ederken, bazilar ise MDS ile basa ¢ikma stresini daha agir yasayabilir.

Yapmaktan zevk aldiginiz veya her giin yapmaniz gereken seyleri artik yapamayacaginizi hissetmenize neden
olabilecek bazi durumlar vardir. Bunlar arasinda enerjinizin diigmesi (yorgunluk), sik sik yaptiginiz doktor veya

Klinik ziyaretleri, tedavi streci, diisik kan sayimi ve mali durum da yer aimaktadir. Bu zorluklar, gergektir ve onem
arz etmektedir. Genellikle durumsal depresyona neden olurlar. Ancak, depresyonun bir diger nedeni ise, normalde
beynimizin duygulanmiza yon verme bigimini etkileyen bazi kimyasallardaki dengesizlik durumdur. Nedeni ne olursa
olsun, hayatinizin eskisi kadar anlamli olmadigini veya baskalarina ytik oldugunuzu hissedebilirsiniz.

Yapabilecekleriniz:

1. Yaygin goriilen bazi depresyon belirtilerini 0grenin: Bir seyler yapmaya isteksiz olmak veya yapmaktan zevk
almamak; keyifsiz, depresif veya umutsuz olmak, uyumada giiclik cekmek, istahsiz olmak, aglamak. Bu
semptomlardan herhangi birini yagiyorsaniz, klinik depresyon gegiriyor olabilirsiniz. Sizi iyi taniyan kisilere
depresif oldugunuzu dustintip dustinmediklerini sormaniz faydali olabilir. Agir depresyon, insanlarin yasama
sevincini yitirmesine ve hayatin artik yasamaya deger olmadigini hissetmesine neden olabilir.

2. S0z konusu hastalik teshisine ve giindelik yasaminizdaki degisikliklere alismak igin kendinize
zaman taniyin. Daha 6nceki aktif yagam tarziniza geri donmeniz miimkiin olmasa da, o donemdeki
aktivitelerinizi, size hala zevk veren, daha az yorucu olan faaliyetlerle degistirebilirsiniz.

3. Fiziksel ve duygusal saghginizi korumak icin gerekli olan faaliyetlere oncelik taniyin.

4. Mizik dinlemek veya televizyonda futbol, voleybol, basketbol vb. spor miisabakalarini izlemek gibi hala
yapmaktan zevk aldiginiz bazi aktiviteler bulmaya caligin. Bu aktiviteler, size daha pozitif bir bakis agisi
kazandirabilir.

5. Saglikh kalmanizi saglayacak sekilde diyet ve egzersiz yapmaya devam edin. Yeterince dinlenin.
6. Alkol tilketmeyin-alkol, depresyonu daha da kotilestirebilir.

7. Size yardimci olabilecek kaynaklar olup olmadigi konusunda saglik ekibinizle gortisiin: hemsireler veya
ileri uygulama hemgireleri, sosyal hizmet gorevlileri veya psikologlar endiselerinizi etraflica ele almaniza
veya size fayda saglayabilecek en uygun kaynaklari belirlemenize yardimci olabilir.

8. Dua etmeniz veya meditasyon yapmaniz da huzurlu olmaniz agisindan fayda saglayabilir.

9. Bir destek grubuna sahsen veya gevrimigi ortamda katilmay! diigtinebilirsiniz. MDS ile yasayan diger
hastalar da bu hastalikla nasil daha iyi basa cikilabilecegi konusunda faydal onerilerde bulunabilir.

10. Anti-depresan ilaci kullanip kullanamamaniz gerektigi konusunda saglik uzmaninizdan bilgi alin. Bu
ilaglar, beyindeki kimyasal dengesizligin diizelmesine yardimci olabilir. Anti-depresan ilaglarinin etkisini
gormeniz 4-6 hafta alabilir. Anti-depresan ilaglarinin birdenbire birakilmamasi gerekir.

11. Depresyona iyi gelebilecek bitkisel veya dogdal ilaglar hakkinda saglik uzmaninizla goriistin. Bu ilaglardan
bazilan—-0rnegin; St. John's Wort—diger ilaglarinizla kansabilir.

mds@foundation
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rucr - Saghk Uzmanimi Ne Zaman Aramam Gerekir? [ Building Blooks of Hope

| Umudun Yapi Tastari

Acil tibbi bakim gerektiren semptomlar hakkinda saglik ekibiniz ile konugmaniz son derece dnemlidir.
Normal galigma saatlerinde ve ¢aligma saatleri diginda kimi, ne zaman arayabileceginiz ve hangi semptomlarin acil tibbi
bakim gerektirebilecegi ile ilgili bilgi alin.
- 101,4°F Gzerinde ates (38.5°C)
- Sicaklik derecesine bagl olmaksizin titreme
- Aniden nefes darligi veya gogus agrisi baglangici (911" arayin (Tdrkiye igin 112))
- Asagida belirtilen durumlar da dahil olmak tizere deride goriilen degisiklikler:
- Olagandigi morarma
- Cildinizde kagtik, kirmizi noktalar (petesi)
- Yeni olusan veya kotulesen dokuntu
- Siddetli bas agnis
- GOrmede ani degisiklikler
- Birkag dakika icerisinde durmayan kanamalar
- Bagirsak veya mesane fonksiyonunda degisiklikler:
- Idrarda kan goriilmesi veya idrarin kirmizi-pembe renkte olmasi
- Kontrol edilemeyen ishal veya kabizlik
- Siyah veya kanh digk
- Kontrol edilemeyen bulanti veya kusma
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ASIRI DEMIR YUKU

Asir demir yuku, tekrarlanan alyuvar transfizyonu
aliminin olasi bir sonucudur. Asirt demir yUikd, potansiyel
oOlarak tehlikeli bir durumdur, ¢anka demir fazlahgi
dokulara zarar verebilir. Bu kisimda tartisilan sorulardan
bazilar agagida verilmistir: MDS'de neden alyuvar
transftizyonu gereklidir? Asir demir yuku nedir, nasil

izlenebilir ve nasil tedavi edilebilir?

Yazarlar

Sandra Kurtin
Alan List
Jayshree Shah
David Steensma
Bob Weinberg



ASIRI DEMIR YUKU

Kan transflzyonu ve MDS

Asirt Demir YUkU Nedir?

Asiri Demir YUkU Ne Derece Ciddi Bir Hastaliktir?

Asirn Demir YUkU Hastaligr Tedavi Edilebilir mi?

Asir Demir YUkU Hastaligini Tedavi Etmede Kullanilan Demir-Baglayici Ajanlar
Asir Demir YUk( Hastaligini Onlemek igin Ne Yapabilirim?

So6zIuk

Kaynaklar

Referanslar

Agir Demir YUK Hastaligi ile Yasamak: Hasta Gortisleri
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Kan Transfuzyonu ve MDS (Buiting Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslari

MDS hastalarn icin kan transfiizyonlar neden gereklidir?

Miyeloplastik Sendromlar, kemik iliginin yeterli olgunlukta alyuvar, akyuvar ve trombosit tiretmedigi bir grup kemik iligi
bozukluklardir. MDS'nin ilk teshis edildigi donemde MDS hastalarinin yaklasik % 80, ayni zamanda anemi hastasidir
(dastik alyuvar sayimlari ve buna karsilik digiik hemoglobin diizeyleri). Alyuvar transfiizyonu, genellikle anemi
semptomlarinin tedavisinde kullanilir. Kronik anemi nadiren yagsami tehdit eden niteliktedir, ancak hastanin yagam kalitesini
dasurebilir.

Alyuvarlarda, kana kirmizi rengini veren ve oksijeni akcigerlerden alip viicuttaki tim dokulara tagtyan demir-igerikli buytik
bir protein olan hemoglobin bulunmaktadir. Oksijen, viicuttaki tim hiicrelerin bilyimesi, bélinmesi ve belirli iglevleri
yerine getirmesi igin gereklidir. Alyuvarlann sayisi belirli bir seviyenin altina distigiinde, oksijen miktar da diser ve
bunun sonucunda hiicreler ve dokular yeterince oksijen alamazlar. Belirli iglevleri gergeklestirmek igin gerekli enerjiyi
saglamak igin oksijen bulunmadiginda, hiicreler yorgun ve daha az etkin olurlar.

Anemi, kisinin yasina ve genel saglik durumuna bagl olarak herkesi farkli sekilde etkileyebilir. Anemi hastasi oldugunuz
donemde fark edebileceginiz bazi belirtiler arasinda soluk ten, yorgunluk, halsizlik ve bazen de nefes darligi yer almaktadir.

Kan transfiizyonlar, anemi semptomlarinin gegici olarak giderilmesi igin yaygin olarak kullanilan bir yoldur. Bu nedenle,
kan transfiizyonu, bazen semptomatik veya destekleyici bakim olarak adlandirilir. Ancak, alyuvarlar demir tagirlar ve tekrar
tekrar yapilan transfiizyonlardan sonra hastanin kan ve diger dokularinda yiiksek demir seviyelerine rastlanabilir. Kan
transflizyonlari ile iligkilendirilen diger olasi yan etkiler de bulunmaktadir. Saglik uzmaniniz sizinle bu konuyu gériigecektir.
Genellikle, her transfiizyon seansinda iki tinite paketlenmis alyuvar verilmektedir.

heme
alyuvar

hemaglobin

oksijen
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Kan Transfiizyonu ve MDS | Building Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslar

FAYDALAR

PRBC Transfliizyonuna

Yonelik Genel Kurallar - Hemoglobin diizeyinde goriilen(Hb) hizli artig, bazi

- - . i hastalarda yorgunlugu azaltabilir.
- *Bilgilendirilmis onam gerekir

-« Asemptomatik hastalar: Hgb 7-9g/dL diizeyini RISIKEN
korumak icin transftizyon yapilir , _
Sk I < bl - Viral bulagma: HIV 3.1/100, 000, Hepatit C:
- *Semptomatik kanama: hemodinamik stabiliteyi ~ o )
saglamak icin transfiizyon yapilir 5.1/100, 000, Hepatit B: 3.41-3.43/100,000

- Semptomatik Hgb < 10 g/dL: Hgb 8-10g/dL - Transfiizyona Bagl Akut Akciger Hasari (TRALI):

seviyesini korumak igin transfiizyon yapilir » Yogun bakim dinitesi (ICU) ve ameliyat sonrasi
ortamlarda- %1-6

- *Anemi goriilen akut koroner sendromlari: Hgb >
10g/dL seviyesini korumak igin transfiizyon yapilir - Fatal Hemoliz: Transfiize edilmig 1.3-1.7/milyon tinite

- Febril hemolitik olmayan reaksiyonlar: % 1,1-2,15
- Transflizyona bagh asin demir ytiki hastaligi (hemosideroz)

Transflizyonlarin ne siklikla yapiimasi gerektigi, semptomlarinizin siddetine ve hematokrit veya hemoglobin seviyenize
gore degisiklik gosterir. Transfiizyon araliklar (iki transfiizyon arasindaki zaman), diisik riskli MDS'de birkag ay,

yiksek riskli MDS'de ise 2 ile 6 hafta arasi degisir. Bazi MDS hastalarinda, transfiizyon araligi, her 1 ile 2 haftada bir
olabilir. Bir dizi alyuvar hiicresi transfiizyonuna ihtiyag duyan MDS hastalari, transfiizyon-bagimii olarak kabul edilir.
Transfiizyon bagimlihdi, normal kan hiicresi dretimini arttirmak ve demir fazlaligina surekli olarak maruz kalma durumunu
sinirlandirmak icin, hastaligi modifiye edici tedavilerin (kemik iligindeki anormalliklere yonelik tedavi) g6z oniinde
bulundurulmasi konusunda yaygin bir tetikleyicidir (bkz. MDS'nin Tedavisinin Genel ilkeleri).

Transfusions and
iron overload m

ilgili Sayfalar:
MDS'de Kemik fligine Ne Olur fpuglari: Anemi

Referanslar:

Kurtin, S. (2012) Myeloid Toxicity of Cancer Treatment,
J Adv Pract Oncol, 3,209-224
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Kan transfiizyonlari, anemi semptomlarinin gegici olarak giderilmesini saglayabilir, fakat ayni zamanda viicuda fazla
demir girmesine neden olurlar. Hastalarin transfiizyon-bagimsiz olmasi igin alyuvarlarin tiretimini diizenleyecek birkag
tedavi yontemi olsa da, bu yontemler tiim MDS hastalari i¢in gegerli degildir. Birgok MDS hastasi igin, transfiizyon, anemi
semptomlarinin tedavisinde kullanilan tek yontemdir. Tekrarlanan alyuvar transfiizyonu ile birlikte verilen destekleyici
tedavi, kanda ve diger dokularda ytksek demir seviyelerinin gértiimesine sebep olabilir. Bu nedenle, anemi igin
transfiizyon tedavisi géren hastalarda demir fazlaligi veya asir demir yik hastaligi gorilme riski vardir.

Viicudunuzda 3-4 gram demir (Fe) elementi bulunmaktadir. Viicuttaki demirin yaklasik Ggte ikisi, kandaki hemoglobin
adi verilen oksijen tasiyici proteinde bulunmaktadir. Demirin geri kalani ise miyoglobinde (kas hiicrelerinde) ve diger
proteinlerde bulunmaktadir. Viicuttaki demir miktar siki bir sekilde kontrol edilir ve bunun biiyiik cogunlugu geri kazanilr.
Gunlik (1-2 miligrama kadar) kaybedilen az miktardaki demir miktari, yiyeceklerin emilimi ile dengelenir.

Alyuvar transfiizyonu ve asirn demir yikii

Paketlenmis her alyuvar tnitesi, yaklasik 250 miligram demir igerir. Tekrar tekrar kan transfiizyonunun yapildig tedavi
stireci boyunca viicuttaki dokularda ve organlarda demir birikir. Yaklagik 20 transflizyondan sonra, hastalar ek olarak 5
gram demir alir, bu da hastalarin viicudundaki demir miktarinin yaklasik iki katina denk gelir.

Genellikle demir, viicutta dolagan, ferritin seklinde hiicrelerde biriken transferrin adi verilen plazma proteinine baglanir.
Asir demir yuka, transferrinin doyuma ulagsmasi halinde olusur, bu da htcrelere toksik madde etkisi yapan, transferrine
baglanmayan demirin konsantrasyonunu artinir. Transferrine baglanmayan demir seviyelerinin viicutta birikmesi
durumunda, bu demirler civardaki dokular tarafindan emilir. Bu durum, karaciger, kalp, pankreas, hipofiz bezi ve diger
salgl bezlerinde bagdli olmayan demir seviyelerinin artmasina neden olur.

Bende asiri demir yiikii olup olmadigini nasil anlarim?

Asir demir yiiki hastaliginin baslangici, degiskenlik gostermektedir. Genel bir kural olarak, asin demir yiki 20 dnite
alyuvar transfiizyonu aldiktan sonra olusur. Ancak bazi hastalarda, 10 dnite gibi az bir miktarda kan transfiizyonu
alindiktan sonra bile agirn demir yuki olusabilir, 60 Uniteden fazla kan alan bazi hastalarda ise gortilmeyebilir. Asin
demir yiiki hastaligl, cok sayida transfiizyon yapiimasi

sonucunda olugabilecegi gibi, sideroblastik anemisi olan

MDS hastalarinda yiyecek veya takviyelerden kaynaklanan

asin demir emilimi nedeniyle ortaya gikabilir. Viicudunuzdaki

asin demir birikiminden habersiz olabilirsiniz, ¢iinki bu

rahatsizigin higbir belirtisi olmayabilir. Agin demir yuki

bakimindan risk altinda oldugu distintlen diger MDS

hastalari; serum ferritin diizeyi 1000-2500 ng/ml'den daha

yiksek olan ve sirekli transfiizyon ihtiyaci olan "Digtik-

Orta-1" grubunda yer alan IPSS riski bulunan 20-30'dan fazla

alyuvar transfiizyonu almis olan nakil-alict adaylardir.

Referanslar:

Shah, ve d. (2012) Management of Transfusion-Related Iron Overload in Patients with Myelodysplastic Syndromes. mds@foundation
ClinJ Oncol Nurs, 16 (suppl 1), 37-46. T e oplsic sronessndaten,
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Asiri Demir Yuku Ne Derece Ciddidir?
Asiri Demir Yiki Hastaligi Tedavi Edilebilir mi?

Asirn demir yiikil, potansiyel olarak tehlikeli bir durumdur, ¢iinkii demir fazlaligi dokulara zarar verebilir. Fazla demir, kalp,
karaciger, akciger, beyin, kemik iligi ve endokrin organlarinda birikebilir, bu da sizi birgok agidan risk altinda birakir. Bunlar;
kalp yetmezligi, siroz ve karaciger fibrozu, safra kesesi bozukluklari, diyabet, artrit, depresyon, iktidarsizlik, kisirlik ve
kanser gibi geri dontigti olmayan ve hayati tehlike yaratan risk durumlandir. Agirt demir yikintn zararl etkilerine iligkin
verilerin ¢ogu, transfiizyon bagimli anemi ile ilikili orak hiicre anemisi ve talasemi gibi diger kan hastaliklarindan elde
edilmektedir.

MDS hastalan Gzerine yapilan galismalar, diizenli alyuvar transfiizyonlanindan kaynaklanan asin demir yukuinin, genel
sagkalim oraniyla ve daha yiksek oranda losemiye ¢evirme riski ile iligkili oldugunu ortaya koymustur. Hayatta kalma
stresi tizerindeki bu olumsuz etki, her ay yapilan alyuvar transfiizyon sayisina baglidir. Bu olumsuz etki, ayni zamanda
MDS'nin siddetine baghdir (bkz. Bendeki MDS Ne Kadar Siddetli?). MDS ve transfiizyon bagimli anemi hastalarinda demir
selasyon tedavisi uygulanarak asin demir ytikiintin idare edilmesi ve demir toksisitesinin tedavi ediimesiyle asin demir
yikindn azaldigi ve bazi MDS hastalarinin hayatta kalma durumunda iyilegsme oldugu gorulmistir.

Asin demir yiikii hastahgi nasil teshis edilir?

Asin demir yiiki hastaliginin degerlendirilmesine yonelik birgok test mevcut olmasina ragmen, gtinimiizde en sik
kullanilanlardan biri ferritin testi adi verilen basit bir kan testidir. Ferritin diizeyi, dolayl olarak asirn demir yikun
hesaplamaktadir. Ferritin, demire baglanan ve demirin viicutta saklanmasina yardimci olan serum igerisinde bulunan bir
proteindir. Ferritin testi basit bir kan testi oldugu igin, ferritin sonuglarinin zaman igerisinde tekrar tekrar okunmasi kolaydir.
Ayrica, bu siirecte meydana gelen egilimler gozlenebilir ve izlenebilir. MDS hastalarinda serum ferritin diizeyleri, genellikle
tani sirasinda kontrol edilir ve diizenli kan transflizyonunun (transfiizyon bagiml MDS) gerekli olmasi hélinde her 3-4
ayda bir tekrarlanir. Transflizyon ve hemoglobin seviyeleri ile birlikte serum ferritin seviyenizini takip etmeniz, agir demir
yiki riski olup olmadigini anlamaniza yardimeci olabilir (bkz. MDS Planim).

MDS hastalarinda serum ferritin diizeyinin, nakledilen alyuvar tnitelerinin sayist ile iligkili oldugu gérilmstir. 20 dnite
gibi az bir miktarda alyuvar tnitesi transfiize edildikten sonra 1,000 ng/mL oraninda serum ferritin degerine ulasilabilir.
Ferritin testinin dezavantaji ise, alinan test sonuclannin iltihap, enfeksiyon ve askorbik asit (C vitamini) eksikliginden
etkilenmesidir. Bu nedenle, belirli bir stire boyunca ferritin diizeylerindeki egilimleri takip etmek, asiri demir yukinin
izlenmesi bakimindan en yararl yontemdir.

Ferritin Degerleri

Normal serum ferritin
diizeyleri

Diisiik serum ferritin
diizeyleri

Yiiksek serum ferritin
diizeyleri

Asin Demir Yiki

Erkeklerde 12-300 ng/mL
kadinlarda 12-150 ng/mL

Diisiik serum ferritin diizeyi,
genellikle demir depolarinin
azaldigi anlamina gelir.
Ferritin dlizeyinin normalden
daha disiik olmasi, demir
eksikligi anemisi oldugunun
gostergesidir.

Ayrica, hemolitik anemi,
megaloblastik anemi veya
asin demir yiikii oldugunu da
gosterebilir.

Serum ferritin diizeyinin
1,000-2,500 ng/mL'den
yiiksek olmasi, transfiizyon
bagimli anemi hastalarinda
asin demir yiki oldugunu
gostermektedir.

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn
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Umudun Yapi Taslari

Asiri Demir Yiikii Hastaligi Tedavi Edilebilir mi?

Asin demir yiikii hastahg: tedavi edilebilir mi?

Neyse ki agin demir yikii, demirbaglayici ilaglar kullanilarak tedavi edilebilmektedir. Tedavinin amaci, organlarin zarar
gérmemesi igin viicuttaki demir seviyesini yeterince diistik tutmaktir. Selasyon tedavisi, organ toksisitesi olustuktan
sonra bile, agir demir yiki sonucu meydana gelen bazi komplikasyonlar tersine gevirebilir. Demirin viicuttan gikariimasi
icin demire baglanan selat ajanlari olarak adlandinlan ilaglar, transfiizyon bagimh MDS hastalarinda agin demir yiki
hastaligini tedavi etmede en ¢ok kullanilan yontemdir. Sonug olarak, transfiizyon bagimligi, kemik iliginin islevini artirmak
ve ek alyuvar transfiizyonlarini onlemek igin, hastaligi modifiye edici tedavilerin g6z oniinde bulundurulmasi konusunda
tetikleyici gorevi gormektedir (bkz. MDS Tedavisinin Genel likeleri).

Flebotomi

MDS tedavisi sonucunda artik alyuvar transfiizyonuna ihtiyag duymayan bazi MDS hastalari, flebotomi igin aday olabilir.
Flebotomi igleminde, -kan bagisina benzer sekilde- demir baglayici ilaglar gibi kanda serbest sekilde bulunan demir ile

birlikte alyuvarlarda taginan demiri uzaklastiran kan tnitesi viicuttan alinmaktadir. Birgok MDS hastasi, fazla demirin
alinmasi amaciyla bu yontemin kullanilabilmesi igin yeterli hemoglobin diizeyine sahip dedgildir.

Asiri Demir Yuku Hastaligina Yonelik Testler

TEST

AVANTAJLARI

DEZAVANTAJLARI

Ferritin testi
(En yaygin kullanilan yontem)

-invazif olmayan
- Yaygin kullanim

- Tedavinin ne zaman baglatilacagina karar
vermede fayda saglar.

- Tedavinin etkili olup olmadigini izlemede
fayda saglar.

-{ltihap, enfeksiyon ve askorbik asit (C
vitamini) eksikligine bagl olarak lgim
sonuclan degismektedir.

- Viicutta bulunan toplam demir miktari ile
uyusmamaktadir.

Karaciger biyopsisi
Karaciger demir konsantrasyonu
(Risk nedeniyle sinirli kullanim)

- Vilcuttaki toplam demir miktari ile iyi bir
iliski icerisindedir

- Karaciger histolojisinin
degerlendirilmesini olanak saglar.

« Demirin yiiksek diizeyde olmasi, kalp
hastaliklari, endokrin komplikasyonlari ve
olim riskinin habercisidir.

- Invazif

« Numune biiyiiklugu, test sonuglarnin
dogrulugunu etkiler.

- Fibroz ve demirin diizensiz dagiimi
nedeniyle 6rnekleme hatalan

- Karaciger demir diizeyinin ditik olmasi
halinde kalp hastaliklan gortlebilir.

MRG

Manyetik Rezonans Goriintiilleme
(Ferritin diizeyi yiiksek olan hastalarda
anormal karaciger enzimlerini
degerlendirmek igin kullanilir)

- invazif olmayan
- Daha yaygin olarak kullanilabilir.

- Biyopsi sonucunda karaciger demir
konsantrasyonu ile uyum gostermektedir.

- Pahali

- Teknikleri ve analitik programlann cesitliligi,
kargilastinlabilirligi sinirlayabilir.

- Karaciger demir diizeyinin digtik olmasi
halinde kalp hastaliklan gortlebilir.

MRG ile gbzlenen kardiak demir
yiiklenmesi

(Oncelikle ferritin diizeyi yiiksek

olan hastalarda kardiak semptomlari
degerlendirmek icin kullanilir)

- Invazif olmayan
- Kalp hastaligi riski ile iligkilidir.

- Pahali

- Biyopsi 6rnegdi olmadan dogrulanmasi
zordur.

mds ssfoundation
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Asiri Demir Yuki Ne Derece Ciddidir?
Asiri Demir Yiuki Hastaligi Tedavi Edilebilir mi?

Demir-Baglayici ajanlar
Halihazirda MDS hastalari icin 3 adet demir-baglayici ajan bulunmaktadir: Desferal® (genel adr: deferoksamin), ExjadE®

(genel adi: deferasiroks) ve Ferriprox® (genel adi: deferipron).

Ozellikleri Deferoxamine (Desferal®) Deferasirox (Exjade®) Deferiprone (Ferriprox®)
Verilis yolu Deri alti, kas ici veya damardan Agizdan Agizdan
Doz 25-50 mg/kg Baslangi¢ dozu: 20 mg/kg 75 mg/kg
Program Haftada 3-7 giin boyunca her giin | Her giin Giinde ii¢ kez
8-24 saat siireyle verilir
Ana atilim yolu idrar/digki Digki idrar

Ne kadar siire demir selasyon tedavisi alacagim?

Selasyon tedavisine, serum ferritin diizeyiniz 1,000 ng/ml'den az olana kadar devam edilir. Bu, birka¢ aydan birkag

yila kadar sirebilir. Transfiizyon-bagimli olmaya devam eden hastalar icin, selasyon tedavisi stiresiz uygulanabilir.
Demir selasyon tedavisi bagladiktan sonra, demir diizeyiniz her 3-4 ayda bir kontrol edilecektir. Viicudunuzun demir
selasyon tedavisine nasil yanit verdigini degerlendirmek igin ferritin testi yapilir. Tedavi goriiyorsaniz, saglik uzmaniniz,
serum ferritin diizeyinizin yani sira yapilan alyuvar transfiizyonlarinin sayisini da izleyecektir. Tedavi siireciniz boyunca
serum ferritin diizeyinizin 500 ng/mL'nin altina dismesi veya artik transfiizyon yapiimamasi halinde, selasyon tedavisi
durdurulabilir. Ancak, viicudunuzdaki demir diizeyi izienmeye devam edilecektir.

Demir baglayici ilaglarin yan etkileri nelerdir?

Hastalarin timtinde degil ama bazilarinda, demir selasyon tedavisi sirasinda yan etkiler goriilmektedir. Saglik ekibinizle
isbirligi icinde hareket ederek bu yan etkilerin biytk bir bolimini 6nleyebilir veya etkili bir sekilde yonetebilirsiniz. Bazi
durumlarda, yan etkiler, doz ayarlamasi veya doz kesintisi yapilarak kontrol altina alinabilir. Bu tiir ila¢ degisiklikleri, ancak
saglik uzmaniniz ile gorustikten sonra yapiimahdir.

