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Miyelom - Temel Kilavuzunuz

Giris

Bu Temel Kilavuz, miyelom teshisi almis hastalar icin hazirlan-
mistir. Bu kisilerin aileleri ve yakinlarr icin de yararli bilgiler icermek-
tedir. Kilavuzda size miyelom, tedavisi ve yonetimi hakkinda bilgi
verilmektedir. Multiple Miyelomu anlamaniz ve bakim ve tedavi
secenekleri hakkinda bilgiye dayanan kararlar verebilmeniz amaciyla
hazirlanmustir.

Kilavuzda en sik kullanilan miyelom tedavilerine odaklanilimistir
ve tum tedavileri ayrintilariyla kapsamamaktadir. Her bolim sekilde
kendi icinde bir buttnltk olusturacak sekilde dizenlenmistir ve
yalnizca sizi ilgilendiren bolumleri okumayi tercih edebilirsiniz.

Bazi terimler veya teknik kelimeler ilk kullanildiklarinda koyu
olarak yazilmis ve kitapcigin arkasindaki Tibbi Terimlerin Aciklamalari
(Sozluk) bolimunde tanimlanmistir.

Bu Temel Kilavuzun amaclari:

* Miyelom ve tedavisi hakkinda daha fazla bilgi edinmenize
yardimci olmak

e Tedavi hakkinda bilgiye dayanan kararlar vermenize yardimci
olmak

e Hastalarin bakimindan sorumlu olanalara ve aile Gyelerine
bilgi saglamak

Uyart:

Bu kilavuzdaki bilgiler sizi tedavi eden tibbi ekibin tavsiyelerinin yerini
almak amaciyla hazirlanmamustir. Kendi durumunuzla ilgili sorulariniz
oldugunda bunlari soracaginiz en dogru kisi kendi hekiminizdir.
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Miyelom nedir?

Multipl miyelom olarak da adlandirilan miyelom hastaligi, normalde
kemik iliginde bulunan hicreler olan plazma hucrelerinden kaynak-
lanan bir kemik iligi kanseri tipidir. Plazma hticreleri bagisiklik sistemi-
nizin bir parcasidir.

Normal plazma hucreleri enfeksiyonla savasmak icin antikorlar
uretirler (bunlara immiunglobulinler de denir). Miyelomda anormal
plazma hucreleri “paraprotein” olarak bilinen ve faydali bir islevi
olmayan tek bir antikor tipi Uretir. Miyelomun teshisi ve izleminde
siklikla bu paraproteinin dlcumunden yararlanilir.

Kemik iligi vicuttaki buytk kemiklerin ortasinda bulunan ‘stinge-
rimsi’ materyaldir (bakiniz Sekil 1). Kemik iligi plazma hiicrelerini
barindirmanin yani sira kan hicrelerinin (alyuvarlar, akyuvarlar ve

trombositler) de Uretildigi merkezdir.

, vﬁ%"%’% Miyelom’da plazma hucrelerinin
.-'?e‘;»*" ' DNA'si hasarlanarak malign veya

kanserli hale gelmelerine yol acar. Bu
anormal plazma htcreleri miyelom
hicreleri olarak bilinir. Bircok kanserin
aksine, miyelom bir kitle veya timor
halinde bulunmaz. Bunun yerine,
miyelom hucreleri kemik iligi icinde normal olarak bolinmeye ve
cogalmaya devam ederler.

Miyelom, kemik iliginin yetiskinlerde normal olarak aktif oldugu
bolgeleri, yani omurga, kafatasi, pelvis (legen kemigi), gogus kafesi,
omuzlar ve kalcalar cevresindeki alanlar tutar ve bu ylizden multiple
miyelom olarak adlandirilir (multiple = coklu, birden cok),

Genellikle etkilenmeyen alanlar kollar ve bacaklardir (eller, ayaklar
ve alt kol/ bacak bolgeleri). Bu sayede bu bolgelerin islevleri genellikle
tam olarak korundugundan, bu 6nemli bir noktadir.

Miyelom ile ilgili tibbi sorunlarin cogu kemik iliginde biriken
miyelom htcreleri ve kan veya idrarda mevcut olan paraprotein
yuzunden ortaya cikar.

Kemik iligi

Sekil 1— Kemik iligi
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Stk gorilen sorunlar kemik agrisi, kemik kiriklari, yorgunluk (anemiye
bagl), sik veya tekrarlayan enfeksiyonlar (bakteriyel pndmoni, idrar
yolu enfeksiyonlari ve zona gibi), bobrek hasari ve hiperkalsemidir.

Bazi kisilerde Onemi Bilinmeyen Monoklonal Gammapati (MGUS)
denen selim yani malign olmayan (benign/selim = iyi huylu; malign
= kot huylu) bir durumun teshisi konduktan sonra miyelom gelise-
bilir. Bu terim miyelomda gorilen anormal proteinin (paraprotein)
arttigl, ama hastaligin diger 6zelliklerinin gorilmedigi (kemik iliginde
%10'dan az plazma hucresinin bulundugu ve kemik hastaligi belirti-
sinin olmadig) durumu tanimlar.

MGUS tan aktif miyeloma gecis riski cok disuktur, takip sirasinda
donusum riski her yil %1'den azdir. Miyelom hucreleri kemik iliginde
%10-30 gibi daha yuksek bir dlizeyde oldugunda bile Greme hizi cok
disuk olabilir ve bu durum sessiz /yavas ilerleyen veya asemptomatik
miyelom olarak tanimlanur.

Bu iki durum da yillar stiren bir donem icinde cok yavas degisir
ve tedavi gerektirmez. Teshisin dogru konularak MGUS’ un ve yavas
ilerleyen (sessiz) miyelomun gercekten tedavi gerektiren aktif veya
semptomatik miyelomdan ayrilmasi cok onemlidir.

Son birkac yil icinde, miyelom tedavisinde onemli etkileri olan
pek cok yeni gelisme olmustur. Yeni tedaviler gelistirmek ve mevcut
tedavileri daha etkin hale getirmek amaciyla arastirmalar devam
etmektedir. Mevcut tedavilerin ve yeni gelismelerin bircogu bu
kilavuzda ele alinmaktadir.

Miyelom tedavileri miyelomun gelismesini durdurmak, semptom-
lari kontrol altina almak ve yasam kalitesini iyilestirmekte cok etkin
olabilmekte, ancak sifa saglanamamaktadir. Basarili tedavilerden
sonra bile miyelomun nuks etmesi olasiligina karsi dizenli takip
gereklidir.

Doktorunuzun uyguladigi tedaviye ek olarak miyelom ile hayati-
nizin daha kolay olmasini saglamak icin yapabileceginiz bazi seyler
vardir.
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Miyelom tipleri

Miyelom cogu zaman hem hastalarin yasadigl komplikasyonlar,hem
de tedaviye verdikleri cevaplar acisindan cok kisisel bir hastalik olarak
tanimlanir. Komplikasyonlar ve tedaviye verilen cevaplar cok degisken
olabilir. Bu degiskenlik kismen miyelomun farkli tiplerine ve alt tiple-
rine bagh olarak ortaya cikmaktadir.

Miyelom hiicrelerinin Grettikleri immunglobulin (paraprotein)
tiplerine bagli olarak farkli miyelom tipleri ve alt tipleri gorulebilir.

Her immunglobulin hafif ve agir zincirlerden olusan iki ana
bilesen iceren belirli bir yapiya sahiptir. Bu yapida iki agir zincir ve iki
hafif zincir bulunur (bakiniz Sekil 2).

G, A, D, Eve M harfleriyle gosterilen bes agir zincir bileseni ve
Yunan harfleri olan Kappa (k) ve Lambda (A) ile gosterilen iki hafif
zincir bileseni vardir.

Her immunglobulin (kisaca Ig) bes agir zincir tipinden yalnizca
birini ve iki hafif zincir tipinden yalnizca birini icerebilir.

Miyelomlu kisilerin cogunda (yaklasik %65 kadarinda) immuinglo-
bulin G tipi olarak adlandirilan miyelom vardir. Bes agir zincirden biri
olan G zincirine kappa veya lambda hafif zincir bileseni eslik edebilir.

7/

Hafif zincir Hafif zincir

Agir zincirler

Sekil 2 — immiinglobulinlerin yapis

Ikinci en cok rastlanan miyelom tipi IgA tipi miyelomdur ve bunda
da ya kappa ya da lambda hafif zincirleri bulunur. IgM, IgD ve IgE tipi
miyelom oldukca nadirdir.

Hastalarin yaklasik %30 kadarinda bir tip immunglobulinin tam
olarak olusumunun yani sira kendi basina hafif zincirler de olustu-
rulur (kappa hafif zincirleri gibi) ve bunlar kandan ziyade idrarda
saptanabilir.

6 Miyelom - Temel Kilavuzunuz

Hastalarin yaklasik %20 kadarinda miyelom hucreleri yalnizca hafif
zincir olustururlar (hic agir zincir tretilmez). Buna ‘hafif zincir’ veya
‘Bence Jones’ miyelomu denir.

Daha nadir olarak, hastalarin yaklasik %1-2 kadarinda miyelom
hucreleri cok az immunglobulin Uretirler veya hic Gretmezler. Bu
durum ‘non-sekretuar’ miyelom olarak bilinir ve teshisi ve izlenmesi
cok glictir. Ancak son zamanlarda gelistirilmis olan ve Freelite™
testi olarak adlandirilan testle cok kiictk miktarlarda hafif zincirler
geleneksel olarak ‘non-sekretuar’ olarak tanimlanan hastalarin
idrarlarinda tayin edilmeye baslanmis, bu da teshisi ve takibi biraz
kolaylastirmistir.

Farkli tiplerdeki miyelomlarin davranislarinda kucuk farkli-
liklar mevcuttur. Beklenecegi gibi, en sik gorulen tip olan IgG'de
miyelomun tim olagan ozellikleri gorulir. Diger taraftan, IgA tipi
bazen kemik disinda tumorlerle karakterize olabilir, IgD tipine plazma
hucreli 16semi eslik edebilir ve daha sik bobrek hasarina yol acar.

Hafif zincir veya Bence Jonest tipi miyelomlar, bobrek hasarina ve/
veya bobreklerde, sinirlerde ve diger organlarda hafif zincir birikim-
lerine neden olarak amiloidoz veya hafif zincir depo hastaligi olarak
adlandirlan duruma yol acma olasiligr en yuksek olan miyolom
tipleridir.

Miyelomun nedeni nedir?

Miyelomun olasi nedenleri hakkinda pek cok arastirma yapilmis
olmasina karsin su ana kadar herhangi bir sey kanitlanamamistir.

Belirli kimyasal maddelere maruz kalinmasi, radyasyon, virlsler
ve bagisiklik sisteminin zayiflamasinin olasi nedenler ya da tetikle-
yici faktorler olduklar dustintlmektedir. Yatkin bireylerin bu faktor-
lerden birine veya daha fazlasina maruz kalmalari halinde miyelom
gelisebilir.

Yasamin ileri donemlerinde miyelom gelisme olasiligl arttigindan,
yaslanma surecinin ve bunun sonucunda ortaya cikan bagisiklik islev-
lerindeki azalmanin yatkinhgi artirabilecegi veya miyelomun yasam
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boyu biriken toksik saldirilarin veya antijenik saldirilarin sonucu
gelisebilecegi dustnulmektedir.

Aileler icinde miyelom gelisimine iliskin nadir bir egilim
mevcuttur, ancak bu olasilik cok dusuktur ve halen bunun icin bir
test mevcut degildir. Miyelom bir ailede birden fazla gorulduglnde
bile, bunun nedeni kalitimdan ziyade ortak cevresel faktorlere maruz
kalinmasi olabilir.

Teshis, testler, arastirmalar
ve evrelendirme

Miyelomu teshis etmek icin cesitli testlerin ve incelemelerin yapilmasi

gerekir. Bu, cogu zaman hastalar ve yakinlari icin zor ve belirsizlikler

tastyan bir donemdir. Testler ve incelemeler Uc ana nedenle yapilir:

e Teshis koymak

e Tedavi plani belirlenmesine yardimci olmak ve ilerlemenin izlen-
mesini saglamak

e Hastaligin komplikasyonlarini teshis ederek tedavilerini saglamak

Miyelom cok kisisel bir hastaliktir ve testlerin sonuclari da hastadan
hastaya degisiklik gosterebilir. Yalnizca miyelom teshisi koymak
yetmez, tedavi planinin belirlenmesinden once her hasta icin hasta-
ligin dogru bir tablosunun olusturulmasi da hayati 6nem tasir.

Paraprotein olcimi

Paraprotein olcimunin miyelom teshisi icin dnemli olmasinin
yani sira, duzeylerindeki degisiklikler de miyelomun aktivitesindeki
degisikliklerin de oldukca iyi bir gostergesidir. Bu nedenle, tedavinin
ne kadar ise yaradiginin gortlmesi ve aktif tedaviler arasindaki
donemlerde miyelomun stabil kalip kalmadiginin kontrol edilmesi
icin paraprotein olcimleri dizenli olarak yapihr.

Tedaviden sonra olculebilir dlizeyde paraproteininiz yoksa normal
olarak tam remisyonda oldugunuz kabul edilir. Tedaviden sonra
paraproteininiz dusmus olmakla birlikte yine de dlculebilir dizeyde
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ve istikrarli ise normal olarak, plato fazi olarak da adlandirilan kismi
remisyonda oldugunuz kabul edilir. Yuksek doz tedavi ve koék hiicre
nakli haricinde tam remisyon olagandisi bir durumdur.

Bu durumda paraprotein grafigi bir plato gibi diz goriindugu
icin ‘plato fazi” olarak adlandirilir. Tedavinin ne kadar basarili oldugu
degerlendirilirken, cevabin hem duizeyi hem de suresi onemlidir.

iskelet Radyografileri (kemik incelemesi)

Miyelom kemiklerde incelmeye veya erozyona neden olabilece-
ginden yapilan ilk incelemelerden biri cogunlukla kemik inceleme-
sidir. Bu herhangi bir kemik hasarini gormek icin cekilen bir radyog-
rafi (rontgen filmi) serisidir . Rontgen filmleri yeni kemik hasarlarinin
gorulmesi icin de kullanilabilir. Kemik hasari olan bolgeler rontgen
filminde siyah golgeli alanlar olarak gorulur ve ‘litik lezyonlar’ olarak
adlandirilirlar.

Bazen kemiklerin daha da ayrintili incelenmesi gerekir; o zaman
MR (manyetik rezonans) gorlintileme veya BT (bilgisayarl tomografi)
cektirmeniz gerekebilir. MR gorlntulemesi bazen rontgende goril-
meyen kemik ve kemik disi miyelom varligini ve dagilimini gostere-
bilir. BT taramalari daha fazla ayrinti saglar ve rontgende gorilmeyen
kemik hasari alanlarinin gortlmesini saglayabilir.

