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Alfa-mannosidoz hastalari ve bu hastalara bakim veren kisiler icin tibbi gﬁ”;;; I
ve yasam yolculugunu takip etme amacina yonelik bir kaynak f

Bu Giinliik, Chiesi Global Nadir Hastaliklar tarafindan finanse edilmis ve Nadir Hastaliklar Arastirma Partnerleri (Rare Disease Research Partners) tarafindan MPS Dernegi Birlesik Krallik
(MPS Society UK), ISMRD, bir metabolizma hastaliklari hemgiresi ile is birligi icinde hazirlanmis olup alfa-mannosidoz (AM) hastalari ve bu hastalara bakim veren kisiler tarafindan
gozden gegirilmistir. Alfa-mannosidoz hastalari ve bu hastalara bakim veren kisiler paha bigilemez zamanlarini ve deneyimlerini gonullii olarak paylasirken, diger tiim katilimcilara
danismanlik hizmetleri karsiiginda 6deme yapilmistir.

icindekiler Bu glinligi nasil kullanabilirim?

Bu guinlGgl nasil kullanabilirim?.........ccccoevveceecceeecieenee. 1 Bu glinliik, alfa-mannosidozla yasayan kisilere ve/veya bu
kisilere bakim veren kisilere tiim énemli bilgileri tek bir yerde

Benimle ilgili bilgiler tutmalari i¢in yardimci olmak amaciyla tasarlanmustir.

Ben ve saglik bakimim........ccocceiiiiiiiieee e, 2

Semptomlarim veya saglik sorunlarim..........cccceeevevevennnee. 3 Bu gunlugi asagidakiler icin kullanabilirsiniz:

Tedavilerim ve yardimci ekipmanim.......ccccoeeevieeeeeeeeennns 4 @ Planlayin ve diizeninizi koruyun: Randevular,

Ozel egitim planlm ............................................................ 5 tedaviler, terapiler ve ilaglardaki de§i§iklikleri

HAG IZIEYICIM..vveveveveteretetetete ettt 6 kaydedin.

TestizleyiCim. ..o 7

(\/I Saglik ve iyilik durumunuzu kaydedin: Semptomlar,
duygudurumlar, enerji diizeyleri ve fark ettiginiz tim
degisiklikleri not edin.

Hastaneye kabullerim ve cerrahi girisimlerim.................. 8

Tibbi bakim ve destek ekiplerim

Alfa-mannosidoz tibbi ekibi..........cccoeevuieiiiciiiiiiien, 9 @ Sorulari ve destegi kaydedin: Saglik ekibinize

Diger 6nemli destek kaynaklari.......ccccoceveeniciienieninnnen. 9 veya diger destek hizmetlerine soracaginiz

Saglhk meslegi mensuplariyla randevularim...................... 10 sorulari yazin ve size yardimci olan kisiler,

Tibbi ekibe veya destek ekibine sorulacak sorular............ 11 sirketler ve kuruluslarin iletisim bilgilerini
saklayin.

Bir an durup diistiniin @ Randevulara hazirlanin: Giincel durumu

GUNIUk notlarim.....cecii, 12 paylasabilmek ve sorulariniza yanit alabilmek icin

Bugiin kendimi nasil hissediyorum?..........c.ccccconiniinnnnen. 13 ziyaretlerinizde bu giinligii yaninizda bulundurun.

(\/, Zaman i¢indeki yolculugunuzu takip edin:
Bakiminizda ve glinlik yasaminizdaki paternleri,
ilerlemeyi ve 6nemli anlari goriin.

# Gunligunuzu elle tutun ve her bélimi
A mumkun olan en kisa stirede doldurun.

/ ~ Daha fazla yer gerekli olmasi durumunda spesifik
sayfalarin ek kopyalarini yazdirabilirsiniz.

Her seyi bir arada tutulmasi, bakiminiz hakkinda

bilgi sahibi olmanizi kolaylastirir ve saglik
meslegi mensubu veya destek ekibinizle her

goristiigliinizde
tim bilgilere hazir olmanizi !: j'

saglar. ﬁ

-,

Aciklama: Bu giinliik, alfa-mannosidoz hastalarina ve/veya bu hastalara bakim veren kisilere énemli bilgileri tek bir yere kaydetmeleri igin yardimci
olacak bir arag olarak islev gérmektedir. Bu giinliikte tibbi tavsiyeler sunulmamaktadir; herhangi bir tibbi endiseniz olmasi durumunda daima bir Alfa-Mannosidoz Gunlugu | 1
saglik meslegi mensubuna danisiniz.



