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Onsoz

Cocuk kanserlerinde tedavi sonuglari belirgin olarak diizelmistir. Bu diizelme, yalniz bir
ulkedeki degil, bircok lGlkedeki merkezlerin timinde veya ¢cogunda, ¢ocuk onkoloji uzmanlari
arasindaki isbirligi ile gerceklesmis ve devam etmektedir. Kiyaslanabilir veriler ve ortak
sonuclar elde etmek icin gereken kosullardan biri, klinik calismalara katilacak her merkezin,
hem tibbi tani igin gerekli alt yapiyl, hem de saglik ¢alisanlarinca yuritilen ortak hizmet icin

belirli kosullari kargilamasidir.

Cok merkezli, cok uluslu klinik arastirmalar ilerlerken, tedavi sonuglarinda zaman zaman
belirgin farkliliklar gérulmustir Cocuk onkoloji bélumleri olan tedavi kurumlarinin mali durumu
da ek bir sorun olarak belirlenmistir. Saghk yoneticileri maliyeti azaltacak ¢ozim
arayisindadirlar. Cocuk onkoloji bolimleri bu konuda genellikle diger gcocuk boélimleri ile ayni
sekilde ele alinir ancak bu Gniteler icin gereken standartlar, ¢cocuk onkoloji bdlimlerinin dogru
islemesini garanti etmez. Cunki kanser nedeniyle hastaneye yatirilan geng hastalar yogun
bakim ve surekli denetime gerek duyarlar. Bu nedenle, gocuk onkoloji birimleri igin ortak

standartlar kavrami tanimlanmistir.

Batun bunlar dikkate alarak, Mayis 2008’'de, Avrupa Cocuk Onkoloji Toplulugu (The
European Society for Paediatric Oncology- SIOPE ) Y6netim Kurulu, Avrupadaki ¢cocuk
onkoloji merkezlerinin mevcut kosullari ve standartlari Gzerine bir rapor hazirlamaya karar
verdi. Bu amagla bir anket hazirlandi ve tim Avrupa Ulkelerindeki gocuk onkologlarinin
temsilcilerine gonderildi. Bu anketten alinan sonuglara dayanarak SIOPE Ydnetim Kurulu, bir
konferans diizenlenmesinin, ‘Kanserli Cocuk Bakiminda Avrupa Standartlar’’ bashkli bir

taslak belgenin hazirlanmasindaki ¢cok 6nemli 'bir sonraki adim’ oldugunu dusundu.

Konferansin diizenlenmesi eski Polonya Baskani Aleksander Kwasniewski'nin esi Bayan
Jolanta Kwasniewska’'nin biylk 6zverisi ve ¢cok degerli destekleri ile gergeklesti. ‘Engelsiz

iletisim’ Vakfi ve ekibi, 14 Kasim 2009°'da Varsova'da, Avrupa iilkelerinin gogundan gelen



multidisipliner uzmanlar, politikacilar, hasta ve ebeveyn gruplari gibi ana paydaglarin katildigi
¢ok basarili bir konferans dizenlemek igin blylk ¢caba gosterdi. Konferans sirasinda

belgenin taslagi sunuldu ve paydaslar arasindaki tartismalar sonucunda son hali hazirlandi.

SIOPE yo6netim kurulunun tim tyelerine, dzellikle eski bagkan Prof. Kathy Pritchard Jones
ve simdiki bagkan Prof. Ruth Ladenstein’in yani sira, Prof. Gilles Vassal ve Prof. Riccardo
Riccardi’'ye standartlarin hazirlanmasindaki mikemmel katkilari ve ézverileri igin gcok
minnnettarim. Belgenin sonunda liste halinde verilen cocuk onkologlari, psikolologlar,
ebeveyn organizyon temsilcileri gibi birgok uzmana da ¢ok yapici, cok dnemli yorum ve

Oneriler gonderdikleri igin gergekten sukranlarimi sunmak istiyorum.

idari, yazimsal ve dil konusundaki essiz yardimlari igin Magdalena Gwizdak, Ewa Jack-
Goérska, Anna Jankowska-Drabik, Edel Fitzgerald ve Samira Essiaf’a 6zel tesekkurlerimi

iletmek istiyorum.

inaniyorum ki, bu ortak caba, tiim Avrupa ilkelerindeki kanserli bir cocugun bakim

kalitesinde belirgin dizelme ile sonug¢lanacaktir.

Prof. dr hab. med. Jerzy R. Kowalczyk
SIOPE Yonetim Kurulu Uyesi, Cocuk
Hematoloji ve Onkoloji Bolimu Baskani,

Tip Universitesi, Lublin



Giris

Gunumizde, kanserli gocuk ve genglerin %70’inden fazlasi bagari ile tedavi edilebilir;
bazi 6zel timdrlerde de olgularin neredeyse hepsi iyilestirilebilir. Bununla birlikte,
Avrupa’daki sonuglarda belirgin farkliliklar vardir. Tedavi yogun, uzun ve karmasiktir. iyi
sagkalima yalnizca doktor, hemsire ve onlarla elele vermis saglik ¢alisanlarinin uygun
kosullarda bir ekip olarak galismasi ile ulasiimistir. Bu tir hizmetler yeterli maddi destek

gerektirir. ideal bir hizmetin verilmesi igin bazi temel kosullar kargilanmalidir:

1. Cocuk veya genclere uygulanan tedavide ve tamamen iyilesmek icin en yiksek sans
mumkun oldugunca kisa zamanda tani konulmasiyla saglanabilir. Bunun igin hem
halkin, hem de aile hekimlerinin gocuk ve genglerde kanser gelisebilecedi konusunda
yiksek farkindaliga sahip olmasi gerekir. ilk belirtiden sonra en kisa zamanda,
gecikilmeden tani konulmasi ve tedavi baslatiimasi igin kansere eslik eden belirti ve
bulgular genel pratisyenler ve ¢cocuk uzmanlari tarafindan bilinmelidir.

2. Ozellesmis bir merkezde calisan doktor, hemsire ve diger uzmanlardan olusan
profesyonel bir ekip tarafindan tanisi konulup tedavisi yapilan kanserli cocuklarin
yasama sansinin daha ylksek oldugu gdsterilmistir. Boyle bir birimde egitimli tip ve
tani uzmani, deneyimli hemsireler, hasta ile aile destegi i¢in psikolog, sosyal hizmet
uzmanl, 6gretmenler bulunmali; bu ekip her zaman ulasilabilir olmahdir. Hastaya
dogru tani konulup uygun tedavinin hemen baglanmasi; toksisite ve
komplikasyonlarin mimkun oldugunca azaltiimasi igin, 6zellikle gocuk cerrahlari,
beyin cerrahlari, anestezistler, patologlar, uzman hemsireler, radyoterapi olanaklari,
kan Urlnleri destegine hemen ulasiimalidir.

