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ESMO hakkinda

Avrupa Tibbi Onkoloji Dernegi (ESMO), tibbi onkoloji uzmanlk alanini gelistirmek icin kurulmus
olan Avrupa'da lider bir profesyonel organizasyondur ve kanser tedavisi ve bakimi icin disiplinler
(tibbi bélimler) arasi bir yaklasim gelistirmeyi tesvik etmektedir. 1975’te kar getirme amaci
glitmeyen bir organizasyon olarak kurulmasindan bu zamana kadar, ESMO’nun misyonu kanser
bakimi ve tedavisini gelistirmek olmustur. Bunu iyi bilimi tesvik ederek ve yayarak, en iyi klinik
kullanima donlismesini saglayarak basarmistir. Bu sekilde onkoloji profesyonellerini kanserli
hastalar icin en etkin tedavinin ulasilabilirligini ve hak ettikleri yiiksek standarth bakimin
saglanmasi icin desteklemistir ve bu konuda ESMO tam olarak hedefine ulasmistir.

ESMO Palyatif Bakim Calisma Grubu

ESMO Palyatif Bakim Calisma Grubu (PCWG), palyatif ve destek bakimin tibbi onkoloji pratigine
entegrasyonunu saglamak ve hasta bakimini gelistirmek icin ESMO tarafindan kurulmustur.
PCWG programi, Avrupa ve tim diinyada kanser merkezlerinde palyatif ve destek bakimi
gelistirmek icin dlizenlenmis arastirma, egitim ve tesvik edici programlari icermektedir.

ESMO Kanser Hastalari Calisma Grubu

Kanser Hastalari Calisma Grubu'nun baslica misyonu Avrupa ve tim diinyada hasta bakiminin
optimizasyonunu saglamak, kansere 6zgi bilgi ve egitimin siirekli gelisimini saglamak, hasta
otonomisini gliclendirmek ve hasta haklarini desteklemektir.




AN
MASCC

MULTINATIONAL
ASSOCIATION OF SUPPORTIVE
CARE IN CANCER

Cok Uluslu Kanserde Destek Bakim Birligi'nden mesaj

Cok Uluslu Kanserde Destek Bakim Birligi (MASCC) ilerlemis kanseri olan hastalar icin
olusturulmus olan ESMO kilavuzunu aktarmaktan mutluluk duymaktadir. Kanserde destek
bakim, kansere bagli olusan olumsuz etkilerin dnlenmesi ve yonetimini saglamaktir. Bu, kanser
tanisi konmasindan itibaren kanser tedavisi ve tedavi sonrasi bakim sirecini de iceren, fiziksel
ve psikolojik belirtilerin ve yan etkilerin yonetimini icerir. Rehabilitasyon, sekonder kanser
korumasi, sag kalim, yasam sonu bakimin iyilestiriimesi destek bakimi bir bitin olarak
tanimlamaktadir. Bitin bunlardan dolay, ESMO kilavuzu MASCC ile muhtesem bir sekilde
uyusmaktadir.

Hastalar kanser tanisi ve tedavisini cok korkutucu olarak degerlendirmektedir ve bu korkuyu
azaltmak icin yapilabilecek her sey takdir edilmelidir. Bu kilavuz, kanser bakimiyla ilgili bazi bakis
acilarini aydinlatan acik ve kisa bir kilavuzdur ve hastalara, ailelerine kanser yolculugu sirasinda
daha fazla bilgi alabilmek icin ne gibi sorular sorabilecekleri konusunda yardimci olmaktadir.

MASCC kanser bakimini iyilestirmek ve hastaligin hastalar ve aileleri Gzerindeki etkilerini
azaltmak icin ESMO ile bir arada calismayi sabirsizlikla beklemektedir.

Profesor Dorothy Keefe
Baskan
MASCC




global cancer control

Uluslararasi Kanser Kontrol Birligi'nden ve Uluslararasi Psiko-onkoloji
Dernegi'nden mesaj

Uluslararasi Kanser Kontrol Birligi (UICC) ve Uluslararasi Psiko-onkoloji Dernegi (IPOS); Avrupa
Tibbi Onkoloji Dernegi'nin (ESMO) ilerlemis kanser hastaligindan etkilenenler i¢in olusturulmus
olan bu girisimini kosulsuz bir sekilde desteklemektedir.

Bu kilavuz ilerlemis kanserli hastalarin fiziksel, sosyal ve duygusal ihtiyaclarina dncelik vererek
dinya kanser deklarasyonunun hedeflerinin anlasiimasina degerli bir katki yapmaktadir. Ayrica
kanser bakim kalitesi icin uluslararasi standartlarla ilgili, kanser bakim kalitesinin belirgin sayida
hastalar ve sevdikleri tarafindan yasanan stresi hafifletmeyi rutin olarak kanserin psikososyal
etkilerini ele aldigini, IPOS’un acgiklamalarini savunmaktadir.

Global hareketin bir parcasi olarak, UICC ve IPOS, Kklinisyenler, saglik profesyonelleri ve
hastalarla birlikte calisarak, hastalarin bitin tedavisini kapsayan kaliteli ve standart bir bakim
saglamayi taahhit eden ESMO ile birlesmistir.

Ozellikle, bu kilavuz hastanin kendisini tedavi eden onkologuna olan inancin ve giivenin
mumkin olan en iyi yasam kalitesini saglamak icin temel oldugunu tasdik etmektedir. Ayrica, bu
kilavuz onkologlarin hastalarina, ilerlemis kanser ile iliskili kompleks sorunlarla bas etmek icin
her konuda genis bir destek saglayacaklari hususunda gliven vermeleri ile 6zel bir goreve sahip
olduklari konusunda farkinda olmayi saglamaktadir. Bu emosyonel ilgi ve psikososyal destek,
klinik 6neri, semptom ve agri yonetimini icermektedir.

Aslinda, bircok hasta ve yakinlari icin, ilerlemis kanserin emosyonel etkileri en blyilk sorunlar
arasinda ele alinmaktadir. Bu kilavuz ayrica pratik kilavuzlar araciligiyla hastalar ve onkologlari
arasinda daha saglam bir bag destekleyen bir temel olusturacaktir.

Sonuc olarak, bu kilavuz hastalarin yasam kalitesini iyilestirmek ve ilerlemis kanserin tedavisinin
etkinligini arttirmayi saglayacak 6nemli bir kaynak saglamistir. Biz bu kilavuzu kanser hastalarina
ve sevdiklerine 6nermekteyiz.

Wz, fagai Dfrn,

Dr. Eduard Cazap Profesor Maggie Watson
Baskan Baskan
uUiCcC IPOS




icindekiler

nhwnN =

10.
11.
12.
13.
14,
15.
16.

Ekler

B.
C.
D.

Girig

ilerlemis Kansere sahip olmak

Onkolog kimdir ve rolii nedir?

Onkoloji takimi ve nasil kullanilmasi gerektigi

Onkologunuza durumunuzla ilgili sormaniz gereken sorular:
temel bilgiyi almak

Antikanser tedavi segeneklerini g6z oniinde bulunurken
onkologunuza sormaniz gereken sorular?

Klinik arastirma calismasinda yer almak: deneysel bir tedaviyi
g0z oniinde bulundurmali miyim?

Tamamlayici tip ya da alternatif metotlari degerlendirmeli
miyim?

ikincil gériis

interneti hastaliginizla ilgili bilgi almak igin kullanmak

Hasta haklarini ve destek gruplarini kullanmak

Yasam kalitesine bakmak

Yasaminizi dengelemek

En iyisini umut etmek ve en kétiisiine hazir olmak

Tedaviler yardimci olmadigi zaman

Onkoloji uzmaninizla aranizdaki iliskide sorun varsa

Saghk Bakim Ekibim
Hastaligim ve aldigim tedaviler

Onkoloji uzmanim ile goriismek istedigim konular
Notlar

U W IN =

11

13
14
15
17
19
20
21
24
26

27
28
29
30




1: Giris

Bu kitapcik ilerlemis kanserli hastalari, onlarin aileleri ile tedavi veren onkologlar arasindaki
iliskilerinden en fazlasini nasil alabilecekleri konusunda yardim etmek amaciyla diizenlenmistir.
ilerlemis kanser baslangic boélgesinden cerrahi olarak cikarilamayan ya da baslangic bdlgesi
disindaki bolgelere yayillmis kanser olarak tanimlanir.

