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“Nehir'in Kemik Iligi Nakli”, ailelerinin kemik iligi nakli olacak
gocuklarina nakil sureclerini anlatmasini kolaylagtirmak icin
hazirlanmistir. Kitabin Turkge'ye cevrilmesine ve vyarlamasina
izin veren Children’s Cancer and Leukaemia Group'a tesekkur
ederiz.

Kitabin Turkce'ye cevrilmesi, tasarimi ve basimi Nehir'in
Cocukca Yasam Gondllileri'nin 2014 Nehir'in Adimlar
bulugmasindan elde edilen gelirle gerceklestirilmigtir. Ceviri
konusunda Bogazici Universitesi Ceviribilim BsIims dgrencisi
Sena Saka'ya; metinlerin duzenlemesi konusunda Esra Duzgun
Baytekin’e ve Uzm. Psikolog Aslihan Ozcan'a verdikleri gonillo
destek icin en icten dileklerimizle tesekkur ederiz. Kitabin
cizimleri ise sanatci Nazh Tunal tarafindan hazirlanmigtir.



NENT fie Tanis

Merhabal
Ben Nehir. Bu kitapgikta, seninle kemik iligi nakli hakkinda bildiklerimi
paylasacagim. Haydi, okumaya baglamadan once, sen de asagidaki formu doldur.

Formu doldurduysan, haydi okumaya bagla!




Once, sana kemik iliginin ne oldugunu anlatmak istiyorum.
Kemik iligini, vocudumuzda kanin Oretildigi bir fabrika gibi hayal
edebilirsin. Bu fabrika, kemiklerin iginde yer alir. Fabrikanin gorevi,
vucudumuz icin gerekli olan kan hucrelerini yasamimiz. boyunca
uretmektir. Kemik iliginin urettigi ve kanimizi olugturan bu hucrelerin
hangileri oldugunu merak ediyor musun?

iste, kanda bulunan 3 kahraman hicre! 3
Trombositler: Bu hucreler, kanin \
pthtilasmasinda gorev alan gok onemli
hucrelerdir. Vocudumuzda, kanayan bir
yara oldugunda, trombositler hemen ise
koyulurlar. Yara etrafinda pihti

olusturarak kanamayi durdururlar.

Beyaz kan hicreleri: Iste cok onemli bir kan
hucresi daha! Akyuvarlar, yani beyaz kan
hucreleri. Bu kahraman hucreler, bizi
mikroorganizmalarin neden oldugu
hastaliklardan ve enfeksiyonlardan korurlar.

Kirmizi kan hocreleri: Diger isimleri, Alyovarlar!
Kirmizi renkli bu kan hucreleri, en sevdigimiz seyi yani
oyun oynamamiz, dugunebilmemiz, kosabilmemiz, dans
2- edebilmemiz igin gerekli olan enerjiyi veren kan

hucreleridir. Eger, kanindaki kirmizi kan hocrelerinin
orani duserse, kendini yorgun ve halsiz hissedebilirsin.
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Vucudumuzda, kan hucrelerimiz duzgun bir sekilde calismadiginda, kemik iligi nakline ihtiyag
duyabiliriz. Cunku vocudumuzun, her zaman yeni ve saglikh kan hucrelerine ihtiyaci var.

Senin vucudunu en iyi sekilde hazirlayabilmek icin, once doktorlar bazi testler yapmak
isteyecektir. Tum bu testlerin yapilmasinin bir amaci var elbette. Hepsi, vucudunun kemik
ihgi nakline hazir olup olmadigini gormek igin yapilir. Senin yaptirdigin testleri de
isaretleyebilir misin?
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[AStane PErsonel

Kemik iligi nakli igin servise geldigimde bircok yeni insanla tanigtim. Tanigtigim yeni
insanlarin adlarini defterime yazdim hatta resimlerini yaptim. Sen de denemek ister

Senin tanistigin
bagka biri var mi?