Demir-Baglayici ilaglar: Yaygin Gériilen Yan Etkiler

Desferal® (deferoxamine)

Exjade® (deferasirox)

Ferriprox® (deferiprone)

Lokal infiizyon yeri reaksiyonlari

Gastrointestinal bozukluklar

Nétropeni (cok diisiik notrofil sayimi) ve
agraniilositoz

Norolojik toksisite

Yiiksek karaciger enzimleri

Gastrointestinal anormallikler

Biiyiime ve iskelet bozukluklari

Yiiksek serum kreatinin

Kas-iskelet sistemi ve eklem agrisi

Alerjik reaksiyonlar

Yiiksek karaciger enzimleri

Selasyon tedavisi bagladiktan sonra yasadiginiz semptomiar ile ilgili saglik ekibinizle gorustn. Saglik ekibinizi ne zaman
bilgilendirmeniz gerektigi ve kendilerine ne sekilde, hangi numaradan ulagacaginiz ve ilacin kullanimina bagh semptomlar
gormeniz halinde kiminle goriigmeniz gerektigi ile ilgili bilgi alin. Derhal miidahale edilebilmesi i¢in hangi semptomlarin
hemen bildiriimesi gerektigini 6grenin.

Referanslar:

Steensma, D. The role of iron chelation therapy for patients with Myelodysplastic Syndromes.
J Natl Compr Canc Netw. 2011; 9:65-75
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Desferal® (deferoxamine)

Desferal®, haftada 3-7 kez herhangi bir noktaya enjeksiyon yoluyla uygulanmaktadir. Bazi hastalara giinde iki kez
subkutan (deri altina) enjeksiyon uygulanir.

Diger hastalara ise, genellikle geceleri yaklasik 8 saatlik bir siire boyunca takilan portatif, pilli bir pompa yardimiyla
yavasca intravendz infiizyonu yapilir. Desferal®, kas igine enjeksiyon (kas

ici uygulamasi) yoluyla da verilebilir. llaci en etkili sekilde uygulama yolu her

hasta igin farklidir. Ferritin diizeyinin azalmasi halinde enjeksiyonlarin daha

az siklikla (haftada 1-2 kez) uygulanmasi miimkiin olabilir. Doktor, genellikle

tedaviyi bir gram ile baglatir ve bu miktar zamanla ginliik en fazla 3 grama

ulagincaya kadar doz ayarlamasi yapilir. Desferal®, yavas hareket eder ve

inflizyon bagina sadece 6 ila 10 mg demir alir; ancak, kan transfiizyonu

devam etse bile negatif demir dengesini koruyabilir.

Desferal®'in en sik bildirilen yan etkileri arasinda dokiintd, drtiker,

kasinti, infizyon yerinde agn veya sislik, kusma, ishal, mide veya bacak
kramplari, kanli idrar, bulanik gérme, ates, hizli kalp atisi ve bag donmesi
bulunmaktadir. Bobrek veya karaciger hasari, isitme kaybi veya katarakt gibi
rahatsizliklar, olasi uzun siireli olumsuz reaksiyonlar arasindadir.

Exjade® (deferasirox)

Exjade®, vicut agirhginin her kilogrami igin giinde bir kez 20 miligram

dozunda alinan (20mg/kg/giin), asirn demir yikii hastaligina yonelik oral bir tedavidir. Exjade®, tercihen her giin ayni
saatte yemek yemeden en az 30 dakika once, a¢ karnina giinde bir kez sivi i¢inde ¢oziilmis olarak alinmalidir. MDS
de dahil olmak (izere beta talasemi, orak hiicre hastaligi ve transfiizyon bagimli aneminin diger cesitleri gibi hastaliklari
taglyan hastalar izerinde yapilan klinik deneyler, Exjade® ilacinin viicuttaki demir icerigini gosteren karaciger demir
konsantrasyonunu (LIC) biytk olctide azalttigini ve transfiizyon hastalarninda demir ytikiini kontrol altina aldigini veya
azaltigini ortaya koymustur. Exjade®, bobrek veya karaciger fonksiyonlarini bozan bazi olumsuz reaksiyonlara yol
acabileceginden bu ilacin kullanimi, bu tir komplikasyonlar bakimindan risk altinda olan hastalar igin daha sik olmak
uzere, her ay kan testleri yapilarak yakindan kontrol edilir. Bobrek veya karaciger fonksiyonlarinizda bozukluk veya
deferasirox veya Exjade®ilacinin herhangi bir bilesenine karsi agin hassasiyetiniz varsa Exjade® kullanmamalisiniz.
Exjade®, trombosit ve akyuvar sayisi diisiik olan hastalarda dikkatli bir sekilde kullanilmalidir.

Exjade® kullanimu ile iligkili en sik goriilen yan etkiler; ishal, bulanti, kusma, bas agrisi, karin agnsi, ates, oksurik
ve serum kreatininde gorilen hafif, ilerlemeyen artiglardir. Bobrek veya karaciger hasar, igitme kaybi veya katarakt
gibi rahatsizliklar, Exjade® ilacinin olasi uzun siireli olumsuz reaksiyonlari arasindadir. Doktorunuzla ve laboratuarla
ayarladiginiz tim randevulariniza gidin.

Doktorunuz, selasyon tedavisinin etkilerini izlemek amaciyla belirli laboratuvar testleri isteyecektir. Bu ilaci, geldigi kabin

icerisinde, siki bir sekilde kapall konumda ve gocuklarin ulagamayacagi bir yerde tutun. llaci, (banyoda degil) 1s1 ve nemin
olmadigi bir ortamda, oda sicakliginda muhafaza edin. Siiresi gegmis veya artik
gerek duyulmayan ilaglan atin.

Living with

mdsfoundation

mmmmm lodysplasc sydromes foundafion, nc.
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Kullanilan Demir-Baglayici Ajanlar

Exjade® nasil kullanilir

1. Exjade® tabletlerini bir bardak portakal suyu, elma suyu veya su igerisine atin.

2. Tabletler ¢oziiliinceye ve ¢ozelti esit sekilde dagilincaya kadar kanigtirin veya galkalayin.
3. Gozeltinin kivami yogun olabilir.
4

. Kangimi normal bir bardak su veya meyve suyu iger gibi i¢in. Bardaga biraz daha sivi
ekleyip calkayarak bardagin dibinde kalan Exjade® ilacinin tamamini igmeniz gerekir.

5. Exjade®, cignenmemeli veya biitiin olarak yutulmamalidir, ayrica Maalox® gibi
aliminyum iceren antiasit ilaglar ile ayni zamanda alinmamaldir.

Ferriprox® (deferiprone)

Ferriprox® ilacinin MDS hastalarinda kullanim onay yoktur, ancak birgok tlkede MDS hastaliginda demir yiklenmesine
kars! kullanilmast igin onay bagvurusu yapilmistir. Halihazirda Ferripro®, tolere edilememesi veya etkili olmamasi
nedeniyle Desferal®kullanamayan talasemi hastalarinda demir yiiklenmesinin tedavisinde kullaniimaktadir. Agizdan
tablet olarak veya oral soliisyon seklinde alinir. Normal doz, giinde 3 kez 25mg/kg veya giinde toplam 75mg/kg'dir.
Klinik caligmalarda ve klinik uygulamalarda, Ferriprox® ilacinin demirin viicuttan atiimasinda etkili oldugu gorilmastr.
Ferriprox®, Desferal®ilacina benzer bir yan etki profiline sahiptir. Yapilan klinik caligmalarda, transfiizyon bagimi

asin demir ytiku olan hastalarda Ferriprox® ilacinin tek basina ve Desferal ile birlikte kullanimi degerlendirilmektedir.
Kombinasyon selasyon tedavisi, Desferal®in daha az siklikla infiize edilmesine olanak saglayacak, ayni zamanda da
ilacin tutunmasini kolaylagtiracaktir. Ferriprox®un en sik goriilen yan etkileri, bulanti, kusma, mide eksimesi, mide agrisi,
ishal, istah artigi veya azalmasi, kol, bacak, sirt ve eklemler agnlandir. Deferipron, kemik iliginizin drettigi akyuvarlarin
sayisinda azalmaya yol agabilir. Akyuvarlar, viicudunuzun enfeksiyonla miicadele etmesine yardimci olur, bu nedenle
akyuvar sayisinin distik olmasi, ciddi veya hayati tehlike olusturacak tiirde bir enfeksiyona yakalanma riskinizi artinr.

Doktorunuzla ve laboratuvarla ayarladiginiz tim randevularniniza gidin. Doktorunuz, selasyon tedavisinin etkilerini izlemek
amaclyla belirli laboratuvar testleri isteyecektir. Bu ilaci, geldigi kabin icerisinde, siki bir sekilde kapali konumda ve
cocuklarin ulagsamayacag bir yerde tutun. llaci, (banyoda degil) 1st ve nemin olmadigi bir ortamda, oda sicakliginda
muhafaza edin.

Béliim 4 Sayfa 10 Asiri Demir Yiikii



Demir Yiiklenmesini Onlemek \
Icin Ne Yapabilirim? (Buiking Books o Hope

Umudun Yapi Taslari

Demir yiikklenmesini azaltmak icin ne gibi pratik onlemler alabilirim?

Uygulanan transfiizyon sayisini; hemoglobin ve ferritin diizeyleri gibi belirli laboratuvar sonuglarini takip etmeniz, size
farkli agllardan fayda saglayabilir. Bu sekilde, semptomlara neden olan hemoglobin diizeyini ve ne siklikla transfiizyona
ihtiyag duydugunuzu g6zlemleyebileceksiniz. Size uygulanan transfiizyon sayisini bilmeniz, demir yiiklenmesi riski ve
semptomlarinizin en iyi nasil tedavi edilebilecedi ile ilgili doktor, hemsire ve diger saglik uzmanlarinizla gériigmelerinizde
size yardimci olacaktir. Tedavi ve Transfiizyon Takip Cihazi, (bkz. MDS Plarim), laboratuvar sonuglarini, transfiizyonu,
MDS igin diger tedavi segeneklerini ve olusabilecek semptomlari takip etmenizi saglayan faydali bir alettir. Demir
yiklenmesi igin tedavi gérseniz de gérmeseniz de, tiim transfiizyonlarin, kan grubunuzun ve kandaki antikorlarin kaydini
tutmaniz gerekir. Demir selasyon tedavisi goriiyorsaniz (bkz. MDS Plamim), transfiizyonlan, ferritin diizeylerini ve demir
yiiklenmesi veya selasyon tedavisi igin yapilan testlerin kaydini tutun (bkz. MDS Plarmim). Doktorunuzla ve laboratuarla
ayarladiginiz tiim randevulariniza gidin. Doktorunuz, selasyon tedavisinin etkilerini iziemek amaciyla belirli laboratuvar
veya radyoloji testleri isteyecektir.

Test Siklik durumu

isitsel Test Tedavi dncesi durumu dgrenmek igin ve daha sonra yillik olarak veya semptomlarda dedisiklik
goriilmesi durumunda yapilir

Graniilositler Ayda bir

Serum ferritin Tedavi dncesi durumu dgrenmek igin ve daha sonra 3-4 ayda bir yapilir

Serum Transaminaz Ayda bir

Serum Kreatinin Ayda bir

Karaciger Demir Depolan (T2MRG) Ser!m: fe_;ritin diizeyine ve diger klinik belirtilere bagh olarak istenebilir (yiiksek karaciger
enzimleri

Miyokardiyal Demir Depolan (T2MRG) Serum ferritin diizeyine ve kalp rahatsizhg belirtilerine bagh olarak istenebilir

Oftalmik Test (gdz muayenesi) Tedavi éncesi durumu dgrenmek igin yapilir ve daha sonra yillik olarak veya semptomlarda
degisiklik goriilmesi durumunda yapilr

Demir yiiklenmesinin 6nlenmesi: diyet programlar ve ila¢ kullanimi

Transfiizyon-bagimli demir yiiklenmesine karsi demir selasyon tedavisine ek olarak, gidalarla alinan demiri azaltmak igin
guinlik uygulayabileceginiz bazi kurallar vardir:

Demir emilimini azaltmak igin:
- Sut trGnleri, yumurta, bazi yiiksek lifli gidalar ve polifenol iceren gaylar tiketin.
Demir duzeylerinin daha da yluikselmesini onlemek igin:
- Alkolden ve titiin dumanindan kaginin.
- Demir takviyeleri veya demir igeren ilaglar (icerisinde demir bulunan vitaminleri) almaktan kaginin.
- Asirt seker kullanimindan kaginin.

- Gok yiiksek demir igerikli gidalarin tiketimini azaltin: sigir, kuzu eti tavuk etine kiyasla daha yiiksek demir
oranina sahiptir,

- Bazi baliklarda demir igeriginin fazla oldugu distnilmektedir.

Enfeksiyonlari azaltmak igin:
- Midye basta olmak tzere ¢ig kabuklu deniz Grunlerini tiketmekten kaginin, ¢tinki bu driinlerde plazmadaki yiksek
demir diizeylerinde ¢ogalan bakteriler bulunmaktadir. Bunlar da ciddi bakteriyel enfeksiyonlara kargi hassasiyetinizi
artirabilir.

Referanslar:
Kurtin, S. (2011) Current Approaches to the Diagnosis and Management of Myelodysplastic Syndromes. mds Q*.: OUﬂdOHOﬂ
J Adv Pract Oncol 2(suppl): 7-18 the myelodysplsic synkomes oundatn,nc.
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mutlak notrofil sayisi
Bir akyuvar tiirii olan kandaki nétrofil sayisinin éilgisd, ANC
olarak kisaltilmigtir. Diisiik ANC, ciddi enfeksiyon riskinin
arttigini gostermektedir.

anemi
Yeterince alyuvar olmamasindan kaynaklanan bir durumdur,
cesitli semptomliara yol agabilir ve kandaki alyuvar sayisi ve
hemaoglobin diizeyinin élgiilmesiyle saptanir

antikorlar
Yabanci (antijen) maddelere karsilik olarak bagisikiik
sisteminin belirli hiicreleri tarafindan diretilen proteinlerdir,
Antikor, belirli bir antijene tepki verir ve yabanci madde,
mikroorganizma veya anormal hiicrenin viicuttan atimast igin
bagisiklik sisteminin diger hiicrelerine sinyal génderir. Ayni
zamanda immdinglobdlin olarak da adlandirilir.

kan grubu
Dért ana kan grubu, kisilerin alyuvarlar tizerinde -A ve B
antijeni olmak tizere- iki protein bulunmasina baghdir. Dort
ana kan grubu; A, B, AB, veya O gruplanidir. A kan grubu,
alyuvarlar lizerinde A antijeni; B kan grubu da alyuvarlarin
lizerinde B antijeni bulundugunu géstermektedir. AB grubu,
alyuvarlar izerinde hem A hem de B antijeninin bulundugunu;
0 grubu ise alyuvarlar iizerinde A ve B antijenlerinin her
ikisinin de bulunmadigini géstermektedir.

kemik iligi
Kan hiicrelerini ve trombaositleri tireten, kemiklerin merkez
baliminde bulunan singerimsi dokudur.

siroz
Yaralanma veya iltihap sonucunda karacigerde olusan
hasarlanmadir. Karaciger fibrozu olarak da adlandirilir.

ferritin
Demire baglanan ve bunu viicutta depolayan, plazma
igerisinde bulunan bir proteindir.

fibroz
Yaralanma veya iltihap sonucunda yara dokusunun
olugumudur.

graniilosit
Viicudun enfeksiyonlarla miicadele etmesine yardimei olan
akyuvar tirdidiir,

hematokrit
Alyuvarfarnin olugturdugu kan fraksiyonudur.

Hemoglobin
Viicuttaki dokulara oksijen tasiyan, kandaki demir igerikli
proteindir.

mds sfoundation
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notrofil
Viicudun enfeksiyonlara karsi korunmasinda énemili rol
oynayan bir akyuvar tiriiddr. Mutlak nétrofil sayisi veya ANC,
nétrofil sayisinin bir 6lgdisciddir.

plazma
Kanin tuz (elektrolit), hormon ve proteinler igeren Sivi
bolimdddr.

trombhosit

Kanin pihtilasmasinda gaérev alan kanda bulunan hiicre
parcasiair.

Alyuvar
Viicuttaki dokulara oksijen tagiyan hemaoglobin proteini iceren
bir tiir kan hiicresidir. Ayrica, eritrosit olarak adlandirilir ve
RBC olarak kisaltilmigtir.

serum
Pihtilasma proteini olan fibrinojen harig, tuz (elektrolit),
hormon ve protein igeren kanin sivi bolimdddr. Yapi olarak
plazma ile aynidir, ancak fibrinojen igermemektedir.

Serum kreatinin
Babrek fonksiyonunu degerlendirmek icin kullanilan bir kan
testidir; kreatinin, bobrekler yardimiyla viicuttan uzaklastiriir
ve idrarla digar atilir. Bobrek fonksiyonu normal standardin
altinda ise idrara daha az miktarda kreatinin gectigi igin
kandaki kreatinin seviyesi artacaktir.

Serum transaminaz
Karaciger fonksiyonunu degerlendirmek icin kullanilan bir kan
testidir. Karacigerde transaminaz olarak adlandirilan enzimler
bulunur, karacigerin hasar gérmesi durumunda bu enzimler
kana kangir ve kandaki diizeyleri ytkselir..

sideroblastik anemi
Kemik iliginde diretilen alyuvarlarin (eritroblastlar) yeterince
hemaoglobin liretemedidi ve demir ile yikli oldugu (ringed
sideroblast olarak da adlandirilir) anemi gegididir.

talasemi
Anemiye sebep olan anormal diizeyde hemoglobin
liretiminden kaynaklanan kan hastaligicr.

transferrin
Demire baglanan ve bunu viicutta sirkiile eden plazma
igerisinde bulunan bir proteindir.

Akyuvar
Ndtrofiller ve grandilositler olmak lizere bes alt tirii bulunan
bir gesit kan hiicresidir. Lokosit olarak adlandinlan akyuvarlar
veya WBC'ler, bagisikiik sisteminde merkezi bir rol
oynamaktadir.
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MDS ile ilgili Vakif ve Dernekler

Miyelodisplastik Sendromlar Vakfi www.mds-foundation.org
MDS Beacon www.mdsbeacon.com

Asiri Demir Yiikii Hastahg ile ilgili Vakif veya Dernekler
Demir Bozukluklar Enstitiisii www.irondisorders.org
Asirt Demir Yiikii Hastaliklar Dernegi A.S. www.ironoverload.org

Diger Vakif veya Dernekler
Aplastik Anemi& Uluslararasi MDS Vakfi www.aamds.org
Amerikan Kanser Dernegi  www.cancer.org
Amerikan Hematoloji Dernegi  www.hematology.org
Caring Bridge www.caringbridge.org
Ulusal Anemi Eylem Konseyi www.anemia.org
Ulusal Kalp, Akciger ve Kan Enstitlisii - www.nhlbi.nih.gov
Losemi ve Lenfoma Toplumu  www./ls.org

llaglar ile ilgili Kaynaklar
Desferal® (deferoxamine) www.desferal.com

Exjade® (deferasirox) www.exjade.com
Ferriprox® (deferiprone) www.ferriprox.com

Genel Bilgiler
Medline Plus www.nim.nih.gov/medlineplus/medlineplus.htm/
The Merck Manual Home Edition for Patients and Caregivers www.merckmanuals.com/home/index.html
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Tibbi literaturden ek okuma onerileri
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Kwiatkowski, J.L. Oral iron chelators. Hematol Oncol Clin N Amer. 2010;24:229-248
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Mali destek

ABD'de yagayan hastalar icin Komple Bakim.
www.us.exjade.com/patient/epass-advantage.jsp
888-903-7277

Novartis Hasta Destek Vakfi
www.pharma.us.novartis.com/about-us/our-patient-caregiver-resources/pafenrollment.shtm/

800-277-2254

Diplomat Specialty Pharmacy Co-Pay Assistance Navigator Program
http://diplomatpharmacy.com/en/financial-assistance
877-977-9118 ext. 10184

Miyelodisplastik Sendromlar Vakfi ile nasil irtibata gecilir
MDS Vakfi, A.S.

4573 South Broad Street, Suite 150

Yardville, NJ 08620

800-MDS-0839 (valnizca ABD igin)

609-298-1035 (48D disindan)

 mids wfoundation
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Demir Yiiklenmesi lle Yagamak

video araciligiyla paylasilan gaérisler

Adim Bob Weinberg. 1998 yilinda 48 yasindayken bana MDS-RARS (Ring
Sideroblast'li refrakter anemi) tanisi konuldu. Tedavi siirecinde sunlar yapildi: Tani
konuldugundan bu yana, 850 (inite eritrosit siispansiyonu verildi. Vicudumdaki
akyuvar diizeyi yaklasik 2000'dir. Mutlak nétrofil sayim (ANC) 500-700, trombosit
sayim ise 30,000- 40,000 arasindadir. Blast sayim, % 5'in altindadir. Su anda, 7-8
giinde bir transfiizyon yapilmaktadir. Her giin 2,500 mg Exjade® aliyorum. Her ay
kontrol edilen ferritin diizeyim, 450-700 arasinda degismektedir.

Tum bu transfiizyonlar sonucunda olusan demir yiiklenmesini onleme
konusundaki deneyimlerimi paylagsmak istiyorum. 1998 yilinin Mayis ayinda
tani konulduktan sonra yaklasik bir yil boyunca her ay transfiizyon aldim. 1999
Subat ayinda, hematologumdan bir telefon geldi ve demir selasyonu ile ilgili ev
saglik hizmetinden bir gorevli ile gorismem igin ofisine ugramami istedi. Ferritin
diizeyim, 1000 degerine ulagmisti. Bu sayi, 22-322 olan normal araliginin ok
Uzerindeydi. Bu gorevli, her transfizyon aligimda kanla birlikte yeni demir aldigimi
ve viicudumun bu demirden dogal yollarla kurtulmasinin miimkin olmadigini
soyledi. Sonug olarak, viicudumdaki bu demir miktar organlanima girecek kadar
birikecek ve kalp, karaciger ve diger dokularimda oliimcil harabiyet yapabilecekti.
Demir selasyonunun, demire baglanan ve bu demirin idrarla digan atimasini
saglayan defroksamin (ticari adi Desferal®) denilen ilact uygulamanin bir sekli
oldugunu soyledi.

Boylece evde saglik biriminden insanlarla tamistim ve bu insanlar, insilin
pompasina benzeyen, subkiitan enjeksiyonla deri altina 8 saatlik bir infiizyon igin
deferoksamin rezervuar bulunan bir pompa gésterdiler. Tek sorun, damardan bir
igne batirmak ve daha sonra igneyi viicuduma bantlayip 8 saat boyunca o sekilde
kalmak zorunda olmamd. Uzilerek "oral selator" olmadigini belirttiler. llag, ciltte
reaksiyona yol acti, enjeksiyon yeri parlak kirmizi ve agrili bir hal aldi. Haftanin
7 giinii boyunca her gece viicuduma sapladigim, yanimda yatan bu pompa ve
etrafimi saran tiipu ile uyumaya calistim. 1999'dan 2007 yilina kadar her gece
bunu yaptim. Bazen kiigiik tiip ilagc deposundan enjeksiyon yerine kadar tikal
olurdu ve gok tiz bir bip sesiyle uyanirdim. Ama en kotusu de enjeksiyon yerlerinde
meydana gelen deri reaksiyonuydu. Bu siirece dayanabildigime sasiryorum, ama
bagardim.

Inflizyon pompasinin sebep oldugu agr ve aci yiizinden umutsuzluga kapildiktan
sonra oral selatér gelistirildigini duydum. O zamanlar ferritin diizeyim 1,700 idi.
MDS alaninda degil, transfiizyon sonucu olusan demir yiiklenmesinde uluslararasi
bir uzman aradim. Kalp ve karacigerimin MRG'sini istedi ve 0 zamandan beri her yil
bu testleri yaptinyorum. Oral selatorden sonra, Exjade®, FDA tarafindan onaylandi
ve ben de nefret ettigim pompay! birakip Exjade®'ye gectim. Bu ilag, her biri 500
mg olan diskler seklindedir. Dozajl, viicut agirigina gore belirlenmektedir. Her gece
uyumadan 6nce 200 mL portakal suyu icerisinde bu disklerden 5 tane (2,500 mg)
atryorum. llac gece boyunca portakal suyu igerisinde ¢oziinmesi igin birakiyorum.
Sabah uyanir uyanmaz bir iki kez sertce calkaladiktan sonra kangimi igiyorum. Bu
karisimi ag karna igmelisiniz ve bir sey yemeden once 30 dk beklemelisiniz.

5 dieser scheibendhnlichen Tabletten (2.500 mg) jeden Abend vor dem zu Bett
gehen in ein Glas Orangensaft. Ich ermdglichte damit dieser Medizin, sich iiber
Nacht im Orangensaft aufzulésen und nach etwas schiitteln trank ich die Mixtur
am ndchsten Morgen, sobald ich aufgewacht war. Ich musste diese Mixtur auf
leeren Magen trinken und mindestens 30 Minuten warten, bevor ich essen durfte.
Ich machte diese Mixtur bevor ich ins Bett ging, so brauchte ich am Morgen nicht
15 oder 20 Minuten zu warten, bis sich die Tabletten aufgeldst hatten und dann
noch zusatzliche 30 Minuten, bevor ich irgendetwas essen konnte. Ich brauchte
morgens meinen Kaffee und so musste ich nicht 15-20 Minuten darauf warten.

Ein Nachteil der Therapie mit Deferasirox war, dass ich Magen-Darm-Probleme
bekam. Es ist erstaunlich, wie schnell dieses Medikament Durchfall bei mir
ausloste. Der Durchfall war hdufig und manchmal auch intensiv. So ist es eine gute
Idee, tagsiiber nicht zu weit von einer Toilette entfernt zu sein. Aber viele Patienten
mit MDS wissen nur zu gut, dass wir uns mit manchen Dingen abzufinden haben.
Andere MDS-Patienten erzahlten mir von anderen Nebenwirkungen; einige waren
weit schwerwiegender als die, die ich hatte.

Im Frihjahr 2007 begann ich mit Azacitidine, um meine Blutwerte zu verbessern.
Im Juli des Jahres begann mein Hdmoglobin zu steigen und erreichte 14,5 g/
dl (9 mmol/l). Ich kann gar nicht sagen, wie aufgeregt ich war, als ich die Zahl
auf meinem Blutbericht sah, ohne den Buchstaben L der fiir niedrig stand. Ich
kam insgesamt 5 Monate ohne Transfusionen aus. Wdhrend dieser Zeit habe ich,
obwohl ich keine einzige Transfusion erhalten habe, meine tagliche Deferasirox-
Therapie fortgesetzt. Als Azacitidine jedoch nicht mehr half und ich wieder
Transfusionen bendtigte, war mein Ferritinspiegel von 1.700 so gerade unter 400
gefallen. Seit nun fast 6 Jahren hélt sich mein Ferritinlevel zwischen 500-700,
selbst wenn die Transfusionsfrequenz nun alle 7-8 Tage betrdgt. Neben der
Tatsache, dass es viel einfacher zu applizieren ist, scheint Deferasirox auch viel
effektiver zu sein als Deferoxamin.

Es scheint unter den Arzten keine véllige Klarheit zu bestehen, ob eisenbindende
Tabletten oder Medikationen fiir alle MDS-Patienten verschrieben werden sollen.
Ich glaube, dies gilt fiir Patienten mit Hochrisiko-MDS, die wahrscheinlich den
negativen Effekt der Eiseniiberladung nicht erleben werden. Aber fir mich, der mit
einem Niedrigrisiko-IPSS startete und dber viele Jahre mit Transfusionen leben
konnte, steigt auch die Wahrscheinlichkeit, dass ich lange genug lebe, um auch
an den Folgen einer Eisentiberladung zu sterben. Ich bin sehr dankbar fiir den
Telefonanruf meines Hamatologen bereits weniger als ein Jahr nach Diagnose,
um mit der Eisenbindungstherapie zu starten. Dieses hat mir erlaubt, die
Transfusionstherapie fir nun 14 2 Jahre fortzufiihren.

