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HASTA HAKLARINI SAVUNMA BUROSU

Hasta Haklari Blirosu
Hasta haklar burosuyla
iletisim igin:
* Birlesik Devletler iginden lc-
retsiz arama: 1(888)999 6743

* Birlesik Devletler disindan
arama: (612) 362-3410

* Bize ulagabilecegdiniz
e-posta adresi patientinfo@
nmdp.org

» Daha fazla bilgi i¢in inter-
nette

Baska bir dilde bilgi
istiyorsaniz HHB size yardim
edebilir.

Aradiginizda hangi dilde
konusmak istediginizi
— ingilizce olarak — sdyleyin.

4-8 dakika sonra bir ¢gevirmen
konusmaya katilacaktir.
Lutfen ¢gevirmen gelene kadar
hatta kalin.

Ulusal Kemik iligi Donér Programi

Ulusal Kemik iligi Donér Programi (UKIDP)kemik iligi veya kordon
kani nakli ihtiyaci olan insanlara yardim eder. Daha ¢ok insanin
daha uzun ve daha saglikh bir hayat yasamasina yardim etmek icin
hastalar, doktorlar, dondrler ve arastirmacilarin ihtiyag duyduklari
kaynaklarla irtibatini saglariz. Ailenizde uygun dondrtintiz yoksa
doktorunuz UKIDP ile baglantiya gegip bizim ‘be the match’ (uyum-
lu donor ol) kayitlarimiza ve diinya ¢apindaki diger listelerdeki 12
milyon dondr ve 400.000 kordon kani Unitesini arastirabilir.

Bize su konularda glivenebilirsiniz:

*Diinya capinda ulasilabilir donér ve kordon kani Unitelerinin kap-
samli bir arastirmasini yapabilmeleri igin doktorlariniza gerek duy-
duklari kaynak ve malzemeyi saglariz,

*Nakil ekibinizin en uyumlu donér veya kordon kani Gnitesini belir-
lemekte yardimci olacagina givendigi uzmanlik destegini saglariz,
*Hucrelerin toplanip Nakil merkezinize ulastiriimasini koordine ede-
riz,

*Tibbi ekibinize nakil, tedavi ve iyilesmedeki gelismeler ile ilgili en
glncel bilgiler saglariz.

UKIDP’nin Hasta Haklar Biirosu (HHB) hastalar ve ailelerine
nakil siirecinde yardimci olmak lizere kaynak ve hizmet sunar.
Hasta Haklari Burosu su konularda yardimci olabilir:

*Tedavi segeneklerini anlamaniz,

*Nakil stirecindeki sorularinizin cevaplanmasi,

*Bir nakil merkezi se¢gmeniz,

*Sigorta kapsami ve finansal segeneklerinizi 6renmeniz,

*Nakil sonrasi hayata hazirlanmaniz.

Hasta Haklari Birosunda Pazartesiden Cuma’ya saat 08.00-17.00
arasinda hastalar ve ailelerine yardimci olmak lizere profesyonel,
iki dil konusabilen (ingizilizce/ispanyolca) personel vardir. Ayrica
degisik dillerde basili, gorsel ve isitsel malzeme mevcuttur. Telefon-
la arayanlar i¢in de geviri destegdi vardir. Tum malzeme ve hizmetler
Ucretsiz ve mahremdir.

1.888.999.6743 | marrow.org/patient
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HASTA HAKLARINI SAVUNMA BUROSU G . .
(CETUTIETRERED | girig

Naklin en iyi segene-

giniz olduguna ya da

bagska bir secgenegin

Ciddi bir hastalikla karsilastiginizda tedavi segeneklerinizi 6grenmek
durumu kontrol altina almakta size yardimci olur. Bu kitap, sizin tedavi
segeneklerinizi doktorunuzla tartisabilmeniz ve bilgi edinmis bir saglik
bakimi karari vermenize yardimci olmak igin hazirlanmistir.

Kemik iligi veya kordon kani nakli —kok hicre nakli de denebilir -bir se-
cenek olabilir. Bu kitapg¢igi aldiginizda zaten bir nakil merkezinde olabi-
lirsiniz. Degilseniz, doktorunuz sizi danisma igin nakil yapan bir doktora
yoénlendirecektir.

Nakil Sureci adl ikinci bir kitabi1 da almis olabilirsiniz, almadiysaniz, nak-
le karar verdiginizde size bu kitap iletilecektir.

daha iyi olduguna karar
verebilirsiniz.

Karariniz ne olursa ol-
sun, sec¢eneklerinizi

doktorunuzla konus-

mak ve herhangi bir Potansiyel Tedaviler

(CEEVIDEN R USRI Seceneklerinizi 6grenmek

ceginizi anladiginizdan
Kemik iligi veya kordon kani nakli; ciddi kan, bagisiklik sistemi veya ge-

netik bozuklugu olan hastalarda bir tedavi segenegidir. Doktorunuz ayni
zamanda asagidaki diger segeneklerden de bahsedebilir:

emin olmak igin

Nakil surecini ifade etmek °Kemoterapi: Losemi, lenfoma ve diger hastaliklari tedavi icin siklikla
ilaclar kullanilir. Kemoterapi bazen hastayi nakle hazirlama amach da
kullanilabilir.

*Radyasyon Tedavisi: kanser hiicrelerini tahrip etmek icin radyasyon
kullanan tedavidir, bazen nakle hazirlik i¢in de kullanilr.

*Kan transfiizyonlari (kan verme): eritrosit ya da trombositleri ¢cok du-
suk olan hastalara bu hicrelerin verilmesi.

simminoterapi: hastalikla miicadele igin bagisiklik sisteminin elemanla-
ri kullanilan tedavi sekli.

*Klinik denemeler: Hastaliginiza yonelik yeni tedavi ve yaklasimlari
iceren arastirma caligsmalari.

Tum bu terimler kan yapici

icin pek ¢cok degisik kelime-
ler kullanilabilir:

+ilik veya kordon kani nakli
*Kok hiicre nakli

*Kan ve kemik iligi nakli
*Kan yapici hiicre nakli

Diger Tedavi Secenekleri

Doktorunuzun 6nerecegdi tedavi hastaliginiza dayanir. Ayni zamanda
genel saglik durumunuz, yasiniz ve diger kosullar da etkilidir. Degisik
doktorlar degisik 6nerilerde bulunabilir. Bu nedenle ikinci veya Uglncl
bir gorus almak isteyebilirsiniz.

hucrelerin nakilde kullanil-
digini gosterir.