3. Kanserli tim cocuklar, var olan en iyi tedavi protokolleri ile tedavi edilmelidir. Genel
kani, bunun en iyi klinik arastirmalar ve kanser kayit islemlerinde aktif olan

merkezlerde saglanacagidir. TUm ¢ocuklar icin en uygun tedaviyi gelistirmek



amacilyla yapilan ¢alismalar varsa, ¢cocuklara bunlara katilma sansi verilmelidir. En

uygun tedavi hakkinda belirsizlik oldugunda caligmalar randomize edilebilir.

Bu belgedeki 6neri, tim Avrupa'da ve 6zellikle de AB Uye Ulkeler'inde saglik konularindan
sorumlu olan herkese yoneliktir. Bakimi en uygun duruma getirmek i¢in cocuk onkoloji
bdélimlerinde ¢alisan doktor ve hemsirelerin yanisira, ebeveyn drgutleri de saglk

planlamacilari, finansérler ve politikacilarla ¢alisma istenmektedir.

Her Ulkenin kendi saglik hizmet sistemine sahip oldugu agiktir. Bu durum, ¢ocuk ve
ergenlerin kanser bakimi alacagi sosyal yapi ve kosullarin yanisira, maddi kaynaklarin
kullanilabilirligini de belirleyecektir. Avrupa ulkeleri, kanserli cocuk ile ergenlerin yasa uygun
tedavisi ve bakimi icin 6zel standartlari iceren Ulusal Kanser Planlarina sahip olmalidir. TUm
hastalara uygun bakimi saglamak icin, bu belgede belirtilen temel standartlari ve kaynaklari
gelistirecek ortak bir strateji bulunmalidir. Klinik ekiplerin gelismesi icin, ilgili tim personele

hem mezuniyet sonrasi egitim, hem de uygun, surekli mesleki gelisim saglanmalidir.

Birgok Avrupa Ulkesinde, bazi yerlerde hala gelistiriimekte olan bu tir standartlar, hem saglik
sistemini yoneten ve finanse eden ydnetim otoriteleri, hem de saglik hizmeti sunumundan
sorumlu kurumlarca kabul edilmistir. Bu standartlarin kargilanmasi, mali kaynaklari almak ve

hizmeti dlzeltecek degisimleri kolaylagtirmak icin bir gereklilik olmaktadir.

Tam ilgili kisilerden, gerekli deneyim ve alt yapinin tim dinya Uzerinde erigilebilir, bitin
kanserli gocuk ve ergenlerin en iyi bakim standartlarina esit kosullarda saglanabilir olmasi
icin yardimlarini rica ediyoruz. Nihai hedef, kanserli tim genclerin var olan en iyi tani, tedavi

ve saglik hizmetine erigimini glivence altina almaktir...
Jolanta Kwasniewska Vakfi SIOP Europe

“Engelsiz iletigim" Avrupa Gocuk Onkoloji Dernegi

Al. Przyjaciét 8/1a Avenue E. Mounier 83
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Yonetici Ozeti

Kanser tedavisi goren ¢ocuk ve genclere kapsamli bir bakim sistemi saglanmasi, hastanin iyilesmesine
yardimci olmak, tedavi sirasi ve sonrasinda mimkiin olan en iyi yasam kalitesini saglamak igin
gereklidir. Bu belgede belirtilen ilkeler, baslangicta Avrupa Birligine lye Ulkeleri hedefleyen ancak bu

Ulkelerle sinirh olmayan ve uygulanmasi gereken asgari bakim standartlarini tanimlamaktadir.

Bolgesel niifus ve cografi 6zellikleri yansitan, kapsamli, multidisipliner ve en iyi bakim

standartlarini saglayabilen, cocuk onkolojisinde deneyimli ve uzmanlasmis merkezler olmalidir.

e Uluslararasi kabul géren siniflamaya (Uluslararasi Cocukluk Cagi Kanser Siniflamasi ver.3 (ICCC3)
dayali ulusal cocukluk ¢agi kanser kayitlari gereklidir. Bu konuda ergen kanserlerinin farkhliklari

dikkate alinmalidir.

e Her ¢ocuk hematoloji ve/veya onkoloji bolimiinde hasta ve ailelerinin ihtiyaclarini karsilayacak
standart imkanlarla birlikte, onaylanmis klinik protokolleri olmalidir. ileri dénemde konsiiltasyon
ve/veya bazi miidahelelerin yapilabilmesi i¢in hastalarin yasadigi yerin yakinindaki diger

uzmanlarin bulundugu, 6zel bélimlerle baglanti kurulmalidir (‘bakimin paylasilmasr’) .

e Her ¢ocuk hematoloji ve/veya onkoloji biriminde, kanserli cocuklarin tedavisinde uzmanlasmis
asgari sayida nitelikli personel olmalidir. Ekip, hasta ve ailelerinin hem hastanede yatis, hem de
izleme donemlerindeki farkli ihtiyaglarina yanit verebilmelidir (multidisipliner ‘bakim ekibi’).
Cekirdek bir personel sayisina daima gerek duyulurken, icapci doktorlari iceren yedek bir ekip de

olmalidir.

e Kanserli bir cocugun ailesi personel tarafindan cocugunun tani ve tedavisi hakkinda psikososyal
oneriler dahil olmak lizere, kapsamli sekilde bilgilendiriimelidir. TUm bilgilendirmeler ve gelisim

asamalari iyi belgelenmeli, ebeveynlere net olarak agiklanmahdir.

e ‘Bakim ekibi’ icin slirekli mesleki gelisim zorunlu olmaldir. Ayrica, hasta ailelerinin
bilgilendirilmesinin yanisira, ebeveyn ve/veya hasta 6rgutlerinin personel egitimindeki roli de

acikca tesvik edilmelidir.



Bir cocuk hematoloji ve/veya onkoloji b6luminin ana bilesenleri, yatan hasta, ginliik tedavi
bolimleriile polikliniklerin yakininda, ebeveyn ve kardesler igin konaklama olanaklaridir. Buna

ek olarak, hastanin evde gecirdigi zamanlarda da yerel sosyal hizmet destegi saglanmalidir.

Cocuk ve genclerdeki kanser tedavisi slirekli olarak gelismektedir. Yeni tani almis hastalarda bile,
klinik arastirma veya g¢alismaya dahil edilme, cogunlukla en iyi 'standart bakim' olarak kabul
edilir. Tedavi protokol dnerileri, en son arastirma bulgularina uygun sekilde, diizenli olarak
gincellenmelidir. En uygun tedavi, ulusal cocukluk ¢agi kanser arastirma agi tarafindan yaygin

olarak tesvik edilmelidir.

ilaclar, tlkeye gore sigorta sirketi veya devlet tarafindan saglanir. Ruhsat bagvurusunda, konuyla
ilgili cocuk ¢alismalari olmadigindan, standart kemoterapi ilaglari, kanserli gocuklara siklikla
‘endikasyon disi’ olarak uygulanir. Bu tiir ‘endikasyon dis!’ ilag kullanimi, olagan ulusal saghk

prosedirleri kapsamina alinmahdir.