Benimle ilgili bilgiler

Ben ve saglik bakimim

Burasi kendiniz hakkinda biraz bilgi paylasabileceginiz bir alandir (ilgili yerleri isaretleyiniz v veya not ekleyiniz).

Bu giinliigii asagida belirttigim kisi olarak dolduruyorum:

[_] Bir alfa-mannosidoz hastasi

[—] Bir alfa-mannosidoz hastasina bakim veren kisi
Bakim ekibinizin iletisim bilgileri:

Asil hastane: ...........ccooooiiiiiiiiii e
Telefon: ...

E-POSa: oo

Yerel/toplum hastanesi: ..............c..cccovveeveivecciiieeenn,

Telefon: oo

E-POSta: oo
Riskler/6nemli uyarilar:

m Sirt sorunu, anestezi, taramalar ve réntgen sirasinda
dikkatli davranilmasi gerekebilir

[_] Hava yolu sorunlar

m Beslenme tupl

m Nobetler veya konfilizyon ataklari
m Kalp sorunlari

[—] Bagisiklik sorunlari (6r. enfeksiyon riski, asilarin etki
gbstermemesi)

() Genelalerjiler: ..o

AM hastaligimailiskin bilgiler:

Belirti veya semptomlarin basladigiyas: ..............ccocoeen
Tanttarihic ...
Tani sirasindaki Yas: .......oooveeiiiiieiice e

Acil durumlar igin iletigsim bilgileri:

Ad-S0Yad: ..o
YaKinlik derecesi: .........uvvveeieiiiiiiiiiiiieiieeeeeeeeeeeeeeeeeee

Telefon NUMAraSI: .........vveiiiiiieieeeeeeeeeeee e

Beni destekleyen kisilerin bilmesi gereken 6nemli noktalar
nelerdir?

() isitme giigliiklerim var
[_J isitme cihazi kullaniyorum
[—] Benimle konusan kisinin ylizini bana donmesi gerekebilir
m Yanimda bana destek olacak birisine ihtiyacim var
() Gérme giiglukleri yasiyorum
m BuyUk puntoya/yazi tipine ihtiyacim olabilir
[_] Yardima ihtiyag duyabilirim

[_] Bellek guigliikleri yagtyorum. Bakimi/tedaviyi anlamak igin
yardima veya hatirlaticilara ihtiyacim olabilir

[_] iletisim destegine ihtiyac duyuyorum

Yirlirken veya hareket ederken yardima ihtiyacim var ve
asagidakilerden birini kullaniyorum:

[—] Tekerlekli sandalye veya engelli mobilite araci

m Koltuk degnegi, baston, yiriteg gibi ylrimeye
yardimci araglar veya bir baska kisinin yardimi

m DIBEI: et

[—] Bana damar yolu agilmasi giic oluyor

[—] Portum/Periferik yerlestirilen santral venoz kateterim
/santral damar yolum var

KONUM: oo

Takildig1 tarin: c.eeevvcieeeeee e,
Bakim ekibinin bilmesi gereken diger onemli bilgiler:

Alfa-Mannosidoz GUnlugu | 2




Semptomlarim veya saglik sorunlarim
Bunlarin yazilmasi olanlari hatirlamaniza yardimci olur ve

Bu bolim, ortaya ¢ikan yeni semptomlari, randevular sirasinda ¢ok yararli olabilir; boylece saglik meslegi
saglhiginizdaki degisiklikleri veya yasadiginiz mensubunuz zaman icinde ortaya ¢ikan paternleri veya yeni
hastaliklari kaydetmek icin kullaniniz. sorunlari gérebilir. Ornegin, enfeksiyonlara yakalanma sikliginiz

veya son ziyaretinizden bu yana gercgeklesen degisiklikler.

S

Semptom veya saglik sorununun o Notlarm
tanimi Baglangic  Ne kadar stirdii?

tarihi (6r. devam ediyor,
su anda 5 hafta)

(6r. olasi tetikleyiciler, doktorla gortstiniiz mu, hangi
kontroller yapildi, ne tiir ilaglar kullandiniz, kendinizi nasil
hissettiniz, gtinliik yasaminizi nasil etkiledi)

(6r. kulak enfeksiyonu, soguk alginligi,
agrilar, hareket guglugu)

Alfa-Mannosidoz GUnligu
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Tedavilerim ve ya rdimai eki pmanim Tedavilerinizin ve kullandiginiz yardimei ekipmanlarin kaydedilmesi,
kullandiginiz destegi gérme, en iyi sonug veren yontemleri takip
etme ve gerekli oldugunda dogru yardimi almanizi saglama
agisindan sizin ve saglik ekibinize yardimei olur.