1.888.999.6743 | marrow.org/patient
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Tedavinizde nasil aktif rol alirsiniz

Bazi kisiler benzer hastaligi ve tedavisi olan kisilerle konusmak isteyebilir.
Ldtfen her kisinin deneyiminin essiz oldugunu hatirlayin.

Diger kigilerden duydugunuz veya internetten okudugunuz bilgileri dokto-
runuza sorup kontrol edin. Sizin durumunuzdan c¢ok farkl olabilir.
Asagida nasil 6nemli bilgilere ulagabileceginiz ve bilgilenmis secgimler ya-
pabileceginize dair 6neriler vardir:

Hastaliginiz hakkinda bilgi edinin. Yazil bilgi isteyin.

Tedavi segeneklerinizi 6grenin. Mevcut tim segenekleri aktarip aktar-
madiklarini 6grenin. Tedavi se¢enekleriniz ile ilgili doktora soracaginiz so-
rularin bir listesini sayfa 18’'de goérebilirsiniz.

Bilgilerinizi diizenleyin. isim ve telefon numaralariyla konugmalarinizin
bir kaydini tutun. Onemli kelimeler ve tanimlari kaydedin. Aileniz ve arka-
daslarinizdan bilgi toplama ve diizenlemek igin yardim isteyin.

Soru ve cevaplari kaydedin ya da bir arkadasinizi, aile bireyini yaniniz-
da goturip not almasini saglayin. Doktorunuzdan konusmayi kaydetmek
icin izin isteyin. Hafizaniza givenmeyin. Anladiginizdan emin olmak igin
doktorunuza tekrarlayin.

Doktorunuzdan tiim tedavi segeneklerini her birinin risk ve faydala-
riyla anlatmasini isteyin. Onerilen tedavinin bagari oranini sorun. Teda-
vi olmazsaniz ne olacagini sorun. Doktorunuza sizin hastaliginizin aynisi
olan kag kisiyi tedavi ettigini sorun.

Klinik denemeler

Hastaliginizin tedavisi ola-
rak klinik denemelere ka-
tilmaniz teklif edilebilir. Bu
calismalar hastaliklari onle-
me, tanima ve tedavi etmek
icin daha iyi yollar bulmayi
denerler.

Bugunin en etkili standart
tedavileri daha onceki klinik
denemelerin  sonugclarina
dayanmaktadir. Bir calig-
mada yeni bir yontem ya da
ilag iyi sonug verirse, gele-
cegin standart tedavisi ola-
bilir.

Sizin i¢in gecerli tUm sece-
nekleri 6grenmek amaciyla
doktorunuzla Kklinik dene-
meler hakkinda konusun.
Klinik denemeler hakkinda
daha fazla bilgi igin
cancer.gov veya clinicalt-
rials.gov internet sitelerini
de inceleyebilirsiniz.

Doktorla ayni fikirde olmadiginiz durumlar varsa ona so6yleyin. Doktorunuza sizinle olan problemi ¢ézmesi igin

sans verin. Agik konugsmak herkese dogru ¢6zimu bulma sansi verecektir.

Dilerseniz ikinci hatta l¢linci bir goriis alin. Herhangi bir tedaviyi reddetmek ve diger doktorlarin gériistinii almak

hakkiniz vardir. ikinci gériis almanin sigorta kapsaminda olup olmadigini sigorta sirketi gérevlilerinden égrenin veya

doktorunuz ya da hastanenizi degistirmek istediginizde sigorta sirketinize haber verin.
Sigortanizin avantajlarini 6grenin. Sigorta sirketi temsilcisiyle dogrudan konugsun veya isvereninizden bunu
isteyin. Sigortaniz sadece belli hastane, doktor veya tedavileri kapsiyor olabilir. Segeneklerinizi anlamaniza
yardim icin bunu olabildigince erken 6drenin. Sigorta sirketi temsilcisine sorulacak sorular listesi icin sayfa 22'ye

bakin.

Cevaplari hemen bulamadiysaniz sormaya devam edin. Haklariniz ve sigortaniz hakkindaki cevaplari bul-
mada size yardim edecek hastane sosyal hizmet goérevlileri ve muhasebe c¢aliganlari vardir.



Naklin sizin igin bir segenek olup olmadigini
ogrenmek

Tanidan hemen sonra bir Nakil doktorunu gérmek (konsultasyon
amaciyla) iyi bir fikirdir. Nakil doktoru, sizin doktorunuzla birlikte cali-

sarak olasi nakil icin en uygun zamani degerlendirebilir.

Hastalik durumunuz ve genel saghginiz dnemli etkenlerdir. Pek ¢ok
hastalik zamanla degisir. (Ornegin 16semi kronik fazdan geng hiicre
krizine gegebilir veya tedavi sonrasi remisyon (hafifleme) dénemine
‘ girebilir.) Bu hastalik evrelerinin bazilarinda kemik iligi veya kordon
kani nakli iyi bir tedavi secenegi olabilir. Dier zamanlarda bagka te-

¥ daviler daha iyi secenek olabilir.

Nakil alicis1 Autumn, annesi Lauren ve doktoru

Doktorunuz sizin bireysel risk faktérlerinizi degerlendirecektir. ilk te-
daviniz nakil olmayabilir ama siz tim tedavi seceneklerinizi arastir-

Zamanlama onemlidir mali ve ileriye ydnelik plan yapmalisiniz.

Genelde hastalar su durumlarda Bir nakli organize etmek uzun zaman alacaktir, bu nedenle siz
nakil yaptirdiklarinda daha iyi so-  giger tedavi segeneklerini degerlendirirken bile doktorunuzun
nug alirlar: siireci baslatmasi iyi bir fikirdir.

