Ali Eldeniz Losemi Dernegi Hakkinda

Dernek calismalarimz tiyelerimiz tarafindan bos zamanlarinda ve tamamen
fahri olarak yiiriitiilmektedir.

Ali Eldeniz Losemi Dernegi (Ali Eldeniz Leukdmie Verein [AELV]) bireysel tibbi danisma
hizmeti vermez. Ilke olarak, tibbi danisma acisindan en iyi muhatabiniz hekiminiz ya da
yorenizde bulunan kann merkezidir.

Ali Eldeniz Losemi Dernegi 2008 yilinda Basel’de kurulmustur. Dernegin kurulmasi Ali
Eldeniz’in hastalanmasina dayanmaktadir. Dernegimizin adi da kendisinden
kaynaklanmaktadir. 1980 yilinda Tiirkiye’de dogan bu gen¢ adam 1985 yilinda Isvicre'ye,
ailesinin yanina gelmistir. Daha sonra Basel Universitesinde Nano bilim okumaya baslayan
Ali Eldeniz tutuldugu losemi hastalig1 sonucunda 4 Subat 2008 tarihinde Basel Universite
Kliniginde yasamini yitirmis ve kendi arzusu iizerine ABD’de kriyonik yontemle
dondurulmustur.

«Hastalik bana yasam sans1 tanimadi, ama sizler angajmaniniz sayesinde losemi
hastasi insanlara bir yasam umudu saghiyorsunuz»

(bunlar, A. E.’in 6liimiinden kisa bir siire once soyledigi sozlerdir.) AELV, l6semi hastalhigi ve
bu hastaligin tedavi olanaklari ile ilgili olarak kamuoyunu aydinlatmak amaciyla faaliyet
gostermekte olup bagka kuruluglarla ve bagvurulabilecek yerel merkezlerle baglant
saglamakta ve bunlarla temas olusturulmasina yardimei olmaktadir.

AELV’nin faaliyetleri ticari amac giitmez. Dernek sadece ve dogrudan kamu yararina
calismaktadir.

Amaclarimiz : )

« Asagidaki yontemler araciligiyla Isvicre toplumunun 16semi hastaligina karsi duyarlihigini
arttirmak:

— Yardim konserleri diizenlemek

— Acik oturumlar diizenlemek

— Bilgi saglayici olarak cesitli etkinliklere katilmak

— Isvicre ve Tiirk medyasi ile iletisim aglar: olusturarak toplumun hastalik hakkinda
aydinlatilmasini saglamak.

- Isvicre Kan Kok Hiicresi Vakfi ve SRK Kan Merkezleri ile isbirligi yaparak diinya genelinde
potansiyel kan kok hiicresi vericisi veritabaninin genisletilmesini saglamak.

« Isvicre’de kayit ve tipleme islemlerinin siirelerinin kisaltilmasi icin faaliyette bulunmak.

Ali Eldeniz Losemi Dernegi simdiye kadar yiizlerce insanin potansiyel kan kok hiicre vericisi
olarak kaydolmasini saglamigtir. Etkinliklerimiz sayesinde 16semi hastasi insanlar i¢in uygun
vericiler saptanmis bulunmaktadir. Buradan giic aliyor ve gerek daha bagka biiyiik
insiyatiflere katilmak gerekse de kendi olanaklarimizla yardim ve bilgilendirme etkinlikleri
gerceklestirmek i¢cin motivasyon kazaniyoruz.

Kamu yararina calisan ve etkinliklerini sadece bagislar ve goniillii yardimlar sayesinde
finanse eden bir dernegiz. Dernek kamusal kaynak kullanmaz. Dernek, bagis paralarinin
kullanilmasinda yeddi emin ilkesinin uygulanmasi ve bagis toplanmasinda etik ilkelere
uyulmasi amaciyla goniillii olarak kendine siki kurallar koymus bulunmaktadir.

« Kemik iligi esas olarak iskeletin temel kisimlarinda (kaburgalar ve legen kemikleri) yer alir.
Gorevi kan hiicrelerini olusturmaktir. Bu fonksiyonun bozulmasi durumunda

gerektiginden daha fazla (ya da daha az) kirmizi veya beyaz kan hiicresi ve kan pulcugu
iretilir.

Kemik iligi omurilik ile karistirilmamalidir: Bu nedenle, bir kemik iligi bagisinin omuriligin
zedelenmesine yol agmasi kesinlikle s6z konusu degildir. Burada so6zii gecen kan kok
hiicreleri, ERISKINTIPKOKHUCRE adu verilen kok hiicreler olup kamuoyunda

tartisma konusu olan embriyonik kok hiicreler degildir. Erigkin tip kok hiicreler her insanin



kemik iliginde ve — sinirli miktarda - kaninda bulunmaktadir.