Onkologlar, hastaliklar ile ilgili sorunlarla miicadele eden ve yasamlarinda mimkin olanin en
iyisini almak isteyen insanlara yardim etmek icin kendilerini adamislardir.

Onkologlari da iceren doktorlarla olan iliskiler bazen zorlayici olabilir, fakat problemin siklikla
buyik bir kismi onlarla nasil calisilacaginin bilinmemesine dayanir.

e Makul bir sekilde onlardan ne beklemeliyim?
e Sormam gereken sorular nelerdir?
e  Problemlerimi, korkularimi ve endiselerimi nasil ifade edebilirim?

“Bu kitapgik sizlerin onkologunuzla iletisimize yardim etmek igin
gelistirilmistir”

Bu kitapcik sizlerin onkologunuzla iletisiminize yardim etmek icin ve ilerlemis kanser tanisi ile
yasayan bir hasta olan siz ve sizin ailenizle ilgili bircok farkl konuyu ele almak icin gelistirilmistir.
Bu kitapcigin gelistirilmesi ilerlemis kanserli hastalik tanisiyla yasayan hastalarla calisan
onkologlar, onlarin hastalari ve Avrupa'daki tim hasta destek gruplari arasinda isbirligi ile
olusturulan bir Grtndar.

Biz bu kitapc¢igi faydali bulacaginizi imit etmekte ve glivenmekteyiz.
Geribildirim ya da gelecekteki baskilar icin geribildirim ya da o©nerilerde bulunmayi arzu
ederseniz, education@esmo.org ‘daki editorlerle lutfen iletisime gecin.




2: ilerlemis Kansere sahip olmak

Tibbi bakimdaki gelismelere ragmen, ilerlemis kanser halen sik gorilen bir problemdir. Bazi
hastalar icin, ilerlemis kansere sahip olmak, bundan bdyle tedavisi mimkiin olmayan bir
hastaliga sahip olmak demektir. Digerleri icin, hastaligin tedavi edilip edilmeyecegi konusunda
bir belirsizlige sahip olmak anlamina gelmektedir.

Her iki durumda da, ilerlemis kanser cogu hasta icin belirsizlikler ve bircok zorlayic
gereksinimlerle dolu korkutucu bir tecriibedir.

ilerlemis kanser tanisi olan hastalar sunlara ihtiyag duyar:

Hastaliklarinin iyi ve mimkin oldugu kadar uzun yasamalari icin en iyi sekilde kontroli.
Semptomlarinin dikkatli kontroli.

Psikolojik ve manevi iyilik hali konusunda ilgi gdsterilmesi.

Psikolojik ve manevi iyilik hali de dahil olmak lizere hastalarin ailelerinin gereksinimlerine ilgi
gosterilmesi.

Bireysel olarak kilttirel ve dini 6geler ile ilgili duyarhlik gosterilmesi.

ilerlemis kanserli hastalar, kendi gereksinimlerini 6nemseyen ve giivenebilecekleri bir kanser
uzmani ile birlikte yiritilecek destek verici bir iliskiye ihtiyac duyarlar.




3: Onkolog kimdir ve rolii nedir?

Onkolog kanser uzmani olan tip doktorudur. Onkolog kanseri kontrol etmek ya da tedavi etmek
icin kemoterapi recete eden bir kisiden ¢ok daha fazlasidir. Onkologlar bitiini dikkate alan bir
yaklasim icin kendini adamis ‘insan doktorlarndir’.

Kemoterapi, radyoterapi ya da cerrahi ile ilgili 6dnerilerde bulunmak onkologlarin kesinlikle
gorevlerinin blydk bir kismini olusturmaktadir. Fakat bununla birlikte ¢cok daha fazlasini da
yapmaktadirlar.

“Onkologunuzla iliskinizi gelistirerek, onlarin yeteneklerini, i¢
goriilerini ve profesyonel iliskilerini gorme olasihgini yaratmis
olursunuz”

Onkolog tibbi, hemsirelik ve diger saglk bakim profesyonellerinden olusan biiyik bir takimin
parcasi olarak calisan bir bakim koordinatoridr.

Onkologunuzla iliskinizi gelistirerek, onlarin yeteneklerini, i¢c gorilerini ve profesyonel iliskilerini
gorme olasihigl yaratmis olursunuz. Bitin bunlar kanserle yasamin zorluklariyla basa ¢cikmakla
ilgili size ve ailenize yardimci olabilir.

Onkologla goriisiildiigii zaman

Onkologla gorisuldigli zaman, sizin kim oldugunuzla ilgili bilgiyi onunla paylasmak cok
onemlidir. Hastaliginizla ile ilgili konusmanin yani sira, sunlarla ilgili bilgileri de paylasmaniz
gerekecektir:

e Aijleniz

¢ lgialanlariniz

e  Umutlariniz

e Korkulariniz

e Basarmayi istediginiz 6nemli hedefleriniz

e Size verilmesini istediginiz bilgiler

Onkologunuzla iligkiniz giiglii bir arag olabilir

e Sizi yonlendirerek olasi tedaviler ile ilgili karar vermeniz icin yardimci olabilir.

e Sizin hastalikla en iyi sekilde bas edebilmeniz icin mevcut olan farkli hizmetlerden
faydalanabilmeniz icin size yardimci olan bakim koordinatoriiniiz olabilir.

e Bakim ve diger hizmetlere ulasmak ile iliskili olan bircok biirokratik konuyla ilgili yaklasimda
sizin savunucunuz olabilir.

e Cok gicli bir bilgi kaynagi, rehber olabilir, siz ve aileniz icin kisisel destek saglayabilir.




Onkologunuzla iliskiniz sizin ihtiyag oldugunuz siire boyunca devam edecektir

Onkologla iliski uzun-sireli bir iliskidir.

Kanseriniz tedavi edilse bile tedavi ve takip stratejisi icin halen bakima ihtiyaciniz olacaktir.
Eger durumunuz tedavi edilemezse, sizi miimkin oldugu kadar uzun siire iyi tutmak ve sizi,
ailenizi bu yolculuk sirasinda desteklemek icin bundan sonra da devam eden bir bakim

iliskisine ihtiyaciniz olacaktir.




4: Onkoloji takimi ve nasil kullanilmasi gerektigi

Pek cok onkolog hemsireler, sosyal hizmet uzmanlari ve psikologlarin olusturdugu bir ekiple
calismaktadir.

Bircok onkolog ek hizmet ekipleri ile calismaktadir. Bunlar sunlari kapsar:
e Palyatif bakim uzmanlari

e Agriuzmanlari

e Diyetisyenler ve nutrisyon (beslenme) danismanlari

e Maneviyat destek gorevlisi

e Mesleki terapi, fiziksel terapi ve konusma terapistini de kapsayan rehabilitasyon terapistleri
e |enfédem uzmanlari

® Yara ya dastoma bakim uzmanlari

e Tamamlayici tedaviler

e Cinsel iliski ve cinsellik danismanlari

e Fertilite (Dogurganlik) terapistleri

® Genetikgiler

Bazi merkezler ayrica asagidakiler gibi bazi 6zel hizmetleri sunabilir
e Kozmetik terapisi (‘glizel gorin, iyi hisset’)

e Rekreasyon terapisi

e Mizik terapisi

Sosyal hizmet uzmanlari

Genel olarak, bitlin ilerlemis kanser tanili hastalar ve aileleri onkoloji sosyal hizmet uzmaniyla
gortismeyi dustinmelidir. Onkoloji sosyal hizmet uzmanlar bitiin spesifik aile meseleleri
konusunda yardimci olacaktir; ayrica finansal destek konusunda ve diger 6zel servislerle iliskili
Onerilerde de bulunabilirler. Sosyal hizmet uzmani anksiyete ve depresyon ya da umutsuzluk
hisleri gibi problemlerle nasil bas edilecegi konusunda ¢6ziim bulmakta yardimci olacaktir.

Hemgireler

Onkoloji hemsireleri tedaviye bagl yan etkilerin ya da kansere bagli olusmus komplikasyonlarin
yonetimi konusunda spesifik uzmanhga sahiptirler. Harika bir destek, rehberlik, ve bilgi kaynagi
olabilirler. Eger gereksinimlerinizin ya da kaygilarinizin yeteri kadar onkologunuz tarafindan ele
alinilmadigini hissediyorsaniz, onkoloji hemsireniz profesyonel bakim ekibinde sizin iyi bir
savunucunuz olabilir.