*Hastaligin erken sureclerinde Ulusal Kemik iligi Donér Programi, Amerikan Kan ve Kemik iligi Nak-
*Hastalik remisyonda iken veya viicut- |; pernegi ile birlikte “Nakil Konsiiltasyonu (Danisma)igin Onerilen
ta gok az hastalik varken Zamanlama” rehberleri yayinlamaktadir. Doktorunuz bu rehberlere

*Hastalik kemoterapiye duyarli iken  11,5/row.0rg/md-guidelines adresinden ulasabilir.
*Genel saglik durumlari iyi ve organ-

GRS Nakil Merkezleri Hakkinda Bilgi Edinmek

Kemik iligi veya kordon kani nakli yapmada tecrubeli hastanelerde
nakil merkezi denen bdlimler vardir. Her hastane nakil yapmaz. Na-
kil yaptirmak igin baska bir yere seyahat etmeniz gerekebilir.

Bazi merkezler belli hasta veya hastalik tipinde uzmanlasmis olabi-
lir. Doktorunuz 6zel bir nakil merkezini 6nerebilir. Sigorta sirketinizin
hangi merkezlerin police kapsami icinde olduguna dair kurallar ola-
bilir.

Birlesik Devletlerdeki UKIDP Nakil Merkezlerinin listesi sayfa 30’'da-
dir. Nakil merkeziyle ilgili sorular i¢in sayfa 20’ye bakin.

Her UKIDP Nakil Merkezi ile ilgili bilgiye HHB’de veya internette

()]



Kemik iligi ve kordon kani naklini anlamak

Kemik iliginin gorevi

Kemik iligi kemigin iginde kan yapan hiicreleri olusturan yumusak
dokudur. Kan yapan hlcreler alyuvar, akyuvar ve trombosite déniisen
olgunlasmamig hlcrelerdir.

*Alyuvarlar vicuda oksijen tasirlar
*Akyuvarlar enfeksiyonlarla micadeleye yardim eder
*Trombositler kanamay! kontrole yardim eder.

Yasamak icin saghkl kemik iligi ve kan hiicreleri gereklidir. Hasta-
ik kemik iligini etkileyip dizgln islev yapamaz hale getirdiginde bir
kemik iligi veya kordon kani nakli en iyi tedavi segeneginiz olabilir.

Bir nakil nasil ¢alisir

Bir kemik iligi veya kordon kani nakli saglikli hiicreleri sagliksiz kan
yapicl hlcrelerinizin yerine gegirir. Yeni hiicreler kendinizden de (oto-
log nakil), eslemis bir dondr veya kordon kani Gnitesinden de (allojenik
nakil) gelebilir.

Nakillerde kan yapici hucrelerin Ug kaynagi vardir:

*Kemik iligi

*Cevresel (dolasan) kan (¢evresel kan kok hiicresi —CKKH- de denir)
*Bir bebek dogduktan sonra toplanan gébek kordon kani

Nakle ihtiyaciniz varsa doktorunuz hastaliginiz ve diger saglik fak-
torlerine bagl olarak size uygun nakil tipi ve hicre kaynagini — ilik,
CKKH, kordon kani - segecektir.

Bir nakil merkezini
segmeyle ilgili bilgiler

marrow.org/access
adresindedir.

Doktorunuz igin kaynaklar

marrow.org/md adresindeki
Hekimlerin Kaynak Merkezi’nde

doktorunuzla paylasacaginiz daha
detayh su bilgileri bulabilirsiniz:
Nakil Konstiltasyonu igin Onerilen
Zamanlama (Basvuru Rehberleri)
*Bir Hastay! Nakil igin Sevketmek
+Nakillerdeki ilerlemeler

*Hastalik ve Hastalik Evreleri AgI-
sindan Nakil Sonuglari

*Nakil Sonrasi Bakim Rehberleri

1.888.999.6743 | marrow.org/patient
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Doku tipi eslestirmesinin 6nemi

Bir allojenik nakil hasta ve dondér arasinda yakin bir HLA eslesme-

Bir Nakil sagliksiz

. . . . si gerektirir. HLA insan akyuvar antijeni demektir ve bu bagisiklik
hiucrelerinizin yerine ya

sisteminin hangi hiicrelerin sizin viicudunuza ait olup hangilerinin
kendinizden veya e§|e' olmadigini ayirt etmek igin kullandigi bir isaretleyicidir. HLA doku

sen bir donorden ya da tipi kan gruplariyla ayni degildir. Cok daha karisiktir.

bir kordon kani birimin-
HLA doku tipi kalitsaldir, yarisi annenizden, yarisi babanizdan gelir.

Ayni anne babadan olan kardeslerin her biriyle uyum sansiniz yiz-
de 25tir. Kardes disinda ailenizden eslesme olasiligi olmayacaktir.
Genelde hastalarin yuzde 70’inin ailesinde uygun dondr yoktur.

den gelen saglikli kan
yapicl hucreleri kullanir.

Ailelerinde uygun donér olmayan hastalar UKIDP’nin ‘uyumlu do-
nor ol kayitlarina akrabalari olmayan dondr veya kordon kani igin

bakmalidir.

Nakil surecinin adimlari ve zaman ¢izelgesi

Hazirlama

Donor Aragtirmasi (Kemo velveya radyasyon)

UKIDP Nakil
Merkezine
Basvuru

Yetiskin dondér: Kordon Kani:

2 ay veya Yaklasik 2 hafta 6-12 giin
daha fazla

Degisir

1.888.999.6743 | marrow.org/patient
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Arkadaslar ve aile siklikla yardim edebilmek igin uyum olup olmadi-

Aileniz ve arkadaslariniz HHB
ile baglantiya gecerek diger yar-
dim etme yollarini 6grenebilir:

ginin test edilmesini isterler. Kardesleriniz diginda bildiginiz hemen
hi¢ kimse sizinle uyumlu olmayacaktir.

Genelde biz hastalar ve yakin ailesini enerjilerini hastaya bakmaya -Hasta ve bakiciya destek

odaklamalari i¢in cesaretlendiririz. UKIDP’nin devam eden listeleme *Sosyal kurulus ve derneklerin

cabalari her ay 37 binden fazla kisinin ‘uyumlu donér ol’ kayitlarina masraflari karsilamaya yardim igin

eklenmesini saglamaktadir. yénlendirilmesi
*Dondrlerin ‘uyumlu dondr ol kayitla-

Nakil yaptiracaksaniz, kendi dondrinizi bulmak zorunda degilsi- rina islenmesine yardim etmek

niz. Nakil ekibiniz tim tecriibe ve kaynaklarini size en kisa slirede
uygun bir dondr veya kordon kani Unitesi bulmak igin kullanacaktir.