Uygulanan tedavi programinin veri ydonetimi ve giivenlik raporlamalari hayati 6nem tasir ve bunu

basarmak icin uygun olarak egitilmis tibbi personel gerekir.

Cocukluk ¢agi kanserlerinin uzun donem sonuglarinin takibi, yalnizca sagkalimi degil, yasam

kalitesi ve uzun siireli toksisiteyi de dikkate alarak uzun siireli izlenmeyi gerektirir.

Kanserli her cocuk veya geng birey ile ailelerine psikolojik destek sunulmali; ek olarak, planh
sosyal ve egitsel bakim da saglanmalidir. Ayrica, hastanin yasina ve anlayis diizeyine uygun
olarak tani, tedavi ve tiim etkiler hakkinda ayrintili bilgi verilmelidir. Cocugun topluma tekrar

uyum saglayabilmesi icin tedavi sonrasi da destek verilmelidir.

Bir cocuk 6limcil derecede hasta oldugunda multidisipliner hospis (6zel destek) ekibi tarafindan
kapsamli palyatif bakim gerekir. Tedavi ekibi ve yeni gelen hospis ekibi arasinda iletisim yollari

olusturulmaldir.

Hastaneye yatirilan ¢ocuk ve geng eriskinler asagida verilen bir dizi temel hak ile ilgili
bilgilendirilmis ve ilgili imkanlar saglanmis olmaldir:
- Ebeveynlerin siirece sabit ve sirekli sekilde dahil olmasi,

- Hastanede ebeveynler icin yeterli konaklama,



- Oyun ve egitim olanaklari,
- Yasa uygun gevre,

- Dogru bilgi edinme hakki,

- Multidisipliner tedavi ekibi,
- Bakimin devamliligi hakki,
- Mahremiyet hakki ve

- insan haklarina saygi.

Cocuk ve ailesi i¢in sosyal destek tani sirasinda baslamali ve hastanin tedavisi sliresince

denetlenmelidir.

Kanser tedavisi goren genc bireylerin egitiminin slirdriimesi, hasta iyilestiginde okula donlsu
kolaylastirmak icin cok 6nemlidir. Hastane 6gretmeni tedavi suireci ile okulda devam etmekte

olan egitimsel gelisim arasinda gerekli baglantiyi saglamalidir.

Ebeveynler ¢ocuklarinin kanserle miicadelesini desteklemekte énemli bir rol oynarlar ve tedavi
Unitesinde kendilerine sunulan uygun olanaklarla desteklenmeleri gerekir. Anne-babalar,

cocuklarinin tedavi slirecinde, is birligi ‘ortak’ rollini yerine getirmek geregini duyarlar.

Hastanede agir bir tedavi icin uzun siire kalacak ¢ocuklarda tanidan hemen sonra fiziksel

rehabilitasyona baslanmasi 6nemlidir.



Kanserli Cocuk Bakiminda Avrupa Standartlan

1. Kanser ve Ciddi Hematolojik Hastalikli Cocuk ve Yetiskinler i¢in Her Ulkede

Kapsamli Bakim Aglarinin Diizenlenmesi

Kanserli gocuk, ergen ve geng eriskinler igin en iyi bakiminin genellikle ‘list diizey’ veya ana tedavi
merkezleri olarak adlandirilan referans merkezlerinde oldugu uzun siiredir bilinmektedir. Bakim ile
ilgilenen ekip, her tiirlli tanisal hizmete, gerekli tiim ilaglara, sagkalimi en iyi hale getirecek ve kolayca

gelisen toksisiteleri en aza indirecek destek bakima sahip olmalidir.

Bu st diizey merkezlerin sayisi ve yeri llkenin niifusuna ve cografi 6zelliklerine baglidir. On sekiz
yasin altindaki her bir milyon kisi icin, yilda yaklasik 130-150 malin kanser vakasi oldugu tahmin
edilmektedir. Bazi merkezlerde yillik yeni hasta sayisi cok daha fazla (200 veya Ustii) olsa da, cocukluk
¢agl kanserlerini tedavi etmek icin gereken gok disiplinli saghk hizmeti yatirimini hakl géstermek igin,
bir ana tedavi merkezi yilda en az 30 yeni hasta goriyor olmalidir. Kemik iligi nakli, karmasik cerrahi
veya radyoterapi gibi cok 6zel tedaviler igin daha ileri ihtisas ve kii¢iik merkezlerden daha biiyilk ana

tedavi merkezlerine sevk zincirinin tanimlanmasi gerekebilir.

Cografi 6zelliklerin de dikkate alinmasi zorunludur. Hastanin tedavi almak i¢in uzun yolculuk yapmak
zorunda kalmamasini saglamak, 6zellikle de bazi destekleyici ve acil bakim konularinda yardim
alabilmek icin cocuk onkolojisinde uzmanlik aglari olusturmak mimkiindiir. Cogu Avrupa Ulkesinde
‘paylasilan bakim’ gibi bu tiir sistemler iyi yapilanmistir. Bolgesel hastaneler, ana tedavi merkezleriyle

is birligi yaparak bazi bakimlarin hastanin evinin yakinindan verilmesini saglar.



2. Ulusal ¢ocukluk ¢agi kanser kayitlar

Evrensel nifus tabanli kanser kayitlari, diinyadaki tim tlkeler icin hem hizmetlerin planlanmasi, hem
de siklik, sagkalim, 6lim oranlari ve uluslararasi verilerden farkliliklarin arastirilmasini kolaylastirmak
icin onerilir. Farkh klinik ve biyolojik 6zellikleri nedeniyle eriskin kanserlerinde kullanilan sistemlere
gore siniflandiralamadigi icin, cocukluk ¢agi kanserlerine 6zgi uluslararasi alanda tanimlanmis
siniflama sistemi (International Classification of Childhood Cancer ver.3 — ICCC-3) bulunur. Bu
siniflandirma sistemi, cocuklardaki kanser verilerini kaydeden tiim kayit yapanlar tarafindan

kullanilmahdir (15 yasina kadar olan ¢ocuklar bu amach kayit icin uygun goérilmektedir).

Hem eriskin, hem de ¢ocukluk tipi kanserler gorilebildiginden, kanserli ergenler sorun olusturur. Bu

yas grubundaki kanser sikligi ve sonuclarinin dogru olarak izlenebilmesi icin 6zel bir calisma gerekir.

Kanserli her hasta i¢in diizenli olarak kaydedilmesi gereken verilerin igerigi, ulusal kanser kayitlariyla
uyumlu olmahdir. Merkezler verilerin uluslararasi karsilastirilabilirligini saglamali ve Avrupa diizeyinde

yapilan karsilagstirmali sonug projelerine katimin yararlarini dikkate almalidirlar.