Palyatif bakim uzmanlan

Palyatif bakim uzmanlari, ilerlemis kanserin fiziksel ve psikolojik sonuglarinin yénetiminde 6zel
uzmanlik yapmis olan doktor ve hemsirelerden olusmaktadir. Onkologunuzla calisirken, sizin
rahatinizi, fonksiyonunuzu ve desteginizi en uygun hale getirmek icin bakim programlari
gelistirmekte yardimci olabilirler. Palyatif bakim uzmanlari sadece 6lmek (izere olan hastalara

5




yardim etmek icin orada bulunmazlar, bakim siirecine katilarak; hastalara daha iyi yasamalari ve
bazen daha uzun yasamalari ile ilgili olarak da yardimci olmada cok biyiik bir deger tasidiklari
gosterilmistir.

Psikologlar, psikiyatristler ya da psiko-onkologlar

ilerlemis kanserle birlikte yasamak bircok kaygiyi ve kizginligi, korku, Gziintii ve kaygiyi ve bazi
kisiler icin, anlamsizlik ve umutsuzluk gibi olumsuz duygulari uyarabilir. Psikologlar,
psikiyatristler ya da psiko-onkologlar tarafindan saglanan tecriibeli bakim, bu cesitli duygularla
bas etmede siklikla son derece yardimcidir.

“Bircok onkolog, hemgsireler, sosyal hizmet uzmanlari ve
psikologlardan olusan bir takimla birlikte ¢alisir.”

Maneviyat destek gorevlisi ve manevi bakim

Maneviyat farkli insanlar icin farkh anlamlar ifade edebilir: bazlari dinsel inanclarla
iliskilendirirken, digerleri ise dinle iliskisiz degerler ve anlamlara olan baghlik olarak
tanimlamaktadir. Din gorevlileri ve manevi bakim programlari, ilerlemis kanser tanisi olan
hastalara ve onlarin aile liyelerine hayatlarinin bu ¢ok giicli tarafini ele alarak yardimci olabilir.

Diyetisyenler

Bircok hasta icin ne yenip yenmemesi konusu karmasiktir ve bu konuda yanlis bilgi sahibidirler.
Hastalar siklikla kanser bakimi icin iyi ve koti olan yiyecekleri sormaktadirlar. Kanser hastaligin
kendisinden dolayr ya da iliskili tedavilere bagh olarak yeme aliskanligini bircok farkli yonde
etkiler; bazi hastalar bulantidan, bazilari istah azalmasindan ve digerleri de tat alma duyusunda
belirgin degisiklikten yakinirlar. Bu kaygilarin blyldk bir kismi deneyimli bir diyetisyen
konsiiltasyonu ile ele alinabilir.

Rehabilitasyon

Rehabilitasyon fonksiyon yeteneginizi gelistirmeyi amaclar. Rehabilitasyon genellikle fiziksel
fonksiyona deginmekteyse de, ayrica psikolojik olarak iyilik hali ile de iliskili olabilir. GlgsuzlGgi
olan hastalar icin ya da vicutlarinin bazi kisimlarini kullanmakta zorluk yasayan ya da konusma,
yutma glcligli ceken hastalarda bu fonksiyonlarin mimkiin oldugu kadar eski haline
doéndirilmesi icin rehabilitasyon takiminin rolii cok 6nemlidir.

Seksiiel danisman ya da terapist

Kanserin ve farkli tedavilerin etkilerine bagl olarak kisinin fiziksek yakinlik, cinsellik ve bunun
yani sira sekstel fonksiyonlarla ile ilgili duygulan etkilenebilir. Bircok merkez bu sorunlarla
ugrasan hastalara yardimci olmak icin 6zel hizmetler sunmaktadirlar. Buna ek olarak, bu hizmet
kapsaminda fertilite (dogurganlk) sorunlar ve kadinlarda menapoza ve erkeklerde andropoza
(‘erkek menapozu’) bagli olusan semptomlar ele alinabilir.

Yara, lenfodem ya da stoma bakim uzmanlari
Bazi hastalarin zor iyilesen yaralari, kol ve bacaklarda (lenfédem) sisme, ya da 6zel bakim ve

asistanlik gerektiren stomalari olabilir. 6




5: Onkologunuza durumunuzla ilgili sormaniz gereken sorular: temel
bilgiyi almak

Kanser sadece bir hastalik degildir. Kanserin 300°’den farkli tipi mevcuttur. Ne cesit bir
kanserinizin oldugunu tam olarak anlayarak ve viicudunuzun hangi kisimlarinin kansere bagl
tutuldugunu o6grenerek, sizin ile ilgili olan sorunlari anlamada ve nasil daha iyi bir yardim
alacaginiz konusunda daha iyi bir pozisyonda olacaksiniz.

Sikhikla ve oOzellikle yogun emosyonel tartismalarda, doktorun ne dedigini hatirlamak zordur.
Siklikla yaninizda bir aile Gyesinin ya da arkadasinizin bulunmasi bu agidan faydali olacaktir. Pek
¢ok hasta not almanin ve hatta (doktor tarafindan sakincali goériilmiyorsa) tartismayi
kaydetmenin faydal oldugunu distiinmektedir.

En temel 4 soru sunlardir:
1. Sahip oldugum kanserin tipi nedir? (ne olarak adlandirilir?)

2. Nereden baslamistir?
3. Yayilip yayilmadigini biliyor muyuz? Eger biliyorsak nereye yayilmistir?
4. Bana yardimci olabilecek tedaviler mevcut mu?

Hassas sorular

Bazi sorular 6zellikle hassastir. Bu sorular durumun ciddiyeti ve gelecege bakis acisi ile iliskilidir.

Bircok hasta bu bilgiyi kendi durumlarini daha iyi anlayabilmek icin istemekte ve ihtiyag
duymaktadirlar, bu sekilde tedavi secenekleri ve genel olarak hayatlari konusunda muimkiin
olan en iyi bilgiyle donamis kararlari verebileceklerdir.

Diger hastalar ise kendi icinde bulunduklari durum nedeniyle o kadar saskina dénmis
olacaklardir ki, bu sorunlari ya hi¢c tartismayacaklardir, ya da sadece c¢ok genel bilgi
isteyeceklerdir. Eger bu konulari su anda tartismak istemiyorsaniz, doktorunuza soyleyiniz. Su
anda bu konularda tartismak istememeniz, hicbir zaman bunlar tartismayacaginiz anlamina
gelmez.

“Ne cesit bir kanserinizin oldugunu anlayarak nasil en iyi yardimi
alabileceginizi anlama konusunda daha iyi bir pozisyonda
olacaksiniz.”

Cogu hastanin faydali ve 6nemli bulabilecegi bazi sorular sunlardir:
® Su an meydana gelmekte olan ¢ok koti bir olaya bagli bir tehlike icinde miyim?

e Benim durumumu tedavi edilebilme sansi var midir?

e Benim en iyi beklentim ne olmalidir?

e Eger en kotlusu icin hazirlanmaya ihtiyacm varsa, en kotli olgu senaryosu benim
durumumda yer alan bir kisi icin nedir?

e Benim hastaligimin seyrini iyilestirebilecek tedaviler mevcut mudur? 7




Ailemin neler bilmesi gerekmektedir?

Cogu hasta, aile lyelerini destek almak ve ‘birlikte olma’ duygusunu hissetmek icin bu cesit
tartismalara katilmalar icin cagirilmaktadirlar. Bazi hastalar, bununla beraber, ailelerinin
duymasini istemedikleri hassas sorulari sorabilmek icin mahremiyeti tercih etmektedirler. Bu da
kabul edilmektedir.

Genel olarak, aileler iyi ve acik bir iletisimle durumu en iyi sekilde bas etmektedir ve aile tyeleri
bir digerini en iyi sekilde destekleyebilmektedir.

Hastalar siklikla ebeveynlerine ya da cocuklarina nasil ve neyi anlatmalari konusunda
endiselidirler. Sevdiginiz kisiler eger onlara saghginiz konusunda yalan soylediginizi ya da bazi
seyleri gizlediginizi hissederlerse c¢ok endiseleneceklerdir. Bu sebeplerden dolayl onlarla
iletisime gecmenizi desteklemekteyiz.

Eger ne soOylemeniz ve nasil sOylemeniz gerektigi konusunda bilgiye ihtiyaciniz varsa,
onkologunuz ya da takim liyelerinden biri size bu konuda yardimci olabilir.