Kemik iligi aspirasyonu ve biyopsisi

Bu islem kiictk bir kemik iligi numunesi almak icin kemiginize (genel-
likle kalca kemigi) igne ile girilmesini gerektirir ve genellikle lokal
anesteziyle yapilir. Alinan numune, kemik iliginizde mevcut olan
plazma hucrelerinin ytzdelerinin sayilmasi icin incelenir: normal
kemik iliginde %5'ten az plazma htcresi vardir; miyelom hastalarinda
kemik iliginde %10 ile %90 arasinda plazma hucresi bulunur. Bu test
tedavinin basinda ve sonunda tekrarlanabilir.

Kemigin icindeki ilikle birlikte kiclk bir kemik cekirdegin de
alinmasi demek olan “trefin biyopsi’ plazma hucrelerinin sayisinin
daha iyi gosterilmesini saglar.

Kan ve/veya idrar ornekleriyle birlikte bu testler tedaviye verilen
yanita iliskin daha kapsamli bir tablonun elde edilmesine yardimci
olur.

www.myeloma-euronet.org 9



Tam kan sayimi

Tedaviniz boyunca sizden duzenli araliklarla kan ornekleri alinacaktir.
Daha once de s6z edildigi gibi, kan ornekleri kanda mevcut olan
paraprotein duzeyini dlcmek icin kullanilir. Bunun yani sira, alinan her
ornegin bir kismi kaninizda bulunan bazi dnemli hlicrelerin sayisini
saptamak icin de kullanilacaktir: oksijen tasiyan alyuvarlar (eritro-
sitler), enfeksiyonlarla savasan akyuvarlar(l6kositler) ve kanin pihtilas-
masini saglayan trombositler.

Bu hucrelerin sayilmasi asagidaki nedenlerle onemlidir:

e Akyuvarlar doktorunuza daha yuksek bir enfeksiyon riski altinda
olup olmadiginizi sdyler

e Hemoglobin dizeyi (alyuvar sayimi) doktorunuza anemik olup
olmadiginizi sdyler

e Trombosit sayimi normale gore daha fazla kanama veya morluk
olusmasi riski altinda olup olmadiginizi soyler

Bobrek fonksiyonu

Bobrek fonksiyonu, miyeloma ¢zgu belirli 6zellikler ve ayni zamanda
tedavinin etkileri nedeniyle degisiklik gosterebilir.

Bobreklerlen stizulen atik Urtinler olan Ure ve kreatinin duzey-
lerinin dlcimunde de kan testleri kullanilir. Yiksek Ure ve kreatinin
duzeyleri bobrek fonksiyonlarinin kotl olduguna isaret eder.

Kalsiyum élcimii

Kalsiyum normalde kemikte bulunan bir mineraldir. Kemiklerinde
miyeloma bagl aktif kemik hastaligi olan hastalarda kalsiyum
kemikten kan akimina salinir, bu da kanda kalsiyum duizeylerinin
ylksek olmasina yol acabilir (hiperkalsemi).

Albiimin olctimi

Albumin normalde kanda bulunan proteinin cogunu olusturan bir
proteindir, ama miyelomda, miyelom hucreleri tarafindan Uretilen
hormonlar (veya sitokinler, baslica interlokin 6; IL 6) karacigerdeki
alblmin tretimini baskilar.
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Beta 2 mikroglobulin

Beta 2 mikroglobulin (82M) olarak adlandirilan bir molekultin dizey-
lerini tayin etmek icin de kan testi kullanilir. 82M miyelomun hem
duzeyi hem de aktivitesi icin cok onemli gostergelerden biridir ve bu
yuzden vakalarin prognozlarinin belirlenmesinde hayati onem tasir.

Bu kilavuzun arkasindaki ekte yapilabilecek testler ve bazi testlerin
normal degerleri verilmistir.

Evrelendirme

Genis bir yelpazedeki testlerin tamamlanmasindan sonra doktorunuz
sizdeki hastaligin ozellikleri hakkinda ayrintili bir tablo olusturacaktir.
Bu bilgilerle miyelomun evrelendirilmesi yapilabilir.

Evreleme miyelom dlzeyini gosterecek, dolayisiyla hastalar
icin kisisel olarak beklenen tabloyu yansitacaktir. En cok kullanilan
evreleme yontemi, miyelomu Uc evreye ayiran Durie ve Salmon
Evrelendirme Sistemidir:
e Evre bir: Erken, dusuk duzeyde miyelom
e Evre iki: Aktif, orta duizeyde miyelom
e Evre Uc: Aktif, yUksek dlizeyde miyelom

Bu evrelerin her biri tip A (bobrek fonksiyonu gorece normal) veya B
(anormal bobrek fonksiyonu) olarak ayrilabilir.

Bu evreleme sisteminin faydalarina karsin 32M gibi bazi onemli
faktorleri hesaba katmaz. Bu yuzden Multipl Miyelom Siniflandirma-
sinda Uluslararasi Evreleme Sistemi (ISS) gelistirilmistir . Bu sistem
tedaviye olasi yaniti ongormek icin baska faktorleri de hesaba katar.
Bu faktorler, basit bir kan testiyle degerlendirilebilen beta 2 mikroglo-
bulin (R2M) ve albimindir.

Belirti gorilmeyen ancak tedavi gereken miyelomlu hastalarin
tanimlanmasinda baska kriterler de kullanilabilir. ‘CRAB’ kisaltmasi bu
kriterleri tanimlar: (C) kalsiyum yuksekligi, (R) renal (bobrek) yetmez-
ligi, (A) anemi ve (B) kemik anormallikleri (litik lezyonlar veya kemik
kaybi).

Bu evreleme sisteminin diger ayrintilari Ek Ucte verilmistir.

www.myeloma-euronet.org 1



Miyelom tedavisi

Miyelomunuzun nasil tedavi edilecegi miyelomun kotulesip kotules-
medigine ve vicudunuzu nasll etkiledigine bagh olacaktir.

Son yillara kadar miyelomda en sik kullanilan tedaviler farkli
kemoterapi tipleri, steroidler, ylksek doz terapi ve kok huicre nakli idi.
Ancak son zamanlarda kullanilan ilaclar yelpazesine yeni tedaviler
eklenmistir: Talidomid, VELCADE® (Bortezomib) ve REVLIMID® (Lenali-
domid) (bir Talidomid analogu).

Miyelomun neden oldugu semptomlarin ve komplikasyonlarin
tedavisine yardimci olan bazi destekleyici tedaviler de mevcuttur.
Bunlar arasinda bifosfonatlar olarak adlandirilan ve kemik hastali-
gini ve kemik agrisini tedavi etmek icin kullanilan bir ila¢ grubu ve bir
anemi icin kullanilan eritropoietin vardir.

Ancak tedaviye baslamadan once hastalarin ve doktorlarin hangi
tedavinin en iyisi ve en uygunu oldugu ve ne zaman uygulanacagi
gibi konularda 6nemli kararlar vermeleri gerekir.

Sonraki birkac bolumde tedavi kararlarinin verilmesinde dnemli
olan bazi hususlar ele alinmakta ve hem altta yatan sorunun, hem
de miyeloma bagli komplikasyonlarin ve semptomlarin tedavisi icin
mevcut tedavilerin kisa bir ozeti verilmektedir.

Karar verme

En iyi tedavi olarak belirlenmis bir tedavi mevcut olmadigindan ve
tdm hastalar farkl oldugundan miyelom tedavisinin secimi basit bir
karar degildir. Mevcut tedavilerin avantajlari, dezavantajlari ve yan
etkileri cogu zaman birbirlerinden oldukca farklidir. Bu nedenle, sizin
icin en iyi tedavinin hangisi olduguna karar verirken katiminiz cok
onemlidir.

Yalnizca doktorunuzun tavsiyesine uymayi tercih edebilir veya
karar verme surecinde daha aktif bir rol alabilirsiniz. Doktorunuz
kendi yaklasimini size uyacak sekilde degistirebilmelidir.

12 Miyelom - Temel Kilavuzunuz

Genellikle, en iyi tedavi asagidakileri hesaba katar:

® Genel sagliginiz (6rnegin bobrek fonksiyonunuz)

e VYasiniz (bu, 6rnegin ylksek doz terapinin ve kok hicre naklinin
mumkin olup olmayacagini etkileyebilir)

Kisisel kosullariniz ve yasam tarziniz

Oncelikleriniz ve tercihleriniz

Hastaliginizin dogasi

Daha 6nceki tedaviler

Komplikasyonlarin dizeyi

Alinmis olan onceki tedavilerin sonuclari ve tedaviye verilen yanit

Kararinizi gerekli bilgileri edindikten sonra vermeniz 6nemlidir; bun
nedenle karar vermek icin ne kadar streye ihtiyac duyuyorsaniz
kullanin. Ancak onemli derecede bobrek hasarinin varligi gibi durum-
larda, tedaviye acilen baslanmasinin gerekebilir.

Miyelomu ve uygulanabilecek tedavi seceneklerini anlamaniza
yardimci olmak icin, gerekli oldugunu distnduguntz kadar cok bilgi
toplayin.

Doktorlardan, hemsirelerden, diger hastalardan, internet kaynak-
larindan ve Myeloma Euronet’den bilgi alabilirsiniz.

Her secenek icin artilarin ve eksilerin listesini yapmak sizin icin
en uygun olan tedaviye karar verirken yardimci olacak iyi bir yoldur.
Bunlarr ailenizle, dostlarinizla veya baska hastalarla konusmaniz,
dusuncelerinizi berraklastirmaniza yardimci olacaktir.

Kararinizda kisisel oncelikleriniz, yasam tarziniz ve tedavi secenek-
lerinin artilari-eksileri ve yan etkileri hakkinda ne hissettiginiz de goz
onune alinmalidir. Onemli olan uygulanacak tedavi konusunda sizin
ve doktorunuzun birlikte karar vermenizdir.

ikinci gorusler
Birlesik Krallik’ta kanser hizmetlerinin organizasyonu, tedavi aldiginiz
hastanede farkli alanlardan saglik calisanlarinin ve uzmanlarin bir
ekip halinde bir arada calismalarini gerektirir.

Size tek bir doktor (genellikle uzman hematolog) bakacak olsa da,
tedaviniz olasilikla ekip tarafindan degerlendirilecektir.
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Miyelom sik gorulen bir hastalik olmadigindan ve dogru tedavinin
secimi bazen hastalar icin oldugu gibi doktorlar icin de zor
oldugundan, teshisin dogru oldugu, tedavi planinin durumunuza
uygun ve diger tm seceneklerin goz onune alinmis oldugundan
emin olmak icin ikinci bir gorus almak ihtiyaci hissedebilirsiniz.

Hekimler normalde ikinci bir gorus icin randevu ayarlamaktan
memnun olurlar. lkinci goris istediginiz takdirde doktorunuzu veya
tip ekibini glicendireceginizden korkmamalisiniz. Hastane dokto-
runuz veya aile hekiminiz sizin icin bir baska doktordan (genellikle bir
baska uzman hematolog) randevu ayarlayabilir.

Ikinci bir gorus Ulusal Saglik Sistemi araciligiyla alinabilir, ama
bazi kisiler 0zel olarak doktora basvurmayi tercih etmektedir. Saglk
sistemin icinde sizinle ilgili kayrtlar diger doktora iletilecek, boylece
sizin durumunuzu 6grenmeleri saglanacaktir.

Bazen insanlar kendi doktorlariyla iletisim kurmakta zorluk
cekerler ve bu yuzden bir baska doktorla da konusmak isterler. Bu
durumda ayni hastanedeki bir baska doktoru gérmek isteyebilir veya
bir baska hastanedeki bir doktordan ikinci bir gorus almayi tercih
edebilirsiniz.

Ya hic tedavi gormek istemezsem?

Bazi hastalar herhangi bir tipte toksik tedavi almamak isteyebilir ve
alternatif yaklasimlari tercih edebilir. Ne yazik ki, bu alternatif yakla-
simlarin ise yaradigini gosteren bir kanit yoktur, ancak cok nadiren bu
teknikleri kullanan bazi hastalarin tahmin edilenden cok daha uzun
yillar yasadiklarini rapor edilmektedir.

Klasik tedavilerin klinik arastirmalarda sinanmis oldugu ve hekim-
lerin bunlarin nasil etki gosterdigini acikca anlamis olduklar unutul-
mamalidir. Ayni sey alternatif yaklasimlar icin soylenemez. Hastaligi-
nizi kontrol etmek icin alternatif yollari kullanmayi tercih ederseniz,
bazi riskler s6z konusu oldugundan bunu doktorunuzla konusmaniz
onemlidir; daha sonraki bir zamanda klasik tedaviyleri kullanmayi da
tercih edebilirsiniz.

14 Miyelom - Temel Kilavuzunuz

Miyelomunuz icin aktif tedavi almamayi tercih ederseniz, yukarida
ozetlenmis oldugu gibi hastaliginizin semptomlarini hafifletecek
bircok destekleyici tedavi mevcuttur. Agri gibi semptomlar acisindan
bir uzman gorusu gerektiginde, semptom kontrolu ve destekle-

yici bakim acisindan oneriler sunabilecek olan bir palyatif bakim
uzmanina basvurmaniz yararli olabilir.

Tedaviye baslama endikasyonlari

Tedaviye baslama ya da baslamama karari onemli bir karardir.
Miyelom teshisi almis olan herkesin hastalig kontrol etmek icin
hemen tedaviye baslamasi gerekmez.

Halen kullanilmakta olan tedaviler sifa saglayici olmadigindan ve
yan etkileri bulundugundan, tedaviye baslamadan 6nce miyelomun
aktif olarak sorun yaratmasinin beklenmesi olagandir. Yukarida
ozetlenmis olan testlerin ve incelemelerin sonuclari, diger bireysel
faktorlerle birlikte tedaviye ne zaman baslanmasi, hangi tedavinin
uygulanmasi ve hangi tedavi cevabi icin bir temel olusturmasi gerek-
tigine ve hastaligin ilerlemesinin nasil olculebilecegine iliskin karar
verirken, yardimci olacaktir.

Hangi tedaviler kullaniimaktadir?

Miyelom tedavisi ve yonetimi t¢ kategoride ele alinabilir. Bunlar:

e Aktifizleme

e Miyelomun kontrolU icin yapilan tedaviler

e Miyelomun neden oldugu semptomlarin ve komplikasyonlarin
tedavileridir (daha sonraki bir bolimde tartisilacaktir)

Bu kategoriler arasinda kismen ortlisme mevcuttur, cinkl miyelo-
munuzu kontrol eden tedavilerin ortaya cikan komplikasyonlari veya
semptomlari azaltmak gibi ek faydalari da bulunmaktadir.

Asagidaki bolimlerde kullanilan cesitli tedaviler ve belirli tedavi-
lerin kullanildigi kosullar tanimlanmaktadir.
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Baslangic tedavisi veya
ilk secenek tedaviler

Siz ve tedavi ekibiniz hastaligin kontrol altina alinmasi icin tedaviye
gerek duydugunuza karar verdikten sonra, doktorunuzla birlikte sizin
icin en iyi tedavinin hangisi olduguna karar vermeniz gerekecektir. Bu
tedaviler miyelomun kontrol altina alinmasinda oldukca etkili olabil-
melerine karsin genellikle hastaligl tedavi etmezler.