Bob Weinberg
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MDS PLANIM

MDS tanisini anlamaniz, siz ve bakicilarinizin bireysel
tedavi planinda aktif bir rol oynamasina yardimci
olacakti. MDS Planim; MDS taniniz, saglik profiliniz
ve saglik ekibinizdeki Gyeler ile ilgili bireysellestiriimig
bir profil olusturmaniza olanak taniyan cesitli araclar
sunmaktadir. Tedaviniz boyunca hastaligin durumunu

takip etmenize yarayan aletler de dahildir.

Yazarlar

Erin Demakos
Sandra Kurtin
Sarah Tinsley
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Umudun Yapi Taslari

MDS tanisi

Miyeloplastik Sendromlar, farkli prognozlari, tedavi segenekleri ve beklenen sagkalim oranlari bulunan bir grup kemik iligi
hastaligidir. MDS hastasi oldugunuzu 6grenmek, korku ve belirsizlik duygulan da dahil olmak iizere sizde birgok farkli
duyguyu uyandirabilir. MDS tanisinin konmasi, sizin igin hangi tedavinin uygun olabilecegi, bu tedavilerin nasil sonug
verecegi ve ne tir yan etkilerinin olabileceqdi ile ilgili belirsizlik, korkmaniza ve kaygilanmaniza neden olabilir. MDS tanisini
anlamaniz, en iyi tedavi segenekleri konusunda bilingli bir sekilde karar vermenize yardimci olmasinin yani sira, sizin ve
yakinlarinizin bireysel tedavi planinda aktif bir rol oynamasina da yardimei olacakr.

Umudun Yap: Taslan kilavuzunu inceleyin.

MDS tanisi gergegine alismak igin kendinize zaman taniyin. Size konulan tanyi, tedavi segeneklerini ve bu siirecte aktif
rol almaniza yénelik stratejileri daha iyi anlamaniza yardimei olmas i¢in Umudun Yapi Taglar kitabini incelemeye zaman
ayinn. Saglik ekibiniz, yakinlariniz ve arkadaslarnnizia isbirligi yapmaniz MDS lle YASAMANIZA yardimct olabilir. Ailenizden,
arkadaslarinizdan veya profesyonel kisilerden yardim alin. Bir destek grubuna sahsen veya gevrimici ortamda katiimayi
distiniin. MDS ile yasayan diger hastalar da bu hastalikla nasil daha iyi basa cikilabilecegi konusunda faydal dnerilerde
bulunabilir.

Gunlik aktiviteler

lyi beslenin, aktif olun ve sevdiklerinle zaman gecirin, egzersiz yapin, iyi uyuyun. Arkadaslarinizla ve ailenizle aktivitelere
katiimaniz, genel saglik durumunuzu olumlu yonde etkiler.

mdsfoundation
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SAGLIK PROFiILIM

Isim

Dogum Tarihi Sosyal Gilvenlik

Adres

Sehir Ulke Posta kodu
Ev Telefonu Cep telefonu

Is Telefonu E-posta

Hasta Yakinlan

isimy/ ligki Telefon

Acil durumda ulasilacak kisiler

Medeni durumu /Gegim durumu
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REGCETELi iLAGLAR

ilag / Doz / Program

Receteyi yazan kisi
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Umudun Yapi Taslari

iSTIHDAM BiLGiLERi

Isveren Is tinvani
Adres Danigman
Sehir Ulke Posta kodu
Telefon
SIGORTA BiLGILERI
Sigortali veya Guvence Veren Kisi  okendisi oesi oailesi
Dogum Tarihi Sosyal Giivenlik
Isveren Telefon
Adres
Sehir Ulke Posta kodu
Sigorta Adi Kimlik Numarasi
lletigim

Sigortali veya Guvence Veren Kisi

okendisi oesi oailesi

Dogum Tarihi

Sosyal Giivenlik

isveren

Telefon

Adres

Sehir

Ulke

Posta kodu

Sigorta Adi

Kimlik Numarasi

lletigim
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Umudun Yapi Taslari

MDS Nedir? (ps vakf, 2011)

MDS, bir kemik iligi bozukluklari grubudur. Kemik iligi; alyuvar, akyuvar ve trombositleri igeren kan hiicrelerinin
dretiminin gerceklestigi fabrikadir. MDS'de; kemik iliginde cesitli kot huylu degisikliklerden dolayr meydana gelen bir
anormallik s6z konusudur. Bu da normal olgun kan hiicrelerinin yetersiz tretimi ile sonuglanir, diisiik kan sayimina
(sitopenilere) neden olur. Bu hastaligin; farkli teshis, tedavi secenekleri ve losemiye gevirme riski bulunan gesitli alt
tlrleri vardr.

MDS Kanser midir? (sejaret. ve d., 2011)
MDS tanisi igin kemik iligi biyopsisi ve aspirasyonu gereklidir. Numuneler, kan hastaliklar konusunda uzmanlagmig
patologlar tarafindan analiz edilir. MDS tanisinin koyulabilmesi igin displazi veya sitogenetik anormallikler gibi
spesifik kotii huylu 6zelliklerin bulunmasi gerekmektedir. Yapilan aragtirmalar, MDS'nin ortaya gikmasinda rol
oynadigi diistinilen molekiiler anormallikleri belirlemistir. Bu hastaligin altinda yatan k6ti huylu 6zellikler goz 6niinde
bulunduruldugunda, MDS bir kan kanseri gesidi olarak kabul edilir.

MDS'ye Ne Sebep Olur? (Greenberg ve d., 2011; Sekeres, 2011; Sekeres ve d., 2011)

Tani koyulan hastalarin %80'inde, MDS'nin sebebi bilinmemektedir. Erkeklerde daha sik gortllr (kadinlara gore
erkeklerde gortilme orani her 100.000 kisi igin 4.5:2'dir). Kanserin pek ¢ok cesidinde oldugu gibi, ileri yas bir
predispozan faktordir. MDS hastalarinin biiyiik cogunlugu (% 86's1) 60 yasin iistiindedir. Benzen ve diger ¢oziiciler
gibi kimyasallara ve tiitin dumanina maruz kalmanin, MDS hastali§ina yakalanma riskini arttirdigi bilinmektedir. Diger
kanserler igin kemoterapi veya radyasyon tedavisi gérmekte olan hastalarda, tedavi ile iligkili MDS goriilme riski
artabilir.

MDS kalitsal mi1? (sekeres, 2011)
MDS ve konijenital anormalliklerin gelisimine genetik yatkinlik nadir gériilmektedir. 1973 yilindan 6nce sadece 143 MDS
vakasi bildirilmistir. Bugtin ise veri analiz tekniklerinin gelismesine bagl olarak tahmini oran, yilda 15,000-162,000
(ABD verileri) vaka arasindadir. Bu verilerdeki biiyiik ¢apli degisimler, MDS'nin belirlenmesi zor olan tani 6zelliklerini
vurgulamaktadir. MDS'nin tani 0zellikleri klinisyenler tarafindan daha iyi bilindikge MDS'nin, sitopenisi (diistik kan
sayimi) olan hastalarda daha sik goriildigi saptanmistir. Tedavi segeneklerinin gelismesi, tanisal degerlendirme
yapilacak hasta sayisini artirabilir. Giderek artan sayida hasta, sitotoksik tedaviler ile tedavi ediimektedir, bu da MDS
dahil olmak tizere ikincil malignitelerin potansiyelini artirmaktadir (Cogle, ve d., 2011; Ma, ve d., 2007; Sekeres,
2011).

MDS'nin Semptomlari Nelerdir? (kurtin, 2011)
Bircok hasta asemptomatiktir ve MDS hastasi oldugu rutin tarama esnasinda teshis edilir. Digerlerinde ise, bir veya
daha fazla sitopeni (dustik kan sayimu) ile iligkili belirsiz semptomlar gortilmektedir.
- Yorgunluk, nefes darligi, garpinti (yaygin anemi semptomlari)
- Ates, tekrarlayan veya uzun siireli enfeksiyonlar (yaygin notropeni semptomiari)
- Morarma, petesi veya kanama (yaygin trombositopeni semptomiari)

MDS tanisi nasil konur? (Kurtin, 2011; National Comprehensive Cancer Network, 2011)
ik hasta degerlendirmesi genellikle tam kan sayimini icerir (CBC), bu da normositer veya makrositer anemiyi,
normalden digtise gecen nétrofil sayisini ve degisken trombosit sayisini ortaya koymaktadir. Hastaligin ilk
baslangicinda veya seyri sirasinda MDS hastalarinin %90'Inda anemi g6zlenmektedir. Sitopeniye neden olan diger
gtkenlerin diglanmasi icin ek laboratuvar analizleri yapilmalidir.

mdsfoundation
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Tedavi segeneklerim nelerdir? (Greenberg ve d., 2011)
MDS tedavisinin secimi, belirlenen hastalik 6zellikleri ve risk analizine bagl olarak bireysellestirilir. Tedavi segenekleri,
onay mekanizmalarina bagl olarak tlkeye gore degisiklik gosterir. MDS tedavisine yonelik hedefler, bireysellestirilmis
hastalik ozellikleri, hasta ozellikleri ve risk kategorisine gore belirlenir. Amerika Birlesik Devletleri'nde, Uluslararasi
Prognostik Puanlama Sistemi (IPSS) MDS alt tiplerini iki ana gruba ayirmaktadir: diisik ve orta-1 riskli veya orta-2
veya yiiksek riskli. Her kategoriye yonelik tedavinin hedefi, beklenen sagkalim oranina ve l6semiye ¢evirme riskine
bagh olarak farklilk gosterir. Bu risk kategorilerini daha fazla diizenlemek ve tedavi segimine yonlendirmek amaciyla
revize edilmis IPSS (IPSS-R) gelitiriimektedir. Benzer tedavi kurallan bulunan Diinya Saglik Orgiitii Prognostik
Puanlama Sistemi, Avrupa'da yaygin olarak kullanimaktadir.

Kan transfﬂzyonlarl tehlikeli midir? (Kurtin, 2011; National Comprehensive Cancer Network, 2012)

Demir depolarinin kontroltine yonelik normal viicut mekanizmasi, son derece etkindir. Transflize edilmig her kan
unitesi, normal ginlik gereksinimden daha fazla demir saglar. Tekrarlanan transfiizyonlardan sonra, fazla demir
deposu, normal demir homeostatik mekanizmalari tarafindan kontrol edilebilen degerleri asar. Bu durum viicuttaki
demir miktarinin artmasina ve ardindan hiicresel hasara yol acar.

Transflizyon yogunlugu (belirli bir siireg boyunca alinan (inite sayisi) ve organ hasari arasinda gticli bir iligki vardir.
Demir birikimi, hedef organ hasarina neden olabilir.

kalp - konjestif kalp yetmezligi | endocrine glands - diabetes
karaciger - karaciger fonksiyon testleri, hepatomegali, agr | bone marrow - dysfunctional hematopoiesis

Bu veriler ile birlikte kemik iligi yetmezligi artigina yonelik endigeler g6z éniinde bulunduruldugunda, transfiizyon
bagimlihgi, MDS'ye yonelik hastalik modifiye edici tedavinin baslatiimasi gerektiginin bir géstergesi olarak kabul
edilmektedir.

Tedavi ile iyilesme olasihigim nedir?

MDS hastalarinin tedaviye verdikleri yanit, diger prognostik endekslerin yani sira IPSS risk kategorilerine gore degisir.
Allojenik kemik iligi nakli, bugiine kadar tek potansiyel tedavi yontemi olarak kalmistir. Bununla birlikte, hastalar mevcut
diger tedavilerden de yararlanabilirler, bu tedavilere uzun streli yanitiar verildigi rapor edilmigtir.

Tedavinin sonu¢ vermesi ne kadar zaman alacak?

Tedavinin 4-6 ayinda yanitin degerlendirmesi yapmak gerekir. Tedavi stireci 9 aya ulagsmaya kadar hastanin tedaviye
verdigi yanit agik sekilde gorilmeyebilir.

Tedaviye ne kadar devam edilecek? (kurtin, 2011)

Tedavi segeneklerinin sinirli olmasi ve hastaligin tedavi edilemez nitelikte olmasi nedeniyle, MDS'ye yonelik hastaligi
modifiye edici tedavilere, hastalik ilerleyene kadar veya istenmeyen bir toksisite olusana kadar devam edilir.

Tedavinin yaygin yan etkileri nelerdir, bu yan etkileri kontrol etmek igin neler yapilabilir?
(Kurtin, 2011; Kurtin & Demakos, 2010)

- MDS'ye yonelik tim tedavi yontemlerinin en yaygin yan etkileri arasinda anemi, nétropeni dahil olmak (izere
miyelosipresyon ve trombositopeni yer almaktadir.

- Tedavinin ilk sekiz haftasi boyunca, haftalik tam kan sayimi ve trombosit sayimlarinin yapiimasi tavsiye edilir.
- Sitopenilerin, iyilesme asamasina ge¢cmeden kotilye gitmesi beklenir.

- Bliylime faktorleri ve transfiizyonlar da dahil olmak iizere destekleyici bakim stratejilerinin uygulanmasi
tesvik edilmektedir.

- Klinik galismalara bagli olarak her ilag dreticisi tarafindan doz degisiklikleri ve ara verme zamanlari gibi ilaglar
ile ilgili kurallar belirtilir.

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn

Bolim 5 Sayfa 16 MDS Planim



\ V'
Sikga Sorulan Sorular | Buikding Blocks of Hope

Umudun Yapi Tastari

- Bulanti ve kusma: tiim ajanlar
- Bulanti 6nleyici ilaglarin kullaniimasi, bulanti ve kusmayi en aza indirmek icin etkili bir stratejidir.
- Kabizlik: hipometile edici ajanlar- 5HT3 antagonist anti-emetiklerin kullanimina bagl olarak ortaya ¢iktigi
dastintimektedir.
- Gerekli olmasi halinde digki yumusaticilarin ve mishillerin kullaniimasi tedaviden kaynaklanan kabizligin
siddetini azaltacaktir.
- Buna ek olarak, iyi bir diyet ve diizenli egzersiz de yardimci olacaktir.

- Yaghlarda daha yaygin olan—bdbrek ve karaciger toksisitesi
- Rutin laboratuvar analizleri, tedaviden kaynaklanan olasi bobrek ve karaciger toksisitelerinin erken teshis
edilmesine ve derhal miidahale edilmesine olanak saglayacaktir.
- ilaglar ile ilgili olumsuz durumlar
- Azasitidin: enjeksiyon yeri reaksiyonlari

- Lenalidomid: dokuntd, kasint, ishal, lenalidomide yonelik giivenlik programi

- Demir yiiklenmesi
- Selasyon tedavisi, sitopeniler ile bobrek ve karaciger toksisiteleriyle iligkili olabilir.

MDS hastalarinin tedavi edilmesine yonelik ufukta goriunen yeni tedaviler nelerdir? (carcia-
Manero, 2011, Kurtin, 2011)

MDS'ye yonelik tedavi seceneklerini aragtirmada klinik calismalara devam edilmektedir. Bu galismalar, onaylanmig
tedavi yontemlerinden sinirli diizeyde fayda géren veya bu tedavilerden yeterince fayda saglayamayan yiiksek riskli
hastalik tasiyan kisilere umut vaat etmektedir. Her tlkede, klinik galismalar, gozetim ve ilag onayi i¢in kabul gormus
mekanizmalar bulunmaktadir.

Kemik iligi nakil merkezini nasil segerim? (uiusal Kemik lligi Donér Programi, 2011)

Nakil merkezi segerken g6z oniinde bulundurulmasi gereken birgok faktor vardir. Bazi hastalar, nakil merkezlerini belirli
hastaliklarla veya belirli yag grubundaki hastalarla olan deneyimleri bakimindan degerlendirmektedir. Diger hastalar
ise, aile ve arkadaslarina yakin nakil merkezlerini tercih etmektedir. Sizin ve doktorunuzun nakil merkezleri ile ilgili
0grenmesi gereken hususlar agagida belirtilmistir.

- Bu nakil merkezinin ne tiir deneyimleri bulunmaktadir?

- Nakil merkezinin sagkalim istatistikleri ne ifade etmektedir?

- Hastaliginiz igin bu merkezde uygulanan nakil sayisi diger merkezler ile kiyaslandiginda ne durumdadir?

- Bu merkezde istenen hasta ve dondr eslestirme diizeyleri nelerdir?

- Bu merkezde yapiimasi beklenen nakil 6ncesi masraflar nelerdir?

- Bu merkez sigorta planinizin kapsaminda mi?

Saglikl kalmak igin neler yapabilirim?
Saglikli bir yagam tarzina yonelik genel ilkeler onemini korumaktadir. Dengeli bir diyet programi uygulamak, mimkiin
oldugu olglide gunliik aktivite ve egzersiz yapmak, eglence etkinlerine katiimak, ideal sagliginizi korumanizda énem
arz etmektedir. Diger saglik kosullarinin devamli olarak kontrol altinda olmasi, ideal saglik durumunun korunmasi ve
gelecekteki tedavi seceneklerinin uygulanabilirligi bakimindan énemlidir.

mdsfoundation
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Saghklh beslenme

Saglikh beslenme, iyi bir program ile baslar. Uygun gidalan tiikettiginiz zaman,
vilcudunuz gtin boyu yeterli miktarda besin ve enerji alir. Dengeli beslenme,
yorgunluk ve hastalik gibi durumlarla miicadele etmenize yardimci olabilir. Yeterli
gida ve sivi alimu, bireylerin tedaviyle baga ¢ikmasina yardimel olur. Saglikli bir
diyetin 6nemli parcalari; hidrasyon, meyve ve sebze, tam tahillar, diisik yagh sit
drdnleri, sinirl miktarda seker ve iglenmis gidalardir.

MDS tanisinin konmasi, insanlarin beslenme durumunu farkh sekillerde etkiler.

Bazi hastalar yemek yemede guglik ceker ve kilo kaybeder. Digerleri ise bu tir

sikintilar yagamazlar. Herkesin kanser deneyimi kendine 6zgidiir. Beslenme

amagclan farklilik gostermektedir. Tescilli bir diyetisyen, iyi beslenme ve kilonuzu

koruma konusunda hedeflerinizi gergeklestirmenize yardimci olabilir. Bu programa www. dietaryguidelines.gov adresinden
erisebileceginiz Amerika Igin Diyet Rehberi ile baglamaniz iyi bir segenektir.

MDS ile ilgili 6zel bir diyet programi uygulamam gerekir mi?

MDS hastalarinda akyuvar sayimi diisiikse veya kok hiicre nakli uygulaniyorsa bu kisilerin 6zel bir diyet uygulamasi
gerekebilir. N6tropenik diyet ile ilgili kurallar kanser merkezleri arasinda farklilik gosterdigi igin bu hususta nelerin tavsiye
edildigini saglik kurulusu ile birlikte degerlendirmek gerekir.

Genel beslenme kurallan

Akilda tutulmasi gereken en 6nemli sey, dengeli beslenme ve yeterli hidrasyonu korumaktir. Herkesin kendi normal
diyetine (vejetaryen, glutensiz, diyabetik, vb) ve ek bireysel ihtiyaglarina (6nceki bagirsak ameliyatlari, dis saghg,

irritabl bagirsak sendromu, gida aleriileri, vb.) bagl intiyaclar olacaktir. Ginliik kalori ihtiyacinizi belirlemek ve sevdiginiz
yiyeceklerle birlikte bu kalorileri nasil alabileceginiz ile ilgili bir diyetisyen ile gérigmenizde fayda vardir.

Saghkl beslenme kurallan
- Meyve ve sebze yiyin.
- Bunlar taze, dondurulmus veya konserve olabilir.

- Yaprakli yesillikler veya brokoli gibi koyu yesil sebzeler ile havug
ve tatl patates gibi turuncu sebzeler tiiketin.

- Yemeden 6nce biitlin meyve ve sebzeleri iyice yikayin.
- Daha fazla balik, fasulye ve bezelye ile protein cesitliliginizi artirn.
- Her guin tam tahilli gevrek, ekmek, kraker, piring veya makarnadan en
az 90 gram yiyin.
- Kemiklerinizin saglikli tutacak D vitamininden zengin 3 gesit az yagl veya
yagsiz sut Grtnleri (sut, yogurt veya peynir) tiiketin.
- Saglikli yaglar (coklu doymamisg ve tekli doymamis yaglar) tiketin.

- Size kok hiicre nakli yapiliyorsa, 6zel notropenik diyet uygulamaniz gerekebilir (Bu diyet, kok hiicre nakli veya losemi
tedavisinden dolay kan sayimlari ok disik olan hastalara yoneliktir).

- Gig veya az pigmis et ve balik tiirlerini; pismemis veya az pigmis yumurtalan tiiketmekten kaginin. Eti tam
pisirin. Yumurtalari iyice pisirin (yumurta sansi civik halde birakilimamal).
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- Salata barlanindan ve sarkiteri tezgahlarindan kaginin. Taze dilimlenmis etler yerine vakumlanmig etler alin.
- Sadece pastorize siit, yogurt, peynir ve diger sit tiriinlerini tiiketin.

- Brie, Camembert, Rokfor, Stilton, Gorgonzola ve Bleu gibi yumusak, olgunlagsmis kalip ve mavi damarli
peynirleri tiiketmekten kaginin.

- Kuyu suyu igmeyin veya igmeden énce bir dakika kaynatin. Evde sise suyu icilebilir.

Hidrasyon

Sivi, saglikh bir diyetin 6nemli bir pargasidir. Bir otomobilin hareket etmek igin yakita
ihtiya¢ duydugu gibi viicudunuz da fonksiyonlarini yerine getirmek igin suya ihtiyag duyar.
Yeterli hidrasyon orani kigiden kisiye degisir. Hidrasyonun amaci, gok fazla sivi igmeksizin
dehidrasyonu 6nlemektir. Asagidaki ipuglan, hidrasyonu artirmaniza yardimci olabilir.

- Nereye giderseniz gidin yaninizda igcecek bulundurun.

- Bir tam bardak sivi almaniz sigkinlige neden oluyorsa, giin boyunca
kiicik yudumlar alin.

. igeceginizi ¢ogunlukla 6gunler arasinda tiiketin.

Egzersiz

MDS hastalarinda en sik bildirilen semptom, yorgunluktur. Yorgunlukla miicadele etmede

kullanilacak en iyi stratejilerden biri egzersizdir, yani yorgunluk hissini azaltmak igin

hareket edin! Gesitli calismalarda, egzersizin yorgunluk ve duygusal sikintilar azalttigi

gosterilmistir. Egzersiz, viicut fonksiyonlarninizi ve genel yasam kalitesini artinr. Kanserli hastalarda tedavinin farkl
evrelerinde aerobik egzersiz, viicut gelistirme ve germe faaliyetleri de dahil etmek tizere cesitli egzersiz faaliyetleri
tzerinde calismalar yapilmigtir. Uzerinde galigilan bazi aerobik egzersiz 6rnekleri, yirimek ve bisiklet kullanmaktir.

Yeni bir egzersiz programina baglamadan dnce, bu programi uygulamanizda bir sakinca olmadigindan emin olmak

icin saglik uzmaninizla planlariniz hakkinda gorigmeniz iyi bir fikirdir. Bireysel egzersiz programlar, ihtiyaglariniza en

uygun sekilde ayarlanabilir. Egzersiz programi yas, cinsiyet, MDS ve tedavi tird, fiziksel uygunluk seviyesi gibi etkenler
g0z Ontinde bulundurularak her kisiye uyacak sekilde modifiye
edilebilir. Egzersize baglamadan once kan sayimlar dikkate
alinmalidir. Hasta nétropenik ise, ortak yiizme havuzlarindan ve
sicak kiivetlerden uzak durulmalidir. Hastada siddetli anemi varsa,
hemoglobin oraninin giivenli bir aralikta olmasi durumunda,
transfiizyon sonrasinda aerobik egzersiz yapiimalidir. Trombosit
sayisinin 50.000'den az olmasi durumunda, kanama problemlerini
onlemek amaciyla agir sporlardan kaginilmalidir. Herhangi bir stiphe
duymaniz halinde, saglik ekibinizle goriistn. Genel olarak, temel
amag, hareket etmektir. Yavas yavas baslayin ve sireg boyunca
gercekei hedefler belirleyerek ilerleme kaydetmeye calisin. Aile ve
arkadaslannizdan destek alin.
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Uyku

Saglik, iyi bir gece uykusu ile baglar, bu da MDS hastalannda daha gug hale
gelebilmektedir. Uyuma problemi yasama konusunda yalniz olmadiginizi bilmek
given verici olabilir. Kanser hastalarinin dcte biri ila yansi uyku diizeninde degisiklik
yasamaktadir. Uyuma gicligu, fiziksel rahatsiziik, agr, hastanede yatma, ilaglar
ve kanser teshisi konmasinin psikolojik etkisi ile bagdastinimigtir. Kétii uyumaniz,
performansinizi kisitlayabilir, depresyon ve anksiyete olasiigini artirabilir. Uyku
yoksunlugunu, ayni zamanda agri toleransinin azalmasi ile iligkilendiriimistir. Yeterli
miktarda uyumanin yagam kalitesini artirdigi ortadadir.

Ne kadar uyku yeterlidir?

Ulusal Uyku Vakfi'na gore genel kural, her gece 7-9 saat uyumaktir. Ancak, egzersiz gibi uyku ihtiyaci da kisiden kisiye
degismektedir. Bir kisi 7 saatlik uyku ile kendini zinde hissederken baska bir kisi 10 saatlik uykuya ihtiyagc duyabilir.
Arastirmalar da her bireyin bazal uyku ihtiyaci ve uyku agigi oldugunu desteklemektedir. Bazal uyku ihtiyaclari, gece ihtiyag
duyulan normal uyku miktaridir; uyku acigi ise ig, hastalik veya diger nedenlerden dolayi kaybedilen uyku miktaridir. Uyku
devamli olarak kisa tutulursa, bu durum kiginin hayatini tiim yonleriyle etkileyebilir ve hastaliga yol agabilir.

lyi uyku uyumayi éncelik haline getirin.

Bunun icin; uyku siresi, uyku kalitesi ve ortam da dahil olmak tizere mevcut uyku aligkanliklar degerlendirilir. Uyku diizeniniz
MDS semptomlarindan dolay degismisse saglik ekibinizle bu semptomlar hakkinda goriisin. Uyku kalitesini ve miktarini
artirmaya yarayan cesitli stratejiler ve ilaglar bulunmaktadir. Asagidaki oneriler bu konuda fayda saglayabilir:

- Uyuma ve uyanma saatlerinizi diizenli tutun.

- Yataga gitmeden iki saat 6nce uyarici ve kafein almaktan kaginin.

- Haftada g ila beg kez 30 dk boyunca egzersiz yapin.

- Gin igerisinde uyku sirenizi 30 dakikayla sinirli tutun.

- Yataga gitmeden 6nce 30 dakika ila 1 saat sessiz olun.

- Uyku sorunlaniniz hakkinda saglik ekibinizle gértsiin. Anksiyete, depresyon ve uykusuzluk igin ilag kullanmaniz
gerekebilir.

Disan ¢cikmak

MDS tanisi konmasi, hayatinizi degistirir. Diger pek ¢ok kanser tiiriinde oldugu gibi, biyiik olgiide belirsizlik s6z konusudur.
Bu hastalikla ne kadar stire yasamak zorundayim? Bir sonraki soru genellikie MDS'nin yasam kalitenizi nasil etkileyecegi
ile ilgilidir. Kan sayimlanindaki degisimler, katilabileceginiz etkinleri kisitlayabilir. Saglik uzmanlarina sikga sorulan sorular
vardir.

Notropenik oldugumda hangi etkinliklere giivenli bir sekilde katilabilirim?