KEMIK 1% naKil SErvisi

Iste burasi, kemik iligi nakli servisi.
Ben de nakil tedavim baglamadan once, buraya kuguk bir
ziyaret yaptim.

Kemik iligi nakli igin bir sure bu serviste kalacagim. Belki 6 hafta,
belki daha da vzun. Bu yuzden kendimi biraz heyecanli hissediyorum.
Ama unutma herkes hastaneye girince farkli seyler hisseder. Sen kendini
nasil hissediyorsun? Heyecanl,
gergin, mutlu, korkmus, vzgun,
& kizgin veya endiseli misin? Ben
-~ e boyle hissettigim zamanlar
C \ duygularimi etrafimdakilerle
v \ paylagtim. Konustukga kendimi
daha iyi hissettigimi fark ettim.
Belki sen de bunu deneyebilirsin.

Doktorum, tedavim boyunca annemle
birlikte bize ayrilan ozel bir odada
kalacagimi iletti. Benim odam diginda
bagka odalar da vardi ve doktorlar bu
odalarin tamamen izole edildigini
soylediler. Izole edilmesi demek, odanin
ozellikle temiz tutulmasi ve sadece bir
aileye ozel kullanilmasi demektir.



NEnIr’in TEdavisi

Nakil tedavime baglamadan once bana kateter
taktilar. Iste bu da, benim kataterim. Bazi
cocuklarin katateri nakil tedavisi oncesinde
takilmis olabilirmis. Bu kateter kan testleri ve
thtiyacin olan diger tedaviler icin birkag
ayhgina takilir. Merak etme, bu oyun oynamami
ya da hareket etmemi hi¢ engellemedi.

Nakil oncesi, eger doktorlar isterse, sen de
benim gibi vucudunun nakile hazirlanmasi igin
tedavi gorebilirsin. Benim tedavim 2 hafta
surdu, bagka bir arkadasimin ise sadece
birkag gun. Bu tedavide kemoterapi (ilacla
tedavi), radyoterapi (1sin tedavisi) veya ikisi
birden olabilir.

CL

Kemoterapi ilagh ozel bir tedavidir. Bu

ilaclar kateter yoluyla veya agizdan alabilirsin.
Ilaclarin temel gorevi vicudumuzda dizgon
calismayan hucrelerimizi ve kok hucrelerimizi
yok etmektir. Boylece nakil sirasinda bana
verilen yeni kok hucrelerle mucadele eden
hucreler olmayacak ve yeni hucreler rahatca
calisacak.




RAdYOTerapi

Kemik iligi nakli oncesinde radyoterapi tedavisi de
gordum. Radyoterapinin ne oldugunu biliyor musun?
Hemen onv da anlatabilirim sana. ..

Radyoterapi vucudunda duzgun galismayan
hucreleri yok eden ozel bir 1gin tedavisidir. Her
kemik iligi nakli olan cocuga vygulanmayabilir.
Bunun icin bir bagka bir servise gitmemiz gerekti.

Radyoterapi canivi hi¢ acitmadi ama tam 20 dakika boyunca hig
kipirdamadan durmami istediler. Once “Nasil duracagim?” diye
endiselendim biraz ama basardim!

Radyoterapi makinesi komik sesler cikariyordu. Ben de kendimi
bir uzay istasyonunda hayal ettim ve zaman ¢abucak geciverdi.
Makinenin oldugu odada yalnizdim ama ailem ve doktorlar
hemven yan odada beni ozel bir televizyondan izliyorlard: ve
sesimi duyabiliyorlardi.

Kemoterapiden ve radyoterapiden iki hafta sonra,
saglarim dokulmeye bagladi. Ayni zamanda kaglarim
J L ve kirpiklerim de dékoldo. 3 ile 6 ay sonra da
saglarim yeniden ¢ikmaya bagladi. Servisteki bazi
gocuklar dokulmeden once saglarini kesmeyi tercih
etti. Ben de saclarim dokuldukten sonra sapka ve
bandana kullandim.