Bu bolimi, semptomlarinizi yénetmenize
’ ve glinlik yasaminizi desteklemenize
yardimci olmak icin genellikle aldiginiz
tedavileri veya kullandiginiz yardimci
ekipmanlari kaydetmek i¢in kullaniniz.

i ilk uygulandig
Tedavi ) ve & Bu tedaviyi kim
(6r. fizyoterapi, diyet, konusma tarih/ uygulama - Notlarim
. - > saghyor?
ve dil terapisi) sikligi
Y.a.rdlmc.l ekipman (o.r. _ N Bu eklpm‘anl Notlarim
isitme cihazi, tekerle.kll Ik kullanim tarihi baf'a kim (6r. bakim/pil degisimi gerekiyor mu, kullanimi sirasinda
sandalye, CF:(/'-\P viya BiPAP saghyor? takip edilmem gerekiyor mu, herhangi bir sorun var mi, vb.)
makinesi
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Ozel eéitim plamm Egitim planlarinin takip edilmesi, okul ¢agindaki cocuklar igin,
ebeveynlerin, bakim veren kisilerin veya 6grencilerin tibbi
randevular icin bilgi toplamalari veya planlari okulla gbzden

gecirmeleri veya glincellemeleri gerektiginde 6zellikle yararhdir.

Her seyin bir arada olmasi, ilgili ayrintilarin paylasilmasini ve
dogru destegin tavsiye edilmesini kolaylastirir.

Bu bolime 6grenim siireciniz boyunca
sizin igin hazirlanan 6zel egitim
planlarini (okulda, liniversitede veya
diger egitim kurumlarinda aldiginiz

destek gibi) kaydediniz. NG|
Ortam o Son Saglanan destek
.. . Plan tipi . (6r. testler sirasinda fazladan siire, birebir destek, girisimler, not
(or. kres, okul, kolej, vb.) inceleme . .
tarihi alma yardimi, yardimci teknolojiye erisim, vb.)
arihi
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Ilag izleyicim
mmm Bu bolumi, dizenli olarak kullandiginiz tiim ilaglari
A takip etmek ve saglik ekibinizle 6nemli bilgileri
+ paylagsmak icin kullaniniz. Herhangi bir yan etki, ilag
L J
alerjisi vb. durumlari onlara mutlaka bildirmeyi

ilaglarinizi takip etmek, semaya bagh kalmaniza,

ﬁ hangi ilaglari ne i¢in aldiginizi hatirlamaniza ve
saghk ekibinize net, giincel bilgiler vermenize
yardimci olarak size en iyi bakimi sunmalarini

saglayabilir.
unutmayiniz.
ilacin adi ve dozu Nasil uygulaniyor, hangi Baslangig tarihi Notlarim
(6r. 50 mg) siklikla kullanmam gerekiyor? Bitis tarihi (6r. bacak agrima iyi geliyor)
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Test izleyicim _ . . o
Test sonuclarinizi takip etmek, sizin ve saglik ekibinizin zaman

— Bu bolimi tim test sonuglarinizi tek icindeki degisiklikleri gormesine ve saghiginizi izlerken higbir
J\ﬁ?_‘e bir yere kaydetmek igin kullaniniz. seyin gozden kagmamasina yardimci olur.

T

Test
(6r. isitme testi, idrardaki
oligosakkarid diizeyleri, Tarih Testin nedeni Sonuglarin 6zeti Takip faaliyetleri
noropsikolojik testler,
elektrokardiyogram)

Alfa-Mannosidoz Gunlugu | 7



Hastaneye kabullerim ve cerrahi girisimlerim

Bu bélim, acil durumlar, planlanmis bir islem veya

ameliyat nedeniyle hastaneye kabul edildiginiz tim
zamanlari kaydetmek igin kullaniniz. Hastaneye
gitme nedeninizi ve daha sonra ihtiya¢ duydugunuz

Hastane ziyaretlerinizin ve ameliyatlarinizin
kaydedilmesi, sizin ve saglik ekibinizin tibbi dykiiniizi
goérmesine, paternleri fark etmesine ve ihtiyag
duydugunuzda dogru bakimi planlamasina yardimci

bakimi not ediniz. \ olur.