Hatirlayin; notrofiller, viicudu enfeksiyondan koruyan bir akyuvar tirtdar. Notrofiller toplam akyuvar sayiminin bir pargasidir.
Notrofil sayisi, tam kan sayiminin (CBC) farkl bir bolimiinde bulunabilir. Nétropeni, nétrofil sayisinin 1,000 'den az olmasi
anlamina gelir. Toplam akyuvar sayinizin 1,000 olmasi nétropeni hastasi oldugunuz anlamina gelmektedir. Doktorunuz kan
sayimlariniz ile ilgili durumlan anlamaniza yardimci olabilir.

Notropeni, enfeksiyon kapma olasiliginizi artiracak kisi veya nesnelere maruz kalma riski ile ilgili oldugundan bu tdr
faaliyetlere iligkin kurallari izlemeniz gerekir. Beklendigi gibi, yakin kisisel temasta bulunulabilecek kalabalik alanlar, hastaliga
yakalanmak igin firsat yaratir. Ancak, enfeksiyon olugup olugmayacagi birgok faktére baglidir.
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Notropenik hastalarin yasadigi enfeksiyonlarin bilyiik gogunlugu, diger kisi veya mekanlara maruz kalma ile alakall
degildir. Buna karsilik, enfeksiyonlarin biyiik cogunlugu halihazirda viicutta yagayan ve nétrofillerin diistik olmasi halinde
sorun yaratan bakterilerden kaynaklanmaktadir. Birgok kanser merkezi, duruma gore degisiklik gosteren notropenik
Onlemler almaktadir.

Notropeni gérilmesi halinde basvurulacak bir kilavuz gorevi géren genel dneriler agsagida verilmistir. Bunlar yalnizca
kurallardan ibarettir ve yagam kalitesi "kurallara uymanin" getirecegi faydalar ile karsilastinimahdir.

- Sagduyulu olun: Hasta olan kisilere yakin olmaktan kaginin, kan sayimlarinizin diisiik olmasi halinde kalabalik, kapal
alanlardan uzak durun, saglikli bir yagam tarzi benimseyin.

- Solunum yolu enfeksiyonlari olan insanlarla temas halinde olmaktan kaginin—Bu digari gikamayacaginiz anlamina
gelmemektedir. Sadece hasta olan kisiler ile yakin temastan kaginin.

- Kan sayimlariniz gok diisiikse kalabalik alanlarda bulunmaktan kaginin. Bu tiim MDS hastalari igin degil sadece kok
hticre nakli yapilan, 16semi tedavisi géren veya kan sayimlari ¢ok dustik olan hastalar icin gecerlidir.

- Yaninizda el dezenfektani bulundurun—kamusal alanlarda veya telefon, lavabo, vb. kullandiktan sonra uygulayin.
- Ellerinizi sik sik yikayin.

Cocuklarla vakit gecirmek

Gocuklar da dahil olmak iizere ailenizle vakit gegirmeniz 6nemlidir. MDS hastalarinin ¢ogu, herhangi bir kisitlama
olmaksizin aileleri ile vakit gecirebilirler. Cocuklarla temasinizin kisitlanmasi yoniindeki 6neriler hakkinda saglik ekibinizle
gorasan.
Cocuklarla temasa iligkin belirli oneriler, kok hiicre nakli yapilan, losemi tedavisi goren veya kan sayimlar gok distik olan
hastalar (n6tropeni) icin gegerlidir. Bu kurallar, asagida belirtilen durumlara maruz kalinmamasini da kapsamaktadir:
- Atesi olan, burun akintisi veya oksurik gibi enfeksiyon belirtileri gosteren gocuklar. Krese giden gocuklarda yaygin
olarak viral enfeksiyonlar gortiltir ve bu da enfeksiyonlarin temas halinde olduklar kisilere gegme riskini artirmaktadir.

- Polio asisi gibi canli asllari olan gocuklar bagisiklik kazandiktan sonra ilk birkag saat igerisinde virtisleri dokebilirler.
Enfeksiyon riski ile ilgili sorularnizi saglik uzmaniniz ile birlikte gdzden gegirin.

- Kiiglik cocuklarda sugicedi veya kizamik gibi hastaliklarin olugabileceginin bilincinde olmalisiniz. Yakin zamanda
sugicegi veya kizamik gecirecek olan bir cocukla yakin temas halinde bulundugunuzu fark ederseniz, saglik
uzmaninizi bilgilendirmelisiniz.

llaglar
llaglarinizi regete eden Kisiler, ilaglarin uygulanma dozu ve sikligi, artik kullanmadiginiz ilaglar, bu ilaglar neden biraktiginiz

ile ilgili bilgiler ve kullandiginiz ilaglann yer aldigi guincel bir liste hazirlamaniz 6nemlidir (bkz. MDS Planim). Regetesiz
satilan ilaclar ile "dogal ilaclar" da buna dahildir.

Tam regeteli, regetesiz veya "dogal" ilaglarnn, bazi durumlarda olasi ve ciddi yan etkileri bulunmaktadir. Dikkatli bir sekilde
kullanilmasi gereken piyasada yaygin bulunan regetesiz satilan ilaglarin bazilar agagida verilmistir:
- Asetaminofen (Tylenol):
- Amerika Birlesik Devletleri'nde en ¢ok kullanilan regetesiz ilagtir.

- Sik sik kombinasyon ilaglara eklenir. Asetaminofen veya Tylenol isimlerinin aktif maddeler listesinde olup
olmadigini gormek igin ilaglarin etiketlerini kontrol edin.

- 24 saat iginde 3 gramdan fazla alimi, karacigere toksik etki yapabilir.

- Akyuvar sayiminin diisiik olmasi halinde ateslenme durumiari igin Asetaminofen kullanimi konusunda saglik
ekibinizle gérisin—Bu ilacin kullanimi, yiiksek ates degerlendirmesi yapiimasini engelleyebilir.
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- Anti-inflamatuar ilaglar, genellikle artrit, bag agrisi ve ates gibi agrilar hafifletmek igin kullanilir. Bunlara
ibuprofen, aspirin, Naprosyn ve meloksikam ornek gosterilebilir.

- Builag sinifi, nétropeni doneminde yiiksek ateg durumlarini gizleyerek sorunlara yola agabilir ve
trombosit fonksiyonlarini engelleyebilir.

- Trombosit sayisinin 50,000 'den az olmasi halinde, bu sinifta yer alan ilaglar alnmamaldir. Bu, kanama
riskini artirabilir.

- Antihistaminikler: Difenhidramin (Benadryl), genellikle transfiizyon reaksiyonlarini 6nlemeye yardimci olmak
amaciyla eritrosit ve trombosit siispansiyonu transfiizyonundan énce kullanilir. Hastalar tarafindan bildirilen
baslica yan etkisi, sedasyondur. Bu ilacin yiiksek dozlarda kullaniimasi, bacaklarda rahatsizliga ve ajitasyona
da neden olabilir. KGtii yan etkiler yasiyorsaniz, alternatif ilaglar veya doz ayarlamalan hakkinda saglik ekibinizle
gorasan.

Tamamlayici tedaviler

Tamamlayici tedavi, guvenli oldugu ve hasar verme riski bulunmadigi diistintilen standart tedaviye ek olarak
kullanilan tedavidir. Yaygin gortlen tamamlayici tedavi tirleri arasinda asagdida belirtilenler yer almaktad:

« Akupunktur - Labirent yariytst - Dua ve maneviyat
+ Aromaterapi - Masaj tedavisi - Tai chi

- Sanat terapisi - Meditasyon - Yoga

- Noroterapi - Masaj tedavisi

Diger alternatif tedaviler

MDS hastalarinda fazla demiri uzaklagtirma kapasitesine sahip olmasi nedeniyle bugday ¢imi suyu tizerinde
caligmalar yhratiiimastir ve fayda sagladigi goriimiistiir. S6z konusu g¢alisma, sadece 20 hasta ile yapilan kiigiik
caph bir caligmadir. Katiimeilara, 6 ay boyunca her giin bir kasik taze bugday ¢imi suyu verilmistir. Bu kisilerin
ferritin diizeylerinde 2,250'den 950 ng/mL'ye kadar azalma oldugu tespit edilmistir. Hicbir olumsuz yan etki bildirimi
yapiimamusgtir.

Cuha cicegi yaginin da, deri alti enjeksiyon yoluyla azasiditin alan hastalarda goriilebilen enjeksiyon yeri
reaksiyonlarini azaltiigi tespit edilmistir. Bu, Alman arastirmacilar tarafindan on hasta tizerinde test edilmigtir. On
hastadan altisinda, enjeksiyon yerinde ortaya gikan kizariklik ve tahrigin azaldigi gorilmustdr. Bu yagd, her gece
enjeksiyon yerine uygulanmigtir. Guha cigedi yagi nispeten ucuzdur ve saglikl gidalar satan birgok magazada satin
alinabilir. Yan etkileri, bag agrisi ve mide agnsidir.

mdsfoundation

mmmmm lodysplasc sydromes foundafion, nc.

MDS Planim Béliim 5 | Sayfa 23



. A\ \W 4
Secilen Referanslar (Buiing Blooks o Hope

Umudun Yapi Taslari

A healthy diet and physical activity help reduce your cancer risk (2012) CA: A Cancer Journal for Clinicians, 62(1),
68-69. doi: 10.3322/caac.20139

Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezleri. Bagisikiik ile ilgili genel Gneriler: Recommendations of the
Aavisory Committee on immunization practices (ACIP) Morbidity Mortality Weekly Rep. 2006;55,1—48.
21 Haziran 2012 tarihinde www.cdc.gov/mmuwr/preview/mmwrhtmi/rr5515a1.htm adresinden erigilmistir.

Finberg, R. (2012) Book 86. Infections in Patients with Cancer. In D.L. Longo, A.S. Fauci

Kamboj, M., Sepkowitz, K.A. (2007) Risk of transmission associated with live attenuated vaccines given to healthy
persons caring for or residing with an immunocompromised. Infection Control Hospital Epidemiology. Jun; 28(6):702-7

Keogh, J. W. L. & MacLeod, R. D. (2012) Body Composition, Physical Fitness, Functional Performance, Quality of
Life, and Fatigue Benefits of Exercise for Prostate Cancer Patients: A Systematic Review Journal of Pain and Symptom
Management 43(1): 96-110

Kushi, L. H., Doyle, C., McCullough, M., Rock, C. L., Demark-Wahnefried, W., & Bandera, E. V., ve d. (2012)
American Cancer Society guidelines on nutrition and physical activity for cancer prevention. CA: A Cancer Journal for
Clinicians, 62(1), 30-67. doi: 10.3322/caac.20140

Luthy, K.E., Tiedeman, M.E., Beckstrand, R.L., & Mills, D.A. (2006) Safety of live-virus vaccines for children with
immune deficiency. Journal of American Academy of Nurse Practitioners. Oct 18(10):494-503

Miller, J., & Starks, B. (2010) Deciphering Clues in the CBC count. Nursing July; 40 (7): 52-5

Mukhopadhyay, S., Mukhopadhyay, A., Gupta, P. R., Kar, M., & Ghosh, A. (2007) The Role of Iron Chelation
Activity of Wheat Grass Juice in Blood Transfusion Requirement of Intermediate Thalassaemia. ASH Annual Meeting
Abstracts, 110(11), 3829

Palesh, 0.G., Roscoe, J.A., & Mustian, K.M., ve d. Prevalence, demographics, and psychological associations of
sleep disruption in patients with cancer: University of Rochester Cancer Center-Community Clinical Oncology Program.
Journal of Clinical Oncology 28 (2): 292-8, 2010

Platzbhecker, U., Aul, C., Ehninger, G., & Giagounidis, A. (2010) Reduction of 5-azacitidine induced skin reactions
in MDS patients with evening primrose oil. Annals of Hematology, 89(4), 427-428. doi: 10.1007/s00277-009-0824-5

Sudano, I., Flammer, A., Roas, S., Enseleit, F., Noll, G., & Ruschitzka, F. Nonsteroidal Antiinflammatory Drugs,
Acetaminophen, and Hypertension. Current Hypertension Reports, 1-6. doi: 10.1007/s11906-012-0274-7

Wolf, M., King, J., Jacobson, K., Di Francesco, L., Bailey, S., & Mullen, R., ve d. Risk of Unintentional Overdose

with Non-Prescription Acetaminophen Products. Journal of General Internal Medicine, 1-7. doi: 10.1007/s11606-012-
2096

mds@foundation

the mysodysplsic synhomes oundoton,n.

Bolim 5 Sayfa 24 MDS Planim


www.cdc.gov/mmwr/preview/mmwrhtml/rr5515a1.htm

. V7
MDS Hastalari ve Bakicilarina Yonelik ( Building Blocks of Hope

Sigorta ve Geri Odeme Kaynaklari

Kanser tedaviler i; agizdan (oral yolla), intravenz (damar icine) ya da subkitan (cilt altr) enjeksiyon yoluyla yapilmaktadir.
Bu tedavi yontemlerinin her birine yonelik sigorta kapsami degisiklik gosterebilir. Amerika Birlesik Devletleri'nde, MDS
hastalari i¢in mevcut mali yardim programlarinin yer aldigi bir liste olusturduk. Bu yeni kaynagin tibbi intiyaglarnizi
gidermenizde size yardimci olacagini umuyoruz.

Sagllk sigorta5| (Medicare-Amerika’da yaslilara yonelik saglik sigortasi)

Sagllk SigortaS| Bolim A (hastane sigortasi)

BoIim A, yatil olarak hastanede kalig stresini, iyi bir bakim tesisinde verilen bakim hizmetini, dariilaceze bakimini ve bazi
evde saglik bakimi hizmetlerini kapsamaktadir.

Sagllk SigortaS| Bolim B (saglk sigortasi)

Bolum B, belirli doktor hizmetlerini, ayakta tedavi hizmetlerini, tibbi malzemeleri ve Onleyici hizmetleri kapsamaktadir.
Saglik sigortasl; bir hastaligi veya saglik durumunu tedavi etmek icin tibbi olarak gerekli oldugu diisiintilen (laboratuar
testleri, ameliyat ve doktor ziyaretleri gibi) hizmetleri ve (tekerlekli sandalye ve ytiriteg gibi) malzemeleri kapsamaktadir.

Saglik Sigortasi Avantaj Plani (Medicare Advantage Plan) veya diger sigorta planlarina dahilseniz, bunlarin farkl kurallari
olabilir. Fakat planinizin Orjinal Medicare plani ile ayni teminat kapsamini igermesi gerekir. Bazi hizmetler, sadece belirli
ortamlarda veya belirli kogullardaki hastalar igin gegerli olabilir.

Saglik Sigortasi Bolim B, iki tiir hizmet icermektedir

Tibben gerekli hizmetler: Saglik durumunuzu teshis etmek veya tedavi etmek igin gerekli olan ve kabul gérmiis tibbi
uygulama standartlarini karsilayan hizmetler veya malzemeler.

Onleyici hizmetler: Tedavinin yiiksek intimalle sonug verecegi durumlarda hastaligi nlemek (6rn. grip) veya hastaligi
erken asamada teshis etmek igin sunulan saglik hizmeti.

Saghk Sigortasi (Medicare) B MDS tedavisine nasil katki saglamaktadir?

inflizyon ilaglar
Saglik sigortasl; infiizyon pompasi veya plskirtiict gibi dayanikli tibbi ekipman parcasi ile infiize edilen ilaglari
kapsamaktadir.

Oral anti-kanser ilaglari ve oral destekleyici bakim ilaglar

Kanser tedavisinde kullanilan ilaglarin; kanser tedavisi (orn, MDS) veya (asin demir yikii veya bulanti gibi) diger
hastaliklar igin kullaniimalar, Gida ve llag Idaresi tarafindan onaylandigi stirece, bu ilaglar Saglik Sigortasi Bolim B
kapsamina dahil olmalidir. Bu saglik sigortasi, anti-kanser tedavisinin bir parcasi olarak kullanilan oral bulanti 6nleyici
ilaclar icin 6deme kolayhigi saglar. Bu ilaglar, kemoterapiden hemen once, kemoterapi yapildigi sirada veya yapildiktan
sonra 48 saat icerisinde almalisiniz ya da; kullanmaniz gereken intravendz bulanti dnleyici ilaglarin yerine tam tedavi
olarak bu ilaglar kullanmalisiniz. Planlarin gogunda katki pay1 6demesi yapilir. Bu katki payr demelerinin miktari, bireysel
planiniza gore farkllik gosterebilir.

Eritropoietin (EPO)

Eritropoietin ajanlari; diyaliz merkezinde veya onaylanmig diger kullanimlara yonelik hekim hizmetinin "bir pargasi” olarak
uygulandiginda, diyalize giren kronik bobrek yetmezligi olan kisilere yonelik anemi tedavisi kapsaminda yer alan enjekte
edilebilen ilaglardir. MDS'den dolayi anemi rahatsizigi olan hastalarda kullanim kapsami, belirli kriterleri karsilayan
bireylerle sinirhidir. Bu kriterler arasinda; dustik kemik iligi blastlar (<5%), aneminin (demir, B12 veya folat eksikligi gibi )
bagka hicbir tammlanmig nedeninin olmamasi ve disiik serum eritropoietin diizeyi yer almaktadir.

mdsfoundation
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Sigorta ve Geri Odeme Kaynaklari

Dayanikli tibbi cihazlar (DME), ilaglari temin eder.

Bazi kemoterap6tik ajanlar gibi, tibben gerekli goriilmesi halinde, ev ortaminda inflizyon pompasiyla verilmesi gereken
ilaglar.

Hekim hizmetine "6zgu" ilaglar
Saglik Sigortasi Bolim B altinda regete edilen ve saglik uzmaninin ziyareti esnasinda verilen ilaglar (saglk uzmani
tarafindan yapilan ziyaretlere 6zg).

Bolum B kapsaminda yer alan, doktor ofisinde veya eczanede aldiginiz receteli ilaglar icin bu saglik sigortasi tarafindan
onaylanan miktarin % 20'sini 6dersiniz. Boliim B ilaglarina iliskin sorumlulugun kabul edilmesi gerekir, dolayisiyla

ilag icin ortak sigorta veya katki payr 6demesi kapsaminda olan miktardan daha fazla 6demeniz hicbir sekilde talep
edilmemelidir.

Hastane ortaminda, ayakta tedavi edildiginiz zaman aldiginiz, B6liim B kapsaminda yer alan regeteli ilaglar igin katki
payi 6dersiniz. Boliim D veya diger receteli ila¢ kapsamina dahil degilseniz, hastane ortaminda ayakta tedavi edildiginiz
zaman; Bolim B kapsaminda yer almayan ilaglar 1 aldiginiz takdirde, ilag maliyetinin %100inii ddersiniz. Odeyeceginiz
miktar; ilag planinizin s6z konusu ilaglar kapsayip kapsamadigina ve hastanenin ilag plani aginda olup olmadigina
baglidrr.

Saghk Sigortasi Bolim D: ek receteli ila¢c kapsami

Sigortanizda, daha genis capli receteli ilag kapsami bulunmasini istiyorsaniz, Saglik Sigortasi Receteli ilag Planina
(Saglik Sigortasi Bolum D) da katilmalisiniz. Saglik Sigortasi Bolim D'nin birkag farkl gesidi mevcuttur. Bunlarin her biri,
kodekslerinin bir pargasi olarak farkli kapsam dizeyleri ve farkli ilaglar igermektedir (plan dahilinde bulunmasi istenen
ilaglar). Bu planlar, Yoksullar igin Saglk Yardimi (Medicaid) ve Yasl ve Engellilere Verilen Saglik Sigortasi (Medicare)
bulunan kisiler harig herkes igin istege bagh olarak yapilir. Bu planlara katilmaya karar verirken, regeteli ilaglarin maliyetleri
ile tedaviniz sirasinda 6demeniz gereken katki paylarini da goz 6niinde bulundurmaniz gerekir. Pesin yapilan masraflar
oldukca yuksek olabilir. Bilingli bir sekilde secim yapmanizda, size yardimei olmasi igin bu konuyu saglik ekibinizle
gorisan.

Saghk Sigortasi Avantaj Plani (Béliim C)

HMO veya PRO grubu sigorta planlan gibi Boliim C programlarindan birine katildiginiz takdirde, bu programlara
cogunlukla receteli ilag plani dahil edilir. Cogu durumda, Saglik Sigortasi Avantaj Planina ait ilag kapsam teminatini da
almaniz gerekir. Bu programlarin Saglik Sigortas| kapsaminda onaylanmasi gerekir.

Orijinal Saglik Sigortasi

Yillik geliriniz ve (yasadiginiz ev veya kullandiginiz araba hari¢ olmak tizere) sahip oldugunuz varlik miktari, Blim

D maliyetlerinin ne kadarlik kisminin Saglik Sigortasi tarafindan karsilanacaginizi belirlemektedir. Saglik sigortasinin
ilag masraflarinizin bir kismini 6demekten vazgecer de bu kismi kendiniz 6demek zorunda kalirsaniz, teminat boslugu
meydana gelir. Birgok devlet, aralarinda segim yapacaginiz gok sayida plan sunmaktadir ki bu da karar verme stirecini
zorlagtirmaktadir. Tim planlar, Saglik Sigortasinda temel paket olarak adlandirlan paketi sunmak zorundadir, fakat bazi
sirketler birden gok plan sunarlar. Plan segimini dikkatli bir sekilde yapmalisiniz. Plan formiillerini kargilagtinn. Daha
distik katki payl 6deme olanaklarindan faydalanmak icin, ilag planlari ile ilgili arastirma yapin. Her ay biraz daha fazla
o0deyebilirsiniz ama muhtemelen, bu size uzun vadede para kazandiracaktir. Yaklasik 40 Glkede, distik gelirli hastalara
yardim etmek amaciyla destek programlar bulunmaktadir. Bu kisiler, ya devlet ya da Saglik Sigortasi vasitasiyla Saglk
Sigorta si Bolum D masraflar igin yardim alabilmektedir. Bolgesel Yaglanma Ajansinizla birlikte durumu gézden gegirin
(verel ajansinizi bulmak igin 800-677-1116" arayn).
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Yazilar, fark yaratir — gii¢ sayilardadir
Yetkili kigiyi belirlemek igin www.house.gov/writerep/ adresine gidin.

Temsilciler Meclisi adina: Senato Uyesi Adina:

Sayin(Adi ve Soyadi) Sayin (Adi ve Soyadi)

Amerika Birlegik Devletleri Temsilciler Meclisi Amerika Birlegik Devletleri Senatosu
Washington, DC 20515 Washington, DC 20515

Sayin Temsilci (Soyadi): Sayin Senator (Soyadi)

Kongre'ye yazi yazmak igin ipuglari
1. Yazinin ilk ciimlesinde bu yaziyi yazma amacinizi belirtin. Ornegin: Secmeniniz olarak, [saglk hizmetine
yonelik] finansmanin artinimasi konusunda desteginizi almak igin yaziyorum.

2. Bu konunun sizin igin neden 6nemli oldugunu anlatmak igin yazida kisisel bilgilerinize de yer verin.

3. Yaziniz mevzuatin belirli bir kismiyla ilgiliyse, bunu belirtin. Kongrenin dogru birimine dogru mevzuat ile ilgili
referansta bulundugunuzdan emin olun.

- Meclis yasalar, H.R.___ olarak geger.
- Senato yasalan S.___ olarak belirlenir.
- Yasalarin statistnt bilmek de onemlidir.
4. Nazik olun.
5. Amacinizi tekrar belirten ve cevap beklediginizi ifade eden ciimlelerle yazinizi sonlandirin.

mds ssfoundation
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Saghk Sigortasi (Medicare)

www.medicare.qgov Resmi Medicare web sitesi

www.mymedicarematters.org - Saglik Sigortasinin (Medicare) aciklanmasina yardimci olacak sorular ve cevaplar
www.medicarerights.org -~ Sigortasi kullanicilarina yonelik kaynaklar

www.ssa.gov Sosyal Givenlik Kurumunun internet Sayfasi. Bliim D ekstra destek icin buraya bagvurun.

ilac rehberi bulucu
Regeteli ilag Planlarina yonelik ilac Rehberi Bulucusu, intiyag duydugunuz ilag listesi ile eslesen devlet planlarini

bulmaniza olanak saglayacaktir. Bu site, Medicare ve Medicaid Hizmet Merkezleri tarafindan hazirlanmigtir. Bu belgenin
Ispanyolca versiyonu da bulunmaktadir.

www.medicare.qov/find-a-plan/questions/home.aspx

Genel recete yardim programlari
Medicare ve Medicaid Receteli ilag Programlari 800-633-4227

Medicare ve Medicaid Hizmet Merkezleri
Saglik ve Insan Hizmetleri Dairesi

200 Independence Avenue, S.W.
Washington, DC 20201

Regeteli ilaglara iliskin teminat kapsami ile ilgili bilgiler:
www.medicare.gov
www.cms.hhs.gov/home/medicaid/asp

Sosyal Giivenlik Engelli Programlan 800-772-1213

Sosyal Giivenlik ve Ek Giivenlik Geliri engelli programlari, engelli insanlara destek veren birkag
federal program arasinda en genis ¢apli olanidir.

www.ssa.gov/disability

lla & Diigiik Sigorta Yardimi

Kronik Hastaliklara yonelik Fon: 877-968-7233

Bu program, kronik veya hayati tehlikesi olan hastalik tanisi konulan distik sigortali hastalara destek vermektedir.
www.cdfund.org

HealthWell Foundation (Saglk Vakfi) 800-675-8416

Bu hayir kurumu, MDS ilaglar igin katki payr 6deme destedi sunmaktadir. Galisma saatleri; Pazartesi-Cuma, 09:00-17:00
EST (Dogu Standart Zamani).

www.healthwellfoundation.org

Nadir Hastaliklar Ulusal Orgiitii 800-999-6673 veya 203-744-0100
llag Destek Programi
www.rarediseases.org/programs/medication
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Needy Meds 978-281-6666

lla¢ almaya veya diger saglik giderlerini karsilamaya glicii yetmeyen insanlar igin kaynak
saglamaktadir. Needy Meds, 600'iin (izerinde program hakkinda bilgi sahibidir
www.needymeds.org

Recete Yardim Ortakhigi 888-4PPA-NOW (888-477-2669)

Mali intiyaclarina gore destek almaya hak kazanan hastalara yardim etmek amaciyla, genellikle ilag Greticileri tarafindan

finanse edilen recete yardim programlandir. llag firmalar tarafindan sunulan yaklasik 200 program da dahil olmak dzere,
475'den fazla kamu ve Gzel hasta yardim programinin yer aldigi kapsamli listeye, bu internet sayfasindan ulagabilirsiniz.
www.pparx.org

Hasta Erisim Agi Vakfi (Patient Access Network Foundation) 866-316-PANF (866-316-7263)
Bu vakif, MDS tedavileri/ilaglari ile iligkili ortak sigortalar bulunan hastalara yardimci olur.