Hiicre infiizyonu Hastaneden Ayaktan “Yeni

“Sifirinci gun” IEL( ) IEL(¢) Normal”

Standart (Miyeloablativ) Nakil
“Sifirnci giin” 30-100 giin 100 gun veya 100 giin veya 1 yil veya
daha ¢ok daha cok daha ¢ok
Azalmig Yogunluklu (Miyeloablativ olmayan) Nakil

“Sifirinci guin” Degisir Degisir Degisir 1 yil veya
daha gok

Tum zaman araliklar1 yaklasiktir. Sizin deneyiminiz farkh olabilir.
Tedavi planinizla ilgili doktorunuzla konusun.

1.888.999.6743 | marrow.org/patient
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‘uyumlu donor ol’ kayitlarina
katilma kosullari:

*18-61 yaslari arasinda olmak
*Saglik kurallarini kargilamak

intiyaci olan herhangi bir hastaya
yardim etmeyi kabul etmek

Uyumlu bir donor veya kordon kani unitesi

Ailenizde uygun bir dondr yoksa doktorunuz size en iyi uyan kemik
iligi veya kordon kani (nitesini bulmak igin Ulusal Kemik iligi Donér
Programinin ‘uyumlu donér ol’ kayitlarini arastirabilir. Kayitlar 7 mil-
yon potansiyel donér ve 100.000 kordon kani dnitesinden toplanan
doku tiplerinin bilgisayar ortamindaki listesidir. Uluslar arasi iligkiler,
ortak kayitlar ve diger katilimlar sayesinde tek bir arama diinya ¢apin-
da 12 milyondan fazla donér ve 400.000 kordon kani Unitesine erise-
bilmektedir.

Cok degisik doku tipleri vardir. Bazilar sik, bazilari da ender gorilur.
Kayitlardaki ylksek sayida dondr ve kordon kani Unitesine ragmen
herkes eslesme bulamaz. Uygun dondr ve kordon kani Unitesi buluna-
mazsa doktorunuz diger tedavi segeneklerini arastiracaktir.

Eslesen bir donor veya kordon kani
unitesini belirleme surecini anlamak

Naklin bir tedavi se¢enegi olabilecedini 6grendiginiz anda doktorunu-
zun donor veya kordon kani Unitesi arayisina baslamasi énemlidir.
Hastaliginin erken evrelerinde nakil yapilan hastalarin sonuglari iler-
lemis evrelerdeki hastalara gére daha iyidir. Siz hala diger tedavileri
degerlendirirken doktorunuz donér veya kordon kani Unitesi arayisina
baglayabilir.

Eslesme bulmak kordon kani Unitesi i¢in birkag hafta sirerken, donér
icin birka¢ ay ya da daha fazla olabilir.

1.Adim. Doktorunuz on arastirma teklif eder
Bu kitap¢igi doktorunuz 6n arastirma teklif ettigi icin almis olabilirsiniz.
On arastirma Ucretsizdir ve ‘uyumlu dondr ol kayitlarinda sizin igin

kac tane olasi eslesme olabilecegine bir kez bakmaktir.

2.Adim. Doktorunuz 6n arastirma sonugclarini degerlendirir.
Arastirma raporu o an itibariyla kayitlarda sizin igin muhtemel yakin
eslesme gosteren dondr ve kordon kani Unitelerinin sayisini gosterir.
On arastirma donérlerle baglantiya gegmeyi veya diger testleri yaptir-

mayi icermez.



Hasta bakici igslevini anlama

3.Adim. Halen bir nakil merkezinde degilseniz doktorunuz
sizi UKIDP baglantili bir nakil merkezine yénlendirecektir.
Sonraki adim olan resmi arastirmayi yalnizca allojenik nakil uygulama-
da deneyimli bir — nakil merkezi olarak da sdylenen — hastane basla-
tabilir. Hangi nakil merkezinin sizin igin en uygun olduguna yardim igin £
siz ve doktorunuz UKIDP kaynaklarina basvurabilir, HHB’de mevcut
olan ve internette “marrow.org/access” adresinde de bulunan ‘Hasta
Rehberi, Bir Nakil Merkezini Segmek’ brosurini inceleyebilirsiniz.

4. Adim. Nakil merkeziniz resmi arastirmay baslatir.
Resmi bir arastirmada, kayitlar en son eklemeleri de gérmek icin her

guin taranir. ilave testler igin muhtemel uyumlu kordon kanlari siparis
edilir veya donorlerle baglantiya gecilir. Resmi bir arastirmada Ucret ) o
Nakil alicis1 Ashley (en sagda), ailesiyle
o6deme gereklidir. Sigorta sirketiniz bu Ucreti 6deyebilir veya 6demez.

Sigorta kapsami hakkinda sorulariniz varsa, UKIDP’nin Hasta Haklari

Bazen bir on arastirma ¢gabucak
resmi aragstirmaya donebilir.

Blrosu yardimci olabilir.

5.Adim. Bir dondr veya kordon kani linitesi segilir.
Nakil merkezindeki doktorunuz kan yapici hiicre kaynagi olarak size | ple)/¢ie)a b1t ralaalblatd=daal=) = ph o))

nakletmek (izere ya bir yetiskin gonulli dondr veya daha énce bagdis- | GlEEUERETERE e e D
tirma” terimleri yerine basitge

lanmis ve dondurularak saklanmig bir kordon kani Unitesi segebilir. o e .
sizin aragtirmaniz” diyecektir.

Yetigkin bir donor secildiyse, o kisiye donér merkezi personeli tara-
findan ulasilir ve toplama sireci hakkinda egitilir. Hasta ve donériin
mahremiyetini korumak icin tim iletisim UKIDP tarafindan yonetilir.

Tedaviniz sirasinda siz ve donoér veya doktorunuz ve dondr arasinda
herhangi bir dogrudan baglanti olmayacaktir. Donér merkezi doktoru-
nuzun kemik iligi veya CKKH bagis talebini koordine edecektir.
Eslesmis bir kordon kani tnitesi secildiyse, UKIDP kordon kaninin si-
zin nakil merkezinize gdénderilmesini dlizenleyecektir.