Kimlerin kan kok hiicresine ihtiyaci vardir ?

 Her y1l sadece isvi(;re’dp 700’0

asgkin cocuk ve erigkin LOSEMIYE ya da yasam tehdit edici bagka bir kemik iligi hastaligina
tutulmaktadir. Bu hastalarin belli bir boliimii icin saglikh kan kok hiicresi nakli ¢ogu kez tek
iyilesme umudunu olusturmaktadir. Kan kok hiicresi bagisindaki temel sorunlardan biri, son
derece karmasik olan doku gruplarinin verici ile alic1 arasinda uyusmasi gerekliligidir. Aksi
halde viicut nakledilen yabanci kan kok hiicrelerini ya da nakledilen kan kok hiicreleri
yabanci viicudu reddedecektir

Ortalama olarak her dort hastadan birinde kardesten nakil yapilmasi, yani

«AKRABA ARASI KAN KOK HUCRESI BAGISI» miimkiin olmaktadir. Geri kalan hastalar
icin ise akraba olmayan uygun bir verici bulunmasi gerekmektedir. Bunun i¢in sanslar ¢ok
farkli, ama cogu kez de cok diisiiktiir. Bu acidan, diinya genelinde miimkiin oldugu kadar ¢ok
insanin kan kok hiicresi vericisi olarak kaydedilmeyi kabul etmesi 6nem tagimaktadir.

Onemli bir karar

« Kan kok hiicresi vericisi olma karari ¢cabucak verilecek bir karar degildir. Bu adimi atmadan
once enine boyuna diisiinmeli ve bu karara uzun yillar bagh kalinmalidir, ¢iinkii bu karar
sadece doku tiplemesinden kaynaklanacak masraflar acisindan degil, her seyden 6nce, uygun
verici olarak belirlenmeniz durumunda, bir hastanin yasam umudu agisindan da 6nem
tagimaktadir.

KAN KOK HUCRESI VAKFTI (eski Isvicre kemik iligi vericileri kayit merkezi) 1988 yilindan
bu yana ulusal verici veritabanin1 yonetmekte ve yurtici ve yurtdisinda uygun verici
taramalar1 yapmaktadir. Bugiin icin, kadin - erkek, 21000’e yakin Isvicreli kayith kan kok
hiicresi vericileri ailesine katilmis bulunmaktadir. Vakif bu siire icerisinde yabanci

hastalar i¢in 3500’1, Isvicreli hastalar icin ise 1100’1 agkin arama gorevi yerine getirmistir.
Yapilan baglant: hizmetleri sayesinde 700lin iizerinde transplantasyon gerceklestirilmistir.
Artik diinya genelinde sayilar1 67’yi asan degisik kayit merkezinde yaklasik 12 milyon
goniillii verici kaydedilmis olup bunlarin sayilar: her gecen giin daha da artmaktadar.
Uluslararasi igbirligi sayesinde Isvicre artik diinya iizerindeki tiim VERICI HAVUZLARINA
erisim olanaglna sahiptir. Ulkelerarasi arama calismalari ve uygun verici degis tokuslari,
Isvicre'nin kurulusundan beri iiyesi oldugu, « World Marrow Donor Association» (Diinya
Kemik 1ligi Dondr Federasyonu) kurulusunun siki yonergeleri cercevesinde
gerceklestirilmektedir.

U(; ortak, bir hedef

- Isvicre’ de, yeni vericilerin KAYDEDILMESI ve kayith vericilerin yonetilmesi gorevleri
Isvicre Kizilhaci'na (SRK) bagh yerel kan merkezleri tarafindan yiiriitiilmektedir. Bunlar,
vericiler ile Kan Kok Hiicresi Vakfi arasindaki esas baglant1 halkasim olusturmaktadir.