Galigma saatleri; Pazartesi-Cuma, 09:00-17:00 EST

www.patientaccessnetwork.org

Patient Advocate Foundation 800-532-5274

Bu program, mali ve tibbi nedenlerle hak kazanan sigortal Amerikalilara, farmasotik drtnler ile ilgili dogrudan
katki payr 6deme yardimi saglamaktadir.

www.patientadvocate.org

Hasta Hizmetleri A.S. 800-366-7741

Oncelikle belirli kronik rahatsizliklan ve nadir griilen hastaliklan olan kisiler icin, saglik sigortasi primleri ve eczaneye
Odenen katki paylarindan kaynaklanan, yiiksek miktardaki giderleri azaltmaya odaklanan, kdr amaci gitmeyen bir hayir
Kurumudur.

www.uneeapsi.org

RxAssist 401-729-3284
Bu program, hasta destek programlarina iligkin kapsamli bir veritabani saglar.
WWW.rxassist.org

Together Rx Access 800-444-4106

Bu program (cretsizdir ve 300'den fazla marka ve jenerik regeteli ilag tizerinde % 25-40 oraninda tasarruf imkani
saglamaktadir.

www. togetherrxaccess.com

MDS ilaclarini bulunduran 6zel eczaneler

Accredo Nova Factor 866-289-7577

Hastalar icin 6zel bakim ve destek hizmeti sunar. Klinik, egitim ve geri 6deme hizmetleri, her hastanin bireysel ihtiyaglarina
uygun olarak sunulur. Sigorta teminatiniz ile ilgili sorunlarin ¢6zilmesine bile yardimci olacaklardir.
www.accredonovafactor.com

BioPlus 888-292-0744

Bu program, hastalann ilaglarini temin etmelerine yardimei olan dicretsiz bir hizmettir. Ayrica bu hizmet gesitli recete
finansman programlar, ilag Ureticileri ve hastalara finansal destek bulmayi amaglayan diger kaynaklarla birlikte
caligmaktadir.

www.bioplusrx.com
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BioScrip 866-807-0516

Kisisellestiriimig hasta destek hizmetlerinden, saglik planlarina yonelik ilag yonetim programlarina kadar her tirli 6zel
eczacilik ¢oziimleriniz igin eksiksiz bir kaynaktir.

www.bioscrip.com

Diplomat Specialty Pharmacy 877-977-9118

Onkolojik ve hematolojik bozukluklar olan hastalara; klinik ve geri 6deme ile ilgili konularda ¢6zimler sunmaktadir.
Diplomat's Oncology Navigator Program, hastalarin ve saglik profesyonellerinin, gerekli onkoloji ilaglarina erigmelerine
yardimci olmak amaciyla 6zel bir ekip sunmaktadir.

www.diplomatpharmacy.com

US Bioservices 877-263-7089
Ulke capinda hastalarin, bireysel ihtiyaglarini kargilayan 6zel eczacilik ve hemsirelik hizmetleri sunar.
www.usbioservices.com

ilag firmasi destegi

Amgen

Amgen Assist Online 888-4ASSIST (888-427-7478)

Amgen hasta destek programlari, sinirl mali kaynaklara sahip sigortasiz veya dustik sigortali hastalar icin, yedek trin
temin etmektedir. Bu programlar arasinda Aranesp®, Neulasta®, NPlate®, Epogen®, Vectibix® ve XGEVA™ bulunmaktadir.
www.AmgenAssistOnline.com

Centocor Ortho Biotech, Inc.

ProcritLine 800-553-3851

Hasta veya bakicilarin tedavi veya mali programlari hakkinda daha fazla bilgi edinmesine yardimci olan kaynaklar
sunmaktadir. Galisma saatleri; Pazartesi-Cuma, 09:00-20:00 EST.

www.procritline.com

Celgene Corporation

Celgene Patient Support™ 800-931-8691

Saglik uzmanlarnina ve hastalara Revlimid® ve Vidaza® da dahil olmak izere Celgene Grinlerine ulagabilmeleri igin
yardimci olan 6zel bir iletisim merkezidir. Pazartesi-Cuma sabah 8 ve aksam 7 saatleri arasinda (EST) sorularinizi
cevaplamaya hazirdrr.

www.CelgenePSC.com

www.Revlimid.com

www.Vidaza.com

Celgene Risk Degerlendirme ve Azaltma

Stratejisi (REMS) Program 888-423-436
Revlimid, Pomalyst ve Thalomid recete edilen hastalara yonelik dzel risk yonetimi egitimi ve kisitlayici dagitim
programidir. Program ile ilgili bilgilere, REMS Portali -www.celgeneriskmanagement.com- (izerinden ve ya Pazartesi-
Cuma, 8:00-20:00 (EST) ve Cumartesi 9:00 to 15:00 arasi Celgene Musteri Hizmetleri Merkezini iicretsiz arayarak
ulasgabilirsiniz. REMS kaydini, REMS Portali izerinden web adresini ziyaret ederek veya Celgene Mugteri Hizmetleri
Merkezini arayarak tamamlayabilirsiniz.
www.celgeneriskmanagement.com
www.Revlimid.com
www.thalomid.com
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Eisai, Inc.

Dacogen® Patient Assistance and Reimbursement Program (Hasta Destek ve Geri Odeme Programi) 877-644-6270
Dacogen® geri 6deme hizmetleri hakkinda bilgi saglar. Pazartesi- Cuma 8:00-20:00 (EST) saatleri arasinda ulasilir
www.Dacogen.com

Genzyme

Leukine® Reimbursement Program 888-479-5385

Geri 6deme ve teminat politikas ile ilgili sorular yanitlar. Galisma saatleri; Pazartesi-Cuma 9:00-17:00 EST.
www.leukine.com

Novartis Onkoloji
EPASS™ Advantage® 888-90 EPASS (888-903-7277)

EPASS (EXJADE® Patient Assistance and Support Services)

EXJADE® recete ve geri 6deme programi, hastalarin evde veya istedikleri yerde regeteli ilaglarini zamaninda alabilmesine
yardimci olur. EXJADE® ScriptAssist Programi, yardim ve destek hizmetleri vermektedir. Halihazirda EXJADE® kullanan
hastalar igin yardim ve destek hizmetleri hatti sunmaktadir. Bu maliyet tasarrufu programi igin uygun olup olmadiginizi
belirlemek ve kaydinizi yaptirmak igin 6zel eczaneniz ile iletisime gecin. Bu program igin uygun hastalar, receteli ilaglar
icin yapacaklar pesin masraflar izerinden 100 dolara kadar 6deme alabilirler. Pazartesi-Cuma 9:00-20:30 EST saatleri
arasinda EPASS Advantage ile iletisime gegin.

WWW.epassrx.com

www.us.exjade.com
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Asiri Demir Yiikii Hastaligi ile Yagsamak

video araciligiyla paylasilan garisler

Adim Bob Weinberg. 1998 yilinda 48 yasindayken bana MDS-RARS (Ring
Sideroblast'i refrakter anemi) tanisi konuldu. Tedavi sirecinde yapilan islem
sayllar su sekildedir: Tani konuldugundan bu yana, 850 iinite paketlenmis alyuvar
verildi. Viicudumdaki akyuvar diizeyi yaklasik 2,0’dir. Mutlak nétrofil sayim (MNS)
500-700, trombosit sayim ise 30,000-40,000. arasindadir. Blast sayim, % 5'in
altindadir. Su anda, 7-8 giinde bir transfiizyon yapiimaktadi. Her gin 2,500
mg Exjade® aliyorum. Her ay kontrol edilen ferritin diizeyim, 450-700 arasinda
degismektedir. Her yil kalbim ve karacigerimde demir olup olmadigini 6grenmek
icin MRG taramasi yaptiryorum.

Benim MDS hikayem suda basladi. 30'lu ve 40'h yaslarimda hirsli bir yiiziiciydim.
Her sabah Philedelphia‘'da biiyiik ve yogun bir avukatlk birosundaki isime
gitmeden once, giinlik 6 turluk ylizme egzersizimi tamamlamak (izere, uyurgezer
bir halde yerel yiizme havuzuna giderdim. Gine ylizmeyle baslayan bir grup
uykulu insandan biriydim. Hepimiz dogustan rekabetci bir sekilde yan yana
suda siiziilirken, hangi yiziicilerin bizi gececedini ve bizim hangi yiziicileri
gececedimizi bilirdik. Ta ki 1997 - 98 kisi ve baharina kadar. Iste o donemde sabah
yizmelerimin normal seyrinin bozuldugunu fark ettim. Genellikle dnlerine gectigim
yuziculer beni gegmeye basladi. Beni dort turda bir gegenler, bunu iki katr siklikla
yapmaya basladi. Bu nedenle kondisyonumu gelistirmek igin, ayni zamanda
kogsmam gerektigini dustndum. Bir blok Gteye bile kosamadan, gogsiimde
keskin bir aci, bacak agnsi, kalp carpintisi ve bas donmesiyle nefessiz kaliyor,
fenalasip neredeyse dusmek Gzereyken, durmak zorunda kaliyordum. Bir seyler
ters gidiyordu, dolayisiyla bir denemeden sonra kosmaktan vazgecip havuza geri
dondiim. Birkag ay sonra, direncim ve gucim Oylesine dsti ki, ayni seviyede
oldugum yuziiciilerden biri beni gecti. Alti turu bile tamamlayamaz hale geldim. 48
yasimdayken, 6gleden sonralar kisa bir uykuya ihtiyag duymaya bagladim. Artik,
fiziksel olarak ilk defa bir doktora gortinmenin vakti gelmisti.

Bir Cuma giindlydi ve Sali sabahindan itibaren "miyelodisplazi" ve "sideroblastil
anemi" kelimelerini 6grenmistim. Hemen Google'da aradim. Ik karsilastigim Carl
Sagan'in bir makalesiydi. Beklenmedik bir durumda kaldigimin ve bunu degistirecek
birine ihtiyacim oldugunun farkindaydim. Kardeglerim kemik iligi eslesmesi igin
test edildiler ve her ikisinin ki de uyusmad. Dahiliye uzmanim bana "iglerimi yoluna
koyup koymadigimi" sordu. Bu arada; yerel hastanedeki hematolog da daha dnce
benim gibi hemoglobini dusik ancak pihti ve beyaz hiicreleri kullanilabilir olan
ve transfiizyon ile 15 yil yasayan hastalarn oldugunu soyledi. Bu yorumlardan
sonra, ikinci bir goriis almak icin, énemli bir Universite saglik merkezinin MDS
uzmaniyla goriistim. Bes yildan fazla yasamayr beklememi soyledi. Yerel
hastanedeki hematologun daha iyi bir segenek sundugunu soyledigimde bunu
onaylayamayacagini séyledi. Elbette; sunulan daha yiiksek ihtimali tercih ettim ve
son 14 buguk yildir bu yerel hastanede tedavi gordim.

Sonraki 10 yil icinde en iyi uzmanlara da goriindiim - Stanford Universitesi,
Memorial Sloan Kettering, Moffitt Kanser Merkezi, Rochester Universitesi, M.
Sinai. Uluslararasi bir uzmanla ilk goriismemi hatirlyorum. Ona MDS'ye neyin
sebep oldugunu sordum. "Kotii sans" diye yanitladi hemen. Bir klinik deneme
sirasinda Revlimid® kullanmistim, fakat tek yaptigi kan sayimimi diigtirmek, giban
cikarmak ve sagimi kasindirmak oldu. Vidaza® kullandim ve 5 ay kadar ise yaradi,
ancak basladiktan sonraki bir yildan kisa siire iginde tekrar 14 gunlik transfizyona
basladim.
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Bu nedenle, 2006'in baslannda ailemle Seattle'a uctuk. MUD (akraba digi
verici) nakilleri yapildigini 6grendigim Fred Hutchinson Kanser Merkezi'ni ziyaret
ettik. Doktor kanimi, 23 yagindaki kizmi ve beni kiigiik, penceresiz bir konferans
odasinda kigik bir yuvarlak masaya oturttu ve akraba disi bir vericiden elde
edilecek kemik iligi nakli yaptirmadigim takdirde yalnizca alt ay yasayabilecegimi
sdyledi. 5 yil hayatta kalma sansi %65'ti. Dolayisiyla isten istifa ettim ve karmla
birlikte Seattle'da bir daire kiraladik. Ama daha once, Avrupa'da 10 ginlik bir
motosiklet gezisi yaptim ve bu sirada Ducati marka motosikletim gakilda kayip
bacagimin izerine disiince ayak bilegimi kirdm. Bu olay nakil programini
geciktirdi. Bagigiklik sisteminiz kemik iligi nakil (BMT) sirecinde baski altinda
oldugu icin kemikleriniz kolay iyilesemez. Ayak bilegim iyilesti§i zaman da ben
akraba digi nakil prosedirinden vazgectim. Bu olay 6 buguk yil dnceydi. Kisa
stire 6nce tekrar dondr arastirmaya koyuldum ve gegmiste birgok transfiizyondan
depoladigim uygun dondrlerden ve milyarlarca antikordan sonra BMT'yi yalnizca
son secenek olarak disinmem gerektigini anladim. Dolayisiyla transfizyonlara
devam ediyorum.

2009 itibariyle transfiizyon sikhigi 10 giine indi ve kan testleri, transfiizyonlar ve
bitkin hissetmemin yol actigi kesintiler sebebiyle is temposuna ayak uydurmakta
zorlanmaya basladim. Bu nedenle i yikiimi %80 oraninda azalttim, MDS Vakfina
daha ¢ok miidahil olmaya ve kopegimi gezdirmeye daha gok zaman ayirmaya
basladim. Bu arada, antikorlar transfiize edilmis kani daha hizli yok ediyor ve daha
once transfiizyondan elde ettigim enerjiyi almami engelliyor gibi goriintiyor. Ancak
zaman ilerliyor ve hicbir seyin sona yaklastigini diisinmayorum.

MDS'nin bircok farkli sekilde ve boyutta olustugunu fark ettigimden beri su
noktalara dikkat ederek yasadim.

* Gelecekte olabilecek bir sey icin endiselenme. Zamani geldiginde
nasilsa endiselenebilirim.
* Bilgi edinmek icin elimden geleni yaparak akilll secimler yapabilirim.

* Kazan ya da kaybet seklinde, kontrol edebilecedim bir savasta
oldugum distincesine takilip kalmiyorum. Hepimiz, kontrol
edemeyecegimiz seylerin etkisi altindayiz.

* EQer bir seyler yolunda gitmezse, bu benim yeterince ¢aba
gostermedigim veya yeterince inancim olmadigi veya digerlerinin
benim igin yeterince dua etmedigi anlamina gelmez.

Bob Weinberg
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Asiri Demir Yiikii Hastaligi ile Yagamak

video araciligiyla paylasilan gaérisler

Merhaba. Benim adim William Pearson. 76 yagindayim ve Hamilton, Ontario,
Kanada'da yasiyorum. Britanya Kolombiyasi, Nelson'da dogup biyiidiim. Okulu
bitirdikten sonra iki yil hokey oynadim ve sonrasinda 45 yil gelik imalat sektoriinde
calistim. Emekli olduktan sonra bir damigmanlik isletmesi kurdum. Danismanlik
projelerim sayesinde Kanada, Almanya ve Polonya'nin farkli bolgelerine gittim.
Polonya, Krakow'dayken ofisimiz otelimize yurime mesafesindeydi, daha sonra
0 bolgedeki farkh celik fabrikalarina ulagim ayarladim. Projede bir hafta ge¢misti
ki sabahlar ofise yirirken giiclik cekmeye basladim. Artik yiirumek zor geldigi
icin taksiyle gidip gelmeye basladim. Gelik fabrikalar etrafinda gezinmek daha da
zorlasti. Isletme katlanna gikmak igin merdivenleri trmanmak guclesti. Devam
edebilmek icin her 5-6 basamakta bir duruyordum.

Kanada'ya dondiigumde, ilk olarak aile hekimime gittim ve benden kan testleri
istedi. Sonuglan aldiktan sonra beni aradi. Hemoglobin seviyem, normal sinirn
oldukca altinda olan 88mg/dL (veya 8,8 g/dL) seviyesindeydi. Bir hematologa
goriinmemi onerdi. Neyse ki gecmiste baska problemlerim nedeniyle hematologa
basvurdugum igin yabanci birine gitmeyecektim. Muayene olacagim doktoru
taniyorsam daha rahat hissediyorum. Hematolog, kan testlerini yineledi ve bir
sonraki ziyaretimde kemik iligi biyopsisi ve aspirasyonu oldum. (Ocak/2003 hg.81

(8.1)

6 hafta sonraki randevuda doktor sonuglarin iyi gorinmedigini soyledi. Ayrica
karsilastirma yapabilmek tizere daha fazla bilgi edinmek icin, kemik iligi testini
tekrar etmesi gerekti. Ikinci kemik iligi aspirasyonunda igneyi bilerek zorladigina
dair hala ona takiinm ama o kendisiyle ilgili olmadigini, benim kemik yapimin gok
sert oldugunu soyler. Bu noktadan itibaren, hemoglobin seviyemi korumak igin
kirmizi kan hiicresi transfiizyonuna basladim. (19 Mart 2003)

Bir sonraki ziyaretimde, doktorum iki kemik iligi isleminin sonuglarinin MDS belirtisi
gosterdigini soyledi. "Sirada ne var?" diye diisinmekten baska herhangi bir korku
ya da endise duydugumu hatirlamiyorum. Kok hucre nakli segenegini tartistik.
Eger o yolla devam edeceksek, en uygun aday kiz kardesim olacaktl. Bu konuyu
goriismek uzere kiz kardesimi aradim. Ugakla 5 saatlik mesafedeki bati kiyisinda
yasayan kardesim Jane'in cevabi "Ne zaman gelmemi istersin?" oldu. Kemik iligi
nakillerini planlamak zaman alir ve allojenik kemik iligi nakli her hasta igin mimkuin
olmaz. 0 zaman 60 yas tizerinde olmam, bu tir bir nakil igin 6nerilen yas araliginin
diginda bir faktordii. Bu nedenle doktor, kemik iligimin gdrevini daha iyi yerine
getirmesine yardimei olabilecek Danazol® adli bir ilag Gnerdi. Deneyimlerine gore,
bu ilacin hastalarinin yaklasik %5'inde etkili oldugunu belirtti.

Bir stire sonra, bu ilag islevini yitirdi ve 2 haftalik araliklarla 2 nite kan
transfiizyonuna bagladim. Tum bu transfiizyonlanin sonucu olarak bende asir
demir yikii sorunu gelisti. Doktor, yaklasik 60 kilometre uzaktaki Toronto'da biyik
bir kanser merkezine yonlendirdi. Bu hastane (Princess Margaret Hastanesi)
diinyanin en iyi kanser hastanelerinden biri olma itibarina sahip. Ilk randevum
2007 Eylil'nin baslanndaydi. Bu hastaneye, yeni MDS tedavileri icin klinik bir
denemeye uygun olma umuduyla génderildim. Bir diger kemik iligi islemi ve birkag
ziyaretin ardindan, herhangi bir ilag denemesi igin kriterlere uygun olmadigima
karar verildi.

Aralik 2007'de Cyclosporine adh bir ilag (otoimmiin onleyici) denememi
oOnerdi. llagla ilgili tim bilgileri okuduktan sonra bana uygun olmadigina karar
verdim. Benim agimdan biyik bir hataydi. Kanim ve ben 3 aydir iki haftada bir
goriistiigimiz doktoru cok iyi tamyorduk. Ona karsi icten bir takdir ve sayg
duymaya basladik. O tedavinin benim i¢in o0 zamanki en iyi tedavi oldugunu ve
degerlendirmemiz gerektigini soylediginde, hemen "tamam" dedik. Sonuglar gayet
olumluydu. Randevulanmdan birinde doktor ve Janet (esim) flebotominin uyumlu
oldugunu soylediler. Toplamda t¢ uygulamadan sonra asir demir yikim kritik
seviyenin digina gikt.

Bugiin hala cyclosporine kullaniyorum ve onun sayesinde hemoglobin seviyem
105 mg/dL (10.5g/dL) seviyesinde kaliyor. Bobrek fonksiyonlarimi etkiledigi icin
dozajl arttiramiyoruz.

Yasam kalitem ne durumda?

Ozetlemek gerekirse, genel anlamda cok az degisiklik oldu. Bazi giinler digerlerinden
daha kotil geciyor. Ornek vermek gerekirse bir giin bir kilometre boyunca durmadan
yuriiyebilirken, diger gtnler her 5 metrede bir durmak zorunda kallyorum. Bir seyler
kaldirmak ve ev isleri de benim igin yorucu oluyor - bazen bu bahanem ige yarasa
da Janet kaytarmak icin uydurdugum koti bir bahane oldugunu bildigi icin her
zaman ige yaramiyor.

Yine seyahatlere cikiyoruz. 2010'da, MDS Vakfi Uluslararasi Sempozyum'uyla
ayni zamana denk getirerek Iskogya'ya tatile gittik. Janet ve ben Avrupa'nin tiim
ulkelerinden hastalar ve bakicilar icin MDS forumunda konugma yaptik. Her yil
Kanada'nin bati kiyisi boyunca seyahat ediyoruz. Golf arabasi yardimiyla hala
golf oynayabiliyorum. Golf kuliibd, yesillikler disinda topuma en yakin noktaya
gidebilmem igin aracima bir bayrak yerlestiriyor.

Korkularim neler?

MDS ile yasamak konusunda endiseliyim. Gogunlukla Gzerinde durmuyorum
ve gok az korkuyorum. Sadece kan testlerinden sonra sonuglan beklerken biraz
huzursuz oluyorum.

Teshisimin ilk zamanlannda, Losemi Lenfoma Derneginin (LLS) ilk tanisma
programina kayit oldum (yaklasik bir yil 6ncesine kadar devam ettim). Herhangi
bir X kisi MDS'li biriyle konusmak istediginde LLS benimle iletisime gececekii.
Veri bankasindaki tek isim olarak MDS ile ilgili goriismek isteyen kisilerle iletisim
kuracaktim - gorastugum kisilerin %95 Birlesik Devletlerdendi. Saninm bagkalarina
yardime oldugumu hissetmek endiselerimi ortadan kaldirdi.

Son bir buguk yilda dénemli bir degisim gosterdim. MDS artik utanilacak sasirtici
bir sey degil. Bunun 6nemli 6rneklerinden biri ABC'nin Good Morning America
(Gtinaydin Amerika) programinin sunucusu Robin Roberts. Robin programinda
halka acildi ve iilke capinda gazetelerde MDS ile ilgili bircok hikaye paylagiimaya
bagladi. ABC giincellemeler yapmaya devam ediyor.

Gelecege dair umutlanm neler? 76 yasinda bir adamin nasil hissetmesi
gerektiginden emin degilim, yagam kalitesi ve uzun bir omir en biyiik umutlanm
ve mevcut durumumu korumak da yeterli olacaktir. Hayatimin geri kalaninda
tim MDS cesitlerini tedavi eden ve mevcut durumu korumaya yardimci olan
arastirmalar gérmeyi umuyorum.

William Pearson
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Benim adim Janet Pearson ve esim William'da Miyelodisplastik Sendrom'u var.

Ik teshis 10 yil once kondu (o zamanlar internetteki MDS tanimi ve prognozu umut
verici olmaktan gok korkutucuydu). 2002'de William iki haftaligina Polonya'dayd
ve dondiuginde aile hekimine goriindii. Bu muayenesindeki kan sonuglarinda
hemoglobin degeri 88mg/dL (8.8g/dL) cikti. Bunun (izerine bir hematologa
yonlendirildi.

Ocak 2003'te kemik ili§i aspirasyonu oldu. William'in o zamanki hemoglobin degeri
81mg/dL (8.1g/dL)'di. Hematolog ile kemik iligi naklini konustuk ancak William'in
yas! endise olusturuyordu.

Doktor; William'in hemoglobin sayisini koruyan bir ilaca baslatti ve ikimizin de
yasam kalitesini yaklasik 4 buguk yil korumamizi saglad.

Hayatlarimiz, dmrimizi ve dayanikliigimizi tehdit eden higbir sey yokmus gibi
devam etti. Birlikte golf oynadik, tatile gittik ve sosyallestik. William is gezisi
icin Avrupa'ya seyahat etti ve hayati gozle goriinir sekilde ayni kalitedeydi. Ben
calistyordum, piyano galiyor, resim ve yoga yapiyor, rahatlatici bir yasam tarzinin
gunlik faaliyetlerinden keyif aliyordum.

Nisan 2007'de hayatimiz sabahin dordinde hastaneye gitmemizle degisti.
William'in_hemoglobin degeri 80mg/dL'di yani yeniden kemik iligi aspirasyonu,
transfiizyon ve olasi bir kanama kaynagini kontrol etmek igin tani testleri yapiimasi
gerekiyordu.

Tani testleri normal ¢ikti. Kemik iligi MDS'nin daha kritik bir diizeye ilerledigini, daha
agir bir tedavi gerekecegini gosteriyordu. Transfiizyonlar her iki haftada bir devam
etti. Tedavi kabul edildi ve William Ocak 2008'de ilag tedavisine bagladi. Yan etkiler
korkunctu.

Bu benim igin ¢ok zor bir sirecti. Onu kontrol etmek icin isten birgok kez evi
ariyordum. Telefona cevap vermediginde komsumu ariyor ve William'in iyi olup
olmadigina bakip haber vermesini istiyordum. Komsum onu gogunlukla bahgedeki
sandalyesinde uyur halde buluyordu. O kadar solgun oluyordu ki komsum nefes
alip almadigini kontrol ediyordu. Onu uyandirmak icin sesleniyordu. Herkes
William'da bir degisiklik oldugunu fark ediyordu.

William'da asin demir yiiki oldugu ortaya cikinca bir diyetisyenle konusup dikkat
etmesi gereken beslenme ve yiyecekleri sordum. Gay igmesini Gnerdi ve eger
kirmizi et yiyorsa yaninda mutlaka bir kadeh Merlot yerine cab-sauvignon sarabi,
Shiraz yerine cabernet sauvignon tiiketmesini tavsiye etti. William'in hemoglobini
140'a (14,0) ulastiginda flebotomi fikrini onunla ve hematologla paylastim. Fazla
demiri atmasina yardimci olmak igin ¢ flebotomi seansi gegirdi. Ben ayni zamanda
hareketin, gunlik belki de 3/10 dakikalik yiiriytsler icin digar ¢ikmanin da 6nemli
olduguna inaniyorum. Kreatinin seviyesi yaylimaya basladijinda ise daha fazla su
icmek dnemliydi. Su igmesi konusunda hala onun baginin etini yiyorum.

Burada aslinda onun hikayesini anlatmak igin bulunmasam da kendimi bunu
yaparken buluyorum, MDS beni ok tiketti. Beni nasil etkiledi? Calisiyorum,
endiseleniyorum. Bazen endise beni tiiketiyor. Yalniz kalma korkusu, onun atlatmak
zorunda olduklarinin endisesi, bilinmezlik korkusu. Bu konuda yapabilecegim
hicbir sey olmadigini biliyorum.

MDS'yi anlamayan diger insanlarla bu korkuyu paylasmak zor. Disaridan
bakildiginda gayet normal gigli bir kadini yansitiyorum. Sakin gorinmeye
calistyorum ancak igim icimi yiyor. Sabirli ve kibar bir insan oldugum ve ¢ok fazla
endiselendigimi sdyleyenler oldu.

Sayfa 34 MDS Planim

Korkudan uyusmusum gibi hissediyorum. Eskiden kilometrelerce yurtr, sohbet
eder ve gilerdik. lyi bir tempoda, ister gunesli ister yagmurlu ya da karli oldun
her turli hava kosulunda yirirdik. Yaz aksamlarn disanida otururduk ama Bati Nil
Virtisti William ve bende bir endise uyandirdi. Yirdyiisler artik yavas-orta tempoda.

2007 Eylil'de buyiik bir kanser merkezinde bir randevu ayarlandi. Bu ilk randevu
icin baska bir kemik iligi testi gerekiyordu; sonrasinda haftalik randevular ve daha
sonra iki haftada bir muayene gerekiyordu. Bu kemik iligi sonuglar, bu MDS
tirtiniin suan kullanimda olan herhangi bir ilag denemesinin kriterlerine uymadigini
dogruladi. Bu bilgi bize Ekim ayi icerisindeki goriismelerimizden birinde agikland.
0 zamanki hematolog Cyclosporine seceneginden bahsetti; ancak sigortadan
kargilanmasl icin devletin onaylamasi gerekiyordu. Gectigimiz Pazar aksami
William yiryts yapmayi teklif etti, "Haydi gole dogru gidelim" dedi. 2 Kilometre
yiriidiik. Giizel bir aksamdi. Fakat bir sonraki aksam daha farkliydi. Herhangi bir
mesafe yirimek mimkin olmadi ve William bunun kesinlikle bir dnceki geceki
yiriiyisten kaynaklandigini diistintiyordu. Gordiigiiniiz gibi tepkisel ve ¢zel
anlardan bahsettim.