Kemoterapi ve radyoterapiden sonra kendini
hasta hissedebilirsin. Bu durum, kullandigimiz
ilaclar sebebiyle olurmus. Kendini hasta
hissedersen, hemsireler bu durumun
gegmesi icin, agizdan veya kateter ile sana
ilag verecekler ve kendini iyi hissedeceksin.

Tedavilerden sonra bir de agzinda
benimvikisi gibi yaralar cikabilir. Bu sorunla

basa cikmak icin mutlaka agzini temiz
tutmalisin. Ornegin, trombositlerin dosok
olmadigi surece yumusak dis fircasi ve dis
macunuyla gonde 3-% kere dislerini
fircalaman gerekebilir. Eger agzinda bunu
yapmaktan dolayi yara ¢ikarsa ya da
trombositlerin dusukse ozel sungerler
kullanabilirsin.

Agzim yara oldugu igin, buz kupleri

yaladim ve azar azar sv i¢tim. Bunlar .

agrimi azaltiyordu. Baglarda yemek yemek |
ya da iceceklerden icmek istemedim ama

agzim kisa surede iyilesti.
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Bazen yemek yemek istemiyordum. Bu yuzden, beslenebilmem ve guclu
olabilmem i¢in hemsireler burnumdan mideme giden bir top takti. Bu tup
sayesinde ozel bir sut ile beslendim ve hizlica guglendim. Tupu ayni zamanda
bazi ilaglari vermek icin de kullandilar.

Bu ozel sut bazi cocuklari hasta yapiyormus; o cocuklar da damar
yolu ile ozel besinler alabiliyormus.




NENIF“in 0dasi

Aldigim tedavi sonucunda eski
kemik hucrelerim etkisiz hale
geldi. Yani beni mikroplardan
koruyan beyaz hucrelerim, yani
akyuvvarlarim, olduk¢a azalmigti.

Bu yuzden diger ¢ocuklaria
birlikte kalmak yerine, sadece
bana ait bir odada kaldim. Annem
de benimle birlikte kaldi. Bu odada
kalirken akrabalarim, kardeslerim
ve arkadaglarim beni ziyaret
edemedi ama telefonla konusarak,
mesa) veya mektup yazarak ve
internet kullanarak onlarla
gorusebildim.




Her gun dus aldim ve temiz kiyafetler giydim.
Ayrica vzun sure kalacagim icin hastaneye
sevdigim filmleri goturdum, bol bol muzik
dinledim, internete girdim. Oyuncaklarim da
benimleydi!

Sen de birlikte olmaktan veya
oynamaktan keyif aldigin esyalarini
yanina almayr unutma.

[



Sevdigim pizza veya hamburger gibi disaridan gelen yiyecekleri yememe izin vermediler.
Doktor bunlarin midemi bozabilecegini ya da beni ishal yapabilecegini soyledi.

Eger sevdigin yiyeceklerin listesini yapip hemsirene gosterebilirsen, o sana nakil sirasinda
neyi yiyip neyi yiyemeyecegini soyleyecektir. Aslinda onceden yemeye alistigin seylerden
pek farki olmayacak, sadece biraz daha dikkatli olacaksin. Mesela meyvelerin kabuklar
veya rafadan yumurta gibi bazi yiyecekleri yiyemeyeceksin.
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ﬂ Zaman cabuk gecti.

D Vucudumda yeni kok hucreler
calismaya baglayinca, odadan
¢tkmama izin verdiler. Hatta en
sevdigim sinif arkadaslarim beni

hastanede ziyarete bile geldiler.
Doktorlar yeni kok hucrelerimin
calismaya bagladigini kan sayimi
ile anladilar. Bu arada baz.

gocuklarin enfeksiyon nedeniyle
daha vzun sure odada kalmasi
gerekebilirmis.
Gok heyecanlandim! Artik eve
gitmeye hazirim!

nenr dand i
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laciar

Evdeyken de ilaglarimi almaya devam ettim.
Ben surup almayi tercih ettim. Sen de
ilaclarini istersen tablet istersen de gurup
olarak alabilirsin. Se¢imini doktoruna
hatirlatabilirsin.