Sikhikla bu olayr bilmesi gereken herkesle gorismenin yapilabilecegi bir aile toplantis
dizenlenmesini istemek faydali olacaktir.

Gizlilik
Sizin gizlilik yetkiniz mevcuttur ve doktorunuzu durumunuz ile ilgili kimle konusulmamasi
gerektigi konusunda bilgilendirmeniz gerekmektedir.




6: Antikanser tedavi seceneklerini goz o©niinde bulunurken
onkologunuza sormaniz gereken sorular?

ilerlemis kanserli hastalarin tedavisinde biitiin hastalar icin uygun olan ve en iyi olarak
nitelendirilebilecek tek bir tedavi secenegi bulunmamaktadir. Kemoterapi, biyolojik tedaviler ve
radyoterapi tedavileri arasinda tercihinizi degerlendirebilmek ve en iyi tedavi konusunda iyi bir
karar verebilmek icin vyeterli bilgiye sahip olmaniz gerekmektedir. Uygun olan tedavi
seceneklerini ve her biri ile ilgili potansiyel yararlari, riskleri size en uygun olan tedavi plani
konusunda karar vermenizde yardimci olmak icin anlatmak onkologunuzun goérevidir.

Herkes farkh sekillerde kararlar verir

e Baz hastalar kendileri icin miimkiin olan bitin secenekler konusunda, yalniz basina ya da
onkologu ile birlikte karar verebilmek icin bilgi ister.

e Baz hastalar onkologun en iyi tedavi secenegini soyledigi daha yonlendirici bir yaklasim
ister.

Kararinizi hangi sekilde vermek isterseniz isteyin, onkologunuza sizin karar vermenize nasil
katkida bulunmasini istediginiz konusunda bilgi vermeniz 6nemlidir.

“Tedaviler konusunda iyi kararlar verebilmek ve tercihlerinizi
degerlendirebilmek icin tedaviler konusunda yeterli bilgi sahibi
olmaniz gerekmektedir.”

Bilgilendirilmis kararlar ve yazili onam vermek

Hangi yaklasimi sectiginize bakilmaksizin, sonuc olarak bir karar verildiginde tedavi icin resmi bir
anlasma imzalamaniz (buna siklikla ‘yazili onam’ denmektedir) ve sizin ne icin karar verdiginizi
bilmeniz gerekmektedir.

Cogu kisi icin, bu tamamen yeni bir durumdur ve siklikla hastalar ve aile Gyeleri yazili onam
karari olusturmak icin ne bilgisi gerektigini tam ya da tedavi planinin uygulamaya sokulmasi igin
yazili onamin nasil verilecegini tam olarak bilmemektedir.

ihtiyaciniz olan bilgiyi tamamen aldiginizdan emin olmak icin, onkologunuza énerilen tedavi ile
ilgili sormaniz gereken bazi 6nemli sorular sunlardir:




Genel
® Bu ne tip bir tedavidir ve benim lzerimde ve ailem (izerinde ne gibi etkiler yapacaktir?

e Uluslararasi otoriteler ve profesyonel kilavuzlar tarafinca énerilen ve yaygin olarak kullanilan
bir tedavi midir?

e Bu tedavinin beni daha iyi hissettirme ya da daha uzun yasamama yardim etme olasilig
nedir?

e Eger tedavi yardimci olursa, ne zaman kendimi daha iyi hissetmeye baslarim?

Avantajlar
e Eger bu tedavi iyi giderse en iyi beklentim ne olabilir?

e QOrtalama, bu tedavi hastalarin ne kadar daha fazla yasamasini saglar?

e Eger tedavi daha uzun yasamama yardimci olmazsa, benim daha iyi hissetmemi ve yasam
kalitemi arttirmayi saglar mi?

e Bu tedavi ne kadar siklikla hastalara yardimci olmaktadir?

e Eger yardimci olursa, ne kadar siire yanit devam etmektedir?

Potansiyel riskler
e Eger bu tedaviyi alirsam ne gibi yan etkilerle karsilasacagim? Bunlar ne kadar ciddi olacak ve

ne kadar zaman slirecek?

® Yan etkiler 6nlenebilir mi?

e Yan etkilerden herhangi biri potansiyel olarak tehlikeli olabilir mi? Eger oyleyse, ne kadar
siklikta olusur? Bunlara karsi risklerimi en aza indirgemek icin ne yapilabilir? Bunlar geri
dondstimli madur?

Mantikh bir sekilde goz oniinde bulundurmam gereken diger secenekler var
midir?

e Daha agresif (yogun) tedaviler?

e Daha az agresif (yogun) tedaviler?

e Deneysel tedaviler?

e Tamamlayici ya da alternatif tedaviler?

e Antikanser tedavi verilmeden semptom (belirti) kontroli?
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7: Klinik arastirma c¢alismasinda yer almak: deneysel bir tedaviyi goz
oniinde bulundurmali miyim?

ilerlemis kanseri olan hastalar icin bile, bircok durumda yarar gérme olasiligl sunan belirlenmis
tedaviler bulunmaktadir. Bazi olgularda, bununla beraber, standart tedavilerden yarar gérme
olasihgi duslktiir ya da yararin miktar (6zellikle yasami uzatmaktaki rolti) cok sinirlidir.

Mevcut tedavilerin yapabilecegi kisithliklar anlatilarak, tibbi arastirmalarla tedavi sinirlarinin
zorlanmasi gerekmektedir. Bu cok 6nemlidir.

Tiptaki yeni gelismeler, hastalarin mevcut hastalik durumlarinin farkinda olarak, yeni gelisen
ilaglarin ya da tedavi yaklasimlarinin potansiyel yararlar ve/ya da riskleri konusunda yeni bilgi
olusturmak icin klinik arastirma calismalarina isbirligiyle katiimalarina baglidir.

insanlar klinik arastirmalara birkag farkli neden igin katilirlar:
® Yeni deneysel tedavinin, bunun disinda normalde alacaklari tedaviye gore daha iyi olacagi

umudu
e Tipta son ilerlemis teknolojilere katilmak
e Kendilerinden elde edilecek bilgiyle digerlerinin bunlardan fayda gorebilecegi imidi

Belirtilen tedavilere ek olarak, bir arastirmaya katilmak, topluma katkida bulunmanizi saglar,
bunun disinda kalinirsa hicbir tibbi gelisme olmayacaktir.

“Tibbi arastirma yapilabilecekler konusunda sinirlarin zorlanmasina
yol agar. Bu ¢cok 6nemlidir.”

Klinik ¢aligmalara katilim herkes igin uygun degildir ve bazi insanlari

endiselendiren ve vazgegiren nedenler sunlardir:

e Bilinmeyen yan etki riski

® Fazladan kan testleri, gorlintlileme incelemeleri ve sorgulamalar gibi talepler

e Tedavilerine ‘yazi tura atilarak’ karar verilecegi kaygisi ve bir calismada hastalarin rastgele
secilerek etkinliklerinin karsilastirilmasi amaciyla deneysel tedavi ya da standart tedavi
grubuna alinmasi.

Klinik arastirmaya katilmayi géz oniinde bulundurmak

Arastirma calismasinin sizin icin dogru olup olmadigi konusunda karar verebilmek igin,
onkologunuza sizin icin uygun olabilecek su anda tedavi oldugunuz kurumda ve yakinlarda olan
diger kurumlarda ylriimekte olan ne tir calismalarin oldugunu sormaniz gerekmektedir.
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e Eger bir klinik arastirmaya katilmayi distinliyorsaniz, size son kararinizi vermeden Once
detayli bir s6zll aciklama ve ayni zamanda bu bilgileri iceren yazili bir belge verilecektir.

e Eger klinik calismaya katilmayr kabul ederseniz, imzalanmis onaminizin bir kontrat
olmadigini ve herhangi bir nedenle, herhangi bir zamanda calismadan cekilmek icin fikir
degistirebileceginizi anlamaniz dnemlidir. Klinik calismadan ¢ekilmeniz sizin tibbi bakiminizi
hicbir sekilde etkilemeyecek ya da doktorlarin hicbir sekilde size karsi olan bakis acisini
degistirmeyecektir.