Hastaneye kabul tipi

[_] Acil Durum
[_] Planlanmis

[_] Cerrahi

[_] Acil Durum
[_] Planlanmis

[_] Cerrahi

[_] Acil Durum
[_] Planlanmis

[_] Cerrahi

[_] Acil Durum
[_] Planlanmig

[_] Cerrahi

[_] Acil Durum
[_] Planlanmig

[_] Cerrahi

[_] Acil Durum
[_] Planlanmig

[_] Cerrahi

[_] Acil Durum
[_] Planlanmig

m Cerrahi

Hastanenin konumu/ Hastaneye kabul nedeni Tarihler Gergeklestirilen
saghk meslegi (6r. ne oldu, rutin test, tedavi (hastaneye  tedavi veya cerrahi ; Nk?ga:m g
mensubunun adi edilen neydi) kabu:j/.ltab;lrcu girlsim (6r. sonraki bakim ve takip)
edilme

Alfa-Mannosidoz Gunlugu
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Tibbi bakim ve destek ekiplerim

Bu bolim, bakiminiza katilan herkesi ve gerektiginde dogru kisiye
ulasabilmenizigin onlarla iletisim kurma yontemini kaydetmek igin kullaniniz.

© Alfa-mannosidoz tibbi ekibi

Alfa-mannosidoz konusunda uzman olan tibbi ekibinizin bilgilerini kaydediniz (6r. asil danisman, uzman hemsire, genetik

danisman, evde saglik bakim ekibi).

Ad Soyad:
Gorev:
Hastane:
E-posta:

iletisim numarast:

Ad Soyad:
Gorev:
Hastane:
E-posta:

iletisim numarasi:

Ad Soyad:
Gorev:
Hastane:
E-posta:

iletisim numarasi:

@ Diger 6nemli destek kaynaklari

Yol boyunca size yardimci olan tiim kisileri, hizmetleri ve kuruluslari (6r. hasta orgitleri, saglik sigortasi,
psikolog, destek hizmetleri) kaydediniz.

Destek tipi:
Kurum/sirket adi:

iletisim kurulacak kisinin adi-soyadi:

E-posta:

iletisim numarast:

Destek tipi:
Kurum/sirket ad:

iletisim kurulacak kisinin adi-soyadi:

E-posta:

iletisim numarasi:

Ad Soyad:
Gorev:
Hastane:
E-posta:

iletisim numarast:

Ad Soyad:
Gorev:
Hastane:
E-posta:

iletisim numarasi:

Ad Soyad:
Gorev:
Hastane:
E-posta:

iletisim numarasi:

Destek tipi:

Kurum/sirket adi:

iletisim kurulacak kisinin adi-soyad:
E-posta:

iletisim numarast:

Destek tipi:

Kurum/sirket ad:

iletisim kurulacak kisinin adi-soyadi:
E-posta:

iletisim numarasi:

Alfa-Mannosidoz Gunlugu
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Saglik meslegi mensuplariyla randevularim

A Bu bolim, alfa-mannosidoz

' & ekibiniz, uzmanlariniz, hemsireniz
I

Randevularinizin kaydedilmesi, diizeninizi korumaniza,
randevularinizi hatirlamaniza ve gerektiginde saghk
ekibinizle dogru bilgileri paylasmaniza yardimci olur.

veya baska herhangi bir saghk
meslegi mensubuyla olan tim
randevularinizi kaydetmek igin \
kullaniniz.

-
\L\

Randevu Adi/ Meslegi Telefon/ Konum/adres Notlarim
tarihi/saati e-posta (&r. ziyaretin amaci, takip)

Alfa-mannosidoz konusunda bilgi sahibi olmayan bir saglk meslegi mensubunu ziyaret ediyorsaniz, 13. sayfada verilen baglantilari
ve QR kodlarini kullanarak hem kendiniz icin (Saghk bakim ekibinizle alfa-mannosidoz hakkinda konusun) hem de sizinle ilgilenen
saglk meslegi mensubuna vermek icin (Saglik meslegi mensuplari igin: Alfa-mannosidoz hakkinda konusalim) randevunuzda
yaninizda bulundurabileceginiz yararl kaynaklara ulasabilirsiniz.
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Tibbi ekibe veya destek ekibine sorulacak sorular

Bu, akliniza gelen tiim sorulari yazmaniz i¢in ayrilmis olan bir
balimdiir. Kayit tutmak her seyi hatirlamaniza yardimci Akliniza takilabilecek sorulari not almanin énemi:
olabilir ve dogru kisiye, 6rnegin saglik meslegi mensubuna, Sorularinizi yazmaniz, higbir seyi unutmamanizi
hemsireye, fizyoterapiste, sosyal hizmetler gérevlisine, hasta
Orgutline veya size destek olan herhangi bir kisiye soru
sorabilmenizi saglar.

saglar ve ihtiyaciniz olan cevaplari ve destegi
almaniza olanak tanir.