Nakil siireci hakkinda daha fazla bilgiye marrow.org/patient
adresinden de ulasabilirsiniz.

1.888.999.6743 | marrow.org/patient
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Kayitlardaki potansiyel eslesmeleri gormek
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Matchview® (Eslesme goérintisi)
UKIDP’nin ‘uyumlu donér ol’ kayit-
larinda bulabileceginiz potansiyel
donor ve kordon kani Unitelerini go-
rebileceginiz gevrimigi bir kaynaktir.

HLA-A, -B ve DRB1 i¢in kendi HLA
tip sonuglarini bilmeniz gereklidir.
Matchview taramasinin donér ve
kordon kani havuzuna resmi aras-
tirma ile ayni derecede duyarl
bakmadigini akilda tutun. Matchvi-
ew’daki bazi dondr ve kordon kani
Unitelerinin sonunda tam uyum gos-

termedigi kanitlanmistir.

Bu bilgi sizin doktorunuzla nakli bir
tedavi segenegi olarak konusmani-
za yardimci olabilir. Matchview sa-
dece bilgi amagchdir ve UKIDP’nin
on arastirma ve resmi arastirmasi-
nin bir alternatifi degildir.

Matchview’i kullanmak igin marrow.org/matchview adresini ziyaret edin.



Hazirlama tedavisi

Vucudunuzu bir nakle hazirlamak Gzere radyasyonla bir-
likte veya tek basina kemoterapi alacaksiniz. Bu tedavi
vucudunuzdaki hasta hucreleri yok eder. Tedavi ayrica yeni
gelecek hucrelere yer agmak Uzere kemik iliginizdeki kan
yapici hicreleri ve yeni hucreleri reddetmesin diye bagigik-
lik sistemini de yok eder.

Bazi hastalar daha dusik dozlarda kemoterapiyle, daha
dusuk doz radyasyon igeren veya hi¢ radyasyon icermeyen
hazirlayici tedaviler almaktadir. Bu tedavi disuk yogunluklu,
kemik iligini ylkmayan veya mini nakil olarak adlandiriimak-
tadir. Bu secenek standart, yiksek doz plana dayanamaya-
cak olan hastalarda da nakli olasi kilmaktadir.

Yeni huicrelerinizi almak

Nakil alicis1 Betsy kiziyla

Genellikle hazirlama tedavisi tamamlandiktan bir iki guin
sonra yeni hicrelerinizi alirsiniz. Bagigslanan hicreler kan
bagisi yapildiginda oldugu gibi kan torbalarinda ulastirilir.
Kordon kani bagiglari daha kaguktur.

Torbadaki hicreler kan nakli yapilir gibi bir toplardamardan
vicudunuza verilir. Bagiglanan hucreleri alirken uyanik olur-
sunuz, nakil stirecinde herhangi bir cerrahi yoktur.
Bagislanan hicreler viicut icinde “nereye” ait olduklarini
bilirler. Kan akiminiz is¢inde kemik iligine yerlesmek tizere
hareket ederler. Orasi bagislanan hicrelerin blytyup, yeni
alyuvar, akyuvar ve trombosit Uretecekleri yerdir.

Nakil sonrasi iyilesme

Erken iyilesme doneminde — genellikle 100 guin veya fazlasi — hastanede veya yakininda kalacaksiniz.
Nakil sonrasi ilk aylarda sizin odak noktaniz; iyi beslenme, enfeksiyonlardan sakinma, ilaglarinizi kullanma,
doktorunuzdan bakim alma ve saglkli kalmak igin diger onerilenleri uygulamayi kapsayan iyilesme Uzerine
olacaktir. Pek cok iyilesen hasta bu sirecin en az bir yil strebildigini sdylemektedir. Bununla birlikte iyi his-
setmeniz daha hizli veya daha yavas da olabilir. Zaman icinde muhtemelen ise, okula veya diger aktivitelere
doénebileceksiniz.

1.888.999.6743 | marrow.org/patient



Naklin yararlarinin gézden gegirilmesi

Bagarili bir kemik iligi veya kordon kani nakli hayati uzatip iyiles-
tirebilir. Pek ¢ok hasta icin tercih edilen tedavi seklidir ve hayatta
kalmak igin en iyi bazen de tek secenek olabilir.

Bir nakil hastalara iki ana sekilde yarar saglar:

*Nakil, direngli kanserlerin gok ylksek doz kemoterapiyle tedavi
edilmesini mumkun kilar. Bu, lenfoma gibi bazi kanser tipleri ile
micadelede otolog (kisinin kendi kemik iliginin veriimesi) naklin
nasil kullanildigini aciklar.

,*Allojenik (hasta disinda birinin hicrelerini kullanmak) nakil de di-
rencli kanserleri tedavi eder ve ayni zamanda dondriin bagisiklik

sistemini kullanarak kanser hcrelerini taniyip yok etmeye yarar.

Allojenik nakil ayni zamanda kemik iligindeki bozuk hucrelerin

yerine gegerek kanser olmayan, orak hiicreli kansizlik gibi hasta-
Nakil alicist Danielle ogluyla liklarin iyilestiriimesinde de kullanilir.

“Kanserle savastiktan ve nakil
olduktan sonra hala yagiyorum
ve iyiyim!”