Bu vericilerin ¢ogunu, yillardir vefakarca kan bagisinda bulunan vericiler olusturmaktadlr
bu nedenle iki orgiit arasindaki 1§b1r11g1 son derece yararh ve her iki taraf icin avantajhdir.
Uciincii 6nemli ortak ise Isvicre’nin alim ve transplantasyon merkezleridir: bunlar Ziirih,
Basel ve Cenevre’de bulunmaktadir. Hastalar icin yurticinde ve yurtdisinda — anonim olarak
— uygun verici bulma gorevi Kan Kok Hiicresi Vakfi tarafindan yiiriitiiliir, buna karsin olasi
bir bagisa kadarki siireg icerisinde ve onun sonrasinda kayith vericilerle yerel kan merkezleri
ilgilenmektedir. Kann Kok Hiicresi Vakfi'nin temel gorevlerinden biri — Isvigreli hastalar icin
yeni arama iglemleri

« Kan verme kriterlerine uyan ve saglik durumu iyi olan 18 ila 45 yas arasindaki her kisinin
akraba olmayan verici olmas1 miimkiindiir. Verici havuzuna kaydolmak goniilliiliik esasina
dayanmakta olup enine boyuna diisiiniilmeden ya da disardan gelen baski iizerine
yapilmamahdir. Eger kan kok hiicre vericisi olmak istiyorsaniz YEREL KAN MERKEZ



LERINDEN birine bagvurabilirsiniz. Burasi sizi baglayic1 niteligi olmayan bir 6ngoriismeye
davet edecektir. Gorlismenin amaci verici olarak uygunlugunuzun belirlenmesi ve bu hususla
ilgili sorularin acikliga kavusturulmasidir. Bunun ardindan, kan kok hiicresi vericisi olarak
kaydolmaya karar verenler bu konuyla ilgili bir olur beyani imzalarlar. Daha sonra doku
tiplemesi incelemeleri i¢cin kann ornegi alinir.

Kayith verici oluncaya kadar

« Yerel kan merkezinde kan testleri, 6zellikle kayit acisindan gerekli olan DOKU GRUBU
belirleme testleri (HLA-tiplemesi) yapilir. Ayni zamanda yerel kan merkezi size bir verici
numarasi tahsis eder. Bu, adinizin ve adresinizin sadece bu yerel kan merkezi tarafidan
bilindigi anlamina gelmektedir. Kann K6k Hiicresi Vakfi da dahil olmak tizere — diger biitiin
kuruluslara kars1 anonim kalirsiniz. Kayit igsleminizin ardindan yerel kan merkezi tarafindan
size kisisel verici kimliginiz teslim edilecektir.

Uygun vericinin aranmasi

» Hekimlerin bir hastaya kan kok hiicresi nakledilmesine karar vermesi durumunda uygun
bir verici aranmasi icin Kan Kok Hiicresi Vakfr'na dilekge verilir. Isvicre dahilindeki hastalar
icin bunu ilgili TRANSPLANTASYON MERKEZLERI yapar; hastanin yurtdisinda olmasi
durumunda ise istegi yabana kayit merkezi Isvicre’ye iletir. Kan Kok Hiicresi Vakfi derhal
uygun bir verici arama calismalarini baglatir. Bu kapsamda, kayitli olan biitiin vericilerin
tipleme degerleri hastaninkilerle karsilagtirilir. Daha 6nce belirtildigi gibi, doku uyumlulugu
sans1 son derece farkh oldugundan Kan Kok Hiicresi Vakfi buna paralel olarak diinya
genelinde vericilerin kayith oldugu uluslararas1 VERITABAN-LARINI da taramaktadr.

Bu uluslararasi ag yasamsal 6nem tasir: Isv1(;re11 hastalara verilen kann kok hiicrelerin yiizde
90’a yakim yurtdisindan gelirken; aym sekilde Isvicreliler tarafindan bagislanan kan kok
hiicrelerin neredeyse ylizde 90’1 da yurtdisindaki hastalara verilmektedir.

« Belli bir hasta icin sizin verici olarak s6z konusu olmaniz durumunda Kan Kok Hiicresi
Vakfi yerel kan merkezinizle temas kuracaktir. Bunun iizerine burasi sizi Kisisel bir
GORUSME yapmak ve yeniden kann almak tizere davet edecektir. Kan merkezinin hekimiyle
yapacaginiz goriismede muhtemelen acikliga kavusmamais olan sorularimizi kendisine
yoneltmek olanag1 bulacaksiniz. Bundan sonra, bagista bulunmaniz ya da bulunmamaniz
tamamen 6zglirce vereceginiz kendi karariniza bagh olacaktir. Doku grubunuz, kayit islemi
sirasinda oldugu gibi, tekrar tiplenecek ve buna ek olarak doku uyumlulugu testleri
uygulanacaktir. Biitiin bu siire¢ esnasinda yerel kann verme merkeziniz sizinle ilgilenecek