3. Cocuk Hematoloji ve/veya Onkoloji bolimleri icin gerekenler

(i) Bolim tiim cocukluk cagi kanserleri icin modern, yogun kemoterapiyi saglayabilmeli; bazi
vakalarda, hematolojik malinsiler ve diger karmasik hematolojik durumlar gibi 6zel tanisal guruplar

icin 6zel bakim verilebilmelidir.

(ii) Bolimde l6semi ve solid timarlerin ikisine de yeterli ve dogru tani konulabilmeli veya ikisinden

biri icin uzmanlasmis bir bélim bulunmalidir.

(iii) Tlgili tim personel, kanser ve l6semili cocuk bakiminda egitim almis ve pratik deneyime sahip

olmalidir.

(iv) Bolimun verimli ve yetkin kilinabilmesi icin gbrecegi asgari bir hasta sayisi bulunmahdir. Bu

yaklasik olarak, yilda en az 30 yeni vakaya esittir.



(v)Tedavi bittiginde uzun sireli sonuglari izleyecek sistem olmalidir.

vi) Enfeksiyon riski yiliksek, 6zellikle uzun siireli nétropenisi olan hastalar igin 6zel olanaklar
saglanmalidir. Bolimde, en agir durumdaki hastalar icin tek veya en fazla iki yatakl odalar ve oda ile
baglantili yikanma, tuvalet imkanlari bulunmalidir. Genel kogus, oyun ve egitim i¢in diizenlenmis
alanlar icermelidir. Kogusta daha kiiciikler ve geng hastalar karisik olarak bulunuyorsa, farkli yas

gruplariigin, ergenlik dncesi ve sonrasi seklinde ayri bélimler olmahdir.

vii) Bolimde, 6zellikle ¢ocuklar herhangi bir sekilde izole edilmislerse, ebeveynleri igin mutfak ve

banyo bulunmahdir.

viii) Ayakta kisa siireli kemoterapi alan hastalar icin tercihen ayri giinliik tedavi bélimu olmalidir.

Girisim, kemoterapi hazirlama/saklama ve kan alma yerlerini iceren ayri odalar bulunmaldir.

(ix) Tedavi sirasinda ve sonrasinda bakimin sirekliligini saglayacak, tercihen yatan hasta ve glnliik

tedavi alanina yakin, 6zel bir klinik kurulmahdir.

(x) Tedavinin herhangi bir komplikasyonunda ¢ocugu desteklemek icin ana tedavi merkezlerinin,
tercihen ¢cocugu baska bir hastaneye nakletme geregi olmadan, ventilasyon, hemodiyaliz ve |6koferez

yapilabilecek yogun bakim (nitelerine ulasimi olmalidir.

(xi) Acil durumlara midahele edebilmek icin her zaman ¢ocuk cerrahisi, beyin cerrahisi ve KBB gibi
diger uzmanlara aninda erisilebilmelidir. Radyoterapiye ve gerektiginde genel anestezi altinda olmak
Uzere 24 saat boyunca tanisal goriintiileme yontemlerine, acil basvurularda uygun laboratuvar

incelemelerine ulasilabilmelidir.

(xii) Gereken tiim sitotoksik tedavi ve destekleyici ilaglar 24 saat boyunca ulasilir olmali; bu tiir

ilaclarin hazirlanmasi icin gereken tesisler, géreve hazir eczane servisince desteklenmelidir.

(xiii) Bolimde, benzer sekilde kan Urinleri, 6zellikle kan, trombosit ve sik kullanilan protein

fraksiyonlari bulunmalidir.



(xiv) Ana tedavi merkezlerinden, kok hiicre nakli ile yliksek doz tedavi olanagina ulasimi
saglayabilmeleri beklenir. Bu, merkezin icinde veya kiiciik merkezler icin daha bliyliik merkezle
anlasmali hizmet seklinde olabilir. Benzer yaklasimlar, ileri diizey uzman ekip ve ekipman gerektiren

karmasik cerrahi veya radyoterapi islemleri icin de uygulanabilir.

(xv) Ana tedavi merkezlerinden, destek tedavinin bazi bolimlerini ve gerekebilecek bazi basit
tedavileri, ‘paylasilan bakim’ modelinde sunmak icin hastanin evine yakin hastaneler agi ile isbirligi

icinde ¢calismasi beklenir.

4. Cocuk Hematoloji Onkoloji Servisleri igin 6nerilen personel diizeyleri

Birim icin gereken personel sayislari, yatak doluluk, glinliik tedavi sayisi ve klinikleri de igceren yillik

ortalama aktiviteye gore belirlenmelidir. Olmasi gereken servis personeli:
1. Bir sorumlu ¢ocuk onkologu, sorumlu hemsire ve uygun yardimcilari,
2. Asagida belirtilenlere uygun doktorlar,

3. Tedavi Unitesi, ebeveynler ve yerel halk arasindaki baglantiyi saglayan baglanti hemsiresi de dahil

olmak tzere is yukini karsilamak icin yeterli sayida hemsire,
4. Psikolog destegi,

5. Sayilari hasta yiikiine gore belirlenen sosyal ¢alisanlar,

6. Servis 6gretmeni,

7. Aktivite, oyun tedavisi;

8. Psikoterapi, is ve ugrasi terapisi personeli,

9. Uygun laboratuvar teknisyenleri,

10. Tibbi sekreter ve veri yoneticileri,



11. Rehabilitasyon uzmanlari ve

12. Diyetisyenler.

Ana tedavi merkezi, bir béliimde yilda en az 30 hasta bakildiginda bile, yillik izin ve devamsizliklari
telafi etmek icin, en az iki tam zamanli, es deneyimli doktor ve hemsire bulundurmalidir. Kemik iligi
nakil béltimleri gibi cok yogun tedavi verilen yerlerde hasta basina daha fazla sayida deneyimli

personel ihtiyaci olabilir.

Bu personel sayisini hesaplarken, yogun tedavinin verildigi yerlerdeki bakimin, normal yogun bakim
Unitelerindekinden daha az sire gerektirdigine dikkat edilmelidir. Bireysel hasta tedavi planlarinin
gorisulebilecegi multi-disipliner ekip toplantilari ve gelismelerden haberdar olmayi bekleyen hastalar
ile ailelerini tam olarak bilgilendirmek amaciyla sikca yapilacak gériismeler, personelin fazladan

zamanini alabilir.

Ana tedavi merkezinde uzman bilgi ve deneyimine sahip icapci doktor bulunmalidir. icapgi doktor,
egitimi sliren biri olsa bile, icapgi hizmetinde destek saglayacak ve gerektiginde kuruma zamaninda
gelmeye istekli tam egitimli bir ekibin olmasi hayati 6nem tasir. Hem icapgi, hem de boliime liderlik
yapacak doktorlar icin bu tir gereklilikler nedeniyle, ise alinacak doktor sayisi hesaplanirken, isin asiri

derecede yogun oldugu gdz 6niinde bulundurulmalidir.