Herhangi birine ve benim

yolculuguma eslik eden her-
kese; lutfen hatirlayin, “yeni
hayatiniz” sadece umut ya da
riiya degildir, bir olasiliktir.”
-Danielle

1.888.999.6743 | marrow.org/patient



Kemik iligi ve kordon kani nakliyle tedavi
edilebilen hastaliklar sunlar igerir:

Losemi ve lenfomalar:

*Akut miyelojenik |6semi

*Akut lenfoblastik 16semi

*Kronik miyelojenik [6semi

*Kronik lenfositik 16semi

«Juvenil miyelomonositik 16semi

*Hodgkin lenfoma

*Non Hodgkin lenfoma

Multiple miyeloma ve plazma hiicre bozukluklari
Ciddi aplastik anemi ve diger kemik iligi yetmezligi
durumlari:

*Ciddi aplastik anemi

*Fanconi anemisi

*Paroksismal nokturnal hemoglobintri (PNH)

*Saf eritrosit aplazisi

*Amegakaryositozis/konjenital trombositopeni
CKIY ve diger genetik immiin sistem bozukluklari:
+Ciddi kombine immiin yetmezlik (CKIY ve tiim alt tiipleri)
*Wiskott Aldrich sendromu

Hemoglobiopatiler:

*Beta talasemi major

*Orak hucre hastahgi

Hurler Sendromu ve diger genetik metabolik
bozukluklar

*Hurler Sendromu (MPS-IH)

*Adrenoldkodistrofi

*Metakromatik 16kodistrofi

Miyelodisplastik ve miyeloproliferatif bozukluklar:
*Refraktor anemi (Tum tupleri)

*Kronik miyelomonositik |6semi

*Agnojenik miyeloid metaplazi (miyelofibrozis)
Ailesel eritrofagositik lenfohistiyositoz ve diger
histiyositik bozukluklar

Diger habis tiimorler

Nakil alicis1 Danielle’nin annesi ve kizkardesleri




Nakil alicis1 Ed ve doktoru

Naklin bazi riskleri ve yan etkilerinin gozden
gecirilmesi

Her bir kisinin nakil deneyimi benzersizdir. Tedavi ve iyilesme tani,
yas, donor ve diger saglik faktorlerine baghdir.

Kisa donemdeki yan etkiler (Nakilden sonraki haftalar ve aylar iginde)

Akut graft versus host hastaligi (aGVHH) allojenik nakillerde sik goru-
len bir yan etkidir; dondérden gelen bagisiklik sistemi hucreleri (graft),
nakil hastasinin vicuduna (host) saldirir. GVHH cildi, mide ve barsak-
lari, karacigeri ve hatta vicudun diger kisimlarini etkileyebilir. Hafif
dereceden hayati tehdit edecek ciddiyete kadar degisebilir.

Mukozitis tam yogunluktaki allojenik ve otolog nakillerin sik gorulen
ve agiz yuzeyinde yara olusan bir yan etkisidir. Aft yaralarina benzer
ancak agiz ve bogazda daha ¢ok yerde gorulir ve yeme igcmeyi zor-
lastirir. Bu etki gegcicidir ve nakil sonrasi hastaneden taburcu olmadan

iyilesir. Agriy1 azaltmak igin ilag kullanilabilir.

Kisa ve uzun donem yan etkileri

Enfeksiyonlar nakli takiben yeni bagisiklik sistemi olugurken
ciddi bir problemdir. Basar icin degisik enfeksiyon tiplerinin yakin
takibi kritik 6neme sahiptir. GVHH’n1 engellemek igin yapilan bagisik-
hik sistemini baskilayici tedaviler belli enfeksiyonlarin ortaya ¢ikma
riskini artirabilir. Enfeksiyon riskinin yapisi zamanla degisir ve dokto-
runuz ciddi enfeksiyon riskini azaltmak icin yardimci olacak 6nerilerde
bulunabilir.

El ve ayaklarda hissizlik ve karincalanma bazi kemoterapi tiplerinin
yan etkisi olarak goérulebilir. Zamanla azalabilir ama tamamen dizel-
mez. Zamanla kétllesme de olabilir.

Kisirlik. Kemik iligi ve kordon kani nakli yapilanlarin gogu tedavinin
sonucu olarak ¢gocuk sahibi olamazlar. Bazi erkekler igin sperm ban-
kasi yardimci olabilir.

Cinsel problemler; iyilesme déneminde ilgi kaybi, agri ve diger bo-
zukluklar siktir. Hormon eksikliginin giderilmesi ve diger dnlemler bu
konularda yardimci olabilir.

Depresyon, 6fke veya sugluluk duygulari. iyilesme yavas bir siirec-
tir ve nakil streci boyunca degisen duygularla birleserek moral bozucu
olabilir. ilaglar, sosyal destek ve danisma bu problemlerle bas etmede
yararl olabilir.



Halsizlik (yorgun hissetmek) naklin en sik gériilen uzun dénem yan
etkisidir. Naklinizden sonraki aylardan ¢cogu zaman halsiz hissetmeyi
bekleyebilirsiniz. Bazi nakil hastalari higbir zaman nakilden énce oldu-
gu kadar enerjilerinin olmadigini ancak zamanla bununla bas edebil-
diklerini sdylemektedir.

Hafiza ve konsantrasyon problemleri kemoterapi alan hastalarin ¢o-
gunda gorllmektedir. Pek cok kiside kisa donem bellek veya konsant-
rasyon problemi olmaktadir. Cogu kisi icin bu durum ise veya okula
dbénmelerini engelleyecek kadar olmamaktadir.

Uzun dénem yan etkileri (nakilden aylar — yillar sonra) Nakil alicist Edl ve doktoru
Kronik Graft Versus Host Hastaligi (KGVHH) allojenik nakillerde

sik gorilen bir yan etkidir; donérden gelen bagisiklik sistemi hlicre- VEERVATLE Pt MBI L L S

leri (graft), nakil hastasinin viicuduna (host) saldirir. Akut GVHH’dan den kaynaklanan uzun donem-

belirtileri ve ortaya gikma zamani farkli olan kronik GVHH bazen li etkiler veya komplikasyonlar
otoimmiin hastaliklara benzer. Deri, gdzler, eklemler ve sindirim siste- |« ellEl e lie =Erdl Bl le ]
mi basta olmak Uzere tim viicut etkilenebilir. Hafif dereceden hayati gecmektedir, bazilari ise uzun
tehdit edecek ciddiyete kadar degisebilir. siirmektedir.

Tiroid problemleri. Tim vicut isinlanmasi gegiren bazi nakil hasta- Bazilariyla basa ¢ikmak kolay-

larinda hipotiroidizm (Tiroidin az ¢alismasi) veya baska tiroid prob- - .
ken, bazilar ciddi veya agrili-

lemleri olabilir. Hipotiroidizmin belirtileri halsizlik, kilo alimi ve depres- .
Ir.

yondur.