ve sizi belirleme ¢calismalarinin gidisi hakkinda bilgilendirecektir

Kemik iligi alinmasi

« Kemik iligi bagislamak i¢in olur vermenizin ardindan sizinle bir giin kararlagtirilir: Asil
alma islemi Basel, Cenevre veya Ziirih’'te bulunan ALIM MERKEZLERINDEN birinde
gerceklestirilir. Bu yapilmadan 6nce bagimsiz bir hekim tarafindan saglik durumunuzun
uygun olup olmadig1 kontrol edilecektir. Kemik iligi alinmasi 6zel hekimler tarafindan yapilir.
Kemik iligi siv1 sekilde oldugundan bir igne aracihigiyla legen kemigine birden fazla
ponksiyon yapilarak alinir. Islem narkoz altinda yapilmaktadir. Bir ila iki giin gectikten sonra
hastaneden cikabilirsiniz. Kemik iliginiz kisa stirede kendini yeniler. Ponksiyon yapilan
yerlerde bir kag giin siireyle agr1 hissedilebilir. Ayrica ilk giinlerde halsizlik durumlarinda
artis gozlenebilir.

Cevre kani kok hiicresi alinmasi

¢ Cevre kan1 kok hiicresi bagislamak i¢in olur vermenizin ardindan 6nce bagimsiz bir hekim
tarafindan saglik durumunuzun uygun olup olmadigi kontrol edilir. Daha sonra, alim
oncesinde kaninizdaki kann kok hiicresi sayisinin artmasi i¢in almdan once bir kag giin
siireyle enjeksiyon yoluyla kan yapic1 biiyiime faktorleri verilir. Cevre kani kok hiicrelerinin
alinmasi da alim merkezlerinden birinde yapilmakta olup iic ila alt1 saat siirmektedir.
Istisnai hallerde iki alma islemine gerek duyulabilir. Bunun icin bir ven kateteri iizerinden
kan alinir ve bir hiicre separatorii (ayiricisi) cihazina iletilir. Burada bir santrifiij
zenginlestirilmis kan kok hiicrelerini kanimizdan ayirarak toplar. Kanin geri kalan kismu ise



bir KAPALI DEVRE sisteminde oldugu gibi diger ven kateteri iizerinde viicudunuza geri
doner. Cevre kani kok hiicresi bagisinda ne narkoza ne de hastanede kalmaya gerek vardir.
Simdiye kadar elde edilen deneyimlere gore bagis sonrasinda esenliginizin ya da ¢alisma
yeteneginizin 6nemli 6lclide etkilenmesi de beklenmemektedir. Buna karsilik biiyiime
faktorlerinin verilmesi grip hastaliginda oldugu gibi uzuv agrilarina neden olabilir.

« Kan kok hiicreleri nakledilmeden 6nce hastanin hasta olan kemik iliginin tamamen imha
edilmesi gerekmektedir. Bunun i¢in yogun bir kemoterapi ya da radyoterapi uygulanir.
Vericiden alinan kan kok hiicrelerinin en gec 48 ila 72 saat icerisinde hastaya nakledilmis
olmasi gerekmektedir. Gerek kemik iligi gerekse de ¢evre kani kok hiicreleri hastaya

ven (toplardamar) iizerinden verilir. DOKU UYUMLULUGUNUN daha 6nceden belirlenmesi
sayesinde yeni kan kok hiicreleri olaylarin ylizde 80’inden ¢ogunda hastaya yarlesmekte ve
yaklasik 14 giin sonra ¢cogalmaya baslamaktadir. Akraba olmayan bir vericinin kann kok
hiicrelerinin alicilar ¢cocuklar ve 80 yasa kadar olan hastalardir. Kan kok hiicreleriyle yapilan
transplantasyonlarda uluslararasi belirlenmis endikasyonlar dikkate alinmaktadir

Daha baska sorularimiz

« AELV, bir baglant1 unsuru olarak kan kok hiicresi bagisi, Kan Kok Hiicresi Vakfi veya yerel
kan merkezlerinizle ilgili diger sorulariniz i¢in de hizmetinizdedir. Daha fazla bilgi i¢in
Internet’te su adrese de bagvurabilirsiniz: www.blutstammzellen.ch

AELV dernegini desteklemek ya da iiye olmak m istiyorsunuz?
Bize su adresten ulasabilirsiniz:

AELV

Ali Eldeniz Leukdmie Verein
Postfach 310

4018 Basel

Tel: 0041 (0)76 255 00 11
Mail: info@alieldeniz.com
www.alieldeniz.com

Spendenkonto:
Postcheck-Konto
Ali Eldeniz Leukamie Verein

60-541749-1


http://www.blutstammzellen.ch/
http://www.alieldeniz.com/