Gecen yil Eylil ayinda, (genellikle bu dénemde tatile cikariz) seyahat etmedik.
William'in spordan kaynakl eski bir sakathigi niksetti ve hareketlerini siirliyordu.
Bu nedenle istirahat ve sicak-soguk kompres gerekiyordu. Ben o dénemde
komsumla birlikte sabah 7-8 arasi pazartesiden cumaya 3 hafta boyunca yiiriiyis
yaptim. Harika hissettim. Isten izinli oldugum giinlerde hala yurtyts yapiyoruz. Bu
benim kendi zamanim.

William'a korkularimi ve hayal kirikliklarimi anlatan mektuplar yazdim ama bunlari
highir zaman onunla paylagmadim.

William'la olan hayatimi seviyorum; birlikte paylastigimiz anlari yakaliyorum.
Birlikte yemek yapmak, aligverise gitmek, yurtiytis yapmak ve firsatini buldugumuz
anlarda tatile glkmak gibi kiigiik seylerden keyif alyorum.

Yogun bakim Unitesinde idari pozisyonda calisryorum. Bu bolimin hastanede
yiiksek risk tasiyan bir yer olmasi nedeniyle, hastalarnn ve ailelerinin yasadigi
stresin de endigelerimi arttirdi§ini hissediyorum.

Korku, hayal kinkhgi ve belirsizlik soz konusu oldugunda kendi kendinizin bakicisi
olmak ve kendinize dikkat etmek onemlidir. Kendinize zaman ayinn. Okumay,
arkadaslanmla yemek yemeyi, orgii 6rmeyi ve yiirumeyi seviyorum, bir orti
ormeye basladim. Kasim'da bir arkadasimla yoga derslerine baslayacagim.

Janet Pearson
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Merhaba, benim adim Ryan Szanto. 74 yasindayim ve 15 yildir MDS hastasiyim.
Sizlere MDS deneyimlerimi aktarmayi umuyorum. Ayrica; benim MDS ile hayatimi
stirdiirmemin, MDS ile yagsamaniz konusunda size de umut ve cesaret vermesini
umuyorum.

Haziran 1996'da, rutin bir saglik kontroli sirasinda bana anemi tanisi kondu.
Gok aktif bir agik hava insaniydim ve kendimde herhangi bir sorun oldugunu
hissetmiyordum, o yiizden bu konuda higbir sey yapmadim. Sonraki yil, yine rutin
bir saglik kontrolinde doktor kirmizi kalemle yazip daire igine aldi: Ciddi Anemi.
Asil doktoruma gorinmemi onerdi. Agustos 1997'de kendi doktoruma gittim
ve 5 haftallk donemlerde kan testleri yaptirdim. Bendeki sorunun ne oldugunu
bilmediklerini sdylediler. Doktorum bir hematologa onkologa goriinmemi tavsiye
etti, ben de dedigini yaptim.

Kemik iligi biyopsisi yapildi ve anemimin sebebinin MDS oldugu anlasildi. Bu doktor
sonraki 15 ay boyunca haftada bir CBC (tam kan sayimi) icin gelmemi istedi. Ocak
1999'da, haftada bir 30,000 Gnite Procrit enjeksiyonuna basladim. Sonraki 5 yil
ve 9 ay boyunca Procrit enjeksiyonlari, hemoglobinimi saglikli seviyelerde tutmak
icin, gitgide 30,000'den 80,000 uniteye cikti. Aralik 2005'te haftalik Procrit'ten iki
haftada bir yapilan Aranesp® enjeksiyonlarina gegildi. Bu bir lituftu. Aranesp®
dozajl 28 enjeksiyon icin 300mcg olarak basladi ve simdi 400mcg ile devam
ediyor. Ekim 2012 itibariyle toplam 176 Aranesp® enjeksiyonu oldum.

Haziran 2001'de kan transfiizyonlarina basladim. Ekim 2012 itibariyle 377 Unite
kan aldim. Haziran 2004'de asin demir yiikii hastaligina yakalanmistim. Kan
transfiizyonlannin sayisi nedeniyle ferritin degerim 2,990'di, dolayisiyla haftanin
5 gund, giinde 12 saat infiizyon pompasiyla verilen Desferal® adl bir ilagla demir
selasyon tedavisine basladim. Bu tedaviye 1 buguk yil devam ettim.

2005 sonbaharinda MDS Vakfi, agirn demir yukii hastaliginin tedavisinde kullanilan
ve agizdan alinan Exjade® adli yeni bir ilag konusunda bilgilendirdi. Exjade®
Washington, DC'de FDA onay bekliyordu ve benden bu ilacin neden onaylanmasi
gerektigine iligkin tanikk etmem istenmisti. Gitmek igin heyecanlanmigtim.
0 inflizyon pompasindan kurtulmak harika olacakt. MDS, Aplastik Anemi ve
Talasemi igin yapilan kronik transfiizyonlarin bir sonucu olarak, asir demir yikii
hastal§i gelistiren 14 hastayla birlikte gittim. Neyse ki, ilac kabul edildi. Ocak
2006'da giinliik 1,500mg Exjade® kullanmaya basladim. Yasasin!!! Bu da benim
igin bir lutuftu. Her sabah Exjade® tabletlerini suda gozundirerek igiyorum. 6 ay
boyunca, Ferritin seviyem ilaci birakabilecegim kadar (312) dustigu dénem haric,
0 zamandan beri Exjade® kullaniyorum. Son 7 yilda dozajlar degisiklik gosterdi.
Suanda ginlik 1,000mg kullantyorum.

Eylil 2004'te, Moffitt Kanser Arastirma Merkezi'nden Dr. Alan List, sistemimin
CC5013 (Revlimid®) ilag denemesine baslayabilecek kadar arinmasi igin, Procrit
enjeksiyonlarina son verdi. MDS alt-tiir Refrakter anemi (RA) ve Ring Sideroblastl'l
refrakter anemi (RARS) teshisi kondu. llag bana etki etmemisti. 5q-kromozom
bozuklugu olan hastalara etki etmisti. Bu hastalar igin sonuglar sasirticrydi. 5q
hastalarinin gogunun transfizyon ihtiyaglarinda énemli bir azalma oldu; bazilar
artik transfiizyona ihtiyag bile duymuyordu. Deneme asamasinin yarsinda,
benim igin ise yaramadi§ini hissettim ama devam edip denemeyi tamamladim,
ctinkii benden edinilen bilgilerin, ileride diger MDS hastalarina yardimci olacagini
biliyordum.

Gectigimiz bu 15 yilda 7 kemik iligi biyopsisi oldum. MDS yiiksek riskli ve diisik
riskli olarak siniflandirilir. Ben diisiik risk kategorisindeyim ve biyopsilerim bu 15
yil boyunca degismedi.

ilk 3 yiI yiimda, bu hastaliga iliskin bilgisi olan MDS uzmanlan disinda
kimseyi bulamadim. Yine bu stirecte MDS'ye iligkin pek fazla arastirma yoktu.
Gerceklestirilen ilk arastirma, yuksek risk kategorisindeki hastalar igindi. Bunu
tamamen hakli buluyorum ¢unkii onlanin Losemiye yakalanma riski ¢ok daha
yiiksek. Artik yiiksek ve dusik risk kategorisindeki hastalar icin arastirmalar
yapiliyor. Dinya capinda 100'in tizerinde MDS arastirma merkezi bulunmasi iyi
bir haber.

Bana ilk olarak anemi ve daha sonra MDS teshisi kondugunda durumu inkar
etmistim. Bu 1 buguk yil devam etti. Zaman ilerledikge bu hastaligi pek fazla insanin
bilmedigini fark ettim, bu nedenle ulasabildigim her seyi 6grenmeye ve neler olup
bittiginin ayrintili kayitlanini tutmaya karar verdim. Bedenimin, Tanr'nin tapinag
oldugunu ve ona iyi bakmakla yikimli oldugumu biliyordum. Iste o zaman inkar
etmek yerine daha olumlu bir yaklasima basladim. Bulabildigim her seyi okuyarak
bagladim, internette arastirarak, doktorumla konusarak ve MDS Vakfi tarafindan
gerceklestirilen MDS hastalari forumlarina katilarak devam ettim. Aslina bakarsaniz
hala senede bir veya iki foruma katiimaya devam etmeye caligiyorum. Bu forumlar
oldukca editici; o alandaki doktorlar ve hemsgireler ile deneyimlerini paylasan,
sorular soran ve tartigan hastalar dinliyoruz.

Ayni zamanda Exjade®in ilag Ureticisi i¢in bazi videolar hazirladim. Bu iligkiler ve
katilimlar, asin demir yiikii hastaligi ile baga ¢ikmanin daha iyi yollarini bulmak igin
yapilan calismalari, ne kadar gok takdir ettigimi anlamama sebep oldu. Haziran
2008'de "ulusal MDS arsivi verilerine" katildim. Bu, ulusal ¢apta MDS hastalarina
iliskin ayrintili bilgiler toplayan bir arsiv. Amag, hastaliklarina iligkin benzerlikleri ve
farkllan belirleyerek MDS hastalarina yardimei olmak. (Neyin ise yaradigini neyin
yaramadigini).

Cesitli yollarla; MDS'ye iliskin 6grenebildigim her seyi 6grenmenin ve katilimel
olmanin yani sira, dua etmek ve diger hastalan cesaretlendirmek icin inancimi da
kullandim. Onkoloji Merkezine veya Infiizyon Merkezine girmek (izere aracimdan
her inisimde; Tanr'min benim konusmami, cesaretlendirmemi veya dua etmemi
istedigi birini karsima ¢ikarmasi igin dua ediyorum. O da; her seferinde benim bu
istegimi karsiliksiz birakmiyor. Ayrica; benimle ilgilenen hemsirelere de tesekkur
ediyor ve ihtiyag duyarlarsa onlarla dua ediyorum. Kan bankasina gittigim zaman,
kan bagis! yapanlara kendimi tanitip beni hayatta tuttuklar igin tesekkur ediyorum.

Benim devam etmemi saglayan seyin bu etkilesim olduguna inaniyorum. Olumlu
yaklasimim ve inancim her gegen giin daha da giiglendi.

Ozetlemek gerekirse, MDS ile ilgili 6grenebildiginiz her seyi 6grenmenizi,
arastirmalan giincel olarak takip etmenizi, motivasyonunuzu yiksek tutmanizi ve
ozellikle hasta forumlarina katilip etkilesim halinde olmanizi 6neririm. Doktorunuza
ve hemsirelerinize sorular sorun ve her seyden ¢ok Tanr yol géstericiniz olsun.

Fiziksel olarak iyilestim, ama beni ruhen iyilestiren Tanr'ydi ve sonsuza kadar
yasayacak olan kismimiz ruhumuz. Bana bunlan sizinle paylasma firsati verdigi
icin MDS Vakfina tesekkur ederim. Tanr sizi simdi ve sonsuza kadar korusun.

Ryan Szanto
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MDS VAKFI

MDS Vakfi, MDS hastalarina, bu hastalarin
bakicilarina ve MDS ile yasayan hastalarin
hayatlarini daha iyi hale getirmek icin calisan
profesyonellere hizmet etmeye adanmis,
uluslararasr kamu destekli bir kurulugtur.
MDS Vakfi, Umudun Yapi Taglari programini
destekleyen cegitli kaynaklar saglamaktadir.

Yazarlar

Lea Harrison
Audrey Hassan
Sue Hogan
Tracey Iraca
Sandra Kurtin
Deborah Murray
Bob Weinberg
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MDS Vakfi Hakkinda Buiing Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslari

Miyelodisplastik Sendromlar Vakfi, uluslararasi bir grup doktor ve arastirmaci tarafindan MDS'ye iligkin stirekli bilgi
aligverigini saglamak iizere kurulmustur.

Vakif kurulana kadar, MDS'ye adanmig resmi bir ¢alisma grubu mevcut degildi. Kurulusundan bu yana, Avusturya,
Birlesik Krallik, Birlesik Devletler, Ispanya, Gek Cumhuriyeti, Isveg, Fransa, Japonya, Italya, Yunanistan ve Iskogya'da
uluslararasi 13 sempozyum verdik. 14. Uluslararasi Sempozyum 3-6 Mayis 2017 tarihlerinde Ispanya, Valensiya'da
gerceklestirilecektir.

Vakfin onemli etkilerinden biri uluslararasi bilgi agimizdir. Bu ag, hastalarin Mikemmeliyet Merkezlerine yonlendiriimesini,
klinik denemelere uygun kisilerle iletisime gegilmesini, doktorlar arasinda yeni aragtirmalarin ve tedavi segeneklerinin
paylasiimasini ve hekimlere, hemsirelere, eczacilara ve hastalara yonelik egitici destedin genisletilmesini saglamaktadir.

Hastalarin, ailelerin ve saglik uzmanlarinin ifade ettigi intiyaclar dogrultusunda, hasta savunma gruplan, arastirma fonla
ve hekimler, hemsireler, eczacilar ve diger saglik uzmanlarina yonelik mesleki egitimler olusturduk.

MDS Vakfi kamu destekli bir kurulugtur.

Bize ulagin Telefon

1-800-MDS-0839 (ABD iginden)
1-609-298-1035 (ABD digindan)
1-609-298-0590 faks

Bize posta yoluyla da ulagabilirsiniz

The MDS Foundation, Inc.
4573 South Broad St., Suite 150
Yardville, NJ 08620

USA

www.mds-foundation.org

mmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmm
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Umudun Yapi Taslari

Baskan
Stephen D. Nimer, MD

Sylvester Kapsamli Kanser Merkezi (Sylvester Comprehensive Cancer Center)

Miami, Florida

Yiiriitme Komitesi

Bu Komite, Bagkan ile birlikte, bilimsel programlar ve saglik hizmetleri saglayicilar igin egitim girisimleri gelistirmeyi de

iceren Vakif caligmalanni yiriatmektedir.

Pierre Fenaux, MD, Ph.D.
Hopital Saint-Louis
Paris, France

Peter L. Greenberg, MD
Stanford Universitesi Tip Fakiiltesi (Stanford University
School of Medicine) Stanford, California

Operasyon Miidlirii

Susan Hogan

Susan, baglangigta Ofis Midlirti olarak katildigi MDS Vakfinda on

bir yildir calismaktadir. Susan, Tibbi Bilimler, Finans ve Pazarlama
Aragtirmasi alanlarinda 15 yillik ilag ve eczacilik tecriibesiyle Vakfa
katilmigtir. Susan suanda, mali durum, istihdam ve personel projeleri
de dahil olmak lizere, Vakfin giinliik tim igletme faaliyetlerini
yiriitmektedir. MDS Yoénetim Kurulu ve Yonetim Komitesi (iyeleriyle,
MDS hastalarinin sciregelen ihtiyaglarini karsilamak ve MDS saglik
uzmanlarinin egitimine yanelik stratejik planiama galigmalar
yapmaktadr.

Bagis Yoéneticisi

Tracey Iraca

Tracey, MDS Vakfina 2004'te, hasta egitim programlarina yardimci
olan yari zamanl Hasta Koordinatéri olarak katildi. Tracey su anda
kurumun bagis programiarini yénetmektedir ve tim kurumsal
iliskilerden ve yeni igler gelistirmeden sorumludur. Vakfin,
Uluslararasi Hemsgire Yonetim Kurulu ve Uluslararasi MDS Prognoz
Galisma Grubu arasindaki baglantilarini saglamakta ve géndillii
Geligtirme Komitesi birincil irtibati olarak g6rev yapmaktadir.

Uretim Koordinatorii

Janice Butchko

Janice Vakfa 2008'de katilmistir ve Vakfin yazili ve elektronik
materyallerinin koordinasyonu, kalite kontrolii ve dretiminden
sorumludur. Janice ayrica, kargolara iligkin ihtiyaglari yonetmekte ve
postalari koordine etmektedir ve hasta bilgileri ile (yelik yenileme ve
idari saymanlik hizmetlerinden sorumludur.

 mids wfoundation
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Alan F. List, MD
H. Lee Moffitt Cancer Center
Tampa, Florida, USA

Sandra Kurtin, RN, MS, AOCN, ANP-C
The University of Arizona Cancer Center
Tucson, Arizona

Hasta lletisim Sorumlusu

Audrey Hassan

Audrey MDS Vakfina on bir yil énce hasta iletigim sorumlusu olarak
katildi. MDS Vakfina katildiginda, éncd bir medikal firmasinin Tibbi
Galismalar Departmani hasta hizmetlerinde 14 yili askin bir tecriibeye
sahipti. Audrey'nin temel gérevi MDS hastalarina, ailelerine ve
bakicilarina uluslararasi destek saglamaktir. Audrey, ister yiiz yize
ister telefon veya e-posta yoluyla olsun, tedavi secenekleri, klinik
denemeler, mali yardim ile ayrica hastalar diinya ¢apindaki 6ncelikli
MDS Miikemmeliyet Merkezleri'ne yénlendirmek de dahil olmak
lizere, MDS'ye iligkin sorulari cevaplamaktadir.

Hasta Koordinatorii

Dehorah (Dee) Murray

Dee Vakfa 2005'te katilmigtir ve hasta bilinglendirme alaninda
yardimei olmaktadir. Bu bilinglendirme ve gelistirmenin biydk bir
kismi Dee'nin koordine edip yénettigi Vakif Hasta Forum toplantilari
sayesinde gerceklesmektedir. Bu toplantilar, egitim amaciyla ve
hayatlari Miyelodisplastik Sendrom'dan etkilenen diger insanlarla
deneyimlerini paylagmalari igin ABD genelinde hastalari, bakicilar ve
aile dyelerini bir araya getirmektedir. Bu sorumluluga ek olarak Dee,
alinan desteklerin bildirimlerini saglayarak Vakfin bagig veritabanini
yGnetmektedir.

Proje Yéneticisi

Lea Harrison

Lea 2007'den beri Vakifta calismaktadir. Su anda, saghk calisanlarina
yonelik gegitli CME (tibbi egitim devam) programiari, canli
sempozyumlar ve egitim toplantilarini her agidan yonetmektedir.
Umudun Yapi Taslarr (Building Blocks of Hope®) hasta ve bakici
kaynakgamizin koordinasyonu ve tercimesi gibi hasta egitim
projelerinden sorumludur.
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Umudun Yapi Taslari

Stephen D. Nimer, M.D. Sandra E. Kurtin RN, MS, AOCN, ANP-C
Baskan-The M.D.S Vakfi A.S. Hematoloji/Onkoloji Pratisyen Hemsire
Yonetici, Sylvester Comprehensive Kanser Merkezi Tip Biyokimya & Arizona Universitesi Kanser Merkezi
Molekiiler Biyoloji Profesorii Hem§|rel|k__P_r_oquqru Ygrdlmm Klinik Asistani
Miami Universitesi Miller Tip Fakiiltesi Tip Profesori Klinik Asistani

Miami, Florida, A.B.D. Arizona Universitesi

Tucson, Arizona, A.B.D.
John M. Bennett, M.D.

Tip Profesori, Fahri Alan F. List, M.D.

Tip ve Patoloji Laboratuvar Baskan ve CEO -

Rochester Universitesi Tip Merkezi Frank and Carol Morsani Fahri Bagkani

Rochester, New York, A.B.D. H. Lee Moffitt Kanser Merkezi ve Aragtirma Enstitiis

Tampa, Florida, A.B.D.
Mario Gazzola, M.D.

Hematoloji Profesorii Silvia M. M. Magalhaes, M.D., Ph.D.
Pavia Universitesi Tip Fakitesi Klinik Tip/Hematoloji Profesori
Hematoloji Boliim Bagkani Federal University of Ceard
Fondazione IRCCS Policlinico San Matteo Hospital Universitdrio Walter Cantidio Ceard, Brazil
Pavia, Italya o .
Yasushi .Mlyazakl, M.D.
Erin P. Demakos, RN, CCRN Hematoloji Asbagkani o
Idari Yonetici Nagagakl Unlve(5|teS| B|yomed|kal Bilimler Yiiksek Okulu
Miyelodisplastik Hastaliklar Merkezi Atomic Bomb Disease Institute
Icahn Tip Fakiiltesi, Mount Sinai Nagasaki, Japonya
New York, New York, A.B.D. .
Theo J.M. de Witte, M.D., Ph.D. Ghulam J. Mufti, DM, FRCP, FRCPath
Hematoloji Profesorti Hematoloji-Onkoloji Profesérii ve
Radboud Universitesi Nijmegen Medikal Merkezi Hematolojik Tip Bolim Baskani . .
Nijmegen Molekiiler Yasam Bilimleri Merkezi Nijmegen, Hollanda King's Universitesi & King's Universitesi Hastanesi Londra, Birlesik
Benjamin Ebert, M.D., Ph.D. Krallik
Tip Dogenti .
Brigham and Women's Hastanesi Charlotte M. Niemeyer, M.D.
Harvard Tip Fakiiltesi Pediatri Profesoril . .
Boston, Massachusetts, A.B.D. University Children's Hospital Freiburg, Almanya

Pierre Fenaux, M.D., Ph.D.
Hematoloji Profesorii

Hopital St. Louis, Paris VIl Universitesi Fahri Uye:

Paris, Fransa Franz Schmalzl, M.D.
Innsbruck, Austria

Peter L. Greenberg, M.D.

Tip/Hematoloji Profesorii Memurlar:

Stanford Universitesi Tip Fakiltesi R -

I oberta Smith, CPA

Stanford, California, A.B.D. Veznedar ’

Eva Hellstrom-Lindberg, M.D., Ph.D. Susan Hogan

Hematoloji Docenti , Faaliyet Yoneticisi

Karolinska Enstitiisii Karolinska

Universite Hastanesi Huddinge Tracey Iraca

Stockholm, Isveg Sekreter

mds ssfoundation
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" 7
Building Blocks of Hope.
\_/‘”"\

Umudun Yapi Taslari

Erik Aerts, RN

Hemsire Mudiri

Universite Hastanesi Ziirih
Dahiliye-Onkoloji

Kok Hiicre Nakli Bolimii ve Poliklinik
Hematoloji/Aperez/Kok Hiicre Nakli
Ziirih, Isvigre

Louise Arnold, RN

Klinik Hemsirelik Uzman

Hematoloji Bolimii

St James's Institute of Clinical Oncology
Leeds, Birlesik Krallik

Michelle Balla, RN, BSN

Ayakta Tedavi Hemsiresi

Rush Universitesi Tip Merkezi Chicago, lllinois,
Birlesik Devletler

Angelika Bitter, RN

Galisma Koordinatorii /Hemsire

Dresden Universite Hastanesi Dresden, Almanya
Claudia Boglione, RN

Kok Hiicre Nakli Hemsiresi
Danisman
Universite Hastanesi Careggl Florence, Italya

Niiria Borrds, RN
Hematoloji Onkoloji Hemsiresi ICMHO Hastane
Klinigi Barcelona, Ispanya

Karen Gampbell, RN

Macmillan Kidemli Egitmeni

MSc lleri Uygulamalar ve Esneklik Yonetimi Program
Yoneticisi )

Kidemli Ogretim Uyesi

Edinburgh Napier Universitesi

Edinburgh, Iskogya, Birlesik Krallik

Debbie Carr, RN, Ba O0Ha$

Hemsirelik Birim Miduri

Hematoloji Giindiiz Bakim Unitesi

Calvary Mater Hastanesi Newcastle, Avustralya

Hwang Chung Cheng, RN, MN, Adv.dip
(Onkoloji Hemsireligi)

lleri Uygulama Stajyer Hemgire Hematoloji
Singapore General Hastanesi Singapur

Nicole Crisp, RN, BScN, MN, NP-adult
Pratisyen Hemsire, Hematoloji Alberta Universitesi
Hastanesi Edmonton, Alberta, Kanada

Erin Demakos, RN, CCRN

Idari Yonetici

Miyelodisplastik Hastaliklar Merkezi Icahn Tip
Fakilltesi Mount Sinai

New York, Birlesik Devletler
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Rehecca Dring, RN Post Grad Dip - Kanser
Hemsireligi

Ldsemi Vakfi

Ulusal MDS Koordinatorti

Royal Melbourne Hastanesi Klinik Hemsirelik Uzmani
Melbourne, Avustralya

Corien Eeltink, RN, MA ANP

Pratisyen Hemsire

Hematoloji Bolimi

VU Universitesi Tip Merkezi Amsterdam, Hollanda

Lenn Fechter, RN

Hemsire Koordinatéri,

Hematoloji Bolumi

Stanford Hastanesi ve Klinikleri
Stanford, California, Birlesik Devletler

Catherine Grima, RN

Grad Cert. Kanser Hemsireligi

Hematoloji Hemsire Koordinatorii
Lésemi/MDS/MPN

Peter MacCallum Kanser Merkezi Melbourne
Victoria, Avustralya

Janet Hayden, RN, BSc(hons), MPH
Myeloid Klinik Hemsirelik Uzmani Hematolojik Tip
Kings College NHS Kurulus Vakfi

Londra, Birlesik Krallik

Miki lizuka, RN
Shinyurigaoka General Hastanesi Kanagawa,
Japonya

Christiane Kahle

Genel Galisma Koordinatdrii/Hemsire Dresden
Universite Hastanesi

Dresden, Almanya

Emily A. Knight, RN, BSN, OCN
Hematoloji Lisansl Hemsire Koordinatdri Mayo
Clinic

Scottsdale, Arizona, Birlesik Devletler

Sandra E. Kurtin, RN, MS, AOCN, ANP-C
Hematoloji Onkoloji Pratisyen Hemsire Arizona
Universitesi Kanser Merkezi Hemsirelik Profesoru
Yardime Klinik Asistani

Arizona Universitesi

Tucson, Arizona, Birlesik Devletler

Petra Lindroos Kolgvist, RN

Takim Lideri, Anemia Leukemia Team Hematoloji ve
Pihtilagma Bolimil Sahlgrenska Universite Hastanesi
Goteborg, Isveg

Arno Mank, RN, Ph.D.

EBMT Nurses Group Eski Baskan
European Group for Blood and Marrow
Transplantation (Kan ve llik Nakli)
Hemsgire Arastirmaci

Akademik Tip Merkezi

Amsterdam, Hollanda

Cindy Murray RN, MN, NP-adult
Oliimeiil Hematoloji,

Princess Margaret Hastanesi

Klinik Atama

Toronto Universitesi,

Lawrence S. Bloomberg Hemsirelik Okulu
Toronto, Ontario, Kanada

Geke Ong, RN

Ag Hizmetleri

Kings College NHS Kurulug Vakfi Londra, Birlesik
Krallik

Phyllis Paterson, RN, RSCN, Dip One

MDS Klinik Hemsirelik Uzmani

Cambridge Universitesi Hastanesi NHS Kurulus Vakfi
Addenbrooke's Hastanesi

Cambridge, Birlesik Krallik

Jean A Ridgeway, MSN, APN, NP-C, AOCN
Losemi/Kok Hiicre Nakli Pratisyen Hemsgiresi
Chicago Universitesi Tip Merkezi Hematoloji Onkoloji
Bolumi Chicago, lllinois, Birlesik Devletler

Jayshree Shah, APN-C, AOCNP, RN, MSN,
BSN, BS, CCRP

Pratisyen Hemsire

John Theurer Kanser Merkezi Hackensack
Universitesi Tip Merkezi Hackensack,

New Jersey, Birlesik Devletler

Natalie Singer, MSc, RN, BSc(hons)
Macmillan Hematoloji Onkoloji CNS

The Beatson West of Scotland Kanser Merkezi
Glasgow, Iskogya, Birlesik Krallik

Mary L. Thomas, RN, MS, AOCN

Hematoloji Klinik Hemsirelik Uzmani VA Palo Alto
Saglik Hizmetleri

Palo Alto, California, Birlesik Devletler Klinik Dogenti
California Universitesi

San Francisco, California, Birlesik Devletler

Sara M. Tinsley, ARNP, AOCN
Oliimciil Hematoloji Pratisyen Hemsire
H. Lee Moffitt Kanser Merkezi

Tampa, Florida, Birlesik Devletler
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MDS Vakfi kiiresel gapta birtakim hasta ve bakici hizmetleri saglamaktadir. Bu hizmetler; MDS Vakfi Miikemmeliyet
Merkezlerine yonlendirme yapmak, hasta ve bakici destek hizmetlerine ve hastalar ve bakicilara yonelik birtakim yazili ve
cevrimici egitim materyallerine yonlendirmek gibi faaliyetleri kapsar.

