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6. LOSEMI LENFOMA MIYELOM
HASTALARI KONGRES|

LLMBIR (Lésemi Lenfoma Miyelom Hastalar ve Arastirma Birligi
Dernegi), 2011 yilinin Aralik ayinda kurulmus. Dernegin yilda 4 kez
yayimlanan “lyilik Saglk” adl dergisinin ilk sayisinda (Ocak-Mart
2017), dernek baskani Prof. Dr. Muhit Ozcan bu dernegin hastalarin
ya da doktorlarin dernegi olmadigini, kan kanserlerine kargi kurulan
ve ilgilenen herkese kapisi a¢ik bir dernek oldugunu belirtiyor. Bir has-
taligi iyilestirmenin en ucuz yolunun o hastalgi énlemek oldugunu, o
halde bu dernegin kan kanserlerinin 6énlenmesine yonelik etkinliklerde
bulunmasi gerektigini; hastaligi énleyememe durumunda dogru tani
Savas SONMEz Ve dogru tedavinin ¢ok énem kazandigini, dogru tani igin ise dogru

bilgiye gerek duyuldugunu vurguluyor. Hastalikla bas etmede akilli
ilaglar sayesinde basar oranlarinin %60-70’lere uzandigini, tani ve iyilestirme alanlarinda
surekli “minik devrimler” yasandigini ekliyor.

LLMBIR 26 Mayis 2018 Cumartesi giini, alisildiklara pek benzemeyen “Lésemi Lenfoma
Miyelom Hastalari Kongresi”’nin altincisini dizenledi. Bu kongre, biliminsanlari arasinda
alisilagelmis bilgi aligveriginin diginda, “hastalarin-hasta yakinlarinin-merak edip bilgilen-
mek isteyen saglikh kisilerin-génulltlerin” dogru bilgilere ulasabilmeleri icin 6 yildir diizen-
lenegelen bir etkinlikti. Bir tatil glinindn hayli erken saatlerinde, toplama degil gercekten
cok ilgili bir katiimla baslayan kongrenin égleden énceki “Kan Kanserleri Hakkinda Her
Sey” baslkl ilk iki oturumunda, Dog. Dr. Sinem Civriz Bozdag ve Prof. Dr. Mustafa Nuri
Yenerel’in moderatérltiginde; Prof. Dr. Mustafa Cetiner, Do¢. Dr. Dilek Hamurcu, Prof.Dr.
Mutlu Hayran, Prof. Dr. Sema Karakus ve Prof. Dr. Serhat Unal konusmaci olarak yer aldilar.
Konusmacilar 3 saati agkin bir sire boyunca kendilerini buyuk bir ilgi ile izleyenleri; ALL
(Akut Lenfoblastik Losemi), AML (Akut Miyeloid Lésemi), KLL (Kronik Lenfositer L6semi),
HL (Hodgkin Lenfoma), HDL (Hodgkin Disi Lenfoma) ve MM (Multipl Miyelom) konularinda
ayrintilan dzetleyerek bilgilendirdiler. Oturum sonrasinda, yazil olarak verilen tUm sorulari
yanitladilar.
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Konugsmalarini yaparlarken, blytk ekrana da yansitilan géruntulerinin altindan gegen Kkir-
mizi yazi seritlerinden, herkesin beyninde yer etmesi gereken su “deyis-timce-slogan”la-
r saptayabildim:

Sigara dldurur / Sigara icme kanser olma / Sigara kanserin bir numarali sebebidir /
Vitaminler kanserden korumaz / Besinlerle kanser tedavi edilemez / Sosyal medyada
dolasan bilimsel kaniti olmayan Urlnlere inanmayin / Medya sarlatanlarina inanma, sorgu-
la / Ot-cop kanseri tedavi etmez / Kanser otlarla iyilesmez / Alternatif Tip olmaz /
Lenfomanin tedavisi var / Yurtyds yap lenfoma olma / Lenfomada erken teshis hayat
kurtarir / Bazi infeksiyonlar lenfoma yapabilir / Sismanlik kanser nedenidir / Dengeli bes-
lenin / Saglikh beslenme kanserden korur / Egzersiz yapin / Egzersiz kanserden korur /
Her giin yanm saat tempolu yirtytn / Ellerinizi sik sik yikayin / Kemoterapi sonrasinda el
sikmayin dptsmeyin / Asilanmayi unutmayin / Acikta satilan Grinleri tiketmemeliyiz /
Hematolojik kimselerde erken tani testi yoktur / Akilli T hicreleri nemli bir gelisme ancak
yurdumuzda hentiz kullanimi yok / Akilli ilaglarin basari oranlar giderek artiyor / Bazi has-
taliklarin tedavisi kisiye 6zeldir / Doktorunuza danisin / Doktorunuza guvenin / Kanser
gecici degildir / Lésemi kalitsal degildir / Loésemi icin kemik iligi nakli tek sifa saglayici
tedavidir / ilik nakli icin degerlendirme kisiye dzeldir / ilik naklinden sonra hastalik geri
gelebilir / Klinik calismalara katilmaktan korkmayin / Seker kanseri beslemez / Tedavi
sirasinda orug tutamazsiniz / Ates tedavi yanitini géstermez / Hizl cogalan hiicre kemo-
terapiye daha duyarlidrr.

Zengin cesitli “kahve” ve “6gle yemegi” aralarindan sonra Bilkent Universitesi Miizik ve
Sahne Sanatlan Fakultesi 6grencilerinden 10 Uflemeci ¢algici, 15 dakikalik bir “mini din-
leti” sundular. Kongrenin, 6gleden sonraki “Ulkemizde Kan Kanseri ile Savas” baslikli ilk
oturumu; Saglik Bakanligi, Sosyal Guvenlik Kurumu ve Turk Eczacilar Birligi ilgililerinin
“teknik, rakamsal ve usuli” bilgilendirmeleri ile bagladi. “Hastalar ve Yakinlari Konuguyor”
oturumunda ise Miyelom hastasi Aysel Atasayar, Hodgkin hastasi Seda Yuksel, AML has-
tasi Handan Cumhur Peksari; “hastaliklariyla nasil tanistiklarini, yasadiklar soku, hastalgi
nasil kabullenip savagsmaya basladiklarini, iyilegtirme sureglerini, nasil altettiklerini, gelis-
tirdikleri ydntemleri, deneyimlerini” son derece icten ve duygusal bir bicimde anlattilar.




Kongre Dog¢. Dr. Sinem Civriz Bozdag'in, “alkol ve sigaradan uzak durulmasi - obezite
sorununun kesinlikle halledilmesi - dengeli beslenilmesi - egzersiz yapilmasi ve her gin
nefes hizlandirlana degin yarim saat yUriinmesi - alternatif gida ve tiptan medet umulma-
masi - asilanmanin kesinlikle ihmal edilmemesi (6gleden énceki oturumlarda Turkiye’de 65
yasini gecen nufusun ancak %7-8’inin grip ve %0.1’inin ise zatlrree asisi olduklarini hay-
retle 6grendik) - doktora danisma ve glivenme” seklinde 6zetleyebilecegimiz risk faktorle-
rine bir kez daha dikkatleri cekmesiyle sona erdi.

Prof. Dr. Muhit Ozcan’in sdyledigi (izere “ortalama insan émriiniin uzamasi ve kan kanser-
lerine daha ¢ok yetigkinlerde rastlaniyor olmasindan 6ttrl”, dnimuzdeki yillarda bu hasta-
liklara pekala siz ve yakinlariniz da yakalanabilirsiniz. Sakin soka girmeyin, telasa dismeyin,
panige kapilmayin. LLMBIR’in varligindan haberdar olun ve ivedilikle iliski kurun (www.
losemilenfomamiyelom.org, 0530 156 87 68, info@losemilenfomamiyelom.org). Cok fark-
I bir dernekle karsi karsiya oldugunuzu anlayacaksiniz. Bu hastaliklarla yakin bir iligkiniz
olmasa bile, sanirm gelecek yil yine Mayis ayinda yapilacak olan 7. Hastalar Kongresi’ne
katihn. O havay! soluyun, etkilenin, duygulanin, “dernek génullisit” olun, site adresinden
ulasip “dernek bagiscilan” arasinda yer edinin. Hepinizin Uzerine sevgili Muhit hocamin
deyisiyle, “iyilik, saglik, guzellik, sevgi, mutluluk, nese, dostluk olsun; ama I6semi, lenfoma,
miyelom olmasin”.