Sizinle ilgili olabilecek klinik arastirmayi bulmaniza yardim edecek araglar
Herhangi bir kimse, kendi durumlariyla ilgili yiriimekte olan arastirma olup olmadigiyla ilgili
internete girerek bilgi edinebilir. Bu bilgi baslica arastirma kayitlarindan bulunabilir (asagiya
bakiniz). Durumunuz icin uygun olabilecek ve ilginizi ¢eken bir klinik calisma buldugunuzda,
bunu sizi tedavi eden hekimle tartismalisiniz.

Baslica arastirma kayitlari 6rnekleri:

www.clinicaltrials.gov — burada Amerika Birlesik Devletleri'nde ve tiim diinyada yiritilmekte
olan calismalar kayit altinda tutulmaktadir. Arastirmanin amaci, hangi hastalarin katilabilecegi,
calisma merkezi konumlari, ve daha fazla detay icin aranabilecek telefon numaralari konusunda
hastalara bilgi saglamaktadir.

www.clinicaltrialsregister.eu- bu Avrupa Birligi'ne (EU) Giye olan Ulkelerde ve Avrupa ekonomik
alaninda (EEA) bulunmakta olan calismalari kayit altina alir. Bu site www.clinicaltrials.gov
sitesine gore daha az faydalidir ¢linkii sadece katilan Ulkeleri géstermektedir ve calismaya
katilan spesifik merkezlerle ilgili bilgi ve iletisim detaylari ile ilgili hastalar icin herhangi bir bilgi
verilmemektedir.
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8: Tamamlayici tip ya da alternatif metotlari degerlendirmeli miyim?

ilerlemis kanserden yakinmak hastaliga karsi ‘savasta’ caresiz hissetmenize siklikla yol acacaktir.
Bircok hasta kanita dayali tip yani sira ek tedaviler aramaktadirlar. Hastaligin kontrol edilme
olasiligini arttiracagl ya da kendi viicut saglklarini daha iyilestirecegi Umidiyle bu alternatif
metotlardan yardim ararlar.

Bazi tamamlayici tedavilerin kanserli hastalara ozellikle bas etmede ve iyilik
halini desteklemede biiyiikk yardimi oldugu gosterilmistir.bunlar sunlari

kapsamaktadir:
e  Manevi bakim

e Kilavuzlu gorintileme

® Masaj

e Relaksasyon (Gevseme) teknikleri
® Yoga

e  Akupunktur

Bircok yaklasim, bununla beraber, etkinlik konusunda yetersiz kanita sahiptir ya da tam olarak
kanitlanmamistir, digerleri ise tamamen faydasiz yaklasimlardir ve savunmasiz, muhtac hastalar
icin piyasaya slrilmustir ve bazilar agikca zararhdir.

“Onkologunuz size faydali yaklasimlar 6nererek size yardim edebilir.”

Alternatif biyolojik tedaviler ve sifali bitkilerle tedavi
e Avukatlar ve sifali otlardan yapilan destek Uriin Ureticileri arasindaki tazminat davalarinin

cogu, bunlarin klinik arastirmalarla dogrulanmamis tarihi deneyimlere ve laboratuar
calismalarinin olmamasina dayanmaktadir.

e Bitkisel ya da homeopatik tedavilerin klinik cevrede kanseri baskiladigini ya da kir
sagladigini gosteren az miktarda kanit bulunmaktadir.

e Cogu supplementler (takviyeler) kalite kontrolinden ge¢cmeden ya da minimal kalite
kontroliinden gecerek Uretilmektedir.

e Bazlari size recete edilmis kemoterapiyi de iceren recete edilmis ilaclarla etkilesebilir ve
ilaclarin etkinligini azaltabilir ya da yan etkilerini arttirabilirler.

Onkologunuz faydali yaklasimlari 6nererek ve alternatif metotlarin potansiyel olarak yardimci
olup olmayacagi konusunda sizinle konusarak size yardimci olabilir.
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9: ikincil goriis

Hastalarin sadece en iyi bakimi almalari degil ayrica almakta olduklari bakimin kendileri icin en
iyisi olduguna dair i¢ huzuruna sahip olmalaridir.

Cogu hasta icin glivendikleri onkologundan bilgi almak i¢ huzurunu saglamak icin yeterli
olacaktir.

“Hastalarin tedavi ile ilgili karar vermeden, diger tibbi secenekler
konusundaki arastirmasi faydal olabilir”

Bazi hastalar icin ise bu yeterli degildir. Bu cesit hastalara tedavi ile ilgili karar vermeden diger
tibbi secenekler konusunda arastirma yapmalarini 6nermek faydali olabilir.

ikincil bir goériis aramadan ©6nce, onkologunuza tavsiyelerini diger onkologlarla tartisip
tartismadigini sormak faydali olacaktir.

Sikhikla, onkologunuz tarafindan size vyapilan Ooneri diger meslektaslariyla ayrintili
konsiltasyonlar sonrasinda onerilmistir (Bu ‘tUmor konseyi’ ya da disiplinler arasi yeniden
gozden gecirme’ toplantisi olarak adlandirilmaktadir). Biitlin hepsinde olmasa da onkoloji
merkezlerinin pek cogunda siklikla yapilan bir uygulamadir.

ikincil gériis

Eger hala ikincil bir gorisiin yapilmasini istiyorsaniz; onkologunuzla, aile hekimi ya da
cerrahinizla, baska bir goriis almak icin durumunuzla ilgili uzman kisileri 6nermesini istemeniz
faydali olacaktir. Bazen hasta savunma gruplari ikincil gérisler icin bilgi saglayabilir.

Eger ikinci bir goris almayi planliyorsaniz, asagidaki basamaklari izlemek degerlidir:
1. Onkologunuzdan durumunuz konusunda ve o6nerecegi tedaviler ile ilgili 6zet bir mektup

isteyiniz.

2. ikinci goris icin randevuya katildiginizda, ilk onkologunuzdan aldiginiz 6zet mektubu ve
blitlin test sonuclarinizi yaniniza alin.

3. Eger rontgen filmi ya da gorintiilemeleriniz varsa, sadece raporlari degil, mevcut
goriuntilemelerin diskleri ya da filmlerini de gotiirmek 6nemli olabilir.
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10: interneti hastaliginizla ilgili bilgi almak icin kullanmak

internet olaganiistii miktarda bilgi erisimine izin vermektedir. Pek cok hasta ve aile Uyeleri
hastaliklari ya da tedavileri ile ilgili ek bilgiyi internet kaynaklarindan aramaktadir.

internet sunlar i¢in yardima olabilir:
e Ozellesmis bir onkolog bulmak

e Durumunuz ile iliskili kilavuzlar okumak

e Sik goriilen yan etkilerle ilgili ve kanser tedavisi sliresince giinlik yasaminizla bas etmeye
yardimci olacak bilgi bulmak

e Son yapilmis calisma bulgularini okumak

e Klinik arastirmalar bulmak

e Diger hastalarla deneyimleri paylasarak anksiyete, yalnizlik ve korkuyu paylasmak

e Ozel durumunuz ile ilgili bilgi ve savunma gruplarinin yerini saptamak

lyi ve kotii

Bircok hastaya cok yardimci olmasina ragmen, internetten alinan bazi bilgiler birka¢ nedene

baglh olarak zarar verebilir:

1. Ne yazik ki, internette ulasilabilen her bilgi dogru degildir ve bazi durumlarda bilgi tamamen
yaniltici olabilir

2. Internetteki pek cok site ticaretle ilgilenenler tarafindan, okuyucular spesifik Griinleri
almalarini 6zendiren desteklenmektedir.

3. Guvenilir ve saglam otoriteler tarafindan desteklenen web sitelerinde bile, sizin 06zel
durumunuza uygun olmayan, beklenen prognozla ilgili bilgilere maruz kalabilirsiniz. Bazen
bu ciddi sikinti ve karisiklik yaratabilir.

“Onkologunuzdan giivenilir bir siteye yénlendirmesini istemek
yararl olacaktir.”

Fikir alin

Eger hastaliginiz ya da tedavisi ile ilgili baska bilgi arama konusunda ilgi duymaktaysaniz, siklikla
onkologunuzdan sizi givenilir ve sizin anlayabileceginiz dilde bilgi saglayan bir siteye
yonlendirmesini istemek yararli olacaktir.

interneti kullanma konusunda pratik ipuglari

e Herhangi bir kisinin internet lGzerinden, dogru ya da yanlis, istedigi her seyi paylasabilecegini
unutmayiniz.

e Saglkla ilgili saygl deger internet (web) sitelerini kullaniniz. Genellikle bilgi kaynaklarina
ulasmaniz icin sizi baglanti ya da referanslar saglayacaktir.
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Bir konuda butiun gercekler icin tek kaynak oldugunu ifade eden internet (web) siteleri
glvenilir olmayabilir.