Daha fazla bilgi edinmek igin Hasta iletisim bélimiimiizle irtibata geciniz. Hasta Iletisim bolimii, yeni tani konmus
hastalarla ve aile tiyeleriyle ginliik konugmalar yapar ve asagida belirtilen farkli destekleri sunar:

- Mikemmeliyet Merkezlerimize Yonlendirme. Hasta iIeti§im ekibimiz, yeni tani konmus hastalarla, onlarin bélgelerinde
bulunan MDS uzmanlarini bir araya getirir ve hastaya uygun sekilde 6zel bir randevu ayarlamak igin hasta ve
yonlendirilen kurum ile koordinei bir ¢aligma yurutir.

- Mevcut tedavi secenekleri ve uygun klinik denemelere iliskin bilgi saglama. Hasta iletisim Sorumlumuz, genel
sorulari cevaplandiracak ve MDS'deki mevcut tedavi segenekleri ile MDS hastalarina agik klinik denemelere iligkin
bilgi verecekiir.

- E-postalara ve sosyal medya sorularina yanit verir. Hasta iletigim Sorumlumuz, sosyal medya sitelerini izleyecek ve
Facebook, Twitter sitelerinde ve e-posta araciligiyla gonderilen sorulara zamaninda cevap verecektir.

- MDS hastalari arasinda baglanti kurar. Hasta iletisim Sorumlumuz, halihazirda MDS tedavisi goren kisilerin
destegine ve rehberligine ihtiyag duyan, yeni MDS tanisi konmus kisilere iletisim bilgilerini vermeyi teklif eden, diinya
capindaki tim MDS hastalarinin bir listesini tutacaktur.

- MDS Vakfi Hasta ve Aile Forum koordinatoriine sevk edilirler.

Hasta ve bakici forumlan
Bu etkinliklerde, MDS hastalari ve aileleri i¢in ticretsiz glinlik konferanslar yapilir.

- Bu konferanslara katilmak igin kaydolmak gerekir. Alaninda 6nde gelen uzmanlardan MDS tanisi ve tedavisi ile ilgili
son bilgiler alinir. Ucretsiz kahvalti ve 6gle yemegi verilir.

- Daha fazla bilgi almak igin www.mds-foundation.org/patient-and-family-forums sitesini ziyaret edebilirsiniz

MDS Vakfi Hasta lletisim Béliimii MDS Foundation Patient Coordinator
Audrey Hassan Dehorah Murray
1-800-MDS-0839 (ABD icinden) 1-800-MDS-0839 (ABD iginden)
1-609-298-1035 (Yalnizca ABD digindan) 1-609-298-1035 (Yalnizca ABD digindan)
1-609-298-0590 faks 1-609-298-0590 faks
e-posta: patientliaison@mds-foundation.org e-posta: dmurray@mads-foundation.org

ahassan@mads-foundation.org

Cevrimici hasta ve bakici forumlari

Hastalar, bakicilar ve aile dyeleri arasinda paylasilan bilgileri sunan ticretsiz gevrimigi tartisma panosu. Sorularinizi
yanitlayan bir MDSF uzmaniniz olsun.

Daha fazla bilgi aimak veya foruma erigmek icin www.mds-foundation.org/forums/forum/patient-forum adresine gidin.

Kiiresel hasta destek gruplan

MDS'ye yonelik kiiresel destek gruplannin tam listesi igin www.mds-foundation.org/global-patient-support-groups MDS web
sitesini ziyaret edin.

mmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmm
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Miikemmeliyet Merkezi olabilmek icin bir kurumun agagida belirtilenlere sahip olmasi gerekmektedir:
- Kurulmus bir niversite (veya dengi) programi
- MDS konusuna taninmig morfolojik uzmanlik
- Mevcut sitogenetik ve/veya molekiiler genetik calismalar
- Kurumsal Degerlendirme Kurulu tarafindan onaylanmig olan klinik denemeler de dahil olmak (izere,

devam eden arastirmalar

- Alaninda hakemli yayinlarin bulunmasi ve belgelenmesi

Daha fazla bilgi almak icin MDS Vakfi ile iletisime gegebilirsiniz.

Amerika Birlesik Devletleri'nde bulunan MDS Miikemmeliyet Merkezleri

Arizona

Mayo Klinigi
Phoenix , Arizona
Ruben Mesa, M.D.
James Slack, M.D.

Arizona Universitesi Kanser Merkezi
Tucson, Arizona
Ravi Krishnadasan, M.D. FACP

Kaliforniya

Cedars-Sinai Tip Merkezi
UCLA Tip Fakiiltesi

Los Angeles, California
H. Phillip Koeffler, M.D.

California Cedars-Sinai Tip Merkezi
UCLA Tip Fakiiltesi

Los Angeles, California

H.Phillip Koeffler, M.D.

California Universitesi Moores Kanser
Merkezi, San Diego

Rafael Bejar, M.D., Ph.D.

Peter Curtin, M.D.

Stanford Universitesi Tip Merkezi
Stanford, California

Peter L. Greenberg, M.D.
http://med.stanford.edu/clinicaltrials

UCLA Saghk Bilimleri Merkezi
Los Angeles, California
Gary J. Schiller, M.D.

Southern California Universitesi
Keck Tip Fakiiltesi

Los Angeles, California

Casey L. 0'Connell, M.D.

Florida
All Children's Hospital

St. Petersburg, Florida
Gregory Hale, M.D.
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Mayo Klinigi

Jacksonville, Florida

Alvaro Moreno-Aspitia, M.D.
James M. Foran, M.D.

Sylvester Kapsaml Kanser Merkezi
Miami Miller Universitesi Tip Fakiiltesi
Miami, Florida

Stephen D. Nimer, M.D.

Florida Universitesi
Shands Hastanesi
Gainesville, Florida
Christopher R. Cogle, M.D.

South Florida Universitesi

H. Lee Moffitt Kanser Merkezi
Tampa, Florida

Alan F. List, M.D.

Giircistan

Emory Winship Kanzer Enstitiisii
Emory Universitesi Atlanta Tip Fakiiltesi,
Atlanta, Georgia

Amelia Langston, M.D.

Northside Hastanesinde Kan ve Kemik iligi
Nakli programi

Atlanta, Georgia

Asad Bashey, M.D.

lllinois

Loyola Universitesi Chicago
Cardinal Bernardin Kanser Merkezi
Maywood, lllinois

Scott E. Smith, M.D., Ph.D.

Northwestern Universitesi Robert H. Lurie
Kapsamh Kanser Merkezi

Feinberg Tip Fakiltesi

Chicago, lllinois

Olga Frankfurt, M.D.

Rush Universitesi Tip Merkezi
Chicago, lllinois

Jamile Shammo, M.D.
www.rush.edu

Chicago Universitesi Tip Merkezi
Chicago, lllinois

Richard A. Larson, M.D.
http://webres.uccrc.org/clinical trials

Indiana

Indiana Universitesi Simon Kanser Merkezi
Indianapolis, Indiana

Larry Cripe, M.D.

Hamid Sayar, M.D., MS

Maryland

Johns Hopkins Universitesi Tip Fakiiltesi
Baltimore, Maryland

Amy Elizabeth Dezern, M.D.
www.hopkinsmedicine.org http://trials.johnshopkins.
edu

Maryland Universitesi
Greenebaum Kanser Merkezi
Baltimore, Maryland

Maria R. Baer, M.D.
Wwww.umgcc.org
http://oncore.umm.edu/sip/SIPMain

Massachusetts

Children's Hospital (Gocuk Hastanesi) Boston
Boston, Massachusetts

Inga Hofmann, M.D.

www.pediM.D.s.org
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Dana-Farber Kanser Enstitiisii

Boston, Massachusetts

Richard M. Stone, M.D.

David P. Steensma, M.D.
www.dana-farber.org
www.dana-farber.org/ResearchjClinical-Trials/
Clinical-Trial.aspx?tid=2330

Tufts Universitesi Tip Fakiiltesi
Tufts Tip Merkezi

Boston, Massachusetts

Kellie Sprague, M.D.

Michigan

Barbara Ann Karmanos Kanser Enstitiisii
Wayne State Universitesi

Detroit, Michigan

Charles A. Schiffer, M.D.

William Beaumont Hastanesi Kanser Merkezi
Royal Oak, Michigan
Ishmael Jaiyesimi, DO

Minnesota
Mayo Klinigi
Rochester, Minnesota
Mark R. Litzow, M.D.
www.mayoclinic.org

Minnesota Universitesi Tip Merkezi, Fairview
Minnesota Universitesi Tip Fakiiltesi
Minneapolis, Minnesota

Erica D. Warlick, M.D.

Missouri

Washington Universitesi Tip Fakiiltesi
Siteman Kanser Merkezi

St. Louis, Missouri

John F. DiPersio, M.D., t

Nebraska

Universitesi Nebraska Tip Merkezi
Omaha, Nebraska

Lori Maness, M.D.

New Jersey

Hackensack Universitesi Tip Merkezi
Kanser Enstitiisii

Hackensack, New Jersey

Stuart Goldberg, M.D.

www.hume.com

New York

Albert Einstein Tip Koleji Kanser Merkezi
Bronx, New York

Amit Verma, M.D.
www.M.D.streatment.com/investigational-therapy-2

Columbia Universitesi Tip Merkezi
New York, New York
Azra Raza, M.D.

Memorial Sloan-Kettering Kanser Merkezi
New York, New York
Virginia M. Klimek, M.D.

Monter Kanser Merkezi / NSLIJ Kanser
Enstitiisii

Lake Success, New York

Steven L. Allen, M.D.

Mount Sinai

New York, New York
Lewis R. Silverman, M.D.
http://msccc.com

New York Tip Koleji/ Westchester Tip Merkezi
Zalmen A. Arlin Kanser Merkezi

Valhalla, New York

Karen Seiter, M.D.

Roswell Park Kanser Merkezi
Buffalo, New York
James E. Thompson, M.D.

Rochester Universitesi Kanser Merkezi
Rochester, New York
Jane Liesveld, M.D.

Cornell Universitesi Weill Tip Koleji
New York Presbyterian Hospital
New York, New York

Eric J. Feldman, M.D.

North Carolina

Duke Universitesi Tip Merkezi
Durham, North Carolina
Carlos M. deCastro, M.D.

Wake Forest Universitesi Tip Fakiiltesi
Kapsaml Kanser Merkezi
Winston-Salem, North Carolina
Bayard L. Powell, M.D.

Ohio

Cleveland Klinigi Vakfi

Taussig Kanser Merkezi

Cleveland, Ohio

Mikkael Sekeres, M.D.

Jaroslaw Maciejewski, M.D., Ph.D.
http://my.clevelandclinic.org/default.aspx
http://my.clevelandclinic.org/research/clinical _trials/
nct01241500.aspx

Ohio State Kapsamli Kanser Merkezi

James Cancer Hospital and Solove Research
Institute Columbus, Ohio

Alison R. Walker, M.D.

Pennsylvania

The Western Pennsylvania Kanser Enstitiisii
Pittsburgh, Pennsylvania

James M. Rossetti, DO

Thomas Jefferson Universitesi
Kimmel Kanser Merkezi
Philadelphia, Pennsylvania
Emmanuel C. Besa, M.D.

Pennsylvania Universitesi Kanser Merkezi
Philadelphia, Pennsylvania
Selina Luger, M.D.
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Tennessee

Vanderhilt Universitesi Tip Merkezi
Nashville, Tennessee

Madan Jagasia, M.D.

Stephen Strickland, M.D.

Texas

South Texas Kanser Bakim Merkezleri

San Antonio, Texas

Roger Lyons, M.D.
http://cancercaresouthtexas.com
http://cancercaresouthtexas.comj/clinical-trials/
category/myelodysplastic-syndromes-M.D.s-
chronic-myelomonocytic-leukemia-cmmi-acute-my/

Southwest Bolgesel Kanser Merkezi
Austin, Texas
Richard Helmer, Ill, M.D.

Texas Universitesi

M.D. Anderson Cancer Center

Houston, Texas

Guillermo Garcia-Manero, M.D.

Hagop Kantarjian, M.D.
http://utm-ext01a.M.D.acc.tmc.edu/dept/prot/
clinicaltrialswp.nsf/Index/2010-0209

Washington

Fred Hutchinson Kanser Arastirma Merkezi
Washington Universitesi Seattle Kanser
Bakimi Alliance

Seattle, Washington

Joachim Deeg, M.D.

Elihu Estey, M.D.

Washington, DC

Georgetown Universitesi Hastanesi
Lombardi Kapsamli Kanser Merkezi
Washington, D.C.

Catherine Broome, M.D.

George Washington Universitesi
VA Tip Merkezi

Washington, D.C.

Charles S. Hesdorffer, M.D.

Wisconsin
Wisconsin Tip Koleji
Kemik lligi Nakli Programi
Milwaukee, Wisconsin
Parameswaran Hari, M.D.

Wisconsin Universitesi
Madison Tip Fakiiltesi
Madison, Wisconsin
Mark B. Juckett, M.D.
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Colorado Universitesi Kanser Merkezi
Colorado Universitesi Tip Fakiiltesi
Aurora, Colorado

Daniel A. Pollyea, M.D., M.S.

Lutheran Genel Hastanesi
Park Ridge, lllinois
Anastasios Raptis, M.D.

Massachusetts Genel Hastanesi
Kanser Merkezi

Boston, Massachusetts
Timothy Graubert, M.D.

Dartmouth-Hitchcock Tip Merkezi and
Norris Cotton Kanser Merkezi
Lebanon, New Hampshire

Kenneth R. Meehan, M.D.

Fox Chase Kanser Merkezi
Philadelphia, Pennsylvania
Patricia Kropf, M.D.

Texas Universitesi

Southwestern Tip Merkezi
Dallas, Texas

Robert H. Collins, Jr., M.D., FACP

The Royal Melbourne Hastanesi
Parkville Victoria, Australia
David Ritchie, M.D.

The First Affiliated Hospital of Soochow
Universitesi

Jiangsu Hematoloji Enstitiisii

Jiangsu Province, China

Suning Chen, M.D., PhD

Rems-Murr-Klinik Winnenden
Winnenden, Germany
Stefani Parmentier, M.D.

Policlinico Tor Vergata
Rome, Italy

Sergio Amadori, M.D.
Maria Teresa Voso, M.D.
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Universites Hastanesi ve Bern Universitesi
Bern, Switzerland
Nicolas Bonadies, M.D.

Chang Gung Memorial Hastanesi
Chang Gung Universitesi
Taoyuan, Taiwan

Lee-Yung Shih, M.D.

Hanusch Hastanesi
Vienna Tip Fakiiltesi
Vienna, Austria

Michael Pfeilstocker, M.D.

Guangdong Genel Hastanesi ve
Guangdong Academisi Tip Fakiiltesi
Guangzhou, China

Xin Du, M.D., Ph.D.

Amerika Birlesik Devletleri’ndeki MDS Miitkemmeliyet Merkezleri

Arjantin

Sanatorio Sagrado del Corazon
Buenos Aires, Argentina
Marcelo lastrebner, M.D.

Ermenistan

Muratsan Universitesi Hastanesi
Yerevan State Tip Universitesi Kompleksi
Yerevan, Armenia

Gevorg Tamamyan, M.D.

Avustralya

Peter MacCallum Kanser Enstitiisii
Melbourne East Universitesi
Melbourne, Australia

John F. Seymour, M.D.

Tasmania Universitesi
Royal Hobart Hastanesi Hobart
Tasmania, Avustralya

Avusturya

Vienna Tip Universitesi
Vienna, Austria
Peter Valent, M.D.

Innsbruck Universitesi Hastanesi
Innsbruck, Austria
Reinhard Stauder, M.D.

Belgika

AZ Sint-Jan AV
Brugge, Belgika
Dominik Selleslag, M.D.

mds sfoundation
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Leuven Universitesi Hastanesi
Leuven, Belgika
Michel Delforge, M.D., Ph.D.

Brezilya

A. C. Camargo Hastanesi Kanser Merkezi
Séo Paulo, Brezilya

Luiz Fernando Lopes, M.D., Ph.D.

Hemocentro da UNICAMP
Campinas Universitesi
Campinas, Brezilya

Irene Lorand-Metze, M.D.

Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de Séo Paulo
Séo Paulo Sdo Paulo, Brezilya

Elvira R.P. Velloso, M.D., Ph.D.

Universidade Federal de Ceara
Ceard, Brazil
Silvia Maria M. Magalhées, M.D., Ph.D.

Universidade Federal de Séo Paulo
Sdo Paulo, Brazil
Maria de Lourdes Chauffaille, M.D., Ph.D.

Kanada

Princess Margaret Hastanesi
Toronto, Ontario, Kanada
Karen Yee, M.D.

Toronto Sunnybrook Bolgesel Kanser Merkezi
Toronto, Ontario, Kanada
Richard A. Wells, M.D.

Toronto Universitesi
Hasta Gocuk Hastanesi
Toronto, Ontario, Kanada
Yigal Dror, M.D.

Cin

Hematoloji Hastanesi ve Kan Hastaliklari
Enstitiisii

Cin Tibbi Bilimler Akademisi

Tianjin, Gin

Zhijian Xiao, M.D.

Shanghai Jiaotong Universitesine Bagli
Altinci Hastane

Shanghai, Cin

Xiao Li, M.D., Ph.D.

Cek Cumbhuriyeti

Hematoloji ve Kan Transfiizyonu Enstitiisii
Prag, Cek Cumhuriyeti

Jaroslav Cermak, M.D., Ph.D.

Danimarka

Odense Universitesi Hastanesi
Southern Denmark Universitesi Odense,
Danimarka

Gitte Birk Kerndrup, M.D.

Rigshospitalet National Universitesi
Hastanesi

Kopenhag, Danimarka

Lars Kjeldsen, M.D., Ph.D.

Arhus Universitesi

Arhus Universitesi

Hastanesi, Danimarka

Mette Skov Holm, M.D., Ph.D.
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Fransa

Henri Becquerel Merkezi
Rouen Universitesi Tip Merkezi
Rouen, Fransa

Aspasia Stamatoullas, M.D.

Centre Hospitalier Universitaire (CHU)
de Angers

Service des Maladies du Sang

Angers, Fransa

Norbert Ifrah, M.D.

Centre Hospitalier Universitaire (CHU)
de Grenoble

Grenoble, Fransa

Jean-Yves Cahn, M.D.

Centre Hospitalier Universitaire (CHU)
de Limoges

Hopital Dupuytren Limoges, France
Dominique Bordessoule, M.D.

Centre Hospitalier Universitaire (CHU)
de Nancy

Nancy, France

Agnés Guerci-Bresler, M.D., Ph.D.

Centre Hospitalier Universitaire (CHU)
de Tours

Hopital Bretonneau

Tours, France

Emmanuel Gyan, M.D., Ph.D.

Hopital Avicenne/University Paris XIII
Bobigny, France

Thorsten Braun, M.D.

Claude Gardin, M.D.

Hopital Cochin/University Paris V
Paris, France
Francois Dreyfus, M.D.

Hopital Saint Louis/University Paris VII
Paris, France

Pierre Fenaux, M.D., Ph.D.

Christine Chomienne, M.D., Ph.D.

Hopital Saint Vincent de Paul
Université Catholique de Lille
Lille, France

Christian Rose, M.D.

Institut Paoli-Calmettes
Marseille, France
Norbert Vey, M.D.

Service des Maladies du Sang Hépital Claude
Huriez

Lille, France

Bruno Quesnel, M.D.

Almanya
Albert-Ludwigs-Universitét Freiburg
Freiburg, Almanya

Michael Liibbert, M.D., Ph.D.

Georg-August-Universitat Gottingen
Gottingen, Almanya

Detlef Haase, M.D., Ph.D.

Hannover Tip Fakiiltesi
Medizinische Hochschule
Hannover Hannover, Aimanya
Arnold Ganser, M.D.

Heinrich-Heine Universitét

Diisseldorf University Hospital Diisseldorf,

Almanya Ulrich Germing, M.D.

Johann Wolfgang Goethe Universitat
Frankfurt am Main, Almanya
Gesine Bug, M.D.

Klinikum Rechts der Isar
Miinih Teknik Universitesi
Minih, Almanya
Katharina Gotze, M.D.

MLL Miinchner Leukdmielabor
Miinih, Almanya
Torsten Haferlach, M.D.

St. Johannes Hastanesi
Heinrich-Heine Universitat
Duisburg, Almanya

Carlo Aul, M.D., Ph.D.

Heidelberg Universitesi Tip Merkezi
St. Lukas Klinik Solingen

Solingen, Aimanya

Ulrich Mahlknecht, M.D., Ph.D.

Universitat Hamburg
Hamburg, Almanya
Nicolaus Krdger, M.D., Ph.D.

Universitatsklinikum Carl Gustav Carus
Dresden, Almanya
Uwe Platzbecker, M.D.

Universite Gocuk Hastanesi
Freiburg, Almanya
Charlotte Niemeyer, M.D.

Cologne Universitesi
Cologne, Germany
Karl-Anton Kreuzer, M.D.

Universitétsklinikum Benjamin Franklin
Berlin, Almanya

Mannheim Universitesi Hastanesi
Mannheim, Almanya
Wolf-Karsten Hofmann, M.D., Ph.D.

Yunanistan

G. Papanikolaou General Hospital of
Thessaloniki _

Thessaloniki Universitesi
Thessaloniki, Yunanistan

Charikleia Kelaidi, M.D.

Patras Universitesi Hastanesi
Patras, Yunanistan
Argiris Symeonidis, M.D.
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Athens Universitesi
Laikon Hastanesi Atina, Yunanistan Nora
Viniou, M.D.

Attikon Universitesi Hastanesi
Atina, Yunanistan
Vassiliki Pappa, M.D.

Macaristan

Semmelweis Universitesi Tip Merkezi
Budapeste, Macaristan
Judit Varkonyi, M.D., Ph.D.

Hindistan

Tata Tip Merkezi

Kolkata, Hindistan

Col (Dr.) Deepak Kumar Mishra, M.D.

Tata Memorial Hastanesi
Mumbai, Hindistan
Purvish Parikh, M.D.

irlanda

Adelaide ve Meath Hastanesi
Dublin, Irlanda
Helen Enright, M.D.

Israil

Chaim Sheba Tip Merkezi
Tel-Hashomer, Israil
Drorit Merkel, M.D.

Tel-Aviv Sourasky Tip Merkezi
Tel-Aviv, Isralil
Moshe Mittelman, M.D.

Italya

Centro di Riferimento Oncologico di Basilicata
(CROB) .

Rionero in Vulture (PZ), Italya

Pellegrino Musto, M.D.

Istituto di Ematologia

Universita' Cattolica Sacro Cuore
Rome, Italya

Giuseppe Leone, M.D.

Maria Teresa Voso, M.D.

Floransa Universitesi
Azienda OSP Careggi
Floransa, Italya
Valeria Santini, M.D.

Pavia Universitesi Tip Fakiiltesi
Fondazione IRCCS Policlinico San Matteo

Pavia, italya
Mario Cazzola, M.D.

 mids wfoundation

MDS Vakfi Boliim 6 ‘ Sayfa 11



MDS Mukemmeliyet Merkezleri

Japonya

Kyoto Universitesi Hastanesi
Kyoto, Japonya

Akifumi Takaori, M.D.

Biiyiiksehir Kan Hastaliklar Aragtirma
Merkezi

Shin-Yurigaoka General Hospital
Kanagawa, Japan

Kiyoyuki Ogata, M.D., FACP

Nagasaki Universitesi Hastanesi

Tip Fakiltesi Atomic Bomb Disease Institute
Nagasaki City, Japonya

Masao Tomonaga, M.D.

Saitama Uluslararasi Tip Merkezi
Saitama Tip Universitesi Hidaka, Saitama,
Japonya Akira Matsuda, M.D.

Tokyo Tip Koleji
Tokyo, Japonya
Kazuma Ohyashiki, M.D., Ph.D.

Kore

Katholik Kan ve ilik Nakli Merkezi
Kore Katolik Universitesi

Seoul, Korea

Yoo-dJin Kim, M.D.

Seoul Ulusal Universitesi Hastanesi

Seoul Ulusal Universitesi Hastanesi Tip Kolgji
Seoul, Kore

Dong Soon Lee, M.D., Ph.D.

Hollanda

Radboud Universitesi Nijmegen Tip Merkezi
Nijmegen Mlekiil Yagsam Bilimleri Merkezi
Nijmegen, Hollanda

G.A. Huls, M.D.

Vrije Universiteit Tip Merkezi
Amsterdam, Hollanda
Gert J. Ossenkoppele, M.D., Ph.D.

Peru

Instituto Nacional de Enfermedades
Neoplasicas

Lima, Peru

Carlos E. Vigil-Gonzales, M.D.

Polonya

Jagiellonian Universitesi
Collegium Medicum Krakow, Polonya
Aleksander Skotnicki, M.D., Ph.D.
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Portekiz

Hospital de Santa Maria
Lisbon, Portekiz
Joao F. Lacerda, M.D.

Suudi Arabistan

King Faisal Uzman Hastanesi &
Aragtirma Merkezi

Riyadh, Suudi Arabistan

Amr Hanbali, M.D.

King Khaled Universitesi Hastanesi
King Saud University

Riyadh, Suudi Arabistan

Ak Almomen, M.D.

Singapur

Singapore Hastanesi
Singapur Aloysius Ho, M.D.
Giney Afrika

Cape Town Universitesi Groote Schuur
Hastanesi

Cape Town, Giiney Afrika

Nicolas Novitzky, M.D., Ph.D.

ispanya

Hospital Universitario de Salamanca
Salmanca, Ispanya

Consuelo del Canizo, M.D., Ph.D.

Hospital Universitario La Fe
Valencia, Ispanya
Miguel A. Sanz, M.D., Ph.D.

Hospital Universitario Vall d'Hebron
Laboratorio del Citologia-Citogénetica
Barcelona, Ispanya

Maria Teresa Vallespi-Sole, M.D., Ph.D.

Isveg

Karolinska Institutet at Karolinska University
Hospital Huddinge

Stockholm, Isveg

Eva Hellstrom-Lindberg, M.D., Ph.D.

isvicre

Ziirih Universitesi Hastanesi
Ziirih, Isvigre

Bernhard Gerber, M.D.

Tayvan

National Taiwan University Hospital
Taipei, Taiwan

Hwei-Fang Tien, M.D., Ph.D.

Tayland

King Chulalongkorn Memorial Hastanesi
Pathumwan, Bangkok, Tayland

Tanin Intragumtornchai, M.D.
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Tunus

Aziza Othmana Hastanesi
Tunis, Tunus
Balkis Meddeb, M.D.

Turkiye

Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi
Ankara, Trkiye

Osman lihan, M.D.