Baslica tedavi secenekleri sunlardir:
e Yuksek doz kemoterapi ve kok hicre nakli
e Baslangic tedavisi arti yuksek doz kemoterapi ve kok hicre nakli

Cogu zaman hastalarin aldig ilk tedavi kemoterapidir, ancak stero-
idler ve talidomid gibi baska ilac tipleri de kullanilabilir. Her tedavi icin
genel avantajlar ve dezavantajlar her bolimun ardindan kisaca ele
alinacaktir.

Baslangic kemoterapisi

Kemoterapi nedir?

Kemoterapi kemik iligindeki miyelom hucrelerini oldirmek icin
guclu ilaclar verilmesi anlamina gelir. Kemoterapi miyelom hucrele-
rine zarar vererek ve bunlarin bollnerek tremelerine engel olarak ise
yarar.

Kemoterapi vucutta miyelom hucreleri gibi hizli bolinen hucre-
lere saldirir, ama ayni zamanda kemik iligi hicreleri, sac folliktlleri
ve doseyici agiz ve mide ortusu gibi baska hizli boltnen hiicreleri
de etkileyebilir. Ne yazik ki bu kemoterapinin yan etkileri olabilecegi
anlamina gelmektedir. Miyelom hastalarina recetlenen kemoterapi
tipi kisiye ve belirli bir zamanda hasta ve hastaligl acisindan neyin en
uygun olduguna bagli olacaktir.

16 Miyelom - Temel Kilavuzunuz

Hangi kemoterapiler en uygundur?

Aktif miyelom tedavisine baslarken verilecek ilk karar, kok hticre
naklinin baslangic icin mi planlandigi yoksa gelecekteki bir secenek
olarak mi disunuldigudur (sonraki bolimde transplantasyon icin
daha ayrintili bilgi verilmektedir).

Kemik iligi nakli planlandiginda en sik kullanilan tedavi rejimi
VAD veya VAMP, G:VAD ya da GVAMP olarak bilinen ilag kombinas-
yonlaridir. Bu ilaclarin bazilar 1.V. (intraven6z = damardan) olarak,
bazilari oral (agizdan) verilen ilaclardir . Bu tedavilerdeki her harf
baska bir ilaci temsil eder, VAD icin bunlar Vinkristin, Adriamisin ve
Deksametazon’dur. Bu tedaviler siklikla daha genc hastalara onerilir,
ama ne yazik ki daha fazla yan etkileri vardir.

Nakil planlanmiyorsa Melfalan, Prednizolon ve Siklofofamid gibi
kombinasyonlar siklikla kullanilir. Bunlarin avantajlari intravenoz
inflzyon yerine agiz yoluyla alinabilmeleri ve yan etkilerinin genellikle
daha az olmasidir.

Cogunlukla klinik arastirmalar kapsaminda, Talidomid ve Borte-
zomib gibi ilaclari da iceren daha yeni kombinasyonlar her iki grup
hastada da kullanilabilir. Buna verilebilecek bir ornek, devam etmekte
olan ve standart GVAD rejimiyle yeni kombinasyon olan CTD'yi iceren
MRC IX calismasidir.

ESHAP ve DT-PACE gibi daha az kullanilan kemoterapi kombinas-
yonlari yukaridaki kombinasyonlarin kontraendike oldugu hastalarda
kullanilabilir.

Miyelomda daha az kullanilan ve yeni kemoterapi kombinasyon-
lariicin bakiniz sayfa 20-21 Sekil 1.

Kemoterapi ilaclari nasil verilir?

Yukarida gosterilmis oldugu gibi, bazi kemoterapi ilaclari agizdan
(oral) alinabilir, bazilar ise damardan (intravendz inflizyon veya intra-
venoz) olarak verilir. Oral kemoterapiyi evde alabilirsiniz, ama intra-
venoz kemoterapi icin hastaneye gelmeniz gerekir.

Kemoterapiyi inflzyonla aliyorsaniz, normal olarak, buyuk bir
vene ince bir plastik kateter takilmasi icin ktictk bir islem gecirmeniz
gerekecektir. Bu kateter (en sik kullanilan tipi HICKMAN® kateter
olarak adlandirilir) ilac uygulanmasi icin yapacaginiz her ziyarette yeni
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bir kateter takilmasina gerek kalmadan butin kemoterapinin bu yolla
verilebilmesini saglayacaktir. Kan drnekleri de bu kateter araciligiyla
alinabilir. Burada HICKMAN® kateterinin bir cizimi gorulmektedir.

(toplar damarlar)

1. Santral kateter buradaki
vene takilr Kalp
2. Kateter cilt altinda ilerletilir

3. Ucu buradan cikar

Sekil 3 - HICKMAN® kateteri

Kateterin vicudunuzun disindaki bolimu ¢cikmamasi saglanacak
sekilde gogse dikilir veya bantla tutturulur; buna alismak biraz zaman
alabilir ve bakimi icin de bazi basit kurallari 6grenmeniz gerekecektir,
ancak hastalarin cogu bununla sorunsuz olarak basa cikabilmektedir.

Kemoterapim ne kadar surecek?

Bir kemoterapi kiru genellikle birkac ay strer. Donguler halinde
verilir, yani bir doz veya birkac gtinlik tedaviden sonra bir sonraki
dozun verilmesine kadar birkac guin veya hafta tedavisiz gecer. Tedavi
planinin kesin ayrintilar hastadan hastaya ve alacaklari kemotera-
piye gore degisir. Tedavinizin zamanlamasi hakkinda sorulariniz varsa,
bunlari cevaplandiracak en iyi kisi doktorunuzdur.

Kemoterapinin toplam stresi hangisi tedavinin/tedavilerin
uygulandigina ve tedaviye nasil cevap verdiginize baghdir, ancak
Ucalti aydan kisa stirmesi veya 12 aydan uzun surmesi pek olas
degildir.

18 Miyelom - Temel Kilavuzunuz

Kalbe giden venler

Hangi yan etkiler gorilebilir?

Kemoterapi ilaclari oldukca guicludir ve miyelom hucrelerini dldururken
zararli olabilecek yan etkilere de yol acabilirler. Her ilacin kendi yan
etkileri vardir, ayni tur kemoterapi bile farkli kisilerde farkli reaksiyon-
lara yol acabilir. Hemen hemen tuim yan etkilerin yalnizca kisa sureli
oldugunu ve genellikle kolayca yonetilebildiklerini ve tedavi kesildikten
sonra giderek ortadan kaybolacaklarini hatirlamakta fayda vardir.

Kemoterapinizin yol acabilecegi yan etkiler hakkinda bilgi edinmek
isterseniz, doktorunuza veya hemsirenize danismalisiniz. Size tim
ilaclariniz icin bilgi ve kullanim talimati verilmis olmalidir. Verilme-
misse doktorunuzdan veya eczacinizdan isteyiniz.

Tedavinize bagli olabilecegini dusundugunulz yan etkiler yasiyor-
saniz, bunlari dogrudan doktorunuza soylemeniz 6nemlidir. Size
faydali olabilecek ilaclar verebilir veya tavsiyelerde bulunabilir, veya
etkileri azaltmak icin tedavinizi degistirebilir.

Bircok kemoterapi ilacinin en sik gorulen yan etkileri bulanti veya
kusma, sac dokllmesi (alopesi), agizda yaralar (veya agiz Ulserleri)
ve ishaldir. Belli tirde kemoterapiler kisirliga yol acabilir. Bu sizin icin
onemli bir noktaysa doktorunuza ozel olarak sorun.

Kemoterapinin avantajlari ve dezavantajlan

Kemoterapinin baslica avantaji bircok hastada miyelom hucrelerinin
oldurulmesinde etkili olmasidir. Bu ozellikle semptomlarin ve yasam
kalitesinin iyilestirilmesinde faydali olur. Vakalarin cogunda kemote-
rapinin uygulanmasi kolaydir ve cogu sekli evde veya polikliniklerde
uygulanabilir.

Ana dezavantaj ise, kemoterapinin ayni zamanda normal saglikli
hucreleri de oldurmesidir. Bu da, istenmeyen, bazen de zararli
olabilen yan etkilerin ortaya cikmasina yol acabilir. Ancak en onemlisi,
miyelom hucrelerinin degisen slreler icinde kemoterapiye direncli
hale gelebilmeleridir.

Ne yazik ki kemoterapi butin hastalarda ise yaramaz; doktorunuz
yanitinizi dikkatle izliyor olacaktir. Kemoterapiye yanit vermezseniz
denenebilecek baska yaklasimlar vardir. Kemoterapinin etkinligini
arttirmaya, yan etkilerini azaltmaya ve alternatiflerin aranmasina
yonelik yeni arastirmalar strdurilmektedir.
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Tablo 1— Sik kullanilan ve yeni kombinasyonlar

Stk kullanilan kombinasyonlar

Tedavi kombinasyonu | Avantajlar Dezavantajlar

VAD

« Vinkristin

«+ Adriamisin

- Deksametazon
C-VAD

- Siklofosfamid
« Vinkristin

« Adriamisin

- Deksametazon

C-VAMP
- Siklofosfamid

« Vinkristin
« Adriamisin
+ Metilprednizolon

Tek basina
Deksametazon

MP
- Melfalan

- Prednizolon

Haftalik C
- Siklofosfamid

ABCM

« Adriamisin

- BCNU

« Siklofosfamid
- Melfalan

20

+ %70 hastada cevap
+ Kok hicrelere zarar
vermez
Kok hiicre nakli icin
temel olusturur
Aktif hastalik
semptomlari daha
kolay kontrol edilebilir
ve ilk remisyon kalitesi
daha iyi olabilir

.

Oral uygulama

- VAD
kombinasyonunun
sagladigl faydanin
onemli bir
yuzdesini sagladig
dustntlmektedir

Oral uygulama

lyi tolere edilir
%50 vakada cevap
alinir

Protokoll iyi
bilinmektedir

.

.

Oral uygulama
Kok hiicre hasari
yapmaz

Oral ve i.v.
kombinasyonu

« Yari kalici kateter
gerektiren i.v.
uygulama

« Vinkristin sinir hasari

yapabilir

+ Yogun uygulamada iyi

tolere edilmeyebilir

Kok hiicre hasarina
yol acar, bu yiizden
ardindan ylksek doz
terapi planlaniyorsa
kok hicre toplama
sansini azaltir

« Kok hiicre hasari

olabilir

Miyelom - Temel Kilavuzunuz

Tablo 1 DEVAM - Sik kullanilan ve yeni kombinasyonlar

Yeni / klinik calismalar devam ediyor

Tedavi kombinasyonu | Avantajlan Dezavantajlan

- Oral uygulama
- Kok hiicre hasari

CTD

- Siklofosfamid
- Talidomid

- Deksametazon

D
- Talidomid

« Deksametazon

PAD*

+ Bortezomib

+ Adriamisin

« Deksametazon
VD

- Bortezomib

-« Adriamisin
MPT

- Melfalan

« Prednizolon
+ Talidomid

* Bortezomib = PS341

www.myeloma-euronet.org

yapmaz

- Yaklasik %70 vakada

cevap

« Kok hiicre hasari

yapmaz

+ Oral uygulama

- Talidomidin

olasi yan etkileri:
tromboz / nérolojik
komplikasyonlar

« IV uygulama

Sik stk hastaneye
gelinmesini gerektirir

« Bortezomibin olasi

yan etkileri, norolojik
komplikasyonlar

+ Talidomidin yan

etkileri

- Daha sonra

yuksek doz terapi
planlaniyorsa kok
hiicrelere zarar
verebilir
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Yuksek doz terapi ve kok hucre nakli

Yuksek doz terapi ve kok hiicre nakli nedir ve neden gereklidir?

Genellikle melfalan adli ilacin cok yuksek dozlariyla yapilan kemote-
rapi, potansiyel olarak kemoterapinin standart dozlariyla mumkun
olandan daha fazla miyelom htcresi ¢ldurebilir ve genel yanitin daha
iyi olmasini saglar.

Ancak, kemik iligi yuksek kemoterapi dozlari ylzinden cok fazla
hasar goreceginden, kan htcresi sayimlari tehlikeli derecede dusuk
duzeylere inerek anemiye, enfeksiyonlara ve asiri kanama riskine
neden olabilir.

Hastadan (veya nadiren bir vericiden) daha once alinmis olan
saglikh kok hicrelerin nakledilmesi, bu sorunu ¢cézmek icin bir
yoldur. Bir onceki kemoterapi tedavisini pekistirmek icin cok yuksek
doz kemoterapinin kan hucresi tretimi tzerinde kalici zarara yol
acmadan verilebilmesini saglar.

Kan yapici kok hucreler kemik iliginde bulunur. Bu hicreler
bollnerek kanda bulunan Uc ana hucre tipine donusebilirler. Kok
hucreler yuksek doz terapi ve kok hicre naklinin hayati bilesenidirler
(bakiniz Sekil 4).

08 Alyuvarlar (eritrositler)
Kok hiicre [ .) % Akyuvarlar
\J—/
~ Trombositler

Sekil 4 — Kok hiicre béliinmesi
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Kok hiicreler sizden alinabilir (tedavinin baslarinda alinir ve dondu-
rularak saklanir) veya cok daha seyrek olmak tzere, size hiicrelerini
bagislayan baska birinden, genellikle kiz ya da erkek kardesinizden
alinir.

Periferik kan kok hucreleri yuksek doz kemoterapi almadan once
aferez denen bir islemle alinir (veya toplanir). Bu islem kaninizin (veya
verici kaninin) kok hicreleri ayiran ve toplayan bir makineden geciril-
mesi ve kanin geri kalaninin size veya vericiye geri verilmesinden
olusur.

Kullaniimakta olan nakil tipleri nelerdir?

Nakilde kendi kok hucreleriniz kullaniliyorsa buna otolog nakil denir.
Bir vericiden alinan kok hucreler kullaniliyorsa buna allojenik nakil
denir. Bu iki tip nakil arasinda hem olasi faydalari hem de riskleri
acisindan onemli farklar oldugu bilinmelidir.

Otolog nakil

Bu, miyelomda en sik kullanilan nakil tipidir. Bu tip nakilde kemik
iliginin toparlanmasi iki hafta civarinda surer. Kemik iligi toparlanin-
caya kadar kan ve trombosit transfiizyonu gerekir ve enfeksiyonlari
onlemek icinde cogu zaman antibiyotikler kullanilir.

Kan sayimlar normale dontinceye kadar bircok hasta hasta-
nede kalir. Bu da normalde Uc ila dort hafta hastanede yatmak
anlamina gelir. Bu sure icinde kendinizi olasilikla oldukca kotu hisse-
deceksiniz ve enfeksiyonlari onlemek icin koruyucu izolasyon altinda
tutulacaksiniz.