Ekipte hemsirelik icin de benzer olarak, ek onkoloji ve hematoloji egitim belgesi olan veya bu alanda
en az bes yil deneyimli asgari iki kisi bulunmalidir. Her hemsire vardiyasinda uzmanlik egitimi almis en

az iki hemsire olmalidir.

Bolimin isleyisinden ve diizenlemesinden sorumlu olan ¢ekirdek uzman doktor ve hemsire ekibi,
hem tedavi boyunca, hem de uzun sireli kontrol ve destegi iceren izlem asamasinda, hastalar ile
ailelerinin ihtiyaclarini karsilayacak yeterli sayida personelle desteklenmelidir. TiUm personel icin

kurum ici ve disi egitim esastir. Her llke cocuk onkoloji servislerinde yukarda belirtilen askari



personel ¢calistirma oranlarina uyarak kendi kurallarini tanimlamalidir. Bunu yaparken, tedavi edilen

yillik hasta sayisi ve birim tarafindan verilen bakimin zorlugu da dikkate alinmalidir.

Ekiptekiler bakimin strekliligini saglamak icin o anda tedavi géren her hastalardaki gelismeleri, ilgili

bolimlerin temsilcileri ile gorismelidir.

Tani sirasinda, bolimdeki multidisipliner ekibin tani, bu taniya gore ideal tedavi ve verilecek bakim
paketi ile ilgili karsilikh gdriismesi gerekir. Bu bilgi ebeveynlere iletilmeli ve dnerilen eylem plani igin
ulusal kanunlara uygun olarak onaylari alinmalidir. Cocuklar da yaslarina ve anlayis diizeylerine uygun

olarak onay verebilir veya en azindan tedaviye razi olabilirler.

Her ebeveyn, cocugu icin planlanan tedavi hakkinda bilgi aldiktan sonra bir psikolog, rehabilitasyon
uzmani, bir terapist ve 6gretmen ile birlikte hastanin kogusta gecirecegi zamani ana hatlariyla
belirleyen bir program hazirlamalidir. Bu program egitim ve eglence etkinliklerini icermeli, cocugun
bir kez bile olsun kendini ¢cocuk gibi hissetmekten vazgegcmemesini saglayacak sekilde
diizenlenmelidir. Hastanin egitimli 6gretmenler tarafindan yiritilen egitimsel etkinliklere
katilmasinin tedavide yardimci oldugu; ¢ocugun dogal ¢cevresinden kopusunun ve normalde gelecekte
telafi edilemeyecek 6nemli egitim kayiplarinin en az diizeyde kalmasini sagladigina iligskin bircok kanit

vardir.

Hasta izlenmesi sirasindaki herhangi bir asamada dis danisma gerekirse iyi belgelenmeli, hasta ve
ailesine aciklanmalidir. Tedavi siirecindeki gelismelerin, kararlarin, tedavideki her degisikligin iyi ve
uygun sekilde belgelenmesi gereklidir. Glinlimuzde tibbi kayitlarin tutulmasi gérevlendirilmis tibbi
sekreterler veya veri yoneticileri tarafindan yapilabilir ancak daima tam egitimli doktor ve

hemsirelerin gézetiminde olmalidir.



5. Siirekli mesleki gelisim

Tim personel igin, tani ve bakimin en iyi duruma getirilmesine yonelik sirekli mesleki gelisim ile
arastirmalardan ve diger uzmanlik dallarindan elde edilen glincellemelere ulasim yollarini da iceren
egitim zorunlu olmalidir. Egitim ve 6gretim toplantilarina katihm icin uygun kaynak ve zaman tim
personel icin yapilan bir programda yer almalidir. Doktorlari ve diger personeli bu tiir toplantilara
gondermek merkezin sorumlulugudur. Tiim bélimler, ebeveyn/hasta kuruluslari ile iletisimi tesvik
etmeli; onlarin bakim veren personele olan desteklerinin yanisira, yeni tani konulan hastalarin

ebeveynlerinin desteklenmesindeki hayati katkilarinin da farkinda olmalidir.

6. Uzman kurumlarda bakim bilegenleri

Kanserli bir cocuk veya ergenin kapsamli bakiminda genellikle sunlar yer alacaktir:

1. Yatan hasta bakimi,

2. Ayakta tedavi,

3. Poliklinik,

4. Evde gegirilen zaman - kaginilmaz olarak pratisyen doktor, cocugun okulu, toplum ve

bolgesel sosyal hizmetler ile is birligini icerir,

5. Ebeveyn ve diger aile tyeleri icin konaklama olanaklari (‘Evden eve’).

7. Tedavinin Saglanmasi

e Kanserli geng insanlar tedavi edilirken, cok merkezli is birligi temelinde yiritilen en iyi ve en

glncel tedavi programlari uygulanmalidir. Programlar, ¢ok uluslu uzman ekiplerce, ge¢misteki



klinik arastirma sonuglarini, giincel kanser biyolojisi bilgilerini, ilgili ila¢ farmokokinetiklerini ve
cocuklardaki bilinen toksisiteleri dikkate alarak olusturulmalidir.

Her tilkede, her kanser tipi icin uygun ve en iyi tedaviyi 6neren, yeni arastirma bulgulari ile tutarli
olarak dizenli bir sekilde bu 6nerileri gincelleyen ¢cocukluk ¢agi kanser arastirma agi olmalidir.
ideal tedavinin ne oldugu kesin degilse, en iyi bilinen tedavi ve yeni yaklasimlari randomize eden
klinik arastirmalara katilim tegvik edilmelidir. Her Glkede, her timor tipi igin en iyi bakimi saglayip
yasam sansini en yliksekte tutacak bu tiir arastirmalari yapacak veya 6nerebilecek arastirma
kurulusu bulunmalidir.

Her klinik arastirma programina katihmda, ulusal kanunlara gére ebeveyn ve hasta oluru/onayi
gerekecektir.

Her Glke farkli yollardan saglik hizmetlerini sunar. Genel olarak devletin kendisi veya sigorta
kurumlari ve diger maddi destekleyiciler, dnerilen tedavi programina gore yapilan tedavi bedelini
tam olarak geri 6demek durumundadirlar. Avrupa'da yakin zamana kadar 18 yas altindakiler igin
ilac tescili oldukca az oldugundan, kullanimi endikasyon disi olarak kabul edilen ilaclarin bedeli,
bu tiir kurumlar veya devlet tarafindan karsilanmak zorunda olacaktir.

Bazi tanisal durumlarda, 6zellikle gok nadir tiimorlerde onerilen tek segenek, bir uzman
gurubunun tavsiye ettigi protokole gore tedavi verilmesidir. Tim AB (ye Ulkelerinde klinik
deneme olarak kabul edilmeyen, arastirmaci liderligindeki bir ¢calisma kapsaminda uygulanabilir.
Boyle tedavileri ve ¢ok uluslu galismalara katilimi desteklemek icin uygun olanaklar saglanmahdir.
(Ek.1)

Merkez, klinik galismalarda tedavi edilen hastalarin tedavi programinin ayrintil tibbi kayitlarini
ulusal kanunlara uygun olarak tutmak zorundadir. Veri yénetimi ve glivenlik raporlamasinda
uygun sayida nitelikli personel galistirmak, uygun personel egitimi saglamak igin yeterli kaynak

ayrilmahdir.