Sahi, birbirleri ile yarigircasina son derece ilkel ve dlizeysiz programlar yapan TV kanallari-
mizdan herhangi birisi, bu kongrenin 6gleden énceki iki oturumunu oldugu gibi hem de
birkac kez yayinlayip, “glzel ve yalniz yurdumuzun” o gtizelim ve de bilgisiz insanlarini “kan
kanserleri hakkinda her sey” konusunda bilgilendirmeyi akil eder mi acaba?
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Seketli Ieecek Oliim Riski Demek

Kolali igeceklerin |6semi yapici etkisi bilinmek-
te iken, yeni calismalarin sonuclari; seker ice-
rigi yuksek iceceklerle kalp hastaliklari arasin-
da bir paralellik oldugunu ve bu hastaliklara
bagh 6lum riskinin arttigini ortaya koydu.

Yapilan arastirmalardan elde edilen bulgular
Isiginda; alkolstiz icecekler ve meyve sulari da
dahil olmak Uzere iceriginde yliksek derecede
seker bulunduran iceceklerin tiketilmesi, agiri
kilolu ve gelir dUzeyi dusUk orta yagh yetiskin-
lerde koroner kalp hastaliklarina bagh élim ve
genel 6lim riskinin yukselmesinde 6nemli rol
Ooynuyor.

Kirk bes yasin Ustliindeki 18 bin kigide yapilan arastirmalara gore ylksek sekerli icecek
tiketimi fazla olan kigilerin sekerli icecek tiiketimi daha az olan kigilere gére koroner kalp
hastaliklarina yakalanma riskinin 2 kat daha fazla oldugunu gdsteriyor. Bu durum asiri kilo-
lularda ve dusuk gelirlilerde daha da artiyor.

Arastirmaya alinanlarin yas, vucut kitle indeksi, cinsiyet, gelir, bélgesel kosullar, alkol ve
sigara kullanimi ve gunlik fiziksel aktivitelerinden bagimsiz olarak seker tiketimi ylksek
olanlarin kardiyovaskdiler hastaliklara bagl risk ve dlim oranlarinin arttigi tespit edildi.

Aragtirmacilar, hekimlerin tUm yas grubundan hastalarina danigsmanlik yaparak kademeli
olarak sekerli icecek tUketiminin azaltilmasini tavsiye etmeleri gerektigini dusindyor.
Bilindigi gibi, kolal iceceklerin akut I6semiye yol acabildigi daha édnce gdsterilmisti, bunun
Uzerine Amerika Birlesik Devletleri’nin Kaliforniya eyaleti kolali iceceklerdeki 16semi yapici
madde oldugu dusunulen 4-MEL miktarina sinirlama getirmisti.

Losemi olmasin, Lenfoma olmasin, Miyelom olmasin




Dikkatli olunmasi gereken iki kimyasal;
Triklosan ve Formaldehid!!!

Triklosan (Triclosan) her giin kullandigimiz Utrlnlerde bulunan bir kimyasal. Bu madde dis
macunu, oyuncak, kozmetik gibi 2000°’den fazla endistriyel Grindn iceriginde mevcut.
ADD’den Yang ve arkadaslarn “Science Translational Medicine” dergisinde yayimladiklari
arastirmada aslinda mikroplara karsi koruyucu etkisi oldugu dusundlerek kullanilan bu kim-
yasalin mikroplarin olusturmus oldugu ve viicuda yararlh oldugunu bildigimiz florayi (mikro-
organizmalardan olusan diinya) bozabildigini ortaya koydular. Triklosan’in ¢ok disik mik-
tarlarda dahi kullaniminda kalin bagirsakta iltihaplanmaya ve uzun vade de kansere yol
acabildigi gosterilmistir.

Formaldehid ¢cogunlukla ingaat malzemelerinde bulunan ve kanserojen olabilecegi dusu-
nilen bir kimyasaldir. ADD Cevre Koruma Ajansi’nin verilerine gére bas boyun kanserleri ile
iligkisi saptanan formaldehitin I6semi ile iligkisi konusunda kuvvetli sipheler bulunmaktadir.
Bu konuda net sonuca varilamamis olunsa da formaldehitten uzak durmakta yarar var.