S . _ o Bu uzun donemli etkileri kont-
Ikincil kanser riski. Kemoterapi ve radyasyon tedavisi kisinin daha

rol ya da tahmin edemezsiniz,

sonra baska bir kanserle karsilasma ihtimalini artiriyor. Tim vicut

radyasyonu yapilan veya kronik GVHH yasayanlarda daha da yuksek ancak ortaya ¢iktiklarinda siz

risk vardir. ve doktorunuz basa ¢ikmak
icin adimlar atabilirsiniz.

Katarakt (g6zin lensinde bozulma) nakilden 3-4 yil sonra gelisebilir.

Cocuklarda geg¢ etkiler. Nakil cocuklarda biylime ve gelismeyi
etkileyebilir: 6grenme gulgligu, iskelet buylimesi, blyime hormonu
eksikligi, ergenligin ge¢ baslamasi, kisirlik ve diger problemler.

Riskler, yan etkiler ve tedavi konusunda ilave bilgilere
marrow.org/patient sayfasindan ulasabilirsiniz.

1.888.999.6743 | marrow.org/patient



Planlama araclari
Tedavi secenekleri hakkinda doktorunuza soracaginiz sorular

Bu kitap¢igi aldiginizda zaten bir nakil merkezinde olabilirsiniz. Degilseniz, doktorunuz sizi nakil yapan bir
doktora konsiltasyon icin yénlendirecektir.

Nakil yapacak doktorla gériismeden dnce soracaginiz sorularin bir listesini hazirlayin. Baslamak igin asagida-
ki soru listesini kullanabilirsiniz. Sorularin bir kopyasini da doktorunuza verin, bdylece birlikte tartigabilirsiniz.

~1 Hangi tedaviyi 6neriyorsunuz, nigin?

Bu tedavinin amaci ne?
oBelirtileri kontrol etmek mi?
oUzun dénemli remisyon mu? Oyleyse ne kadar uzun?

oHastaligimin iyilesmesi mi?

Ayni hastaligi olan kag¢ hasta tedavi ettiniz?

Baska tedavi segenekleri var mi?

Onerdiginiz tedaviyle hastaliktan kurtulma sansinin kisa dénemde ve uzun
dénemde ne oldugunu dusindyorsunuz?

Tedavinin olasi risk ve yan etkileri nedir?

Risk ve yan etkileri en aza indirmek icin ne yapilabilir?
Tedavi sirasinda ise/okula devam etmek mimkin mua?
Tedavi sirasinda hangi hareketlerden kaginmaliyim?
Tedavi ne kadar surecek?

Tedavinin ise yaradigini nasil anlayacagiz?

Tedavi ise yaramazsa diger segeneklerimiz neler?
Tedavi igin uygun olan klinik denemeler biliyor musunuz?

Ne zaman bir nakil dneriyorsunuz?

4 4 4 o g o O a a9 a a3 d 33 4

Beklemek ya da énce baska bir tedavi denemenin riski nedir?
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Olasi dondr olarak hangi aile Uyelerine test yaptiracaksiniz?

Bir aile bireyi donor olarak secilirse, neler yapmak zorunda?

Nakil icin akraba olmayan bir donér veya kordon kani Unitesi kullanma secenegi var
mi?

Dusuk yogunluklu nakil secenegimiz var mi?

Dusuk yogunluklu nakil se¢cenegimiz varsa, faydasi nedir?

Nakil icin hastanede ne kadar kalacagim?

Eve donmeden 6nce hastane yakininda ne kadar kalmaliyim?

Nakil segerken etkili olacak sagligim ya da hastaligim ile ilgili herhangi bir sey var
mi?

Naklin olasi yan etkileri ve komplikasyonlari nedir?

oilk birkag ayda,

oilk yilda,

oUzun dénemde

Bu yan etkileri ve komplikasyonlari dnlemeyi denemek i¢in ne yapacaksiniz ve orta-
ya cikarlarsa nasil tedavi edeceksiniz?

Kendime bakmak ve daha iyi olmak icin yapabileceklerim nelerdir?

Nakil dncesi, esnasi ve sonrasinda yanimda bakici kalmasi igin ne gerekiyor?

Ben hastanedeyken bir bakici ne yapar?

Eve déndukten sonra nasil bir bakima ihtiyacim var?

Nakil hastalarina ve bakicilara hastane ne kaynaklar sunuyor?

Baska ulasilabilir kaynaklar var mi?



Bir nakil merkezi hakkinda sorulacak sorular

M
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Bu merkez akraba olmayan nakilleri ne zamandir yapiyor?

Bu hastane benim hastaligim i¢in nakil yapiyor mu?

Bu hastane benim hastaligim i¢in ka¢ tane akraba olmayan dondr nakli yapti?
Bu hastane benim yasimdaki hastalara nakil konusunda tecrtibe sahibi mi?

Bu hastanenin kordon kani nakil tecribesi var mi?

Bu merkezde gereken hasta ve akraba olmayan donér eslesme seviyesi nedir?
Bu nakil merkezinin hastasi olmam icin gereken nitelikleri 6grenmek i¢in dok-
torum hangi adimlari takip etmeli? Resmi bir konsultasyona ihtiyacim var mi,
yoksa once bir nakil merkezine mi gitmeliyim?

Benim gibi hastalar icin bu hastanenin sagkalim orani nedir? Ornegin ayni hasta-
lik, hastalik evresi, yas ve saglik durumu igin?

Nakil merkezini ziyaret ettikten ve konustuktan sonraki diistinceleriniz nedir?
Sorularinizi stireci anlamaniza yardim edecek bigimde cevapladilar mi?
Karsilasabileceginiz herhangi bir sorunu ¢cézmeye istekli gortindiler mi?
Telefonlariniza makul bir zaman dilimi icinde geri déndiler mi?

Size iyi bakacaklari duygusu olustu mu?

Cografi yerlesim siz ve aileniz i¢in ne kadar 6nemli? Aileniz ve arkadaslariniza
yakin olmak sizin igin 6nemli mi? Evinize uzak bile olsa en deneyimli nakil mer-
kezine gitmeyi mi tercih edersiniz?

Nakil merkezi evinize uzaksa, aileniz veya bakiciniz igin dizenlemeler yapmaya
yardim ederler mi? Nakil merkezi yakininda konaklama imkanlari var mi?