Buldugunuz bilginin en son ulasilabilen oldugundan emin olun.

Eger okudugunuz bilgi gercek olamayacak kadar iyiyse saygli deger diger bir internet (web)
sitesinden bulduklarinizi dogrulamasi icin en az bir ikincil referans bulmaya calisin. Eger iki
yada (cten fazla saygl deger web sitesinde ayni bilgiyi bulamiyorsaniz, o zaman muhtemelen
tartismaya aciktir.

Eger hastalarin tedavi etkinligi konusunda konusmalari ile ilgili alintilar iceren bir web sitesi
bulursaniz, bu referanslarin gercek oldugundan emin olamazsiniz.

Disiincelerden gercekleri ayirmayi 6greniniz. Ornegin, bir doktor kendi diisiincesi ya da
deneyimine dayanan bir tedavi onerirken, diger arastirma calismalarinda ve kanitlarda
genellikle diger tedavilerin daha iyi oldugu gosterilebilir. Hekimin gorisinin degeri
uzmanligina ve referansina ve ¢ogu zaman sizin bireysel durumunuzla ilgili ne kadar bilgi
sahibi olduguna bagli olarak degisir.

Doktorlarin bilmedigi gizli ve mucize bir tedavi bicimine sahip olduklarini sdyleyen web
siteleri icin ¢ok kuskucu olunuz. Ciddi arastirmacilar tedavileri bir sir gibi saklamazlar.
Herkesin faydalanabilmesi icin bu tedavileri biitiin tibbi camia ile paylasirlar.

Doktorunuzla kararlarinizi etkileyebilecek ya da sizi ilgilendirebilecek herhangi bir bilgiyi
yeniden gdzden gegiriniz.
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11: Hasta haklarini ve destek gruplarini kullanmak

Hasta haklari gruplari kar amaci glitmeyen kuruluslardir ve tim kanser hastalarinin veya 6zel
kanser tiplerine sahip hastalarin ihtiyaclarina odaklanir. Bu kuruluslar, kanser hastalarina
destek, bilgi edinme ve haklarini savunma hizmetlerini sunarlar.

Hasta haklari gruplari size birgok yoldan yardimci olabilir

1. Bilgi: Glvenilir hasta haklari gruplari tarafindan hazirlanan kitapgik ve internet (web) siteleri,
hastalara ve yakinlarina yardimci olabilecek givenilir kaynaklardir. Bu durum o6zellikle
koklesmis hasta haklari gruplari tarafindan hazirlanan internet (web) sitelerindeki nadir
gorilen kanser tirleri icin gecerlidir.

2. Yerel kaynaklara sevk: Hasta haklari gruplari yasadiginiz yerde bulunan uzman hekimlere
sizleri yonlendirebilir.

3. Bireysel sorular: Bircok hasta haklar gruplar telefon veya online servislerle yan etki
yonetimi, tedavi secenekleri, sizin durumunuzla ilgili destek gruplarina ya da arastirma
seceneklerine ulasabilme gibi genis capli konularda sizlere yardimci olabilir.

4. Bireysel haklar: Bazen hastalar almalari gereken bakimlari izin, olmasi gereken resmi
slrecler veya sigorta problemleri nedeniyle almakta zorlanabilirler. Bircok hasta haklari
gruplari, bu tip problemleri birebir gortiserek bireysel danismanlik hizmeti seklinde hastalara
destek verir.

ilag sirketleri ve hasta haklari gruplari

® Bircok hasta haklar grubu sagladiklari bilgilerin ilag sirketleri sponsorlugundan haksiz yere
etkilenmemeleri, dogru ve dengeli olmalari icin caba gosterir.

® jlac Ureticileri tarafindan desteklenen hasta haklari gruplar uyari (feragatname) yayinlamali
ve okuyucularin bu finansal iliskiden haberdar olmalarini saglamalidir. Bu tip bir
feragatname ile paylasilan bilginin ényargil oldugu ve finansal iliskinin bilgilendirme igin
sunulan igerigi etkiledigi anlamina gelmez.

® Bazen ilag Ureticileri pazarlama stratejisi olarak kendi 6zel Girtinlerinin kullanilmasi amaciyla
hasta haklari gruplari kurabilir. Bu tip servislerden elde edilen bilgiler dnyargili olabilir.

Hastalar ve aile Uyeleri genellikle kar amaci olmayan yerel kanser dernekleri tarafindan 6nerilen
hasta haklari gruplarina giivenmeleri konusunda desteklenmektedirler.

Destek gruplari

Kanserle miicadelede yalniz olmadiginizi ve baska insanlarin da sizinle ayni konulari paylastigini
bilmek cok yardimci olur. Kanser destek gruplari kanserli hastalara kanser hakkinda
deneyimlerini paylasabilecekleri bir ortam hazirlar.
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Destek gruplari, hasta ve hasta yakinlarini benzer durumlarda olan diger insanlarla birbirlerine
baglar ve birbirlerini desteklemelerini saglar.

Destek gruplarinin bircok cesidi vardir. Bazi destek gruplari halktan birileri tarafindan, bazilar
hastalar tarafindan, bazilari ise doktor, hemsire, sosyal hizmet gorevlisi, saglik egitim uzmani
gibi saglik calisanlari tarafindan kurulmaktadir.

Ozel destek gruplari

e Bazen hastalarin ve aile lyelerinin yasantilarindaki bazi durumlardan kaynaklanan ozel
endiseleri vardir. Bu endiselerine ve ihtiyaclarina hitap eden 0Ozel destek gruplarina
gereksinim duyabilirler.

e Baz destek gruplarn kendilerini geng, yasl, kadin, erkek demeden kanser hastalarinin
eslerine, bakicilarina ve cocuklarina yardim etmeye adamislardir.

e Baz destek gruplar yorgunluk, cinsellik, anlam bulma gibi 6zel konular icin olusturulmustur.

Online destek gruplari

e Online destek gruplari ve forumlar tedavi esnasinda evden ¢ikmayan hastalar icin cok iyi
birer cozimd{ir.

¢ insanlar bu tip forumlara kimliklerini gizli tutarak katilabilirler.

Destek grubuna katilmanin 6nemli olabilecek avantajlari

1. Basa cikma ve bilgi: Destek grubu yan etkilerle basa cikabilmek, hastalik ile ilgili
arastirmalara ve yeni tedavi seceneklerine ulasabilmek gibi genis bir alanda bilgi saglar. Bu
gruplar 6zellikle cok yaygin olmayan kanser tiirlerindeki hastalara yardimci olur.

2. Duygu destegi ve iyi hissetme: Destek gruplari hastayla diger hastalar arasinda bag kurarak
onlarin daha az yalniz ve izole hissetmemeleri icin destek saglar ve yasam kalitelerini artirir.
Bircok katiimci aile ve arkadaslarindan uzak kaldiklarini hissettiklerinde bu deneyimin
onlara duygusal bir bag kurmalarini sagladigini sdylemislerdir.
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12: Yasam kalitesine bakmak

Onkoloji uzmaninizla olan iliskiniz fiziksel ve psikolojik olarak iyi hissetmenizde 6nemli bir
etkendir.

Onkoloji uzmaniniz agrinizi ve diger fiziksel ve psikolojik problemlerinizi hafifletmeye yardimci
olmada deneyim sahibidir. Zor ve karisik problemleriniz oldugunda onkoloji uzmaniniz diger agr
veya palyatif (destek) bakim uzmanlariyla ya da psikolog veya psikiyatri hekimleri ile birlikte
calisir.

Yasam kalitenizi artirmak icin onkoloji uzmaniniz ile isbirligi icinde olmaniz gereklidir. Onkoloji
uzmaniniz ne hissettiginizi bilmedigi siirece size yardimci olamaz.

“Yasam kalitenizi artirmak i¢in onkoloji uzmaninizia isbirligi iginde
olmaniz gereklidir”.

Basarili bir bakim, yakin is birligi ve duygu- diisiincelerinizi ileten acik iletisim gerektirir. Asagida
onkoloji uzmaninizla konusabileceginiz 6nemli konulara birka¢ 6rnek verilmistir.