Bazi ilaglari en sevdigim iceceklerle i¢tim.
Bazen de bazi ilaglarin agzimda biraktig kotu
tadi gidermek icin seker yedim. Midesine tup
takilan ¢ocuklar ilaglari almak igin bu tupu de
kullanabilir.
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dstane KOntroleri

Evde her sey yolundaydi ama tedavimi aksatmamak icin
sik sik hastaneye kontrole gitmeye devam ettim. Ilk
kontrolomde doktorum bana “Bazen yeni kok hucren
vucuduna alisamaz, bu yuzden vucudunda kaginti veya
midende kotu bir his olabilir. Bu yuzden seni surekli
kontrol etmeliyiz. Belki bu sorunu duzeltmek icin bagka
bir ilaca ihtiyacin vardir. Bazen ¢ok acikabilir ve

biraz sismanlayabilirsin. Unutma, ne

zaman kotu bir sey hissedersen
m—
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ailene haber ver, boylelikle
sorunu ¢ozmek i¢in seni

hastaneye goturebilirler.”
dedi.




Nenirin iilesme SIreci -

/i Iyilesme surecim devam ediyor. Bu yizden, doktorlarim dikkat etmemi istedikleri
bazi durumlari bana anlattilar.

Bu bilgileri seninle de paylagsmak istiyorum. Hepsini okumani tavsiye ederim.

¥ Mikrop kapmamak icin cok dikkatli olmalisin.

X Arkadaslarini gormek isteyebilirsin ama sadece 2-3 arkadas kabul etmelisin.
Tabi ki onlarin da herhangi bir hastaligi olmamasi gerekiyor.

Guzel havalarda disariya cikip kisa yoruyusgler yapabilirsin.

¥ Okvla gitmeden once mutlaka, asilarini tamamlamalisin. Asilarini tamamlama-
dan once ogretmenlerin evine gelebilir. Asilarini tamamladiktan sonra da

okula yavas yavas baglayabilirsin. Ornegin once haftada sadece 2_ gun gidebil-
irsin. Sonra bu sureyi yavag yavas artirabilirsin.

|
|
I
|
\
! . . g : .
\ ¥ Alisveris merkezlerine, magazalara veya kalabalik yerlere gitmemelisin.
l
\
!
\
|

Radyoterapi gorduysen, kendini biraz daha yorgun hissedebilirsin. Bu ¢o
dy pi gorduy kendini biraz daha y hissedebilirsi k
normal! Gun gectikce daha da gugleneceksin.

\ X Gin icinde bol bol dinlenmeyi unutmamalisin.

\ X Saglikl yiyecekler yemege dikkat et.




[ENIr’in Saci UZamadJa basladi

Hastaneden ciktiktan birkag
ay sonra saglarim vzamaya
bagladi. Unutma saglarin
yeniden vzadiktan sonra eski
sagindan daha agik veya koyu
renkli olabilir. Bazen duz
saclar kivircik, kivircik saclar
duz olabilir.




[NENIT’IN KATEeten

Artik kan testlerine ve ilaglara ihtiyacim kalmadig

icin doktorlar kateterivi ¢ikarabileceklerini

soyledi. Senin de nakilden 3-6 ay sonra kateterin

cikarilacaktir. Kataterim ciktiktan sonra keyifle

vzun vzun banyo yaptim. Ayrica artik hastaneye de

o kadar sik gelmem gerekmiyordu. ﬁ

Benim bildiklerim bu kadar. .. Daha fazla sey
ogrenmek istiyorsan sen de doktoruna ya da
hemsirene sorabilirsin.