Hastaneler genellikle hastalarin odalarini daha rahat hale
getirmek icin kisisel esyalarini getirmelerine izin verirler. izolasyon
sUresince ziyaretciler acisindan farkli yaklasimlari olabilir. Bu nedenle
onceden saglik ekibinizle konusun.

Yuksek doz terapi ve kok hicre nakli oldukca yipratici bir strec
olabilir, ayrica islemden sonra evde yavas bir nekahat donemi
gecirmek gerekebilir. Baslica avantaji mukemmel bir cevap alinmasi
ve duslk duzeydeki tedavi riskiyle birlikte uzun bir remisyon saglan-
masidir. Dezavantajlari ise standart dozdaki kemoterapiden daha
toksik olmasi ve nukslerin gene de gorulmesi gercegidir.
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Allojenik kok hiicre nakli

Allojenik nakil kok hiicrelerin bir baska kisinin (vericinin/donortin)
periferik kanindan veya kemik iliginden alinmasi ve hastaya (aliciya)
verilmesidir.

Miyelom hastaligl, bagisiklik sisteminizin normalde miyelom
hlcrelerini oldurecek olan bolumunu etkisiz hale getirdiginden,
allojenik nakiller, bagislanan hicrelerdeki bagisiklik sisteminin hasta-
daki (alicidaki) miyelomla dogrudan savasmalarini hedefler.

Bagislanan bu hucreler hastanin bagisiklik sisteminin yerini alacak
ve miyelomla savasmaya devam edecekltir.

Bir vericiden alinan kok hucrelerin nakledilmesinin iki ana avantaj
vardir: nakledilen htcrelerde hic miyelom hicresi bulunmaz (hastalik
yoktur) ve vericinin bagisiklik sisteminin miyelom hicrelerini tanima
ve yok etme yetenegi vardir.

Verici kullanilmasinin dezavantaji ise, vericinin bagisiklik siste-
minin hastayi ‘yabanci’ olarak algilamasi ve nakledilen hucrelerin
kabul edilmemesiyle sonuclanan ciddi bir komplikasyonu (‘graft-
versus-host hastalig’ /GvHD)tetikleyebilmesidir. Bu durum cilt,
karaciger ve bagirsaklari etkileyebilen istenmeyen bir reaksiyondur ve
olimcul olabilen ciddi sorunlara yol acabilir.

Nakil ve komplikasyonlariyla basa cikabilen hastalarin bazilarinda
saptanabilen miyelom kalmaz, ve hastalar daha uzun sure remis-
yonda kalr.

Miyelom tekrarlasa bile, vericinin bagisiklik hicrelerinden birazi
daha alinarak hastaya verilebilir ve miyelom hucrelerinin tekrar yok
edilmesi saglanir. Bu prosedire verici (donor) lenfosit inflizyonu (DLI)
denir.

Hastanin ayni doku tipinde olan bir kardesi yoksa, bazen akraba
olmayan bir verici bulmak da mumkun olabilir. Bu tipteki nakillere
‘eslesen / gonulll akraba olmayan verici’ nakli olarak adlandirilir.

Bu turdeki nakillerde sorunlar akraba olan vericilerdekinden
daha da buyuk olur. Bu nakiller cok nadir de olsa yapiimakla birlikte
uzun vadedeki faydalarin ne oldugunu gosterebilecek kadar sik
yapllmamaktadir.

Allojenik nakillerle ilgili riskleri azaltirken, verici hticreleri
vermenin faydalarindan da vazgecmemek icin, daha yeni bir nakil
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tipi gelistirilmistir. Bu, azaltilmis yogunlukta allojenik transplant veya
mini-allojenik transplant olarak adlandinlir, ve standart allojenik
transplantta kullanilandan daha dislk dozda kemoterapi kullaniima-
sini gerektirir.

Miyeloma bagli semptomlarin ve
komplikasyonlarin tedavisi

Bircok baska kanserin aksine, miyelom vicudu cesitli yollarla etkile-
yebilir. Bu hem miyelom hucresinin kendi aktivitesine, hem de lokal
kemik iligi mikro ortamina ve dogrudan kan akimina cesitli protein-
lerin ve baska kimyasal maddelerin salinmasina baglidir.

Herkeste bunlarin gortlmeyebilecegini ve etkili tedavilerin mevcut
oldugunu unutmamak gerekir.

Miyelomun en sik gorilen semptomlari ve komplikasyonlari ve
bunlarin hastayi nasil etkiledikleri ve nasil ele alindiklari asagida
anlatilmiaktadir.

Kemik hastalgi

Kemik hastaligi miyelomun en sik gortlen komplikasyonlarindan
biridir. Miyelom hticreleri, kemigi parcalayan ve hasarl kemigi onaran
osteoblast hicrelerinin islev gormesini engelleyen osteklast hicrele-
rini aktiflestiren kimyasal maddeler salarlar.

Bu durumda kemik tamir edilebileceginden daha hizli parca-
lanir, bu da kemik agrisina, kemik lezyonlarina ve hatta kiriklara yol
acar. Sirt ortasi ve bel, gogus kafesi ve kalcalar en cok tutulan bolge-
lerdir. Kiriklar en fazla omurlarda (vertebralar) veya kaburgalarda
goralur. Kiriklar bazen hafif bir basing veya yaralanmayla ortaya ¢ikar.
Vertebra kiriklari, omurlarin agriya yol acan cokmelerine, boy kisalma-
sina ve omurganin normal egiminin kaybimna yol acabilir.

Miyelomda kemik hastaliginin tedavisinde son yillarda bifosfa-
natlar olarak adlandirilan ilaclarin ortaya cikmasiyla bir devrim yasan-
mistir. Bifosfanatlar hiperkalsemiyi duzeltir, mevcut kemik hasta-
ligini kontrol altina alir ve baska kemik harabiyeti ortaya cikmasini
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yavaslatir. Bu ilaclar, kemigi kaplayarak ve kemigi parcalayan hucre-
lerin islev gormesini engelleyerek etkilerini gosterir.

Birlesik Krallik’ta hiperkalsemi ve/veya miyelomun kemik hastali-

ginda kullanim icin ruhsatli tc bifosfanat mevcuttur. Bunlar:

e Sodyum klodronat (BONEFOS®, LORON®), tablet olarak agizdan
alinir

e Pamidronat (AREDIA®), ayda bir kez intravendz inflizyon seklinde
verilir

e Zoledronik asit (ZOMETA®), ayda bir kez intravendz inflizyon
seklinde verilir

Bifosfanatlarla yapilan klinik calismalardan elde edilen kanitlar,
kemik hastaligi semptomlari olsun veya olmasin, aktif miyelomu
olan hastalara bifosfanatlarin verilmesinin faydali oldugunu
gostermektedir.

Yukarida siralanan tc ilacin Ucu de etkindir ve birinin digerinden
daha etkili oldugunu gosteren bir kanit yoktur.

Aralarindaki onemli fark klodronatin intravenoz inflizyonla degil,
agizdan alinabilmesindedir.

Cenede agri ve ozellikle dis cekimlerinden sonra cenenin zor iyiles-
mesi (cene osteonekrozu olarak adlandirilir) az sayida hastada bildiril-
mistir. Bu durumun bifosfanat tedavisiyle iliskisi hentz kesin olmasa
da, hastalar bir onlem olarak duzenli olarak dis kontrollerine gitmeli
ve herhangi bir agiz cerrahisi / dis cekimlerinden 6nce doktorlarina
bilgi vermelidirl.

Agri Kontrolu

Miyelom teshisi alan hastalarda agri en sik gortlen semptomdur
ve cogu zaman altta yatan kemik hastaligina baglidir. Agrinin etkin
tedavisi ve yasam kalitesiyle iliskisi, asil miyelomun tedavisi kadar
onemlidir.

Miyelomda genel olarak goruldugu gibi, agri ozellikleri kisiye
6zgudur ve tedavisi de degisir. ilaclar mimkin oldugu kadar agrinin
strekli olarak giderilmesine ve ilaclarla ilgili yan etkilerin en aza
indirilmesine yonelik olmalidir.
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Gevseme teknikleri, aroma terapi ve hipnoz gibi tamamlayici
tedavi yontemlerinin bazi hastalarda bir miktar fayda sagladigi
gosterilmistir.

Bazi daha ciddi vakalarda ilaclarin ve/veya tamamlayici tedavilerin

asagidakiler gibi baska tipte tedavilerle butinlenmesi gerekir:

e Lokalize radyoterapi (dlsuk doz): Bu yontemin aktif kemik hasta-
liginin ‘sicak noktalarinin’ ve agri kontrolline yardimci oldugu
gosterilmistir.

e Perkltan vertebroplasti: Miyelomda omurgada vertebra cokme-
leri sik gorulebilir. Perkltan vertebroplasti, vertebra govdesi icine
sement enjekte edilmesini iceren bir islemdir; agryr anlamli
derecede azalttigl gosterilmistir.

e Balon kifoplasti: Perkitan vertebroplastiye benzer, ama sement
enjekte edilmesinden once vertebra govdesi icine sisirilebilir
klcuk bir balon yerlestiriimesiyle vertebra yuksekliginin tekrar
elde edilmesinden olusur. Bu islemin de agriyi anlamli derecede
azalttigr gosterilmistir.

Yorgunluk

Yorgunlugun ve halsizligin tedavisindeki en onemli nokta, aslinda
bu belirtinin bilinmesidir. Doktorunuza kendinizi nasil hissettigi-
nizi anlatmaniz d6nemlidir, ctinkd yorgunluk nedenlerinden bazilarini
tedavi etmek icin yapabilecegi cesitli seyler vardir. Yorgunluk cogu
zaman bir kisir dongu olarak tanimlanir, ama bu dongu kirilabilir,
boylece yorgunlugu tedavi edebilirsiniz. Kendinize yardim etmeniz
icin veya bakiminizla ilgilenen kisilerin size yardim etmelerine izin
vermek icin yapabileceginiz seyler vardir.

Kendinizi fazla yormamak icin aktivitelerinizin planlanmasi, sizin
ve bakiminizdan sorumlu kisilerin birlikte yapabileceginiz bir seydir.
Saglikli ve dengeli beslenmek, dizenli hafif egzersiz yapmak ve yeteri
kadar uyumak, yorgunlugun yasam kaliteniz Uzerindeki etkilerinin
azaltilmasinda rol oynar.

Aneminin neden oldugu yorgunluk, kan transflzyonlariyla ve
ayrica eritropoietin olarak adlandirlan bir ilacla tedavi edilebilir
(anemi hakkinda daha fazla bilgi icin ilgili bolime bakin).
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Bobrek hasari

Miyelomda bobrek sorunlari cesitli nedenlerle ortaya cikar. Miyelom
hicrelerinin olusturdugu anormal protein bobreklere hasar verebilir.
Bu durum ozellikle Bence Jones proteininde gorulur. Dehidratasyon
ve hiperkalsemi (yukariya bakiniz) gibi diger komplikasyonlar, ayrica
miyelom tedavisinde kullanilan bazi ilaclar (6zellikle anti-inflamatuar
ilaclar) da bobrek hasarina yol acabilir.

Bobrek hasarini azaltmak icin yapabileceginiz en dnemli sey bol
sivi almaktir. Her giin en az Uc litre su icmeye calismalisiniz. Agri
kesici olarak sik kullanilan ilaclar olan ve non-steroid anti-inflamatuar
ilaclar olarak adlandirilan belli ilaclari (aspirin veya ibuprofen)
almaktan kacinin. Bu ilaclar bobrek sorunlarina katkida bulunabilir.

Miyelomda bobrek hasarini tedavi etmenin bircok yolu vardir.
Bircok durumda bobrek hasari gecicidir ve bobrekleriniz iyilesebilir.
Hastalarin kucutk bir oraninda bobrek sorunlar kalicr hale gelir ve
diyaliz olarak adlandirilan duzenli bir tedavi gerekli olur. Bu yontemde,
bir diyaliz makinesinde bobreklerin saglikli olmasi durumunda
yapacaklari gibi kanin filtre edilir.

Kan hiicrelerindeki azalma

e Alyuvarlarin dusuk dizeyde olmasi hemoglobin duzeyini
dusurerek anemiye yol acar, bu da yorgunluk ve zayifliga
neden olur

e Akyuvarlarin dusuk duzeyde olmasi enfeksiyon kapmanizi
daha olasi hale getirir

e Trombositlerin dusuk dizeyde olmasi daha kolay morarma-
niza veya kanama olmasina yol acar

Anemi ve enfeksiyonlar

Yetiskinlerde alyuvarlarin hemen tamami, akyuvarlar ve trombo-
sitler kemik iliginde yapilir Alyuvarlarda oksijeni tim vicuda tasiyan
hemoglobin denen bir protein bulunur. Akyuvarlar vicudunuzun
enfeksiyonlarla savasmasina yardim eder. Trombositler kaninizda
dolasan kucuk hucrelerdir ve kan pihtilasmasr icin onemlidir.
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Miyelom hucreleri kemik iliginde tretilen diger hicrelerin etrafina
toplanirlar, bu da diger hicrelerin daha az Uretilmesi anlamina gelir.
Kan hicrelerindeki bu yetersizlik anemi denen bir duruma veya daha
sik enfeksiyonlara yakalanmaniza yol acar.

Anemi kirmizi kan hicrelerinin (alyuvarlarin) sayisindaki veya
icerdikleri oksijen tasiyan hemoglobindeki azalmadir. Miyelom
sonucu olarak veya tedavinin yan etkisi olarak ortaya cikabilir ve
yorgunluk ve halsizlik semptomlarina yol acabilir.

Aneminin tedavisi her zaman gerekli degildir, ctinku ozellikle
tedavi miyelomu kontrol altina alabiliyorsa kemik iligi toparlanabilir.

Aneminin tedavisi gerekiyorsa kan transflizyonu faydali olabilir,
ayrica vicudu daha fazla alyuvar dretmesi icin uyaran ve eritropoi-
etin (veya EPO) denen bir ilac mevcuttur.

Dusuk akyuvar sayisinin da her zaman tedavisi gerekmez, ama
enfeksiyon semptomlarina karsi uyanik olmaniz (ates, yesil balgamli
oksuruk, idrar yaparken yanma) ve doktorunuza bunlari hemen bildir-
meniz gerekir.

Akyuvar sayiniz cok dlserse, enfeksiyon gelismeden once onleye-
bilmek icin doktorunuz size antibiyotik verebilir. Ayrica viicudu daha fazla
akyuvar Uretmesi icin uyaran (blytme faktorleri) ilaclar da mevcuttur.

Trombosit sayiniz cok dustk duzeylere inerse, trombosit transfiz-
yonuyla sayilart arttirilabilir.

Onemli noktalar

e Sorunlariniz hakkinda durust olun; bunlarin mimkin
oldugu kadar dogru bir sekilde tanimlanmasi, dogru tedaviyi
almaniza yardimci olabilir.

e Erken davranilmasi, miyelomla ilgili sorunlarin sayisini ve
ciddiyetini azaltabilir.

e Kemik hastaligi bifosfanatlarla etkin bir sekilde tedavi edile-
bilir, erken tedavi kemik sorunlarini yavaslatabilir.

e Bobrek sorunlarini azaltmak icin bol su icin.