Agri hakkinda konusmak

Eger agriniz varsa bunu doktorunuzla paylasmaniz 6nemlidir. Agriniz oldugunu doktorunuzla
paylasmaniz, sadece sikintinizin ve acinizin azaltilmasi amaciyla degil ayni zamanda doktorunuza
hastaliginizi iyilestirmede ipucu olabilecegi icin de 6nemlidir.

® Agri nerede?

® Agriniz her yere yayiliyor mu?

® Agriya ne iyi gelir?

® Agriya ne kotu gelir?

® Agri hareket yeteneginizi kisithyor mu? Eger dyleyse hangi hareket veya aktivite agrinizi artiriyor?
® Agrinizi dindirmek igin hangi ilaglari kullandiniz?

®  Agri fonksiyonlarinizi ne kadar etkiliyor?

Eger uzun siireli bir agriniz varsa, agri ginligi tutmaniz, glinde ka¢ kez nasil siddette agriniz
oldugunu not etmeniz yararli olacaktir.

Belirli tipte agrilar ciddi problemlerin isareti olabilir ve acil 6nlem gerektirebilir
® Aniden gelen ve kotlilesen sirt agrisi

e Ayaktayken veya yiriirken kotllesen kalca veya bacak agrisi

e Siirekli bas agrisi

e Kemoterapiden sonra ciddi mide agrisi ve ishal

e Yemek yemenizi ve bir seyler icmenizi zorlastiran agiz tlserleri (aftlar) ve agrisi
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13: Yasaminizi dengelemek

Kanserle yasamanin amaci eninde sonunda aktivitelerden mutlu olabilmek, aileyle zaman

gecirebilmek ve yasamin verdigi firsatlari degerlendirebilmektir.

Tedavi almak ile hayati yasamak arasinda bir denge vardir; bu dengeyi kurmak icin cabalamak

gerekir.

Gercek olan tedavinin 6nemli olusudur, fakat bu sizin yasaminiz! Ailenizle ve diger

sevdiklerinizle olan 6nceliklerinizi devam ettirmek yasami dengede tutmanizdaki cabanizin

onemli bir parcasidir.

Hastalik telasinda goz ardi edilen bazi 6nemli ipuglari:

Aileniz ve arkadaslarinizla olan iliskileriniz

Eger iliskileriniz gecmis konular ylziinden zarar gordiiyse diizeltmenin bir yolunu bulmak
Sizin icin 6Gnemli olan ve size kendinizi iyi hissettiren insanlara zaman ayirmak

Size yakin olan insanlarla korkularinizi, umutlarinizi ve 6nemli anilari paylasmak
insanlara onlari ne kadar ¢ok sevdiginizi sdylemek

Sizi memnun eden seylere zaman ayirmak

Bugiin, bu hafta, bu ay, bu yil yapilacak 6nemli seylere 6ncelik vermek

Sizi siz oldugunuz icin seven insanlari sevmek

“Tedavi 6nemlidir ancak bu sizin yasaminiz”
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14 : En iyisini umut etmek ve en kotiisiine hazir olmak

Her kanser hastasi iyilesmek ister. Bu cogunlukla mimkindir ancak bazen de mimkin degildir.

Hayat cogu zaman Onemsemedigimiz belirsizliklerle doludur. Hayat sonsuza kadar devam
edecekmis gibi yasamak isteriz.

Maalesef oyle degildir.

Bazen 6lim yavasca gelir; hazirlanmak ve bazi kararlar alabilmek icin yeterli zaman vardir.
Bazen kanser ya da tedavi beklenmedik bir doniis yapar ve hayati tehdit edebilir.

Kendini en kétiiye hazirlamak sadece gelismis tibbi direktifleri hazirlamak veya

saglik bakimi vekili segmek degildir (bunlar agsagida tartigilmistir)

e Vasiyet hazirlamak

e Hatirlanmak isteyeceginiz dnemli seyleri, umutlarinizi, degerlerinizi, vasiyet edebileceginiz
seyleri diisinmek

e isleriyi gitmezse istediklerinizi sdyleyebileceginiz sevdiginiz biriyle konusmak

® Tartistiginiz insanlarla barismak, 6ziir dilemek ve onlari affetmek

Miras veya etik vasiyet hazirlamak

® Vasiyet ailenize ve arkadaslariniza bilmek istedikleri her seyi verecek bir hediyedir.

e Cocuklarinizin ve torunlarinizin unutmasini istemediginiz, hatirlanmak istediginiz anilarinizi,
duygularinizi ve aile hikayelerinizi iletmenin bir yoludur.

e Aileniz ve arkadaslariniza hazirladiginiz herhangi bir miras; siz yokken onlari mutlu edecek ve
takdir edilmenizi saglayacaktir.

e Vasiyet hazirlamanin bir¢cok yolu vardir: yazili, video veya aciklamali albim

e Vasiyet hazirlamak insanlara yasadiklarina, unuttuklari degerlere odaklanma firsati verir.

e Etik bir vasiyet belirli bir slirec icerisinde isler ve ¢ogu insan yasamlari boyunca aileleriyle ve
arkadaslariyla etik vasiyetlerinin icerigini paylasmayi degerli bulabilirler. Bu paylasimin
derinden bir katilmi olabilir.

Onceden tibbi kararlar vermek

Cok zor olsa dahi, hayati tehdit eden bir durumla karsi karsiya iseniz nasil bir bakim alacaginizi

doktorunuzla konusmak genellikle ¢ok yardimci olur.

Bu tarz dnceden yapilan tartismalar hayatinizi kolaylastirabilir.

Bazi insanlar ciddi yasami tehdit eden bir durumdayken bile nasil bir bakim almalari gerektigi
konusunda cok gicli duygulara sahiptir. Bu iki durumdan da dogabilecek sikintilara karsi

gosterilecek ilgi cok degerlidir. 21




1. Beklenen o6liim

Cogunlukla, ilerlemis kanserli hastalarda yasami tehdit eden durumlar, hastalik organlara ciddi
hasarlar vermeye basladiginda ortaya cikar. Bu durumun talihsiz gercegi, acidan uzak ve
konforlu bir yasam saglamaya calismaktan baska hicbir iyi secenegin olmamasidir.

Eger altta yatan bir hastalik tersine dondiriilemiyorsa, yogun bir bakimin en iyisi bile bu

durumda c¢ok az bir zaman kazandirir. Bircok dinde ve kiltlirde 6limi ne hizlandirmadan ne de
yavaslatmadan dogal bir 6lim saglamak ve rahatligi desteklemek esastir.

2. Beklenmeyen hayati tehdit eden durumlar

ilerlemis kanserli hastalarda tedavi ya da hastalik hayati tehdit eden tibbi krizlere neden olabilir.
Bu etkilerden bazilari geri dontstimltdir, bazilarinda disitk bir geri donidsiim ihtimali vardir
bazilari ise geri donlisimsiizdir.

Hastalar bu durumlarda nasil tedavi edilmeleri gerektigi konusunda degisik yaklasimlara
sahiptir. Secimler, din veya kiltlrel inanclar kadar aci korkusu, 6lim korkusu, bitmeyen yasam
planlari gibi etkenlerle de degiskenlik gosterir.

® Baz hastalar tim tedavilerin denenmesini ister.

e Bazl hastalar ise tedavilerin bazilarini kabul eder. Ornegin bazi hastalar yapay beslenme gibi
ileri direktifleri kabul edebilir ancak soluk almalarina yardimci bir makineye bagli olmak
istemeyebilirler.

e Baz hastalar daha yogun (agresif) tedavileri denemeyi kabul edebilir ancak tedaviye yanit
vermeyince tedavinin durdurulup daha rahat bir yontemle degistirilmesini isteyebilir.

e Baz hastalarda daha yogun (agresif) tedavileri denemek istemedigini, buna karsin daha
rahat olabilecek yontemleri ya da huzur icinde 6lmeyi tercih ettigini belirtebilir.

Doktorlar hastanin ne istedigini bilmedigi durumlarda ailelerine sorar ya da tahmin etmek
zorunda kalirlar.

Bu durum herkesi sikintiya sokabilir.

“ Hayati tehdit eden bir durumla karsi karsiysaniz nasil bir bakim
alacaginizi doktorunuzla konusmak genellikle ¢ok yardimci olur.”