Herkesin tedavi surecine yonelik deneyimlerinin
farkh olacagini ve her zaman tedavinin oykude yer
alan sekliyle ilerlemeyecegini hatirlatmak isteriz.
Ayni sekilde hizmetler ve hastane olanaklari da
farkhlik gosterebilir. TUm bu sebeplerden dolay:
KACUV kitapta yer alan tedavi surecleri ya da
onerilerden kaynaklanacak herhangi bir zarar ya da
kaybin sorumlulugunu almamaktadir. KAQUV kitaplari
gelismeler dogrultusunda guncelleyecegini de
taahhut eder.

Ayrica KACUV tarafindan hazirlanan bu kitap icerigi
tibbi otorite olarak kabul edilmemelidir. Her hastanin
ve ailesinin, kendi ozel kosullar dogrultusunda
tedavilerini yuoruten hekimlerle iletisimde olmalari
tavsiye edilmektedir.



Kanserli Cocuklara Umut Vakfi

Kanserli Cocuklara Umut Vakfi (KACUV), 2000 yilinda maddi sorunlari nedeniyle tedavileri aksama riski
tastyan cocuklarin tedavilerinin surekliligini saglamak, kanserle miicadelede 6nemli bir gereksinim olan
psikososyal hizmetler sunmak ve ¢ocuk psikolojisine uygun tedavi ortaminin saglanmasi ve desteklenmesi
amaci ile tedavi goren ¢ocuklarin aileleri ve hekimler tarafindan kuruldu.

Aile, yakin cevre, saglik calisanlari ile kamuoyunda farkindalik yaratarak, kanser tedavisi géren ¢ocuklarin
tedavi slireclerinde psikolojik, sosyal, fiziksel ve tibbi agidan yasam kalitelerini artiracak etkinlikler ve
projeler yurtutmektir.

Vakif, bagiscilarin destekleri ile Aile Evleri'nin ilkini 2012 yilinda Cerrahpasa'da, 2. Aile Evi'ni ise 2020 yilinda
hayata gecirmistir. Kanser tedavisi icin sehir disindan istanbul’a gelen maddi olarak dezavantajl cocuklara
ve ailelerine Ucretsiz konaklama, psikolojik ve psikososyal destek hizmetleri Aile Evleri'nde sunulmaktadir.

Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Cocuk Hematoloji ve Onkoloji Servisi'nde baslayan faaliyetlerimiz istanbul, izmir,
Bursa, Zonguldak, Adana, Sanlurfa ve Van'a ulasarak artmaya devam ediyor. “Nerede yasam varsa, orada
umut vardir”inanci ile ciktigimiz bu yolda ailelere ve daha ¢ok ¢cocuga ulasarak sizlerin destekleri ile
biyuyoruz.

Nehir’in Cocukca Yasam Gonlillileri

Nehir'in Cocukga Yasam Gondllileri'nin (COYAG) amaci kanser tedavisi goren ¢ocuklar ve ailelerine

yonelik projeler tretmek ve sivil toplum kuruluslarinin mevcut projelerini desteklemektedir. Kurulusundan
bu yana her yil Eylul ayinda duzenledigi “Nehir’in Adimlan”isimli aile kosusunda KACUV'la is birligi

yuriterek farkl projeleri hayata gecirmektedir. Her yil Eylll ayinda diizenlenen etkinlikte adim atarak

hem Nehir'in adini yasatacak projeler icin kaynak yaratilmakta hem de ¢ocukluk ¢agi kanserleri hakkinda
farkindalk yaratilmaktadir. 2012 yilindan beri gerceklesen etkinliklerde hastanelerde oyun odasi kurulumu
ve yenilenmesi, oda sahiplenme, kitapcik yayini ve Nehir'in lyilik Paketi génderimleri projeleri gerceklestirildi.