® Agri kesici alirken eczaclya non-steroidl anti-inflamatuar
ilaclardan kacinmaniz gerektigini soyleyin.

e Enfeksiyonunuz oldugunu dusuntyorsaniz, doktorunuza
veya hemsirenize hemen soyleyin.
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idame tedavisi

Idame tedavisi, tedaviye verilen yanit stiresinin remisyon veya plato
seklinde uzatilmasi amacini tasir. Interferon ve deksametazon gibi
steroidler idame tedavileri olarak kullanilabilir. Ancak hastalarin hepsi
bu tedavilerden fayda gormez ve olasi faydalari da ortaya cikabilecek
yan etkilere karsi dengelemek gerekir.

Bu yan etkiler hem interferonda hem de dekzametazonda onemli
olabilir. Yakin zamanlarda talidomid idame tedavisi olarak kullaniimis
ve su ana kadar cesaret verici sonuclar alinmustir.

Devam etmekte olan klinik calismalarda bortezomib (Velcade) ve
bazi asi tipleri de potansiyel idame tedavileri olarak incelenmektedir.

Tekrarlayan veya direncli
miyelomanin tedavisi

Miyelomun yeniden tekrarlamasina (hastaligin yeniden niksetme-
sine) “relaps” denir. Bu, hastalar, aileleri ve bakicilar icin blyuk hayal
kirikligr ve sikinti yaratan bir durumdur. Olayin doktor, aile / bakici
veya bir baska hastayla birlikte ele alinmasi faydali olabilir. Myelom
UK veya bu Temel Kilavuzun arkasinda listesi verilen diger kuruluslar
da bu zamanlarda iyi birer destek ve bilgi kaynagi olacaktir.

Miyelomunuzun niks ederse sizin ve doktorunuzun hastaligin
kontroltind tekrar ele almak icin hangi tedavinin gerekli olacagina
karar vermeniz gerekecektir. Doktorunuzla birlikte nuks gelismesi
durumunda basvurulacak secenekleri ilk tedavi plani icinde degerlen-
dirmis olabilirsiniz.

Ancak, relaps gorulen miyelom hastalarinda tedavi riskleri ve
faydalari o kadar acik olmadigindan, bircok doktor tim secenek-
leri tekrar degerlendirmek istemektedirl, clinkU sizin gorusleriniz ve
hastaligin ozellikleri degismis olabilir.
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Bazi hastalarda, ozellikle baslangictaki tedavi yaniti iyi olmussa, ilk
tedavi basariyla tekrarlanabilir. Bazi hastalarda miyelom daha once
kullaniimis olan tedaviye cevap vermemis olabilir, buna direncli veya
refrakter hastalik denir.

Miyelomunuz orijinal kemoterapiye direncli / refrakter ise, gene
de size acik olan hala bircok secenek mevcuttur.

Bunlar:

Farkli bir tipte kemoterapinin denenmesi

Yiksek doz tedavi ve kok hicre nakli yapiimasi

Talidomid tedavisi

Bortezomib (Velcade) tedavisi

Yuksek doz steroid tedavisi

Lenalidomid (Revlimid) gibi birkac deneysel tedaviden biri

Farkl bir tipte kemoterapinin denenmesi

Melfalan gibi alkilleyici kemoterapiye direncliyseniz, VAD tipi bir
rejime cevap verebilirsiniz.

Bunun tersine, baslangic / ilk tedavi olarak planlanan yiiksek doz
tedavi ve kok hiicre naklinden 6nce VAD' a cevap vermemis olan daha
genc bir hastaysaniz, yuksek doz melfalana gene de cevap verebilir ve
kok htcre nakli olabilirsiniz.

Talidomid (asaglya bakiniz) tek basina, deksametazon ile
kombinasyon halinde veya dekzametazon arti siklofosfamidle
birlikte relaps gorulen / refrakter hastalikta giderek daha fazla
kullaniimaktadir.

ESHAP veya DT-PACE gibi daha yogun kombinasyonlar da daha
genc olan hastalarda bir secenek olabilir, ve kok hiicre nakli gene de
yapilabilir.

Yiksek doz tedavi ve kok hiicre nakli

Yuksek doz tedavi ve kok hicre nakli, daha once kok hicre nakli
almamis hastalarda disunulebilir. Secilmis hastalarda, ozellikle ilk
cevaplarr iyi olmussa, ikinci bir nakil islemi de etkin bir strateji olabilir.
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Talidomid

1990 larin sonlarinda bazi miyelomlu kisilerde etkin oldugu gorulen
talidomid hastaligi tekrarlayan ve birkac standart tedavi yaklasi-
mina, yani kemoterapiye veya yuksek doz tedavi ve kok hicre nakline
direncli olan hastalara onerilebilir.

Talidomid normalde her gtin alinan kapstuller seklinde verilir.
Hastaligr kontrol edebilir, mevcut miyelom miktarini azaltabilir,
boylece semptomlari daha iyi hale getirebilir; cogu zaman plato
gorulmesini ve hatta remisyonu baslatabilir.

Velcade (Bortezomib)

Bortezomibin ortaya cikmasi miyelom tedavisinde buyuk bir ilerle-
medir, cunku bu ilac kemoterapiden ve talidomid’den farkli bir yolla
calisan ilk yeni antikanser ilac tipidir.

Iki hafta boyunca haftada iki kez intravenéz (damar yolu ile)
olarak verilir, bunu bir haftalik bir dinlenme donemi izler. Boyle
tedavinin bir kirt tamamlanir, genellikle sekiz kur verilir.

Hastalarin normalde hastaneye yatiriimalari gerekmese de,
tedavilerini almak icin dizenli olarak hastaneye gelmeleri gerekir.

Velcade ve Talidomid standart tedavi olarak gortlmeye baslan-
mistir, ve ilk tedavi de dahil olmak Uzere hastaligin tim evrelerinde
standart tedavi olarak kullanmaya baslanmalari icin fazla uzun stre
gerekmeyecektir.

Revlimid

Talidomid turevi olan Revlimid'in yakin zamanlarda relaps gorulen /
refrakter hastalarda cevap elde edilmesini sagladigl, bunun yaninda
tek basina Revlimid’e cevap vermeyen hastalarda dekzametazonun
da eklenmesiyle ek cevap alinmasini sagladigr gosterilmistir.
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Steroidler

Deksametazonla yuksek doz steroid tedavisi genel saglik durumlari
nedeniyle kemoterapi alamayan ve kemoterapiden sonra birden fazla
kez relaps gorulen hastalarda miyelomun kontroltinde faydali olabilir.

Tedavimin ise yaradigini nasil anlarim?

Daha once de belirtildigi gibi, tedavinin amaci hastaligi ve viicut
uzerindeki etkilerini kontrol etmektir. Bir hastanin tedaviye nasil
cevap verdigini anlamak icin duzenli olarak baz testler yapilir.

Bu testler hastadan hastaya degisebilir, ama genel olarak, her yil
iki kemik iligi aspirasyonu arasinda duzenli kan ve idrar tahlilleri ve
arada rontgen veya taramalardan olusur.

Tedavinin ise yaradigini gosteren belirtiler paraprotein dlzeyinde
dusme, kemik agrisinin daha az olmasi, anemide duzelme ve kemik
iligindeki plazma hucrelerinin sayisinda azalmadir. Ancak tedaviye
verilen cevabin en iyi gostergesi, hastanin genel saglk dizeyindeki
duzelmedir.

Genel anlamda hastaliga verilen cevap 34. sayfadaki Tablo 2a ve
2b kapsaminda belirtilen verilere gore olculir ve siniflandirilir (bkz.
Tedaviye verilen cevabin dlcimu).

Verilen cevabin slresinin cevap duzeyi kadar onemli oldugu bir
kez daha dnemle hatirlatiimalidir.
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Tablo 2 — Tedaviye verilen cevabin 6lciimii

Tablo 2a Avrupa Grubu Kan ve Kemik iligi Nakli (EBMT) cevap
kategorileri 200

Tam remisyon cevabi (CR)  Kanda tayin edilebilir diizeyde paraprotein
yok, kemik iliginde plazma hucrelerinin ylizdesi
normal veya kemik iliginde miyelom hticresi yok

Cok iyi kismi cevap (VGPR)  Paraproteinde tedavinin baslangicindan bu
yana %90'dan fazla disme

Kismi cevap (PR) Paraproteinde %50’'den fazla disme

Minimal cevap Paraproteinde %25'ten fazla, ama %50'den az
disme

Stabil hastalik (SD) Paraproteinde %25'ten az diisme, ancak artis
yok

llerleyici hastalik (PD) Paraproteinde %25'ten fazla yiikselme, veya

yeni kemik lezyonlarinin bulunmasi

Tablo 2b Uluslararasi Miyelom Calisma Grubunun (IMWG) Gniform
cevap kriterleri 2006

Kesin tam cevap (SCR) Yukarida CR olarak tanimlanan kesin tam cevap
arti normal serbest hafif zincir orani, kemik
iliginde klonal hicrelerin bulunmamasi

Tam cevap (CR) Kemik iliginde < %5 plazma hicresi, tayin
edilebilir paraprotein yok

Cok iyi kismi cevap (VGPR)  Kan ve idrar paraproteininde %90 veya daha

fazla disme
Kismi cevap (PR) Kanda paraproteinde > %50 dusme ve 24 saatlik
idrarda > %90 dusme
Stabil hastalik (SD) CR, VGPR, PR veya ilerleyici hastalik kriterlerine
uymuyor
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Yeni tedaviler ve klinik calismalar

Daha etkin ve daha az toksik tedaviler bulmak icin cok sayida
arastirma devam etmektedir. Bircok yeni tedavi gelistiriimektedir,
bunlardan en Umit verici olanlar burada tartisiimistir.

Ancak, bu tedavilerin etkinligi ve gtivenilirligi ortaya konuncaya
kadar bunlar genelde yalnizca klasik tedavilerden sonra hastalig
ilerleyen veya geri donen hastalarda dustnulmektedir.

Yeni bir ilaci veya tedaviyi almanin en iyi ve guvenli yolu, bunu bir
klinik arastirma icinde almaktir. Her hastanin her yeni tedaviye uygun
olmadigini unutmamak gerekir, ama yeni bir tedaviyi denemekle
ilgileniyorsaniz bunu doktorunuzla veya hemsirenizle tartismalisiniz.

Klinik calismalar, hastalar Gzerinde yapilan ve yeni tedavileri test
etmek veya farkl tiplerdeki mevcut tedavilerle karsilastirmak Gzere
tasarlanmis planl arastirmalardir. Bunlar protokol denen kesin bir
kilavuz kurallar dizisine uyarak yapilir.

Calismaya alinan tum hastalar yakindan izlenir. Calisma slresinde
toplanan veriler bir araya getirilerek egitimli arastirmacilar tarafindan
analiz edilir. Sonuclar en iyi tedavilerin hangileri oldugunu belirle-
meye ve gelecekte hastalara daha iyi bakim verilmesine yardim eder.

En umut verici yeni tedaviler arasinda lenalidomid (Revlimid) adli
bir ilac bulunmaktadir. Lenalidomid kullanarak yapilan calismalarin
sonuclari cok olumludur. Lenalidomid halen yalnizca bir klinik calis-
maya katilmaktaysaniz elde edilebilmektedir, ancak 2007'de ruhsat
almasi beklenmektedir ve bu ylzden cok uzak olmayan bir gelecekte
daha yaygin olarak bulunabilecektir.

Diger yeni yaklasimlar arasinda, miyelom hucrelerine saldiran
ve saglikli hiicreleri rahat birakan hedefli tedaviler ve monoklonal
antikorlar; bagisiklik sisteminin miyeloma hucrelerine saldirma
guclnu artirmaya calisan asilar; ve miyeloma hucrelerini dogrudan
hedefleyerek dlduren ve vicudun geri kalanini etkilemeyen hedefli
radyoterapi bulunmaktadir.
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Bircok yeni ilac kombinasyonu hastaligin tim tipleri icin halen kulla-
nimdadir veya test edilmektedir. Bunlar arasinda CTD (Siklofosfamid,
Talidomide ve Deksametason) ve T-Dex (Talidomid ve Deksamet-
hazon) sayilabilir. Mevcut standart tedavilerle Velcade ve Revlimid'i
kombine eden daha yeni kombinasyonlar da yoldadir.

Transplantasyonda ‘mini’ transplant denen (azaltiimis yogunluklu
allojenik transplant olarak da bilinir) yeni bir allojenik kok hiicre nakli
arastinlmaktadir. Bunun standart allojenik transplantlara gore daha
az komplikasyon riski tasimasi beklenmektedir.

Arastiriilmakta olan bir baska nakil teknigi de “ikili" transplant
teknigidir. Burada hasta birincisinden iyilesir iyilesmez ikinci bir
otolog nakil yapilir ve boylece cevap duzeyini ve remisyon suresinin
artinlmasi amaclanir.

Her iki yaklasim da nispeten yeni ve henliz tam anlamiyla deger-
lendirilmemis oldugundan, yalnizca klinik calisma baglaminda, perso-
nelin bu gibi nakillerde deneyimli oldugu bir hastanede yapilmalidir.

Ne yazik ki yeni tedavilerin hepsi standart tedavilerden daha iyi
degildir, bu yluzden bu yeni tedavilerin tam olarak test edilmesi icin
klinik calismalarin yapilmasi zorunludur.

Bir klinik calismaya katiimanizin istenmesi mutlaka yeni tedaviyi
denemenizin istendigi anlamina gelmez. Bu calismada mevcut
tedavilerin yeni kullanim yollari da test ediliyor olabilir. Bazi hastane-
lerde kanser hastalarinin klinik calismalara alinmasi standart uygula-
manin bir parcasidir.

Bu deneysel tedaviler hakkinda daha fazla seyler kesfedil-
dikce, bunlarin iyi bilinen tedavilerin yanindaki rolleri daha acik hale
gelmektedir. Zaman icinde bunlarin daha etkin ve daha guvenli
olduklar kanitlanirsa, yeni tedaviler bazi mevcut tedavilerin yerini
alabilir.
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Miyelom ile yasamak

Miyelom oldugunuzun soylenmesi herkesi farkli etkiler. Baslangicta
cok endiselenebilir, soka girebilir ve donup kalabilirsiniz. Bu noktada
verilen bilgileri kavramayabilirsiniz, ama Gzulmeyin, tekrar soru
sormak icin bircok firsatiniz olacaktir.

Bazen duygularinizi tam olarak kontrol edebilirsiniz, bazen de
gucli duygular sizi beklenmedik anda yakalar. Cok fazla korku, ofke
ve hayal kirikhigi hissedebilirsiniz. Bu duygular sik goralur ve hastalik
tanisiyla barisik hale gelmenin dogal bir parcasidir.