Dileklerinizi belirtin
Konusamayacak kadar hasta olmaniz durumunda karar vermesi icin 6zel biri secmek ya da ileri
bir direktif hazirlamak gerekebilir.
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1. Gelismis direktif (bazen vasiyet olarak da adlandirilir)

Gelismis direktif tibbi kayitlarinizda ve evinizde saklanan; acil durumlarda ne istediginizi belirten
bir dokiimandir. Gelismis direktifleri onkoloji uzmaniniz ya da onun personellerinden herhangi
biriyle hazirlayabilirsiniz. istediginiz zaman da degisiklik yapabilirsiniz.

2. Saghk vekili (kisisel savunucu)

Bazi hastalar bu konularda distinmemeyi tercih ederler. Baska bir secimle; kendi basina
konusamayacak hale gelince bir arkadasini ya da bir aile lyesini s6zcli ve karar verici olarak
secerler. Bu kisi saglik vekili olarak adlandirilir.

Bu durum sectiginiz kisi icin blyuk bir sorumluluktur ve eger kendisine daha yogun (agresif) bir
tedavi istemediginizi belirttiyseniz bu durum daha rahatsiz edici olabilir.

Eger bu yaklasimi secerseniz, ne istediginizi anlayana kadar aday kisiyle en detayl bicimde
konusmaniz gerekmektedir.
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15: Tedaviler yardimci olmadigi zaman

Bircok farkli tedavi denemelerinden sonra kanser tedavi edilemeyip Ust asamalara vardiginda;

kemoterapi, biyolojik terapiler ve hatta radyoterapi gibi tedavilerin uygulanmasi bazen

hastalara yarardan cok zarar getirebilmektedir.

Tedavi ve gereginden fazla tedavi arasinda 6énemli bir ayrim vardir.

e Tedavi yardimcidir ve yarar gorme olasiligi zarar gérme olasiligindan daha fazladir.

e Gereginden fazla tedavi durumunda ise, bu 6nemli denge kaybolur. Asiri tedavi yarar
olasiligi bakimindan pek tatmin edici degildir ve cogunlukla yan etkilerin olumsuz etkileri
yasam kalitenizi ve yasam siirenizi dislrebilir.

Zamaniniz tedavi edilemeyen bir hastalikla kisitlandiginda, bu zamaninizi ve fiziksel ve duygusal
enerjinizi iyi kullanamamaniza neden olur.

“Hastaligin kontrol edilemedigi durumlarda yasam kalitesi daha kritik
hale gelmektedir.”

Neden tedaviyi durdurmak bu kadar zordur

® Yeni tedavilerle umutlanmak normaldir. Maalesef, umutla yanlis yonlendirilebilir ve yeni
tedaviler size yarardan cok zarar getirebilmektedir.

® Yeni bir tedaviyi denemek icin nasil bir cesaret gerekiyorsa, ayni sekilde tedaviye dur demek
de cesaret gerektirmektedir.

Bu durumda diisiinmeniz gerekenler

® Eger boyle bir durumda iseniz, hayatinizin geri kalaninin kiymetli oldugunu ve zamaninizi ve
enerjinizi ailenizle ve arkadaslarinizla gecirmenin hastane ve kliniklerde gecirmekten daha
hos oldugunu ve bu tedavilerin faydadan ¢ok zarar getirebilecegini diisintin.

® Onkoloji uzmaninizin dogru oldugunu soyledigi seyden emin degilseniz ikinci bir gorise
danisiniz.

® Sizin hayatiniz olmasina ragmen onkoloji uzmaninizin size zarar verecegini ve fayda
getirmeyecegini soyledigi bir tedavide 1srar edemezsiniz.

® Fiziksel ve duygusal olarak basa cikmakta zorluk cekiyorsaniz, onkoloji uzmaniniza palyatif
(destek) tedavi icin diger bolimlerden goérus istenilmesi ya da psikolog veya sosyal calisan
yardimi konusunda danisin.
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Bu vazge¢mek degildir

Sizin daha fazla kanser tedavisine ihtiyacinizin olmamasi, daha baska tedavi olmadigi
anlamina gelmez.

Onkoloji uzmaniniz ve ekibi semptomlarinizi kontrol altinda tutmaniza yardimci olacak,
gerekli destegi goOsterecek, size ve ailenize konforlu bir hayat yasamaniz icin destek
olacaktir.

Bu tip bir destek tedavisi hayati 6nem tasimaktadir ve kanser bakiminda gereklidir.

Tedaviyi durdurmak bakimi durdurmak anlamina gelmez

Hastaligin kontrol edilemedigi durumlarda yasam kalitesi dncekinden daha kritik hale gelir.

Bu asamada fiziksel sikayetler ve belirtiler, sikinti hisleri ve aileyle ilgili problemlerin
Gstesinden gelmek cok 6nemlidir.

Genellikle hastalar bakim evi birimi destegi ile hastane disinda en iyi bakimi alarak fayda
gordrler.
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16: Onkoloji uzmaninizla aranizdaki iliskide sorun varsa

Hastalar bakim, iletisim, erisim haklari karsilanmadiginda hayal kirikligina ugrayabilirler.

Umariz bu kilavuz onkoloji uzmaninizla ve bakim biriminin diger tyeleri ile glcli iliskiler
kurmanizda ve uygun sorular sormanizda yardimci olur.

Sorunlari ¢6zmeyi denemek
Bu konu ile ilgili sorunlariniz varsa, asagida yararli 6neriler bulunmaktadir:

®  Onkoloji uzmaniniz ile problemlerinizi tartismak icin uygun bir zamanda gortisme talep edin.
Suphelerinizi ve tartismak istediginiz konulari listeleyerek gériisme icin hazirlanin.

e Bu problemlerinizi hastane koridorunda, randevusuz olarak konusmaya calismaniz iyi bir
fikir degildir.

®  Onkoloji uzmaninizla goériisme ayarlayamazsaniz, onkoloji hemsirenizle ya da sosyal hizmet
gorevlisi ile problemlerinizi goriismeyi onlara sorarak deneyebilirsiniz.

Onkoloji uzmaninizi degistirmek
Bazi hasta-doktor iliskileri farkli kisisel nedenlerden dolayi ylirimemektedir.

Eger onkoloji uzmaninizla aranizda kisisel bir uyumsuzluk varsa ve bakim gereksinimlerinizin
karsilanmadigini hissediyorsaniz; miimkiinse doktorunuzu degistirmeniz dusilindlebilinir.
Onkoloji hemsiresi veya sizi taniyan sosyal hizmet goreuvlisi gibi bakim ekibinin diger Gyeleri, 6zel
ihtiyaclariniza ve size uygun baska bir onkoloji uzmanini size énerebilir.

Haklariniza bagsvurmak

Son care olarak, hayal kirikhigina ugramis bazi hastalar haklarini savunan bir kisinin gereksinimini
hissedebilir. Avrupa Hasta Haklari ile ilgili bilgileri “Avrupa Hasta Haklar Tazdglinden” elde
edebilirsiniz. Bu tiziige "www.patienttalk.info/european_charter.pdf" internet sitesinden
ulasabilirsiniz.
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A. Saghk Bakim Ekibim

iletisim detaylari s Muayenehane telefonU ...t e

Saglik hizmetlerimle ilgilenen diger kisiler:

Adi is telefon numarasi is haricinde
ulasilabilecek telefon
numarasi

Hemsire

Destek tedavisi

Sosyal hizmet gorevlisi

Diyetisyen
Evde bakim
Manevi bakim

Fiziksel terapi

Mesleki terapi

Psikolog veya psikiyatri

Hemsire

Destek tedavisi

Sosyal hizmet gorevlisi

27




B. Hastaligim ve aldigim tedaviler
Konulan tani PSP

Aldigim kanser tedavileri ettt trteteeeeeteeeeeeeeeeeeesesttteteeeeteeteeeeaaaaa—a—aaaaaeteaaeeteteenaanaann

Baslangic tarihi Tedavi Bitis tarihi

Planlanan ileri bakim bilgileri

ileri saghk direktifi (Yasamla ilgili karar, vasiyet) Evet Hayir
Saglik vekiline karar verme Evet Hayir
Eger cevabiniz evet ise, Adi ve akrabalIBINIZ i...........ueeviiiiiiiiie e e e
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C. Onkoloji uzmanim ile goriismek istedigim konular

Tarih Konu Yapilan
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D.Notlar

ESMO internet sitesindeki giincelleme igin liitfen asagidaki linke bakiniz:
http://www.esmo.org/Patients/Useful-Links-to-Patient-Support-Websites
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