8. Kanserin uzun dénem sonuglarinin izlenmesi

Cocukluk ¢agi kanseri yasayanlarinin uzun sireli izlenmesi cok 6nemlidir. Uygun izlemede,
yalnizca sag kalim degil, yasam kalitesi ve tedavinin uzun siireli toksisitesinin dokiimi de yer alir.
Herhangi bir bireyin nasil ve ne siklikta izlenecegine iliskin program, tedaviyi belirleme zamaninda
ekip ve aile tarafindan, tekrarlama ve bilinen toksisite riskine gére kararlastirilir. izleme seyrini
tlimor tipi ve verilen tedavi belirleyecektir.izleme programi, kanser tanisi almis ve tedavi gérmiis
bir hastanin bu durumu atlatabilme gabasini olumsuz yonde etkileyecek sekilde

diazenlenmemelidir.

9. Psikolojik ve psikososyal bakim

e Kanserli bir cocugun tanisi aile icin son derece yikicidir ve en dengeli aileyi bile krize sokar. Tedavi
islemleri glinliik yasamda biyiik degisiklikler yapar, ¢ocuk ile diger aile lyelerini fiziksel ve
psikolojik olarak etkiler. Tani ve tedavi siklikla gocugun kendine saygisini azaltir, akran
gruplarindan uzaklastirir ve sliphesiz ¢ogu vakada psikolog tarafindan olmak lizere yardim
gerektirir. Kanserli her cocuk veya genc birey ile ailesine psikolojik destek dnerilmelidir.

e Bu tir psikolojik destek, kanserli cocuk, genc ve ailelerinin tedavisinin ayrilmaz bir pargasidir. Bu
tir destek icin genellikle klinik psikolog, sosyal hizmet uzmani ve 6gretmen/oyun terapisti
gerekir. Aileye bu sirecte yardimci olmak igin, psikiyatrist veya psikoterapiste, dil sorunu
oldugunda ¢evirmene ve hatta manevi rehberlige de zaman zaman ihtiya¢ duyulur. Hasta ve

ailenin yasam kalitesine blylik oranda destek olabilecek unsurlar:

1. Planli sosyal, psikolojik ve egitsel bakim,
2. lyi bir iletisimle hastalik, tedavisi ve aile {izerine etkisi hakkinda ayrintil bilgi saglanmasi,

3. Bilgilendirmenin ¢ocugun anlayis diizeyine uygun olmasi,



4. Tedavi kosullari géz 6niinde tutularak ve tiim ekibin ylreklendirmesiyle, cocugun aktif
kalmasinin, miimkin oldugunca normal bir yasam sirdiirmesinin saglanmasi,
5. Tedavi tamamlandiginda ¢cocugun okula ve genel olarak topluma tekrar katildigindan emin

olunmasidir.

Psikososyal bakim icin hasta ve ailelerine, tim islemler, tedavi, gerektiginde palyatif bakim siiresince
karsilastiklari stresle basa ¢ikma, kriz potansiyelini 6ngdérme ve tiim silire¢ boyunca iyi bir yasam

kalitesi saglama cabalarinda yardimci olacak bir ekip gereklidir.

10. Palyatif bakim

Bir cocuk 6limciil derecede hasta oldugunda, ¢ocuk ve ailesinin ¢ok disiplinli hospis (6zel destek)
ekibinin bakimina alinmasi uygun olabilir. Bu durumda, tedavi ekibi ve hospisden gelen yeni ekip

arasinda son derece iyi bir iletisim gerekir.

11. Hastaneye yatan ¢ocugun haklari

Avrupa Birligi icinde kanser nedeniyle hastaneye yatirilan ¢ocugun agik olarak tanimlanan haklari

vardir:
1. Daimi ve siirekli ebeveyn katilimi

Cocuk tedavi slireci boyunca ebeveynleri tarafindan desteklenme hakkina sahiptir. Ebeveynler
tedavide ¢ok 6nemli rol oynar. Cocuklarinin duygularini anlayacak ve tedavi sirasinda ¢ocugun
yasayacagl stresi azaltmak icin yardim edecek en iyi konumda bulunan kisiler onlardir. Hasta, ailesi,

tip ve hemsirelik ekibi arasinda ‘bakim plani’ni gergeklestirmek icin bir isbirligine ihtiyag vardir.



Hastanin kanser tanisi ve tedavisine ragmen olabildigince normal kalabilmesi icin, mimkin olan her

yerde kardesleri ve akranlari ile strekli iliskide olmasini saglamak da ¢ok 6nemlidir.

2. Hastanede ebeveynler i¢in uygun kosullar

Ebeveynler her zaman gocugu ile birlikte olabilmelidir. Ebeveynler igin mutfak, banyo ve hastane
odasinin iginde veya ¢ok yakininda uyuma yerleri gibi olanaklar bulunmalidir. Ebeveynlerin ‘bakim
ekibi’nin yararli ve destekleyici bir Giyesi olabilmeleri igin, yeterli uyku ve dinlenme zamani

bulduklarindan emin olunmalidir.

3. Oyun ve egitim olanaklari

Hastanedeki tim ¢ocuklarin yalnizca egitim degil, yaslarina uygun eglenceli aktivitelere de sahip olma
hakki bulunmalidir. Bunlar cocugun normal kalabilmesi ve kanser siireci boyunca sosyal, egitimsel
gelisimini stirdiirmesi icin gereklidir. Servis icinde egitime ayrilmis bir oda ile rahatlama ve oyun igin
de ayri bir oda bulunmalidir. Bu hizmeti vermek icin gerekli malzemenin yaninda, personel icin de

maddi kaynak saglanmalidir.

4. Yasa uygun ortam

Cocugun kendi yasina ve gelisim diizeyine uygun ¢ocuklarin oldugu bir ortamda bulunmasi ¢cok
onemlidir. Bu nedenle, 0-16 hatta 18 yas gibi genis bir yas aralig1 ayni boliimde bulunuyorsa, bliyiik
hastalar icin daha kuii¢lik cocuklardakinden ayri, 6zel olanaklar saglanmalidir. Ayni kogus bolgesinde

genis bir yas araliginda hasta olmasi uygun degildir.