Miyelom hastalig), tedavi secenekleriniz ve miyelom tedavisinden
sonraki hayatiniz hakkinda daha fazla sey 0grenmeniz, bu duygu-
larin rahatlatiimasina yardim edebilir. Etrafinizdaki insanlar da baz
konularda sizinle ayni seyleri hissedebilirler ve onlarin da destege
ihtiyacr olacaktir. Birbirinizle hissettikleriniz hakkinda konusmaniz
faydali olabilir.

Bircok hasta hastaliklarinin bir asamasinda depresyon ve anksi-
yete yani endise ve korku yasayabilir. Bazen iyimser olsaniz da cok
endiseli oldugunuz zamanlariniz olabilir. Uyku glcligu cekebilir,
sinirli olabilir veya normalde yaptiginiz seylere karsi ilginizi
kaybedebilirsiniz.

Bu semptomlari tanimaniz ve doktorunuzla veya hemsirenizle
bunlari tartismaniz onemlidir. Doktorunuz bunlar bilirse, psikolojik
komplikasyonlar tedavi edilebilir.

Duygusal destek

Miyelomunuzla birlikte yasamayi 6grenirken duygusal destek almaniz
onemlidir. Hastalar ve aileleri kolayca yalniz birakildiklari duygusuna
kapilabilirler, glicli duygular bu endiseleri veya korkulari tartismayi
cogu zaman zorlastirir. Neler oldugunu anlayan biriyle konusmak, bu
izolasyon duygularini rahatlatmaya yardim edebilir.

Bircok kisi uzman hemsirenin iyi bir konusulacak kisi oldugunu
dustinmektedir. Duygularinizin basa cikamayacaginiz kadar glcli
oldugunu dusunuyorsaniz, doktorunuzdan sizi bir danismana veya
yardimci olabilecek baska bir kisiye sevk etmesini isteyebilirsiniz.
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Destek gruplar, Uyelerin deneyimlerini ve bilgilerini paylasabilecek-
leri resmi olmayan ve rahat bir atmosfer saglar. Bircok kisi bunlarin
ic karartici olacagini dustindr, ama genellikle dyle degillerdir. Bunlar
sizinle ayni seylerle karsilasmak zorunda kalmis destekleyici insan-
larin olusturdugu gruplardir.

Bazi destek gruplari hastalar ve aile Uyeleri tarafindan, diger
bazilari saglik gorevlileri veya profesyonel grup yardimcilari
tarafindan yontelir. Bir miyelom grubu yoksa, bulundugunuz yerde
toplanan genel bir kanser / hematoloji grubuna da katilabilirsiniz.

Aile Uyeleri de konusarak ve dinleyerek birbirlerine destek sunabi-
lirler. lyi bir dinleyici olmak destek vermenin ve baskalarinin endise-
sini azaltmanin iyi bir yoludur. Bir baska insanin neler hissettigini
anlamak guctlr, ama anlamaya calismak ve empati kurmak faydall
olur.

Danismanlar size gizliligi olan ve destekleyici bir ortamda duygu-
larinizi ve deneyimlerinizi inceleme firsati sunarlar. Danisman size
tavsiyede bulunmaz ama karsi karsiya oldugunuz sorunlara kendi
cevaplarinizi bulmanizda yardim eder.

Danismanlik hizmeti her zaman hastanenizde bulunmayabilir,
ama doktorunuz veya hemsireniz sizi bulundugunuz yerde profes-
yonel egitimi olan bir danismana ulasmanizi saglayabilir.

Tip ekibinizle iletisiminiz

Saglik ekibinizle iyi bir iletisim kurmak gliven ve isbirligi gerektirir.
Onlara soru sorarken ve tedavi seceneklerini tartisirken rahat olmali-
siniz. Miyelom ve farkli tedavilerin artilari ve eksileri hakkinda bilgi
edinmek, onlarla daha rahat iletisim kurmaniza yardim edecektir. Her
trlt tedavi karari birlikte verilmelidir.

Bazen doktorlar ve hemsireler hastalarin onlarin tip dilini bilme-
diklerini unuturlar. Anlamadiginiz bir sey olursa bunu soyleyin! Eve
kafaniz karismis ve endiseli halde donmektense, bir seyin iki kez
aciklanmasi daha iyidir.
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Doktorunuzun sizin geleceginiz hakkindaki her soruya tam cevap
veremeyecegini unutmayin. Ornegin, tedaviden énce basarili olup
olmayacagini bilmek isteyebilirsiniz. Doktorunuzu olasilikla size
ortalama rakamlar verebilir, ama bunlar size 6zgu olmayacaktir.

ipuclan

e Sorularinizi yazin ve bir kopyasini ziyaretinizin basinda dokto-
runuza verin

e Sorular akliniza geldikce yazmak icin yaninizda kagit
bulundurun

e Eczaneden alabileceginiz ilaclar kullaniyorsaniz, bunu dokto-
runuza mutlaka soyleyin

e Yan etkiler oluyorsa doktorunuza mutlaka soyleyin

Doktorunuza / Saglik ekibinize
sorulacak sorular

Teshis

Hangi testleri yaptirmam gerekiyor?

Sonuclari ne zaman alacagim?

Tedavi almam gerekiyor mu?

Nasil bir stirec olacak?

Kemiklerim etkilenmis mi?

Bobreklerim etkilenmis mi?

Bundan sonra hastanede temas kurmam gereken kisi kim olacak?

Tedavi

Tedavi seceneklerim nelerdir?

Hangi tedaviyi gorecegimi secebilir miyim?
Bu tedavinin amaci nedir?

Gecmiste ne kadar basarili olmustur?

Bu tedaviyi almak istemezsem ne olur?

Bu tedavi bir klinik calismanin parcasi mr?
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Siz ve ekibiniz bu tedavide ne kadar deneyimlisiniz?

Tedavi nasil verilir ve ne kadar surer?

Hastaneye gelmek/yatmak gerekecek mi?

Bu tedaviden once, tedavi sirasinda ve sonrasinda kendimi nasil

hissedecegim?

® Yan etkiler olacak mi, bunlari ne zaman gorecegim ve ne kadar
strecek?

e Butedavi gelecekte cocuk sahibi olmami etkileyecek mi?

Tedavi sonrasi

e Kontrolleri ve kan testlerini ne siklikta yaptirmam gerekecek?

e Bifosfanatlar gibi destek tedavileri idame tedavileri almam
gerekecek mi?

e Miyelomun nuks ettigini nasil anlayacagim?

Hasta Bakimindan Sorumlu Kisiler

Hastalarin bakimindan sorumlu olan kisilerin cogu zaman baska bilgi-
lere gereksinimleri vardir. Bir bakiciysaniz, hasta tedavi surecinden
gecerken onun icin ne yapmaniz gerektigini bilmek istersiniz.
e Hastanin hastenede kalmasi gerekecek mi ve ne kadar sureyle
gerekecek?
e Hastanin fazla bakima ihtiyaci olacak mi?
Hastanin nasil bir yasam kalitesi olmasini bekliyorsunuz?
e Acil durumda kimi arayabilirim?

Kendi kendine yardim kontrol listesi

e Miyelom ve tedavisi hakkinda bilgi edinin — Bircok faydali kitapcik
ve web sitesi mevcuttur

e Birdestek grubuna katilin; nasil hissettiginiz hakkinda konusmak
faydali olabilir

e Aile hekiminizden, hastanedeki doktorunuzdan veya hemsire-
nizden gerek duydugunuzda hangi hizmetlerden yararlanabilece-
ginizi 0grenin ve gerektiginde yardim isteyin
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e Hematoloji Bolimunden arayabileceginiz bir temas kisisi ve
numarasi alin
Her turll yan etkiyi doktorunuzun dikkatine sunun

e Semptomlar basitce ve dogru olarak tanimlayin — Oldugundan
hafif gostermeyin veya abartmayin

e Verilen tm ilaclar alin —Hangilerini ne zaman alacaginizi hatir-

lamak icin bolimlere ayrilmis ilac kutulart kullanin

(Hasta olarak) glinde uc litre su/sivi almaya calisin

(Bakici olarak) kendi sagliginiza da dikkat edin

Rahatlamaya zaman ayirin

Stres veya depresyon belirtilerini (kotl hissetmek, uyku bozuklugu,

bas agrilari, istah kaybi) taniyin ve doktorunuzun dikkatine sunun

Yeterli uyku uyumayi bir dncelik haline getirin

e Her glin hosunuza giden bir sey yapmaya calisin

e (Bakicilar)her giin kendinize biraz zaman ayirin, mimkinse evden
ctkmaya calisin

e  Olumlu dusunin, ama kendinize ‘izinli glinler’ de verin

e Birsemptom gunligu tutun

Tibbi terimlerin aciklamalari (Sozltk)

Alkilleyici ajan: Melfalan veya siklofosfamid gibi kemoterapi ajanlari.
Alkilleyici terimi, bunlarin miyeloma hucrelerinin DNA'larina
capraz baglanma ve hlcre bolinmesini bloke etme yollar
anlamina gelir.

Amiloidoz: Miyelom hafif zincirlerinin (Bence Jones proteinleri) tim
vUcutta dokularda ve organlarda birikmesi. Bu durum kappa
Bence Jones proteinlerinden ziyade lambda’da daha sik gorulir.
Amiloidozlu hastalarda hafif zincir proteinleri bobrekler yoluyla
atilmak yerine kalp, sinirler ve bobreklerde birikir.

Anemi: Alyuvarlarin sayisinda veya icerdikleri hemoglobinde azalma,
cogu zaman 10g/dl'nin altina iner, normali 13-14g/dl'dir. Kemik
iligindeki miyelom alyuvar tGretimini engeller; anemi nefes darlig|,
halsizlik ve yorgunluga neden olur.
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Antibiyotikler: Enfeksiyonlari tedavi etmek icin kullanilan ilaclar.

Antikor: Belli akyuvarlar (plazma hticreleri) tarafindan enfeksiyon-
larla ve bakteriler, virtsler, toksinler veya timorler gibi kendini
antijenlerle gosteren hastaliklarla mucadele etmek icin Uretilen
bir protein. Her antikor ancak spesifik bir antijene baglanir.
Bunlarin baglanmasindaki amac antijenin yok edilmesine yardimci
olmaktir. Antikorlar dogalarina ve baglanacaklari antijenlere gore
cesitli yollarla is gorurler. Bazi antikorlar antijenleri dogrudan
etkisiz birakir. Digerleri antijeni baska akyuvarlarin yok etmelerine
karsi daha kirilgan hale getirir.

Antijenik: Antijen ozellikleri olan. Antijenler bagisiklik sisteminin
hayati bir bilesenidir.

Aspirasyon: Belli bir alandan doku veya sivi, ya da her ikisinin alinma
sureci.

Bence Jones: idrarda bulunan bir miyeloma proteini. Bence Jones
protein miktar 24 saatte gram olarak miktar seklinde ifade
edilir. Normal olarak idrarda cok kiictk bir miktar (<0.1g/24 saat)
bulunur, ama bu Bence Jones proteininden ziyade albumindir. Her
tUrld Bence Jones proteini mevcudiyeti anormaldir.

Beta 2 mikroglobulin (82M): Kanda bulunan kiictk bir protein.
Yuksek duzeyleri aktif miyelomu olan hastalarda gorulur. Disuk
veya normal diizeyler erken miyelom ve/veya inaktif hastalikta
gorulir. Miyelom hastalarinin yaklasik %10'unda B2M Uretilmez.
Bu nedenlerle B2M testleri hastaligi izlemek icin kullanilamaz.
Relaps sirasinda 82M miyelom protein dizeyindeki degisiklik-
lerden once artabilir. Bu ylizden zamanin %90'inda [32M hastaligin
aktivitesinin belirlenmesinde cok faydalidir.

Biyopsi: Teshise yardimci olmak Uzere mikroskopik inceleme icin doku
ornegi alinmasi.

Bifosfonat: Kemik yikimi olan ylzeye baglanan ve kemik yikan hicre-
lerin (osteoklastlar) aktivitesinden koruyan bir ilac. Bunlara klodronat
(Bonefos®), pamidronate (Aredia®) ve zoledronik asit (Zometa®)
dahildir. Miyelomada bunlar kemik hastaligini ve kandaki yuksek
kalsiyum dizeylerini (hiperkalsemi) tedavi etmek icin kullanilr.

Kan hiicreleri: Kemik iliginde Uretilen minik yapilar; bunlar alyuvar-
lardan, akyuvarlardan ve trombositlerden olusur.
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Kan sayimi: Bir kan ornegindeki alyuvarlarin, akyuvarlarin ve trombo-
sitlerin sayist.

Kemik iligi: Kemiklerin ortasinda bulunan ve alyuvarlari, akyuvarlari
ve trombositleri Ureten yumusak, stingerimsi doku.

Kemik iligi aspirasyonu: Mikroskop altinda incelemek icin kemik
iliginden bir igne yardimiyla sivi ve hiicre alinmasi.

Kemik iligi biyopsisi: Kemikten bir igne yardimiyla doku ornegi
alinmasi. Hucreler kanserli olup olmadiklarini gormek icin
incelenir. Kanserli plazma hticreleri bulunursa, patolog kemik
iliginin ne kadarinin tutulmus oldugunu hesaplar. Kemik iligi
biyopsisi genellikle kemik iligi aspirasyonuyla ayni anda yapilir.

Bilgisayar yardimli tomografi (CAT) veya BT taramasi: VViicut icindeki
organlarin ve yapilarin ¢ boyutlu goruntulerini olusturmak icin
bilgisayarli rontgen cihazlar kullanarak yapilan ve kicuk kemik
hasari alanlarini veya yumusak doku tutulumunu gormek icin
kullanilan bir inceleme.

Kateter: ilaclar veya besin maddelerini vermek icin bir yol olusturmak
icin kan damarina sokulan bir tup. Santral venoz kateter kalbe
yakin bir vene cerrahi olarak yerlestirilen ve gogus veya karindan
cikan ozel bir tuptir. Kateter ilaclarin, sivilarin verilmesini ve kan
ornegi alinmasini saglar.

Kemoterapi: Bolinmekte olan tim hucreleri hizla 6lduren ilaclarla
kanserin tedavi edilmesi.

Kromozom: Huicre cekirdeginde bulunan DNA dizisi ve proteinler.
Kromozomlar genleri tasir ve genetik bilgilerin iletilmesi fonksi-
yonunu yerine getirir. Normal olarak insan hucrelerinde 46
kromozom bulunur.

Klinik deney: Hastalar Uzerinde yapilan yeni tedavilerin arastiril-
masl calismasi. Her calisma kanserin énlenmesi, bulunmasi,
teshis edilmesi veya tedavi edilmesinde daha iyi yollar bulmak ve
bilimsel sorulara cevaplar bulmak icin tasarlanir.

Kreatinin: Normalde bobreklerden atilan kiictk bir kimyasal bilesik.
Bobrekler hasar gorduglinde serumda kreatinin birikir ve serum
kreatinin duzeyi yukselir. Bobrek fonksiyonunu olcmek icin serum
kreatinin testi kullanilir.
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Sitokin: Bagisiklik sisteminin hucreleri tarafindan salinan ve belli
hicre tiplerinin Gremesini / aktivitesini uyaran bir madde.
Sitokinler lokal olarak olusturulur (yani kemik iligi icinde) ve kan
akimricinde dolasirlar.