Sahte llaca Biiyiik Ceza

Kanada Winnipeg’de internet Uzerinden ila¢c satisi yapan bir eczane 5 milyon
dolar para cezasina carptirildi.

Merkezi Kanada Winnipeg’de bulunan ve internet tzerinden uluslararasi ilag ithalati ve sati-
sl yapan bir firmaya 5 milyon dolarlik para cezasi verildi. Firmanin Amerika Birlesik
Devletleri’ne 29 milyon dolar degerinde sahte kanser ilaci soktugu ve bunu iki uluslararasi
sirket aracihigiyla yaptigi kaydedildi. Sirketin kurucusu Kris Thorkelson’in stireci gizlemek-
ten ve faaliyetlerden &6tirt suclu bulundugu iddia edildi. Firmaya ayni zamanda 5 yil strey-
le denetim sarti koyuldu.

Sivil toplum kurulusu olan Giivenli ilaglar igin Ortaklik ise sirket ve sirketin kurucusu icin
daha agir cezalar verilmesi talebinde bulundu. Onkoloji ilaglarnin taklit edilmesi saglik
sucudur agiklamasini yapan Givenli ilaclar igin Ortaklik; sirketin lisansinin iptal ediimesi ve
sirketin sahibine hapis cezasi veriimesiyle gelecekte bu tir suclarin dnline gecilebilecegi ve
caydiricilik saglanabilecegini ifade etti.

lyilik

Losemi olmasin, Lenfoma olmasin, Miyelom olmasin
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Yeni llaclar Geliyor

‘ 1 Akut miyeloblastik 16semi hastalarinin Ugte birinde gbzlenen genetik bir

mutasyon olan Flt-3 mutasyonu hastaligin niks etmesine neden olan

onemli sebeplerden biri. Bu mutasyona etkili hedefe yonelik diger bir adiyla

akilli ilaglar Gzerinde yapilan ¢cok sayida calisma bulunmakta. Midostaurin

isimli ilacin sagkalim Uzerine olumlu etkileri gosterildikten sonra bir diger ilag

gilteritinib ile yapilan calismalarda yiiz giildiriicti gériiniyor. ik sira tedaviye

yanit alinamayan veya yanit alinip takipte niks eden Flt-3 mutasyonu olan
hastalarda gliteritinib basarl olacak gérinuyor.

.

Amerika Birlesik Devletleri Gida ve ilag Kurumu (FDA), Hodgkin disi lenfoma-
nin bir alt grubu olan primer mediastinel buytk B hicreli lenfomada yeni bir
ilaci onayladi. Lenfoma tanisi almis ve en az 2 kez tedavi alip hastaligi teda-
vilere direncli veya nuks etmis olan hastalarda pembrolizumab isimli ilag
basarili sonuglari nedeniyle onaylandi.

( @ Bu yil ki Amerika Birlesik Devletleri Kanser kongresinde nilks etmis veya
direncli hastaligi olan T Akut lenfoblastik |I6semi hastalarinin tedavisinde
kullanilan nelarabin isimli ilacla ilgili yeni gelismeler bildirildi. iki bine yakin

cocuk ve gencg erigkin hasta Uzerinde yapilan bu ¢alismada nelarabin isimli
ilag yeni tani alan hastalara kemoterapinin yanina eklenerek verildi ve 4 yillik
takiplerinde hastalarin %84’inde hastalik tekrar gézlenmedi. Ciddi yan etkiler
yapmadan bu sonuglarin elde edilmesi ¢calismayi énemli kilan noktalardan bir
digeri olarak belirtildi.

Waldenstrém makroglobulinemisi isimli hastalik az gbzlenen bir lenfoma
tipidir. Yeni yapilan bir calismada hem yeni tani almis hem de niks etmis has-
talarda rituksimab isimli ilaca ibrutinib isimli akilli ila¢ eklendiginde yanit oran-
larnin yiksek oldugu bu sayede hastaligin ilerlemesinin engellenebildigi
gosterildi.

lyilik Saglik

Losemi olmasin, Lenfoma olmasin, Miyelom olmasin




I§b1rligi

2015 yili... Altmis sekiz yasindayim... icki, sigara
gibi aliskanliklara yer olmayan ve is hayatimin
yaninda amatérce cesitli spor dallarinda faaliyet-
lerle gecen saglikli bir &mdir...