5. Uygun bilgi edinme hakki

Bilgi verilenin, yani cocuk ve/veya ebeveyninin anlayacagi uygun dilde ve dikkatli bir sekilde bilgi
saglanmasina oncelik verilmelidir. Duygusal olarak sikintili dénemlerde, hasta ve ebeveynlerin her

zaman onlara soylenenleri dinleyemeyebilecegi diisiinilmelidir. Bu nedenle, her iletisimin net,



anlasilabilir yazili bilgilendirme ile desteklenerek tekrari gerekli olabilir. Ancak, degisik okuryazarlik
diizeyi ve ulusal dilin ana dil olmadigi durumlar da dikkate alinmalidir. Yazili veya gorsel belgeler
onemlidir ama iyi, acik, net ve sozli iletisimin yerine gegcmez. Tedavi ile ilgili her tiirl( gortisme, iyi

iletisimi kolaylastirmak ve yanlis anlasiima riskini azaltacak 6zel, sessiz ayri bir alanda yapiimalidir.

6. Multidisipliner tedavi ekibi

Bu ekip, hastanedeki tedavisi boyunca cocugun sirekli gelisimiyle ilgilenen 6gretmenler, oyun
terapistleri ve psikoloji personelini icerir. Ekiptekiler, bu zaman siresince hastalara yardim igin
gereken beceri ve yatkinliga sahip olmali; rollerinin kanser tani ve tedavisinin genc bir cocuk Ustlinde

yaptigi olumsuz etkiyi en aza indirmeye ¢alismak oldugunu bilmelidir.

7. Bakimin siirekliligi hakki

Cocugun, tedavi siirecinin tamaminda bakimin devamliligi ile kanser ve tedavisininden kaynaklanan

uzun vadeli saglik riskleri hakkinda bilgi edinme hakki vardir.

Hasta, cocuk hastaliklari icin belirlenen normal yas sinirinin Gstline gelse bile, tedavi devami veya
izlemin ayni tip merkezinde sirdirilmesi tesvik edilmelidir. Uygun ve gerekli oldugunda izlemin

eriskin bolimlere gegisi igin, Gzerinde uzlasilmis diizenlemeler olmahdir.

8. Mahremiyet hakki

Hastanede gecirdikleri zaman boyunca ¢ocuklarin 6zel yasamina saygi duyulmalidir. Tedavi
sirasindaki kritik asamalarda ebeveyn/hastalar ile yapilacak gorismeler icin sessiz alanlar

saglanmalidir.

9. insan haklarina saygi

Kaltar, dil ve din farkhliklarina saygi duyulmalidir.



12. Sosyal Bakim

Cocuk ve ailesi icin sosyal destek tani aninda baslamali ve tedavi boyunca strdirilmelidir. Tani 6ncesi
ailenin sosyal ve finansal problemleri degerlendirilmeli, aileye 6zel destegin temeli olusturulmalidir.
Zor durumlarda aileye yardim edecek sosyal destek, organizasyonlar ve fonlar hakkinda hastanede
bilgi verilmelidir. Sosyal servisler hastalar, kardesler ve aileler icin destek saglayabilmeli, bu zor
zamanda olusan gelir kaybi ve artan masrafi tazmin edebilmelidir. Sosyal destek servislerinin ayrica

planl aktiviteler ve miimkiinse aile tatilleri araciligiyla yasama biraz normallik katabilmesi uygun olur.

Sosyal hizmet gorevlileri ile sosyal destek saglayan diger kuruluslar, mali destek alabilmek icin
gereken formlarin doldurulmasi, hayati normallestiren aktivitelere katilim, sosyal sorunlari ¢6zme
konularinda yardimci olmak igin tip, hemsirelik personeli ve aileler arasinda gereken bagi
olustururlar. Ailenin kanser tanisinin ¢gocuk ve gencglerde yarattigl karmasayi azaltmasini saglayacak

her tiirli destege ulasmasina yardimci olmakta ¢ok 6nemli rol oynarlar.

13. Egitim

Egitimin slrdlrilmesi hem fiziksel hem de psikolojik gelisim icin 6nemlidir. Okul sadece bilgi
kazanilan degil, iliskilerin gelistigi, sosyal degerlerin kazanildigi ve hastanin kendine gliveninin arttig
bir yerdir. Egitim hastanedeyken devam etmeli ve donaniml 6gretmenler 6nciligiinde yapiimalidir.
Cocuga saglanan egitim programi siirekli olmalidir. Ogretmenler ve sosyal gérevliler cocugun okulu ile
yakin baglanti kurarak bunu saglayabilirler. Cocuk eve dondigiinde ve daha ¢ok poliklinik veya giinlik

tedavi bolimlerinde zamanini gegirdiginde de egitimin strdirilmesi, cocugun mimkin olan en kisa



zamanda okula donmesi cok 6nemlidir. Hastane 6gretmeni okulla baglanti kurarak cocugun hastane

yatisi donemindeki egitimsel gelismelerini bildirebilir.

14. Ebeveynlerin kritik roli

Ebeveynler, cocuklarinin en az psikolojik etki ile tedaviyi tamamlamasi ve hastaligini atlatmasininda
kritik rol oynar. Cocuklarina 6z saygilarini kazandirmak, iimit duygusu vermek, mimkiin oldugunca
streslerini azaltmak, normal kalabilmelerini saglamak icin yardim etmelidirler. Tedavinin zor ve bazen
travmatik olan ilk basamagi sliresince ebeveynler sevgi ve destek saglamakta; tani ve tedavideki
agrinin hafifletiimesinde énemli rol oynarlar. Bu, 6zellikle agril girisimler veya 6rnegin beslenme
sorunlari olup yapay beslenme gerektiginde cok dnemlidir. Bir hastanin izole edilmesi, 6zellikle
genclerde stresi arttirabilir ve ebeveynler bu durumu hafifletmede 6nemli rol oynayabilir. Bu
rollerinde yardimci olmak igin, ebeveynlere takimin bir pargasi olduklarini ve cocuklarina yardim etme
slrecindeki zorluklari gegmelerinde desteklenebileceklerini hissettirmek énemlidir. Bu baglamda,
cocuklari dinlenirken rahatlayabilecekleri belirli bir alan, mutfak ve banyo gibi imkanlarin bulunmasi;
¢ogunlukla travmatik olan bu déonemde kendilerine yardim edecek kuruluslarla ilgili bilgi verilmesi, bu
Ozel hastalik hakkinda kapsaml, bilgilendirici kaynaga ulasmalarinin saglanmasi onlar icin cok
onemlidir. iletisim, hasta bir cocugun ebeveynlerine yardim etmenin kilit noktasidir. Ebeveynler
takdir edilmek, tip ve hemsire personeli tarafindan, hastalik siirecinde ¢ocuga yardim etmekte 6nemli

bir rol oynayan ‘bakim ekibi’nin bir parcasi olarak kabul edildiklerini bilmek ihtiyacindadirlar.