Dekzametazon: Tek basina veya baska ilaclarla birlikte verilen gucli
bir steroid.

Diyaliz: Hastanin bobrekleri kani filtre edemiyorsa, kan diyaliz
makinesinden gecirilerek temizlenir.

DNA veya deoksiriboniikleik asit: insanlarda veya diger organizma-
larin hemen hepsinde bulunan kalitim materyalidir.

Elektroforez: Hasta serumunun (kaninin) veya idrar molekdlle-
rinin boyut ve elektrik yuklerine gore ayrildigl bir laboratuar testi.
Miyelom hastalarinda kan veya idrar elektroforezi hem miyeloma
proteininin (M proteini) hesaplanmasini, hem de her hasta icin
spesifik olan M piki karakteristiklerinin tanimlanmasini saglar.
Elektroforez teshis ve izlem arasi olarak kullanilir.

Eritrositler: Alyuvarlar; kirmizi kan hucreleri oksijeni hemoglobin
formunda viicut hiicrelerine tasir ve karbon dioksiti vicut hicre-
lerinden uzaklastirr.

Eritropoietin (EPO): Bobrekler tarafindan olusturulan bir hormon.
Bobrek hasari olan miyeloma hastalari yeteri kadar eritropoietin
uretemez ve anemik hale gelirler. Sentetik eritropoietin enjeksi-
yonlari faydali olabilir. Kan transflizyonu da ozellikle acil durum-
larda bir baska alternatiftir. Sentetik eritropoietin kemoterapiden
once profilaktik olarak kullanilir ve kemoterapi sonrasinda anemiyi
onlemek icin destekleyici bir tedavidir.

Serbest hafif zincir: Freelite™ testi denen hassas bir testle dlcilebilen
hafif molekul agirlikh bir monoklonal protein bolumu.

Graft-versus-host disease (GvHD) / Graft-versus-host hastalig
(GVHD): Bagislanan kemik iliginin hastanin kendi dokularina karsi
gosterdigi reaksiyon.

Hiperkalsemi: Kanda kalsiyum dlzeyinin normalden yuksek olmasi.
Bu durum istah kaybi, bulanti, susuzluk, yorgunluk, kas zayifligi,
huzursuzluk ve konflizyon gibi cesitli semptomlara neden olabilir.
Miyelom hastalarinda sik gorulur ve genellikle kemik parcalanmasi
sonucu kalsiyumun kana verilmesiyle gorulur. Cogu zaman bobrek
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fonksiyonlarinda azalmayla birlikte gorulur, cinki kalsiyum
bobrekler icin toksik olabilir. Bu nedenle hiperkalsemi genellikle
acil olarak, kemik harabiyetini azaltan ilaclarla kombine edilen IV
(intravendz) sivilarla ve miyelomanin direkt tedavisinde kullanilan
ilaclarla birlikte verilerek tedavi edilir.

Bilgilendirilmis onam: Hastanin tedaviyi alip almamak konusunda
bilgiye dayanan bir karar verebilmesi icin doktorun hastaya yeterl
bilgi vermesini gerektiren bir strec. Doktor, tim islemleri acikla-
manin yani sira, risk, fayda, alternatifler ve potansiyel maliyet
konularini da ele almalidir.

interferon: Vicut tarafindan bir enfeksiyon veya hastaliga cevap
olarak uretilen ve bagisiklik sisteminde hastaliklarla savasan belli
hicrelerin Gremesini uyaran dogal bir hormon (sitokin). Interferon
genetik muhendislik teknikleriyle yapay olarak tretilebilir ve asil
olarak miyelomada idame (plato) fazinda imm{unoterapi olarak
kullanilir ve relapsi geciktirir veya onler.

Lezyon: Anormal doku degisikligi alani. Yaralanma ya da kanser gibi
bir hastalik nedeniyle ortaya cikan kitle veya apse. Miyelomda
‘lezyon’ plazmositoma veya kemikteki bosluk (litik lezyon)
anlamina gelebilir.

Lokositler: VViicudun enfeksiyonlarla ve diger hastaliklarla micadele
etmesine yardim eden hticreler. Akyuvarlar da denir (Beyaz kan
hlcreleri).

Lenfositler: Enfeksiyon ve hastaliklarla micadele eden akyuvarlar.

Litik lezyonlar: Bir bolgede yeterli miktarda saglkli kemigin erime-
sinden sonra rontgende koyu renkli leke olarak gorulen hasarll
alan. Litik lezyonlar kemik icindeki deliklere benzer ve kemigin
zayiflamis oldugunun kanrtidir.

M proteinleri (M spike): Miyelom hastalarinin kaninda veya idrarinda
genellikle buyuk miktarlarda bulunan antikorlar veya antikor
parcalari. M spike, M proteini bulundugunda protein elektrofore-
zinde gorulen keskin bicim anlamina gelir. Monoklonal protein ve
miyelom proteini ile esanlamlidir.

MGUS: Monoclonal Gammopathy of Uncertain Significance /
MGUS: Onemi Bilinmeyen Monoklonal Gammopati — MGUS —
kemik iliginde plazma hicrelerinin toplanmasi ve elektroforezde
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monoklonal protein pik’inin gortlmesiyle karakterli bir premalign
bozukluktur. Miyelomdan ayrilmasini saglayan ozellik son organ
hasari olmamasidir. Bu da litik kemik lezyonlari, bobrek hasari
veya anemi olmamasi anlamina gelir. MGUS tan aktif miyeloma
donusum riski cok dusuktur, her yilki takipte sans yalnizca %1'dir.

Mini-allojenik transplant: Standart allojenik nakillerden daha dusuk
dozda kemoterapi kullanilan ve ytksek doz kemoterapinin bazi
yan etkilerinden ve risklerinden kacinmayi saglayan bir allojenik
nakil tipi.

Monoklonal: Tek bir hiicrenin klonu veya esi. Miyelom tek bir malign
plazma hicresinden (monoklondan) trer. Olusan miyelom protein
tipi de monoklonaldir; bircok formda (poliklonal) degil, tek bir
formdadir. Monoklonal proteinin 6nemli pratik tarafi, serum elekt-
roforez testinde keskin bir pik (M spike) seklinde gortlmesidir.

Osteoblast: Kemik olusturan hucreler.

Osteoklast: Kemik iliginde, kemik iligi ile kemik arasinda bulunan ve
kemigi rezorbe eden, veya parcalayan hucre. Miyelomda osteok-
lastlar asiri uyarilirken osteoblast aktivitesi bloke olur. Hizlanmis
kemik rezorpsiyonu ve bloke olmus yeni kemik olusumunun bir
araya gelmesi litik lezyonlara yol acar.

Cene Osteonekrozu : Cene kemiklerinin yeterli derecede iyilesmedigi
ve sUrekli, bazen de agrli komplikasyonlara neden olan durum.

Plazma: Kanin, icinde alyuvarlarin,akyuvarlarin ve trombositlerin
askida durdugu sivi bolimu.

Plazma hiicreleri: Antikor Ureten 6zel akyuvarlar. Miyelomdaki
malign (habis) hiicre. Normal plazma hicreleri enfeksiyonlarla
savasan antikorlar Uretirler. Miyelomda malign plazma hucre-
leri enfeksiyonlarla savasma yetenegi olmayan anormal antikor-
lari buyuk miktarlarda Uretirler. Bu anormal antikorlar monok-
lonal protein, veya M proteinidir. Plazma hucreleri organ ve doku
hasarina (6rnegin anemi, bobrek hasari ve sinir hasari) neden olan
baska kimyasal maddeler de Uretirler.

Plazmasitoma: Kemik iliginde, yumusak dokuda veya kemikte yaygin
olarak bulunmak yerine tek bir yerde toplanan miyelom plazma
hlcreleri.
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Plazmaferez: Belli proteinlerin kandan uzaklastiriimasi islemi.
Plazmaferez multipl miyelom hastalarinda asiri antikorlarin
kandan uzaklastinlmasi icin kullanilabilir.

Radyasyon tedavisi (radyoterapi/isin tedavisi): Malign hiicreleri
oldirmek icin X isinlari, gamma isinlari veya elektronlarla yapilan
tedavi. Radyasyon viicut disindan verilebilir (harici 1sinim) veya
dogrudan timor icine radyoaktif materyaller yerlestirilir (implant
radyasyonu).

Revlimid (Lenalidomid): Kimyasal olarak Talidomid’e benzeyen
Revlimid bir immunmodulator ilactir (IMiD) ve bagisiklik sistemini
etkileyerek ve degistirerek calisir. IMiD’lerin kesin calisma bicimi
henuz tam olarak anlasilamamakla birlikte Talidomid gibi birden
fazla etki mekanizmalari oldugu dustunulmektedir.

Uyuyan (sessiz) miyelom: Bu durumda minimal hedef organ hasar
vardir, ama kemik iligindeki plazma hlcresi orani ve paraprotein
duzeyi stabil degildir ve miyeloma ilerlemeyle bir iliski mevcuttur.
Tedavi geleneksel olarak hastaligin ilerlemesinin anlamli kanitlari
gorultinceye kadar bekletilir.

Kok hiicre: Tim kan hicrelerinin Uredigi olgunlasmamis hicre.
Normal kok hucreler alyuvarlar, akyuvarlar ve trombositler gibi
normal kan bilesenlerini olusturur. Kok hicreler normal olarak
kemik iliginde bulunur ve nakil icin toplanabilirler.

Talidomid: Miyelom tedavisinde etkili oldugu bulunmus olan nispeten
yeni bir tedavi. Talidomid miyelomun her asamasinda kullaniimak-
tadir. Receteye yazilmasi risk yonetim programina tabidir.

Velcade (bortezomib): Proteazom inhibitorleri denen yeni bir tip
kanser ilacinin ilki. Proteazom hicrelerin icinde bulunan ve
hicre Gremesini ve fonksiyonunu kontrol eden blyuk bir yapidir.
Hucrenin yasam dongulstnl kontrol eden bircok farkl proteini
parcalayarak is gorur. Velcade proteazomu bloke ederek hiicre
uremesinin yavaslamasina veya hucre olimune neden olur.

Waldenstrom makroglobulinemisi: Plazma hicrelerini etkileyen
nadir bir lenfoma tipi. Asir miktarlarda IgM proteini yapilir.
Miyelom tipi degildir.
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Ekler

Ek bir: Testler ve arastirmalar

Kemik testleri

X-1sinlari:

MR goriintiilemesi:

BT taramasi:

Niikleer tip
taramalan:

Tiim viicut FDG / PET
tarama:

Kemik yogunlugu
testleri:
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Kemik hasari alanlarinin varligini, ciddiyetini ve
yerlesimini degerlendirmek

Xisinlar miyelom kemik hasarinin arastirilmasinda
hala altin standarttir. Kemik incelmesinin (miyelom
kemik harabiyetinin neden oldugu osteoporoz veya
osteopeni), litik lezyonlar ve/veya kiriklarin veya
kemik cokmelerinin gosterilmesi icin bir dizi x 1sin
kullanilarak tam bir iskelet arastirmasi yapiimasi
gerekir

Xisinlari negatif oldugunda ve/veya omurga ve/veya
beyinde daha ayrintili testler gerektiginde kullanilir.
Xisinlariyla kemik hasari gosterilemediginde kemik
iligindeki hastaligin varligini ve dagilimini gosterebilir.
Kemik disinda sinir ve/veya omurilik gibi bolgelerdeki
hastalig da gosterebilir

X isinlar negatif oldugunda ve/veya belli alanlarda
daha ayrintili testler gerektiginde kullanilir. Olasi
kemik hasari veya sinir basisi olabilecek alanlarin
ayrintili olarak degerlendirilmesinde czellikle
faydalidir

Rutin kemik taramalari diger kanserler icin kullanilir
Miyelomda faydali degildir ve yapilmamalidir

Halen klinik deneylerde kullanilan cok daha hassas
bir tim vicut tarama teknigi. ilk sonuclar 6zellikle
non-sekretuar hastalikta izlemde faydali oldugunu
dislindirmektedir

Miyelomda yaygin kemik kaybinin ciddiyetinin
degerlendirilmesinde ve bifosfanat tedavisinden
sonraki seri iyilesmelerin 6lctlmesinde faydalidir

Miyelom - Temel Kilavuzunuz

Kan testleri

1. Tam kan sayimi

2. Ure ve elektrolitler

3. Ozel protein
testleri:

- Serum protein
elektroforezi (SPEP)

- immunofiksasyon
Freelite™ testi

idrar testleri

idrarda protein tesbit

testleri

- idrar protein elekt-
roforezi (UPEP)

« Imminofiksasyon

- Freelite™ testi

Kemik iligi biyopsisi

Ozel testler

www.myeloma-euronet.org

Amaci

+ Aneminin varliginin / ciddiyetinin degerlendiriimesi
- Dusuk akyuvar sayisinin degerlendirilmesi
« DUsUk trombosit sayisinin degerlendirilmesi

« Bobrek fonksiyonunun ve kalsiyum dizeyinin
degerlendirilmesinde 6zellikle onemlidir

Monoklonal miyelom protein varligini gosterir

(paraprotein)

+ Anormal miyelom protein ve anormal albumin
protein miktarini da gosterir

- Miyeloa protein tipini gésterir (yani agir zincir [G, A,
D veya E], hafif zincir, Kappa [k], Lambda [A]

+ SPEP anormalligi bulunmamissa serbest kappa
veya lambda olcuimui icin de kullanilabilir

idrarda anormal miyelom proteininin (Bence Jones)
varligini, miktarini ve tipini gosterir

Bu kemik iliginde miyelom hticrelerinin ytizdesini
gosteren tek ve en kritik testtir. Evre | hastalikta veya
soliter plazmasitomada timor kitlesinin dogrudan
biyopsisi icin yapilir

Prognozu degerlendirmek icin yapilabilir. Kromozom
analizi (sitogenetik testler) (rnegin kromozomlar,
immuin tiplendirme, amiloid boyamada kullanilan iyi
ve kétl kromozom ozellikleri) dogrudan ve/veya FISH
analizi

49



Ek iki: Kan testleri

Kan testi | Test adi Normal Notlar —m— "
aralik * irimlerin agiklanmasi

Tamkan || Akyuvar 4610 | X167 /Il | Dusik deger enfeksiyonia g/dl Kanin bir desilitresinde (litrenin onda biri) ka¢ gram bulundugu
sayimi mucadele yeteneginizin g/l Kanin bir litresinde kac gram bulundugu
S0l cldy U Eosites x109/I Kanin bir litresinde kac milyar hiicre oldugu

AR 4565 | X107 UL S EETT] s x1012/I  Kanin bir litresinde kag milyon hucre oldugu
sayimi 12/ terir yorgunluga neden :
(erkeklerde) olur mmol/l  Kanin bir litresinde bir molin** ka¢ binde biri oldugu
Alyuvar 39-56 x10" Disuk sayim anemiyi gos- umol/I Kanin bir litresinde bir moliin™ ka¢ milyonda biri oldugu
sayimi 12/l terir yorgunluga neden
(kadinlarda) olur

; L ; ** mol: kimyasal maddelerin miktari icin kullanilan standart bir 6lctim
Hemoglobin 13.5-18.0 g/dl Duslk hemoglobin ayni
(erkeklerde) zamanda anemidir, yor-

gunluga neden olur o L B
Doktorlarin bu olctimler icin bir litre kan kullanmadiklarina lttfen

Hemoglobin 11.5-16.0 dl Duslk hemoglobin ayn ! - . . .
(kadlnél‘dal) ° &/ zaurh:nda anémidlir,}yorl_ dikkat ediniz; yalnizca kictk miktarlar alarak (birkac mililitre)
gunluga neden olur sonucun carpimini kullanirlar.