Sebepsiz ates ve gece terlemeleri yasadigim
glnlerde sag kasigimda bir sislik fark ettim.
_ Saglik ocagindan baslayarak doktorlara danistim.
llk nazarda fitik gibi gorilen sislik hakkinda tam karara varmak igin ultrason ve MR cekildi.
Yine de teshis konulamayinca punching metodu ile biyopsi yapildi. Biyopsi sonucu ¢ikan
raporda lenfoma teshisi kesinlik kazandi.

Ailem durumu 0zUntU ile kargiladi. Ben ise “Tedavi olunuz, ihtiyarlik ve 6lum haric, her
derdin caresi vardir” hadis-i serifini bilen biri olarak zerre kadar Gzilmeden geregini yap-
mak fikrindeydim. Hanimim ve kizlanm uzman doktor arayisina girdiler. Tavsiye edilen
uzman doktorumu 8nce internette gérdim. Konusmalar beni etkiledi. YUz yUze ilk kargi-
lasmamizda benden 3 sey bekledigini ifade etti. “Sabir, siiklnet ve igbirligi” kabul ettigimi
ve teslimiyet gésterecegimi séyledim. Yedi ay sliren tedavim esnasinda ve daha sonraki
stirecte bu s6zUmU tuttugumu distntyorum.

Tedavim 2016 yihinin Ocak ayinda basladi. Agustos ayina kadar toplam 8 kemoterapi
aldm. O gunlerden aklimda kalan; enerjimin muthis dismesi ve pasifligim, en sevdigim
bazi yemekleri begenmemek ve zaman zaman kabizlik sikintisi idi... Birde hijyen dolayi-
slyla sevdiklerimden uzak kalmak...ALLAH’a stkir o guinlerin zahmeti gitti, rahmeti kaldi.
Tedavim bittikten sonra her 3 ayda bir yapilan tomografi cekimi ve kan tahlilleri hep mus-
pet gelisme oldugunu mujdeliyordu. 2017 yili tekrar eski sihhatli glinlerime kavustugum yil
oldu. Bilhassa sevdigim sporlardan masa tenisinde kendimi yokluyordum. 2018 yilinda
kadim dostlarim olan rakiplerimle eskiden oldugu gibi basabas micadele ettigimi gériince
sagligima tam anlamiyla kavustuguma hikmettim.

Bu arada 5’inci torunum da diinyaya geldi. Calisma hayatimi stirdiirmeme paralel olarak;
torunlarimla agik havada bisiklete binmek, yizmek, top oynamak ne saadet...

Bu zaman zarfinda bana destek olan ve ilgilerini esirgemeyen es, dost ve akrabalarima
minnettarim.

Uzman doktorum, tedavi Unitesi ¢alisanlar ve bu faaliyetleri koordine eden gérevlilerden
ALLAH razi olsun.

Bu hastaliktan aldigim derse gelince;
“Insanin élimiine ecel manidir.” vecizesi sik sik hatinma geldi ve Gimitvar oldum.

Ote yandan siz ne tedbir alirsaniz alin yine de kaderde olan hastalik sizi yakalyor.
Saghgimiza stikredelim ve asla saglikh oldugumuz i¢in béblirlenmeyelim. Hasta olanlarin
halinden anlayalim ve onlardan ilgimizi esirgemeyelim.