15. Rehabilitasyon



Bir cocuk, uzun bir siire hastanede kalip kaslari ve 6zellikle alt uzuv sinirlerini etkileyen ilaglar aliyorsa,
aktif, hareketli olabilmek ve sitotoksik ilag etkilerinin tstesinden gelebilmek i¢in iyi uyaranlara ihtiyag
duyar. Rehabilitasyon, tanidan itibaren her ameliyat sonrasi ve kemoterapi siiresince belirli
sitotoksiklerin fiziksel etkilerini azaltmak icin gereklidir. Rehabilitasyona tedavi bittikten sonra da
uzun slireli toksisiteyi azaltmak icin devam edilmelidir. Ebeveynler tedavinin bu siirecinde de kritik rol
oynar. Fizyoterapistlerinin ve ugras terapistlerinin stirece dahil olmasi; spor salonlarinda hastalarla
zaman gecirmesi, kas ve sinir hastaliklarindan iyilesme siirecindeki destekleri, tedavinin uzun
vadedeki etkilerini en aza indirebilir. Beyin timori olan ¢ocuklarin ek gereksinimlerine ayrica dikkat
edilmelidir. Bu hastalar asil lezyonlar veya tedavi komplikasyonlari nedeniyle ¢ok farkli fonksiyonel
eksiklikler yasayabilirler. Bu durumlarda rehabilitasyon ekibinin néroonkoloji ekibi ile birlikte

calismasi 6nemlidir.
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Jaroslaw Gresser, avukat, Poznan, Polonya

Sylwia Hoffman, psikolog, Varsova, Polonya

Valeriya Kaleva Ignatova, cocuk onkoloji uzmani, Varna, Bulgaristan
Marek Karwacki, cocuk onkoloji uzmani, Varsova, Polonya
Bartyik Katalin, cocuk onkoloji uzmani, Szeged, Macaristan
Bernarda Kazanowska, cocuk onkoloji uzmani, Wroctaw, Polonya
Justyna Korzeniewska, psikolog, Varsova, Polonya

Ewa Koscielniak, cocuk onkoloji uzmani, Stuttgart, Almanya
Marta Kuzmicz, cocuk onkoloji uzmani, Biatystok, Polonya

Ruth Ladenstein, cocuk onkoloji uzmani, Viyana, Avusturya
Michat Matysiak, cocuk onkoloji uzmani, Varsova, Polonya
Monika Mozdzonek, cocuk onkoloji hemsiresi, Varsova, Polonya
Bronislava Penov, ebeveyn, Belgrad, Sirbistan

Danuta Perek, cocuk onkoloji uzmani, Varsova, Polonya
Katarzyna Potczynska, cocuk onkoloji uzmani, Gdansk, Polonya
Lina Rageliene, cocuk onkoloji uzmani, Vilnius, Litvanya

Riccardo Riccardi, cocuk onkoloji uzmani, Roma, italya
Mike Stevens, ¢cocuk onkoloji uzmani, Bristol, Birlesik Krallik

Hildrun Sundseth, Avrupa Kadin Sagligi Enstitiisii, Dublin, irlanda
Natalia Suszczewicz, 6grenci, Varsova, Polonya

Tomasz Urasinski, cocuk onkoloji uzmani, Szczecin, Polonya
Gilles Vassal, ¢ocuk onkoloji uzmani, Villejuif, Fransa

Bogdan Wozniewicz, patoloji uzmani, Varsova, Polonya

Beata Zalewska-Szewczyk, ¢ocuk onkoloji uzmani, t6dz, Polonya



Ek 1 Avrupadaki Klinik Arastirmalarin Listesi

EIC-NHL (European Intergroup for Childhood Non Hodgkin's Lymphoma) R 19'926006)
Tumor tipi: Cocukluk ¢cagi Hodgkin disi Lenfoma esmi
KT grup
Patte, Catherine
lletisim/baskan Email: catherine.patte@igr.fr
Enstitli: Institut Gustave Roussy, Villejuif, Fransa
EORTC ¢ocukluk cagi I6semi grubu 1981
Tumor Tipi: Losemi
KT grup
Benoit, Yves
lletisim/baskan Email: Yves.Benoit@UGent.be
Enstitli: University of Ghent, Belcika
EpSSG 2004
Tumor Tipi: Yumusak doku sarkomu
KT grup
Bisogno, Gianni
lletisim/baskan Email: gianni.bisogno@unipd.it
Enstiti: University of Padova, Italya
2001
EURAMOS
TUmor Tipi: Osteosarkom
KT grup
iletisim/baskan Bielack, Stefan




Email: S.Bielack@klinikum-stuttgart.de and coss@olgahospital-stuttgart.de
Enstitli: Cooperative Osteosarkomstudiengruppe COSS, Stuttgart, Almanya

Euro-Ewings 1999
Tiimor Tipi: Ewing Sarkom
KT grup
Juergens,Herbert
lletisim/baskan Email: jurgh@mednet.uni-muenster.de or Heribert.Juergens@ukmuenster.de
Enstitl: University of Miinster, Miinster, Almanya
Histiyosit Cemiyeti
Tumor Tipi: LCH (Langerhans hiicreli histiyositoz) & HLH (Hemofagositik
lenfohistiyositoz)
KT grup
Henter, Jan Inge
lletisim/baskan Email: Jan-Inge.Henter@ki.se
Enstitl: Karolinska Hospital, Stockholm, Isvec
2004
Hodgkin Lenfoma Grubu (Resmi 2006)
Tiimor Tipi: Hodgkin lenfoma
KT grup
Landman-Parker, Judith
lletisim/baskan Email: judith.landman-parker@trs.ap-hop-paris.fr
Enstitli: HOopital d'enfant Armand Trousseau, Paris, Fransa
I-BFM grup 1987
Timor Tipi: Losemi & Lenfoma
KT grup

Schrappe, Martin

lletisim/baskan Email: m.schrappe@pediatrics.uni-kiel.de or sekretariat@pediatrics.uni-kiel.de

Enstitli: University of Kiel, Almanya

ITCC 2003

Tiimor Tipi: NBL, RMS, EXS, OS, MB, ALL

KT grup

Vassal, Gilles

lletisim/baskan | . . Gilles.VASSAL@igr.fr

Enstitl: Institut Gustave Roussy, Villejuif, Fransa




SIOP Beyin tiimor grubu
Tumor Tipi: Beyin tiimorleri

KT grup
Doz, Francois
lletisim/baskan Email: francois.doz@curie.net
Enstitl: Institut Curie, Fransa
Timor Tipi: Renal Tiimorler
KT grup
Graf, Norbert
lletisim/baskan Email: Norbert.Graf@uniklinikum-saarland.de
Enstiti: Homberg University, Almanya
SIOPEL 1987
Tiimor Tipi: Karaciger Timérleri
KT grup
Czauderna, Piotr
lletisim/baskan Email: pczaud@amg.gda.pl
Enstitli: University of Gdansk, Polonya
SIOPEN 1998
Tiimor Tipi: Noroblastom
KT grup

iletisim/baskan

Ladenstein, Ruth

Email: ruth.ladenstein@ccri.at
Enstitl: St Anna’s CCRI, Avusturya