Trombosit ~ 150-400 x10”" 9/l Dislk sayim kolay morar-
maniza ve kanamaya

neden olur
Ure, Ure 25-67 mmol/l  Bobrek fonksiyonunu olcer
elektrolit Kreatinin 0-150  umol/l Bobrek fonksiyonunu olcer
ve kreati- 797715 Y 2
ninler Kalsiyum 212 mmol/l  Miyelom veya kemik has-
(total) -2.65 taliginda yukselir
Proteinler Alblmin 35-50 g/l Paraprotein miktari nede-

niyle miyelomda cogu
zaman duser

Total 60-80 g/l Paraprotein miktari nede-

protein niyle miyelomda cogu
zaman duser

Paraprotein o g/l Miyelom gibi bazi durum-
larda bulunan anormal
protein

*Normal aralik bir ortalamadir, ancak her hastanenin kendi ‘normal aralik” degerleri

vardir.
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Ek Uic: Evreleme sistemleri

Durie ve Salmon Evreleme Sistemi _

Kriter Olgiilen miyelom
hiicre kiitleri (hiicre
sayisl X 1012/m2)

Evre | (diisiik hiicre kiitlesi) <0.6
Asagidakilerin hepsi:
- Hemoglobin degeri > 10.0g/dI
- Serum kalsiyum degeri normal veya < 2.60 mmol/I
+ Kemik filminde normal kemik yapisi (skala o) ve tek
bir kemik plazmasitomasi
« Dusuk M bileseni Gretim hiz
lgG degeri < 50g/I, IgA degeri < 30g/I, idrar
elektroforezinde hafif zincir M bileseni < 4g/24h
Evre Il (orta derecede hiicre kiitlesi) 0.6-1.2
Evre | veya Evre lll'e uymayanlar.
Evre Ill (yiiksek hiicre kiitlesi) >1.2

Asagidakilerden biri veya daha fazlasi:

- Hemoglobin degeri < 8.5g/dl

- Serum kalsiyum degeri > 3.0ommol/I

- ilerlemis litik kemik lezyonlari (skala 3)

« Yuksek M bileseni tretim hizi
IgG degeri > 70g/l, IgA degeri > sog/l, idrar
elektroforezinde hafif zincir M bileseni > 12g/24h

Alt siniflandirma (A veya B)

« A: nispeten normal bobrek fonksiyonu
(serum kreatinin degeri < 170umol/l)

+ B: anormal bobrek fonksiyonu, mg/dl olarak
(serum kreatinin degeri = 170umol/)

Uluslararasi Evreleme Sistemi (ISS)
B2M = serum beta 2 mikroglobulin, mg/dl olarak
ALB = serum albimin, g/dl olarak

Evre | B2M <35
ALB >35
Evre ll B2M <35
ALB <35
or B2M 3.5-55
Evre Il B2M > 5.5
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Myeloma Euronet hakkinda bilgi

Myeloma Euronet, multipl miyelom hastalarina ve yakinlarina yonelik
kendine yardim gruplarindan olusan kamu yararina calisan ve kar
amaci gutmeyen, Avrupa capinda faaliyet gosteren bir kurulustur.
Myeloma Euronet kurulusu kendine hedef olarak ozellikle su gorevleri
secmistir: Multipl miyelom hastaligi hakkinda farkindaligl artirmak;
multipl miyelom hastalarina iliskin tani, tedavi ve bakim konularinda
bilgi vermek, ayrica hastalarin ailelerini ve yakinlarini bu konularda
desteklemek.

Myeloma Euronet 3 Haziran 2005 tarihinde European Hemato-
logy Association (EHA, Avrupa Hematoloji Birligi)'nin 10.cu kongre-
sinde Stokholm kentinde kurulmustur.

Myeloma Euronet kurulusunun hedefleri sunlardir:

e Avrupa’'da kamuda multipl miyelom konusuna iliskin kamu bilin-
cini guclendirmek

e Deneyim ve bilgi paylasimini desteklemek amaciyla Myeloma
Euronet Uye gruplari arasinda ortaklik iliskilerini olusturup
desteklemek

e Hastalar ve aileleriicin teshis, tedavi, bakim ve destek konularinda
bilgi saglamak

e Multipl miyelom hastalar ve yakinlarricin kendine yardim gruplari
bulunmayan sehir ve Ulkelerde boyle gruplarin ve inisiyatiflerin
kurulmasinin tim Avrupa’da desteklemek

e Tarafsiz bir organizasyon ve Avrupa Kanser Hastalari Koalis-
yonunun (European Cancer Patient Coalition) bir Gyesi, olarak
guvenli ve seffaf hizmet veren bir cikar grubu sifatiyla Avrupa
Birligi'ndeki saglik politikacilari nezdinde yukarida sayilan hedef-
lere ulasmaya uygun faaliyetler gostermek ve Ulke kapsaminda
politik etki olusturmaya yonelik calismalar ve etkinlikler yapmak

Myeloma Euronet Belcika'da kayitli uluslararasi ve kar amaci
gutmeyen bir kurulus olup merkezi Belcika'dadir. Myeloma Euronet

kurulusunun sekreterligi ise Berlin’dedir.
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Myeloma Euronet su kuruluslarin bir Gyesidir: European Cancer
Patient Coalition (ECPC) (Avrupa Kanser Hastalari Koalisyonuy);
European Organisation for Rare Diseases (Eurordis) (Avrupa Ender
Hastaliklar Kurulusu); ve European CanCer Organisation (ECCO)
(Avrupa Kanser Organizasyonu).

Bizi destekleyin!

Myeloma Euronet, acil olmazsa olmaz projelerimizin ve yardimlarin
finansmanticin gonulld katkilara ve mali kaynaklara ihtiyac duymak-
tadir. Calismalarimizi desteklemek isterseniz, bagislarinizi asagidaki
banka hesabimiza havale etmenizi veya her turlu diger destek icin
bizimle baglanti kurmanizi rica ederiz.

Asagidaki konularda bize yardimci olabilirsiniz:

* internet web sitemiz www.myeloma-euronet.org kapsaminda
sunulan bilgilerin diger dillere tercime edilmesini saglamak,

e Bizi mali kaynak yaratmaya yonelik aktivitelerimiz konusunda
desteklemek,

e Bir cok dillerde sunulmasi dustnulen bilgilendirici malzemele-
rimizin tasarimi ve/veya basiimasi konularinda parasal yardim
yapmak veya

e Uyelerimizden birinin multipl miyelom konusuna iliskin bir
bilgilendirme toplantisina veya bir konferansa katilabilmesini
saglamak amaciyla bir seyahat bursu tahsis etmek.

Myeloma Euronet Belcika'da kayitli uluslararasi kar amaci gtitmeyen
bir kurulustur. Kurulusumuzun sicil numarasi: 883.729.287'tur.
Merkezimizin adresi:

rue de Dampremy, 67/32

B-6000 Charleroi | Belcika

Kurulusumuzun sekreterligi Berlin'dedir.
Finansman olanaklari hakkinda onerileriniz, fikirleriniz veya sorula-

riniz olursa, lutfen bizimle baglanti kurunuz!
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Posta yoluyla bagislariniz icin:

Kurulusumuza posta yoluyla bagista bulunmak istiyorsaniz, lutfen
asagidaki adresi kullaniniz:

Myeloma Euronet Sekretariat

c/o Robert Schafer

BrunnenstrafRe 178/179

D-10119 Berlin

Almanya

Bagis amaciyla bir cek veya para havalesini Myeloma Euronet adina
postalayabilirsiniz.

Banka yoluyla bagislariniz icin:

Banka baglantimiz soyledir:

Hesap no: 1937013520

BLZ (Banka kodu): 370 50198

Sparkasse KolnBonn

Almanya

IBAN (International Bank Account Number)

DE74 3705 0198 1937 0135 20
SWIFT-BIC: COLSDE33

Desteginiz icin tesekkur ederiz!

www.myeloma-euronet.org
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Ucretsiz diger bilgilendirici malzemeler

Asagida belirtilen bilgi brosurlerini web sitemizden indirebilirsiniz:
www.myeloma-euronet.org

Multipl Miyelom Kilavuzu

e Lenalidomid (Revlimid®) Hastalar ve Yakinlari icin Kilavuz
Talidomid (Thalidomide PharmionTM 50 mg Sert Kapsil)
Hastalar ve Yakinlari icin Kilavuz

Multipl miyelom konusunda diger bircok yararli bilgiyi web sitemizde
Turkce olarak bulabilirsiniz.

Faydali kuruluslar

Almanya

Arbeitsgemeinschaft Plasmozytom/ Multiples Myelom (APMM)

c/o Brigitte Reimann

Multiples Myelom (Plasmozytom) RLP, gemeinn. V. Selbsthilfegruppe
Kurpfalz und Westpfalz

Am Wiesbrunnen 27

67433 Neustadt an der WeinstralRe

sprecherteam@myelom.org

www.myelom.org

Deutsche Leukdmie- und Lymphom-Hilfe e.V. (DLH)
Thomas-Mann-Strafie 40

53111 Bonn

info@leukaemie-hilfe.de

www.leukaemie-hilfe.de
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Avusturya

Myelom- und Lymphomhilfe Osterreich
Josef Mayburgerkai 54

5020 Salzburg

selbsthilfe@myelom.at
www.myelom.at

Belcika

Contactgroep Myeloom Patienten (CMP)
Zonneweeldelaan 23/32

B-3600 Genk

info@cmp-vlaanderen.be
www.cmp-vlaanderen.be

MYMU Wallonie — Bruxelles asbl
17, chemin du bois Fromont
6280 Loverval
marc.leuridan@myelome.be
www.myelome.be

Cek Cumhuriyeti

Klub pacientd mnohocetny myelom, obcanské sdruzeni
Kamenice g

62500 Brno

koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz
www.mnohocetnymyelom.cz

Danimarka

Dansk Myelomatose Forening
Klosterbakken 40

3500 Vaerlose
ole@myelomatose.dk
www.myelomatose.dk
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Fransa

AF3M

(Association Francaise des Malades du Myélome Multiple)
83 ter rue Hoche

78390 Bois d’Arcy

myelomemultiple@aol.com

www.myelome-patients.info

Hirvatistan

Mijeloma CRO

Drustvo pacijenata mijelome i plazmacitome
c/o MEP Centar menadzerske knjige

Ulica grada Vukovara 226 G

10000 Zagreb

milnagn@yahoo.com

Hollanda

CKP - Contactgroep Kahler en Waldenstrom Patiénten
Bloemstede 164

3608 TC Maarssen

secretariaat@kahler.nl

www.kahler.nl

ingiltere

Myeloma UK

Broughton House, 31 Dunedin Street, Edinburgh EH7 4JG
myelomauk@myeloma.org.uk

www.myeloma.org.uk

ispanya

AEAL - Asociacion de afectados por Linfomas, Mielomas y Leucemias
C/ Veldzquez 115, 52 Izquierda

28006 Madrid

contacta@aeal.es

www.aeal.es
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isvec

Blodcancerforbundet
Sturegatan 4

172 27 Sundbyberg
info@blodcancerforbundet.se
www.blodcancerforbundet.se

Isvicre

Stiftung zur Forderung der Knochenmarktransplantation (SFK)
Vorder Rainholzstrasse 3

8123 Ebmatingen

info@knochenmark.ch

www.knochenmark.ch

italya

Associazione Italiana contro le Leucemie - linfomi e mieloma ONLUS
Via Casilina g

00182 Roma

aill@ail.it

www.ail.it

Letonya

Mielomas pacientu atbalsta biedriba
Bauskas iela 58a

1004 Riga

mieloma@mieloma.lv

Polonya

Polskie Stowarzyszenie Pomocy Chorym na Szpiczaka
ul. Kotobrzeska 50 p. 9

10-434 Olsztyn

szpiczak@szpiczak.org.pl

www.szpiczak.org.pl
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Portekiz

Associacao Portuguesa de Leucemias e Linfomas
Estrada Interior da Circunvalacao, 6657

salas 9o e 91

4200-177 Porto

geral@apll.org

www.apll.org

Romanya

Myeloma Euronet Romania
¢/o Viorica Cursaru

Calea Victoriei 194

Sector 1 Bucuresti
viorica@myeloma.ro
www.myeloma.ro

Rusya

MexpervoHansHas obllecTBeHHas opraHn3auns MHBannaoB
«0blecTBo NaLUMEHTOB C OHKOremMaToNoryecknMm
3aboneBaHnaAMMN»

c/o EV. Golberg

Donelaitisa st. 19

125373 Moscow

oncohemat@gmail.com

Sirbistan

Udruzenje obolelih od multiplog mijeloma
Clinical Center of Serbia Clinic for Haematology
2, Dr. Koste Todorovica str.

11 000 Beograd

jevticv@gmail.com

www.myeloma.orgyu
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Slovak Cumhuriyeti

Slovenska myelomova spolocnost — klub pacientov
Antolska 11

851 07 Bratislava

klub.pacientov@myelom.sk

www.myelom.sk

Slovenya

Slovensko zdruzenje bolnikov zlimfomom in levkemijo, L&L
Povsetova 37

1000 Ljubljana

modic.kristina@gmail.com

Turkiye

Turk Kanser Arastirma ve Savas Kurumu Dernegi
Atac 1. Sokak No: 21/1

06410 Yenisehir/Ankara

Tel: +90 312- 4312950 - 312-431 2951

Faks: +90 312-4313958

info@turkkanser.org.tr

www.turkkanser.org.tr

Turk Hematoloji Dernegi

Dernek Adresi:

Turk Ocagl Cad. No:17/6 Cagaloglu

Eminonu - istanbul

Her tirll gonderim ve yazismalar icin adres:
Turan Gunes Bulvari Sancak Mahallesi 613. Sok. No:8
06550 Cankaya - Ankara

Tel: +90 312 4909897(pbx)

Faks: +90 312 4909868

thdofis@thd.orgtr

thd@thd.orgtr

Onemli Duyuru: 294. Sokak’ olan adresimiz ‘613.
Sokak’ olarak degismistir.

www.myeloma-euronet.org
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Myeloma Euronet — Avrupa’daki
miyelom hastalarinin sesi