Ahmet Deniz BADILLIOGLU
ANKARA, 8 Subat 2018




Heniiz 17 Yasindayken
Tanistim Lenfomayla

Cesitli sikayetlerle baslayan, beni defalarca hastaneye
goturen, yine de belirgin bir sekilde ortaya ¢cikmayan, yakla-
sik 7 aylik slUrecin sonunda adi konulan hastalik lenfomaydi.
On taninin konuldugu o cuma giinii benim icin hem kirlma hem
de bir donim noktasi oldu. Annemi, babami, ailemi o sekilde gor-
mek benim i¢cin hayatimin en zor sinaviydi ama bir o kadar da ayakta
kalmam, glcli olmam icin bir uyariydi. Onlari éyle gérdigim an iyilesmeye
basladim. Hastanede yattigim tek gece atesimin ylksek oldugu son gece
oldu. Neden ben? Sorgusuna hi¢ girmedim. Kanser kelimesinin korkutucu-
luguna kapilmamaya calistim, Gstesinden gelebilecegime inandim. Dinyada
buyik, kiglk binlerce insan belki de adini bile bilmedigimiz hastaliklarin
mucadelesini veriyordu. Ben de verecektim ve iyilesecektim. Doktorumla
tanistim. Onun bana sdyledigi “Koétu hastaliklar bir masaya sersem ve biri-
ni se¢ desem, bunu secersin.” s6zl ve bana verdigi blyUk glven ve umut-
la tedavi sUrecime basladim. Sekiz aylik tedavi stirecinde ¢ok zor ginlerim
gecti. Yoruldugum, yiprandigim, biran énce bitsin diye dualar ettigim pek
cok zaman oldu. Yine de yasamaya olan istegim agir basti. Sosyal haya-
timdan, makyajimdan, gualimsememden hi¢ édin vermedim. Bu duruma
vicudum da uyum saglamis olacak ki saglarim bile tamamen dékilmedi.
llkokuldan tutun da liseye yillardir gdrmedigim arkadaslarimdan, akrabala-
nmdan, yakinlarimdan cok fazla destek gérdim. Doktorumu her goérdi-
gumde enerjim, yasama sevincim artti. Her séziine harfiyen uydum, elim-
den ne geldiyse yaptim. Hastanede benimle ilgilenen basta hemsirelerim
olmak Uzere herkes beni el Ustlinde tuttular ve buglne ulasmamda cok
blyUk pay sahibi oldular. Bu hastalik sayesinde bir strt benimle ayni sey-
leri yasamis guizel insanla tanistim. Dernegimiz blnyesindeki her faaliyette
bulunarak daha ¢ok 6grendim, daha ¢ok anladim. Bugtin 17 yasinda genc
bir kizken tanistigim lenfomayi geride birakmis 23 yasinda genc¢ bir kadi-
nim. lyilesmis, gliclenmis, é3renmis bir sekilde yasadiklarimin her anini
buyik bir tecrlibe olarak gorerek ilerliyorum. Lenfomadan korkmuyorum ve
hayatin getirdiklerine Gstesinden gelebilecek gUgIe gUlimsiyorum.

Rahime Ece YUCEKAN




Losemi Lenfoma Miyelom

Hastalar1 ve Arastirma Egitim Birligi Dernegi

LENFOMAYA

KARSI YURU BIZIMLE

Parkda Bu'u%ﬂhm

- K Ahlatlibel Spor ve Dinlenme Tesisleri
l 6 EYIUI 20 l 8, qua r (incek Bulvari Ahlatlibel incek/Ankara
A Anayasa Mahkemesi Karsisi)

o W o

5. BUYUK LENFOMA ETKINLIGI

“Coluk Cocuk, Konu Komsu Hep Beraber Oradayiz”
 16:30 Bulusma ve Kayit * 17:00 Yiiriyiss  17:30 Konser o

Bilimsel Sekreterya Organizasyon Sekreteryasi
Lésemi Lenfoma Miyelom Hastalari ve Aragtirma Egitim Birligi Dernegi D Event Turizm Organizasyon Hizmetleri

Hosdere Caddesi No: 198/5 Cankaya 06540 Ankara event Glizeltepe Mahallesi Ozvatan Caddesi No:38/3 Gankaya — Ankara
Tel : 0530 156 87 68 Tel: 0312 438 10 39 * Faks : 0312 438 10 09
E-posta: info@losemilenfomamiyelom.org E-posta: info@devent.com.tr
Web: www.losemilenfomamiyelom.org Web: www.devent.com.tr
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Kronik Miyelositer Losemi
Diinya KML Farkindalik Giinii

Lentoma
Hastalan
Soruyer

Tarih
14.09.2018

22.09.2018

Yer
Sheraton 0wel - Ankara

Yer
Sheraton Otel - Ankara

Saat
13:30 - 16:00

Saat
14:00 - 17700

ve
Arastirma

Egitim Birligi Dernegi

BAGISLARINIZ ICIN;
LOSEMi LENFOMA MIYELOM HASTALARI VE ARASTIRMA
EGITIM BIRLIGi DERNEGI
GARANTI BANKASI
KUGULUPARK SUBESI

IBAN: TR02 0006 2001 3610 0006 2936 42

ONLINE BAGIS iCiN:
www.losemilenfomamiyelom.org