Soru sormak istedigim kisi?

Sormak istedigim sorular
(6r. fizyoterapist, hasta orglti)

Sorunuza verilen yaniti buraya not ediniz

Alfa-Mannosidoz Gunlugu | 11



Bir an durup disiiniin

Gunlik notlarim R
Burasi, sizin igin 0 liolanh i bileceginiz bolimdir. Saghg ji /\\\\
, ¢in 6nemli olan her seyi yazabileceginiz bolimdir. Saghginiz, enerji
diizeyleriniz, aldiginiz destek veya uyku, istah gibi fark ettiginiz diger her seye iliskin \\
notlar ekleyebilirsiniz; ayrica size yardimci olan veya diizelmeye ya da olumlu bir

deneyime yol acan her seyi de yazabilirsiniz. Sizin icin 6nemli olan bazi konulari saghk
ekibinizle, hasta orgitiinizle veya diger destek ekipleriyle paylasmak isteyebilirsiniz.
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.. - i . 5
Bugiin kendimi nasil hissediyorum? Bir an durup diisiinmek nigin Gnemli?

Bir an durup kendinizi degerlendiriniz. Zaman iginde nasil hissettiginizi takip etmek
ve randevular sirasinda paylasmak, en iyi
sekilde hissetmeye devam etmeniz i¢in sizin
ve saglik ekibinizin birlikte ¢alisabildigi

Ay: anlamini tagir.

Duygudurumunuza en uygun olan emojiyi seginiz.

Mutluyum iyiyim  Orta diizeydeyim  Biraz endiseliyim lyi degilim

©O © © © )

Notlar

O 00 N O U B W N

W oWNNNRNNNNNRNDNIERRR B B B B o g
P O V ® N O U1 & WN B O © ® N O 0 & W N P O

Daha fazla bilgi ve destegi nereden alabilirim?

Alfa-mannosidoz hastalari ve bu hastalara bakim veren kisilere yonelik diger kaynaklara buradan ulasabilirsiniz:

MPS Dernegi (wWww.mpssociety.org.uk), yani Mukopolisakkarit Hastaliklari Dernegi, Birlesik Krallik'ta MPS, Fabry ve iliskili lizozomal hastaliklardan etkilenen
bireylere ve ailelere profesyonel destek saglayan, resmi olarak kayith tek yardim kurulusudur. Bu hastaliklardan etkilenen herkesin istedigi hayati yasayabilmesini
saglamak igin uzmanlik bilgisi, destek ve arastirmalar araciligiyla hastalarin yasamlarini dénustirme konusunda kararliyiz.

ISMRD (www.ismrd.org), yani Uluslararasi Mannosidoz ve iligkili Hastaliklar Dernegi, ailelerin ve hastalarin haklarini savunmayi misyon edinmis, uluslararasi
odakli, kar amaci giitmeyen bir kurulustur. Bizler, Uluslararasi Glikoprotein Depo Hastaliklari Savunucusuyuz. Misyonumuz; tip, bilim ve endstri ile kurdugumuz
Rare Disease ortakliklar araciligiyla bir yandan kuresel bir destek ve bilgi agi saglarken, diger yandan bu hastaliklara yonelik arastirmalar yapmak, bunlari saptamak ve tedavi
Research Partners etmektir.

Nadir Hastaliklar Arastirma Partnerleri (Rare Disease Research Partners - www.rd-rp.com), mulkiyetinin tamami MPS Dernegine ait olan ve kar amaci

L] L]
" Ch’es’ gutmeyen bir yan kurulustur. Bu kurulusun sosyal amaglari; uzmanlik bilgisi, destek, savunuculuk ve arastirmalar araciligiyla hastalarin yagamlarini
donustirmeyi hedefleyen MPS Derneginin misyonunu desteklemek uizere, elde edilen tiim gelir fazlasini yeniden yatirima dénustirmektir.

global rare diseases %
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