Ukrayna

Research Center for Radiation Medicine
Kiev, Ukrayna

Dimitry Bazyka, M.D.

Birlesik Krallik

Aberdeen Royal Infirmary

Aberdeen Universitesi Tip Fakiiltesi Foresterhill,
Aberdeen, Iskogya

Dominic Culligan, M.D.

Addenbrookes Hastanesi

Cambridge Universitesi Hastaneleri NHS
Foundation Trust

Cambridge, Birlesik

Krallik Alan J. Warren, Ph.D., FRCP, FRCPath

Christie NHS Foundation Trust
Manchester, Birlesik Krallik

Mike Dennis, M.D.
www.christie.nhs.uk/research/themes/dg/htu/
default.aspx

King's College London &

King's College Hastanesi

Londra, Birlesik Krallik

Ghulam J. Mufti, DM, FRCP, FRCPath

Queen Elizabeth Hastanesi

Birmingham Universitesi Hastanesi NHS Trust
Birmingham, Birlesik Krallik

Manoj Raghavan, M.D.

Radcliffe Hastaneleri
ve Oxford Universitesi
Oxford, Birlesik Krallik
Paresh Vyas, M.D.

Royal Bournemouth Hastanesi
Bournemouth, Birlesik Krallik
Sally Killick, M.D.

St. James's Universitesi Hastanesi
St. James's Institute of Oncology Leeds,
Birlesik Krallik David T. Bowen, M.D.

Wales Universitesi Hastanesi
Cardiff, Galler
Jonathan Kell, M.D.
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MDS ile ilgili kuruluslar

Life Beyond Limits (Sinirlar Otesinde Yasam)

MDS hastalarinin bakima ulagmasi igin, yasliik konusunda
farkhlik yaratmak amaciyla bagimsiz bir grup MDS
uzmanini bir araya getirmektedir.
www.madslifebeyondlimits.org

MDS Beacon

MDS ile ilgili tarafsiz ve dnyargisiz haberler ile diger bilgiler;
misyonu, MDS hastalar, aileleri ve MDS ile ilgili diger
kisilere yonelik onemli bir internet kaynagi ve gevrimici
topluluk olmakr.

www.madsbeacon.com

MDS Vakfi

Profesyonellerin, hastalarin ve hasta yakinlarinin egitimine
yonelik multidisipliner, uluslararasi, kar amaci giitmeyen
kurulustur; klinik denemeleri kolaylagstirr ve destekler;
hasta savunma gruplarini gelistirir ve destekler.
www.mds-foundation.org

Birlesik Krallik MDS Hasta Destek Grubu

Destek ve bilgi saglar, sevk tavsiyesinde bulunur. Birlesik
Kralliktaki hastalar ile ilgili bilgi verir
www.mdspatientsupport.org.uk

Hematolojik maligniteler kapsaminda
MDS'ye yer veren kuruluslar

Aplastik Anemi ve MDS Vakfi

Aplastik anemi, MDS, paroksismal nokturnal hemoglobiniiri
ve ilgili kemik iligi yetmezligi hastaligi ile yagayan hastalara
ve ailelere destek veren kar amaci gitmeyen saglk
kurulusudur

www.aamds.org

Losemi ve Lenfoma Arastirma Vakfi

Hastalar ve aileleri igin farkli tirdeki tim kan kanserlerine
destek programlarnidir
www.leukaemialymphomaresearch.org

Losemi Bakimi

Hodgkin, non-Hodgkin ve miyelom, MDS, aplastik anemi
ve miyeloproliferatif hastaliklar gibi diger lenfomalardan
etkilenen kisilere yonelik kaynak sunar
www.leukaemiacare.org.uk

Losemi Vakfi

Losemi, lenfoma, miyelom ve MDS dahil olmak iizere
ilgili kan bozukluklarindan etkilenen insanlari ve ailelerini
desteklemek icin dcretsiz hizmet veren Avustralya'nin en
ust seviyedeki organidir.

www.leukaemia.org.au

Losemi ve Lenfoma Dernegi

Misyonu, I6semi, lenfoma, Hodgkin hastaligi ve miyelomu
iyilestirmek; hastalarin ve ailelerinin hayat kalitesini
artirmaktir

www.lls.org

Genel Kaynaklar

Amerikan Kanser Dernegi
www.cancer.org

Amerikan Klinik Onkoloji Dernegi
WWW.asco.0rg ve www.cancer.net

Amerikan Hematoloji Toplumu
www.hematology.org

CancerCare
www.cancercare.org

Medline Plus®
www.nlm.nih.gov/medlineplus/medlineplus.htm/

Merck Manual Home Edition for Patients and Caregivers
www.merckmanuals.com/home/index.html

Ulusal Anemi Eylem Konseyi
www.anemia.org

Ulusal Kalp, Akciger ve Kan Enstitiisii
www.nhibi.nih.gov

Ulusal Kemik iligi Dondr Kaydi
www.marrow.org

Daha fazla kaynak icin bkz: Kitap 2: Tedavi, Gocuklarda
MDS ve Pediatrik Bilgi Kaynaklari
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Kendi Destek Grubunuzu Olusturun ((Building Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslari

MDS Vakfi destek gruplarina yonelik kurallar

Destek gruplarinin amaci; bireyleri benzer zorluklarn yasayan kisilerle gérismeleri, duygularini paylagmalari, bilgi
toplamalari ve sosyallesmeleri igin bir araya getirmektir.

Nasil aktif ve gelisime agik bir destek grubu olusturabileceginize iligkin bazi fikirler agagida belirtilmistir:

Toplanti dlizenlenir

- Toplantinin yeri, tarihi ve saati belirlenir. Birgok kitiphane, kilise ve hastanede genellikle kar amaci giitmeyen gruplar

icin Ucretsiz toplanti odalan bulunur.

- Misafir konugmaci ayarlanir (MDS Mikemmeliyet Merkezlerinin birinden uzman getirtebilirsiniz). Rica ederseniz

hicbir ticret almadan konusma yapacaklardir. Vakif, size her tirli yardimi sunmaya hazirdir.

- Doktorlarin ofislerine, eczanelere, hastane panolarina, kiitliphanelere, kilise salonlarina, marketlere vb. yerlere poster

asin veya el ilani birakin.

- Yerel gazetelerde grubun reklamini yapin. Gazetelerin birgogunda, ajanda, takvim veya destek gruplarnin bulundugu

saglik bolumi yer almaktadir. Bu, gazetelerin sundugu Gcretsiz bir hizmettir.

- Yerel gazeteler ile saglik gazetelerinde Miyelodisplastik Sendromlar ile ilgili yazilarin yer almasini saglayin.
- Yerel hastanelerin saglik takvimi bulunmaktadir. Hastaneleri arayin ve destek gruplarinin bulundugu listeye siz de

katilin.

- MDS Vakfi internet sitesine destek grubunuz ile ilgili bilgileri gdnderin.
- MDS Vakfi, bilinen tiim MDS hastalarina ve ailelerine davetiyeleri e-posta yoluyla génderebilir. Bu listelerin gizli

tutuldugunu unutmayin.

- Hasta bilgi notlari i¢in MDS Vakfina ulagin.
- ikramlar hazirlayin.

MDS Vakfi grubunuzu nasil destekleyebilir?

- Basili ve elektronik biltenlerimizde grubunuzun reklamini yapabiliriz.

- Saglik ekibi ve hasta tyelerimize toplant! el ilanlarini dagitabiliriz.
- Gerekirse biz de ornek el ilanlar, formlar, yazilar vb. saglayabiliriz.
- Uyeleri ise alma, hastalar iin el ilanlari hazirlama ve genel danisman sifatiyla gérev almanizda sizlere yardimci

olabiliriz.

- Toplanti yerinin ayarlamasi igin bulundugunuz bolgedeki MDS Mikemmeliyet Merkezimizle iletisime gegebiliriz.
« Grubunuz icin grup yoneticisi segmenizde size yardimci olabiliriz.
- Misafir konugmacilar ayarlamaniza yardimci olabiliriz (6rn, 6nde gelen uzmanlar, hematologlar, aragtirmacilar veya

ilag firma temsilcileri).

+ Acllig toplantisina yardimei olmasi ve rehberlik etmesi icin MDS Vakfi temsilcisi gonderebiliriz.
- Acilig Ucretlerini veya kahve ve ikramlar kargilamaniz igin mali destek saglayabiliriz.

MDS Vakfi size gesitli sekillerde yardimei olabilir. Bunlarin diginda herhangi bir talebiniz olmasi halinde bizimle iletisime
gecmekten gekinmeyin.

mds sfoundation
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Kendi Destek Grubunuzu Olusturun | Buikding Blocks of Hope

Umudun Yapi Tastari

Toplanti i¢in oneriler
Toplanti 6ncesinde grup yoneticisi secebilirsiniz (MDS Vakfi, size yardimci olmaktan memnuniyet duyacaktir). Bu
yonetici, toplantiya gelen herkesi karsilayacak ve katilanlardan kendilerini tanitmalarini isteyecek.

Daha sonra MDS, MDS Vakfi, mevcut program ve hizmetler, destek grubunun yapisi ve bu tiir gruplan kurmanin yararlari
ile ilgili kisa bir sunum yapacak olan misafir konugmaciy tanitacaktir.

Sunumdan sonra basit bir soru-cevap bolimi diizenleyin. Bahsetmek isteyeceginiz konular arasinda asagida belirtilenler
de yer alabilir:
- Destek gruplarinin ilgilenmesi gereken baslica alanlar nelerdir? Ornegin:
- Bilgi forumlan hazirlamak
- Destek toplantilar diizenlemek
- Hizmet ve tedavilere erigmeleri igin bireylere yardimci olmak
- Aragtirma ve hasta hizmetlerine yonelik kaynak toplayabilmek icin bagis yapmak
- Toplumsal farkindaligr artiracak etkinlikler diizenlemek
- Yeni tani konulan hastalara ve ailelerine yardimci olmasi igin rehber arkadas ayarlamak

- Bu hizmet ve etkinliklerin diizenlenmesine ve yiritilmesine kimler yardimci olabilir?

Gorev tanimi
Destek grubu yoneticisi

Genel bakig
Destek grubu toplantilarini yéneten kisi, toplantilarin organizasyonundan sorumludur. Destek Grubu Yoneticisinin
gorevi; gruba rehberlik etmek, tartismaya tesvik etmek, grup dinamiklerini yonetmek ve katilimcilar arasindaki etkilegimi
artirmaktr.
Sorumluluklar

- Toplanti yerini diizenler

- Toplanti konularini belirler

- Konugmacilan gerektigi gibi koordine eder

- Toplantilarda konugmacilar tanitir ve tesekkir eder

- [kramlar verir

- Toplanti yerinin givenligini saglar

- Haber degeri olan herhangi bir 6ge igin MDS Vakfina bilgi verir

Gerekli siire igin dneriler
- Ayda bir toplanti (ayda yaklasik iki saat)
- (Ayda yaklasik iki saat) Konugmacilarin koordinasyonu

mmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmmm
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Kendi Destek Grubunuzu Olusturun | Bulkiing Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslari

Onerilen toplant: faaliyetleri
- Hasta bakicilanin endiseleri, sorunlar ve hayal kirikliklari tizerinde konugmalari dinlenmek, rahatlamak ve stresle basa

clkmak amaciyla fikirlerini paylagmalari igin oturumlar diizenleyin.

- Hikiimet programiari, ulagim, mihlet programlar, halk bakimevleri, hayat sigortasi, seyahat sigortasi gibi- mevcut

kaynaklar hakkinda gorastin.

- Hem hastalar hem de aileleri icin 6liim korkusu ve karsilastiklari giicliiklerle bas etme gibi konular hakkinda gorasun.
- Aragtirma giincellemelerini tartigin (hematolog, arastirmaci veya ilag firmasi temsilcisini davet edin). (Not: bireylere

belirli bir tedavi veya ilag tavsiyesinde bulunmamasi konusunda konugmaciyi uyarin)

- Video/kitap inceleme aksami diizenleyin. Katiimcilardan bir kitabi veya videoyu incelemelerini ve gruba sunmalarini

isteyin.

- Grubunuza yonelik konu ve faaliyetlerle ilgili gorismek amaclyla, diger destek gruplarinin iletisim adreslerine

ulagmak icin MDS Vakfi Hasta lletisim Bolumdi ile irtibat kurabilirsiniz..

Destek Grubu Degerlendirmesi

Bir destek grubunun sirekli olarak degerlendirilmesi, grubu canli ve giincel tutmak icin gereklidir. Toplantida sunum
yapacak konusmaciyi ve tartisilacak konuyu belirlediginiz zaman, konugmact ile toplantinin amaci hakkinda gortisin ve
daha sonra hangi bilgilerin aktarilacag ile ilgili bazi hedefler belirleyin. Bu hedeflerden yola gikarak, katilimcilarin toplanti
sonunda hizlica doldurabilecegi bir degerlendirme formu hazirlayin. Bu geri bildirim, bir sonraki toplanti gtindeminizi
belirlemenize yardimci olacakir.

Unutmayin...

Destek grubu, MDS ile yasayanlan ve ailelerini desteklemek igin vardir. Bu kisilerin toplant esnasinda neleri tartigmak ve
neler 6grenmek istedigini 6grenmek igin, bu kisiler hakkinda bilgi toplamaktan ¢ekinmeyin.

Tiim konularin, katilan herkes icin uygun olamayabilecegini unutmamaniz gerekir. Ornegin; lim konusunda konusmak
MDS tanisi yeni konulan bireyleri tizebilir.

mmmmm

Biliim 6

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn

Sayfa 16 MDS Vakfi



. AV 4
Planh Bagis Yapmak (Buiing Blocks o Hope.

Umudun Yapi Taslari

MDS'ye care bulmak amaciyla yapilan bagislarin mali
planlamasina yonelik kilavuz

Bizim gibi MDS toplumunda bulunanlar (hastalar ve aile dyeleri, doktorlar, saglik personeli ve aragtirmacilar) bu hastaligi
yenmek igin ne kadar mesakkatli bir gorevle karsi karsiya olduklarinin farkindadirlar. Son otuz yilda MDS tiirlerinin
anlasiimasinda ve prognostik kurallarin gelistiriimesinde biyiik adimlar atiimig olsa da arastirmalar destekleyen finansal
dayanak minimum duzeydedir. MDS Vakfi, MDS'nin kisiyi etkisiz hale getiren yonlerini ortadan kaldirmak igin gesitli
adimlar atmigtir.

- Giincel MDS bilgilerinin diinyadaki tim hekimlere ulagtinimasini amaglayan, yilda iki kez diizenlenen
Uluslararasi Sempozyumlar vardir.

- Son zamanlarda Uluslararasi Prognostik Puanlama Sisteminin revize edilmesiyle sonuglanan ¢alismanin
sponsorlugunu yapmaktadir. (IPSS-R)

- Yiiz yiize ve elektronik ortamda hasta forumlar diizenler.
- Hastalar ve bakicilari i¢in yazili materyaller temin eder.

- Bilgi vermesi, hasta ve bakicilarin sorularini yanitiamasi icin telefonla ulasilabilecek bir Hasta iletisim
Bolumd mevcuttur.

- Uluslararasi hasta destek gruplar olugturur.
- Geng Arastirmacilara Hibe yardiminda bulunur.
- Klinik denemeler igin merkez gorevi gordr.

Ancak Vakif, yeterli finansal kaynagi oldugu strece bu programi uygulayabilir. Bunun igin bireysel ve kurumsal bagiglara
ihtiyag duyulur. Vakfin, Planli Bagig Programini baglatmasinin amaci budur.

Planli Bagis Yapmak, bireylerin bagiscilara tst diizeyde finansal ve vergi yardimi sunacak bagislarda bulunmasina imkan
sadlar. Bu; MDS igin etkili bir ¢6zim bulunmasina yardimci olmak isteyen kisilerin, mal varligi ve mali planlamasinin
onemli bir pargasi olmahdir. MDS Vakfi, potansiyel bagiscilarin yaptiklan bagislardan en tst diizeyde fayda saglamasina
yardimci olacak profesyonel tavsiyelerde bulunma kapasitesine sahiptir. Vakfin nermek istedigi fon saglama
tekniklerinden bazilan asagida verilmistir:

Karsilhiksiz 6miir boyu siiren bagislar

Kuskusuz, vakfa yardim etmenin en basit ama en etkili yolu, karsiliksiz bagis yapmaktir. Bu, yapilan kesintileri ayrintilariyla
yazan kisiler i¢in bagis geliri (dollar-for-dollar) Gizerinden vergi indirimi imkani saglamaktadir. Bagislar; nakit para, hisse
senedi veya diger mlkiyetler seklinde yapilabilir. Glinimiizde yiikselen hisse senedi degerleri ile birlikte, bagiscinin Vakfa
nakit para bagisinda bulunmak yerine deger kazanmig hisse senetleri tizerinden bagig yapmasiyla vergi avantajlarindan
s0z edilebilir. Bagiscl, sermaye kazanci tizerinden, vergi 6demeksizin hisse senedinin degeri igin tam vergi indirimi
alacaktir. Bu arada, vergiden muaf bir kurulus olan Vakif da vergi 6demeden hisse senedi satabilir. Hisse senedi bagisc!
tarafindan satilirsa, sermaye kazanci tizerinden vergi 6denecegi igin satis gelirleri azalir.

Vasiyetname ile birakilan karsilhiksiz bagislar

MDS'ye ¢6zim bulunmasina ozellikle yardimci olmak isteyen kisiler, 6lmeden 6nce miraslarini Vakifa bagiglamak
isteyebilirler. Bu 6zellikle federal ve eyalet 6lum vergisi oranlari igin gegerlidir. Vasiyetnamede Vakfa birakilan miras, MDS
ile miicadelede kullanimak tizere dolara cevrilebilir. Aksi takdirde, birakilan miras emlak vergilerine harcanir. Sigorta
gelirleri de emlak vergisine tabi olabildigi icin; MDS Vakfini bir sigorta poligesinin timiinden veya bir kismindan yararlanan
kurulug olarak gostermek de vergi agisindan etkili bir yontemdir. Bir sigorta poligesinin aidiyeti Vakfa aktarilacak ise,
bagiscl, emlak vergisinden yararlanmanin yani sira, bu transfer sirasinda poligenin degeri ve 6denen yillik primler igin de
vergi indirimi alabilir.

mdsfoundation
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Planli Bagis Yapmak (Butding Blocks of Hope

Umudun Yapi Taslari

Oncii Bagis Fonlan (Charitable Lead Trust)

Giiclii bir vergi tasarrufu teknigi de, Oncii Bagis Fonu (CLT)'dur. Bu, bagiscilarin aileleri icin emlak veya bagis vergilerini
biriktirirken, ayni zamanda vergilendirilebilir gelirlerin ortadan kaldinimasini saglayan bir fondur. CLT, yasam siiresince
veya 0lim esnasinda olusturulur, sabit bir donem boyunca veya bagis¢i yasadigi stirece, kurumun yillik kar payinin veya
degerinin belirli bir yiizdesini 6demesini saglar. Fonda vade sonunda kalan anapara, aile iyelerine dagrtilir. Sonunda,
aileye gecen anapara tzerindeki emlak veya bagis vergisi, bu paranin gecikmeli alinmasindan dolayi "paranin zaman
degeri" izerinden indirim yapilarak dustrdltr. Bu nedenle, bagis veya emlak vergisi, (fonun yatinm performansina bagl
olarak) fon vadesi sonunda ailenin aldigi asil tutarin gok daha az bir b6lima tizerinden hesaplanir.

CLT, MDS hastasi olan fakat bir yildan daha uzun yagama ihtimali %50 olan bireyler igin, oldukca etkili bir emlak vergisi
azaltma teknigidir. Boyle bir durumda bu fon, MDS Vakfinin bireyin yasami boyunca her yil ddeme almasini, bireyin
hayatini kaybetmesi durumunda da, anaparanin ailesine gegmesini saglayacaktir. Milli Gelirler Idaresi'nin kurallari
cergevesinde, bagdis ve emlak vergisi indirimi, bagis¢inin normal yagsam stresini dolduracagi farz edilerek belirlenir. Bu,
bagislar Gizerinde yapilan indirimin gergek yasam siresinin hesaba katilmasiyla hesaplanan miktarindan gok daha biyuk
oranda olmasina neden olmaktadir. Sonug olarak, emlak vergisi 6nemli élgiide azalmig olur.

Bagiscilarin; MDS Vakfina ddenen yillik 6deneklerin mevcut akis dederi ile ayni sekilde fona finansman sagladiklar sirada,
tek seferlik gelir vergisi indirimi almaya hak kazanabilmeleri igin CLT'ler olusturulabilir. Bu vergi indirimi, belirli bir yil
iginde (6nemli bir mal varliginin satistyla elde edilen sermaye kazanc! gibi) olagandisi gelir miktarlarini dengeleyebilir. Ote
yandan, baslangicta gelir vergisi indirimi yapiimamasi, ancak vergi amaglar dogrultusunda, fondan elde edilen gelirlerin
bagiscinin brat gelirine dahil edilmemesi amaciyla bagis fonlari olusturulabilir.

Bakiye Bagis Fonu (Charitable Remainder Fund)

Kalan Bakiye Bagis fonu (veya CRT), 6nci badis fonunun tersidir. Ayrica gelir, bagis veya emlak vergisi izerinden bagis
vergisi indirim imkani saglamaktadir. CRT, sabit bir dolar tutarinin (yillik 6denegin) veya varliklarin net gercege uygun
piyasa degerinin (unitrust 6demesi), en az yillik bazda bagigcilya veya aile dyelerine ddendigi, yasam siresince veya
vefat durumunda olusturulan fondur. Fon vadesinin bitiminde, kalan ana sermaye, MDS Vakfina 6denebilir. Gelir ve bagis
vergisi indirimleri, hayir kurumuna gececek olan fazla bakiyenin bugtinkii degeri tizerinden yapilir. Fon vadesi ne kadar
kisa ise kullanilan mevcut indirim miktar da o kadar fazladrr.

CRT gelir vergilerinden muaf oldugu icin bireyler, satiimalan halinde vergiye tabi biyik ¢apli bir sermaye kazanci
olusturacak deger kazanmig hisse senedi veya gayrimenkul bagisinda bulunarak biytik 6lgtide katki saglayabilir. Daha
sonra hayir vakfi, vergi olmaksizin bu hisse senedi veya gayrimenkuliin satigini yapabilir. Bu sekilde bagisginin veya aile
dyelerinin yararina gelir elde edecek blyik bir fon havuzu olusturulur.

Sonuc¢

Gayrimenkul ve mali planlarimiza Planli Bagig programini dahil etmemiz, MDS ile miicadelemizi, bizim ve ailemizin mali
kosullanini iyilestirecek sekilde sirdirmemize katki saglayabilir. Bu, grup olarak, hastaligi ortadan kaldiracak arastirmalar
finanse etmemiz icin mali dayanak olusturur. MDS Vakfi; bagislar ile ilgili olarak, vergi ve gayrimenkul planlama hakkindaki
sorulara cevap verecek uzman kaynaklar biinyesinde barindirmaktadir ve Planli Bagig Programinin gelistirilmesinde size
yardimci olmaktan, vergi ve hukuk masaviriniz ile birlikte gaigmaktan memnuniyet duyacaktir.
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Building Blocks of Hope.

Umudun Yapi Taglari kitabi, hasta ve hasta bakicilarin MDS'ye hazirlikli olmalari, bu sirece katiimalari ve MDS ile YASAMA-
LARI konusunda kisisellestirilmis bir egitim programi sunan, kiiresel gapli bir basim ve gevrimici hasta destek girisimidir. Umu-
dun Yapi Taglari calismasi, Tucson camgébegi, Navajo kirmizisi ve ¢él kumu renklerini tagir. Bu renkler, ¢éllerden siiriiklen-
mis kumlarin ve biyileyici siradaglarin tzerinde uzanan gokyiiziinlin, gece karanligindaki giizelligini yansitan Giineybati
manzarasini hatirlatir. Bu renkler; samimiyeti, sicakligi, istikrari, iyilesmeyi, tutkuyu ve muhafazayi temsil eder. Umudun Yapi
Taslari logosunun temelini olusturan bu renkler, hayatin degiskenligini, saglik ve hastalik durumlarini belirten dalgali bir motif
seklinde tasarlanmistir. Bitkinin iginden yukariya dogru ytikselen tek kirmizi serit, kemik iligi fonksiyonunun giictinii ve geligimi-
ni sembolize eder. Gelecek igin umutlu olma fikri ve yagsam siiresinin uzamasi, filizlenen bitki ile betimlenmistir.

Umudun Yapi Taslari; Pratisyen Hemsire ve Arizona Kanser Merkezi Universitesinde Tip ve Hemsirelik alaninda Klinik
Yardimei Dogent, MDS vakfinin icra Komitesi ve Yonetim Kurulu Uyesi, hematolojik maligniteler ile YASAYAN hasta ve hasta
bakicilarinin savunucusu olan Sandra Kurtin tarafindan olusturulmustur. Bireysel sayfalar, MDS Vakfinin Uluslararasi Hemsgire
Liderlik Kurumu Uyeleri ve MDS Vakfinin Yonetim Kurulu (yeleriyle is birligi icinde gelistirilmistir. Yaratici ve teknik destek,
Adam Nicholas ve Markations'taki ekibi tarafindan saglanmistir. Organizasyon ve iletisim destegi, Tracey Iraca, Sue Hogan,
Lea Harrison ve MDS Vakfi galiganlari tarafindan saglanmistir. Kemik iligi drnekleri, Kirk Moldoff tarafindan temin edilmistir.

MDS stirecleriyle ilgili yasadiklarini bizimle paylastiklar igin, MDS Vakfi hastalarina ve hasta bakicilarina tesekkir ederiz.
MDS Vakfinin Yiriitme Kuruluna, Doktor Peter Greenberg, Doktor Alan List, Doktor Stephen Nimer, Doktor ve Profesor Pierre
Fenaux ve Doktor John Bennett'a MDS Vakfina devamli katkilarindan dolayi ayrica tesekkiir ederiz. Bize bol bol zaman ayiran,
hukuki uzmanligiyla katki saglayan ve kendi MDS siirecini bizimle paylasan Bob Weinberg'i aniyoruz. Bilim adamlarina, saglik
profesyonellerine ve MDS hastalari ile hasta bakicilarinin hayatlarini iyilestirmek igin stirekli gaba gdsteren gondill kisilere
tesekkir ederiz. MDS'nin daha iyi anlagiimasini ve MDS'ye yénelik tedavi stratejilerinin gelistiriimesine zemin hazirlayan klinik
denemelere katilan ve katimaya devam eden sayisiz hastamiza ve bakicilarina tesekkir ederiz; Sizin sirekli katiliminiz
olmasaydi, biz buglin bu noktaya gelemezdik. Uluslararasi Meslektaslarimiza da, gerek cevirileriyle gerekse kendi kiiltirlerine
uyarlama yoluyla Umudun Yapi Taslarini diinyadaki tim bélgelere adapte ettikleri iin miitesekkiriz.

Tim destekgilerimize minnettariz; verdiginiz katkilar, MDS Vakfinin calismalarina ve MDS ile YASAYAN hasta ve hasta
bakicilarina destek vermektedir. Bu galismaya duydugum tutkuyu anlayisla karsilayan aileme de tesekkir ediyorum.

Bu projenin, MDS hastalariyla calisan sadlik profesyonelleri igin faydali bir kaynak olmasini umuyoruz. Daha da dnemlisi,
Umudun Yapi Taslari kitabinin MDS ile YASAMALARI igin MDS hastalarina ve bakicilarina gli¢ vermesini umuyoruz.

Saygilarimla ve en igten dileklerimle,
Sandy Kurtin
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