Nakil merkezi akraba olmayan bir dondrle ilgili arastirmadaki gelismeleri size
nasil bilgi verecek? Sizi arayacaklar mi yoksa aramanizi mi istiyorlar? Ne siklikta

gelisme raporu bekliyorsunuz?



Mali Planlama

Nakil islemi pahalidir. Sigorta sirketi temsilcinizle baglanti kurun
ve size bir nakil vakasi yoneticisi yetkilendirmelerini isteyin,
bdylece policenizin kapsamini da 6grenebilirsiniz. Bazi sigorta
sirketleri nakil ve bunla iligkili harcamalari karsilar. Bazilari da
sinirl nakil harcamasi kabul eder veya hi¢ etmez.

Cogu hastanin sigorta tarafindan 6denmeyen bazi harcamalari
olur. Bu harcamalar icin bir plan yapmak dnemlidir. isvereninize
soracaginiz sorularla ilgili veya sigorta sirketi temsilcisine sigor-
tanizin kapsadiklari hakkinda soracaginiz sorular ile ilgili HHB
size yardimci olabilir.

*Saglik sigortaniz yoksa HHB size uygun ulke ¢apinda nitelikle-
ri uyan kigilere yardim eden kuruluslar bulmada yardim edebilir.
-isinizden dogru sigortaniz varsa, ilgili kisi veya bélimle saglik-
la ilgili maddelerini konusabilirsiniz. Sigorta kapsami hakkindaki
sorularinizi cevaplayabilirler.

Sigorta sirketi temsilcinizle baglanti kurun. Bir nakil vakasi
yoneticisiyle gorusmeyi talep edin.

*Bu Kisi size yardimci olamazsa sigorta sirketinizin hasta avu-
katiyla gorismeyi talep edin.

*Doktorunuzun muayenehanesi, hastane veya nakil merkezin-
deki bir finansgi ¢alisandan yardim isteyin. O da sorularinizi
cevaplayabilir. Hatta sizin ne 6deyeceginizi de hesaplayabilir.
*Yazili bilgi isteyin.

Sigorta sirketi temsilcinizle konustugunuzda agik bigimde not-
lar alin, konustugunuz kisinin ismini alin, konusma tarihini not
edin

Cevrimigi finansal hesap makinesi

Sizin mevcut gelir ve giderlerinizi hesapla-
maniza yardim edecek bir ¢evrimigi finan-
sal hesap makinesi vardir. Seyahat gider-
leri, ilaclar, ek ddemeler gibi nakille ilgili
diger harcamalarinizi hesaplamaniza da
yardimci olur.

Bu bilgiyi nakil merkezi personeli, sigorta
saglayici ve mali danismanla evinizin mad-
di ihtiyaclarini tartisirken de kullanabilirsi-
niz.

marrow.org/planahead




Sigorta sirketi temsilcinize soracaginiz sorular

Sigorta sirketlerinin ve devlet programlarinin (Medicaid, Medicare gibi) tedavi ve nakil harcamalarini igin de-

gisik 6deme bicimleri vardir. Bazilari tim harcamalari dder, bazilari bir kismini 6der, bazilari ise hi¢ 6demez.

Hangi harcamalarin ddeme kapsaminda oldugunu 6grenmek ¢ok dnemlidir.

M
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Benim sigortam akrabadan olmayan kemik iligi nakli ve kordon kani naklini kapsi-
yor mu?

Doktorumun 6nerdigi nakil gesidini kapsiyor mu?

Hangi nakil merkezlerini kapsiyor? Hangi merkeze gidecegimi secgebilir miyim?
Sigorta sirketimin istisnalari var mi? Ornegin, 6deme listesinde olmasa bile ender
bir hastalik icin en deneyimli nakil merkezine gidebilir miyim?

Naklin dogru tedavi olup olmadidini gérmek icgin bir nakil merkezinde yapilacak
tibbi degerlendirme/konsultasyon 6denecek mi?

Eslesen bir dondri tanimlamak igin yapilacak testlerin ticreti 63deme kapsaminda
midir?

Dondrden veya kordon kani tinitesinden kemik iliginin temini (toplanmasi)kapsam
dahilinde midir? Bununla ilgili bir limit var midir? Varsa nedir?

Ne tur hasta harcamalari 6denmeyecektir?

Hasta ve bakicisinin seyahat ve konaklama giderleri gibi harcamalari kargilayacak
midir?

Nakil 6ncesi ve sonrasindaki ilag ve receteler 6denecek midir?

Bir klinik deneme kapsam icinde midir?

Polige yillik mi yoksa émur boyu mu ve 6deme bigimi nasildir?



Kararinizi olugsturmak

Bu karar rehberi sizin kisisel ihtiya¢ ve hedeflerinizi tanimlamanizda, sonraki adimlarinizi planlamanizda ve

sizin bakiginizi karara dahil olan digerlerine bildirmenize yardimci olabilir.

Karari netlestirin. Tedavi se¢enekleriniz nelerdir?(standart tedavi, klinik deneme vb.)

T] Heniz tim tedavi segeneklerimi degerlendirmedim.
~1 Tedavi segeneklerimi degerlendiriyorum.
(uygun secgenegi ~] Birtedavi segenegdi segmek Uzereyim.
igaretleyin) T] Segimimi yaptim bile.
T1 Kendi bagima veya digerlerinin goriglerini aldiktan sonra karar vermeyi tercih
ederim.
~] Esimle veya ailemle karar vermeyi tercih ederim.
—1 Doktorumun benim igin karar vermesini tercih ederim.
Asagidaki tabloyu tedavi segeneklerinizi segmekte yardim igin kullanin.
Bu tabloyu karar vermenize katilacak digerleriyle de paylasabilirsiniz.
Tedavi Yararlari Ne kadar Riskleri Ne kadar
Secenekleri Bu segenegi tercih etkili 1-5 Bu segenegi tercih etme- | etkili 1-5
¢ nedenleri me nedenleri

4 4

d

Tedavi seceneklerim konusunda ailemle konugsacagim.

Tedavi segeneklerim konusunda doktoruma daha fazla soru soracagim.

Tedavi seceneklerim konusunda diger kaynaklardan (internet, baska bir doktor,
destek gruplari, hasta drgutleri) daha fazla bilgi alacagim.

Bir tedavi karari verecegim.




