Sakrokoksigeal Teratom Onam Formu: 

Hastalığın muhtemel sebepleri ve nasıl seyredeceği, hastalık hakkında genel bilgiler: Sakrokoksigeal teratom kuyruk sokumundaki kemikten (koksiks kemiği) köken alan doğumsal bir tümördür. Yaklaşık 35.000 canlı doğumda bir görülür ve genellikle hamilelik sırasında yapılan ultrasonografide doğum öncesi saptanır. Bu tümörlerin izleme ve tedavisi pediatrik cerrahının yanı sıra yenidoğan hastalıkları uzmanı, pediatrik anestezist ve pediatrik onkolog tarafından yapılır. Tümörün çok büyük olduğu durumlarda tümör içinde dolaşıma katılan kan ve sıvı miktarı fazla olduğu için hastanın doğum öncesi genel durumu bozulabilir, hidrops fetalis (anne karnındaki bebekte aşırı ödem olması) gelişebilir, bu nedenle bebeğin hayatî riski vardır ve erken müdahale veya doğum gerekebilir. Bu tümörler iyi huylu, kötü huylu veya olgunlaşmamış hücrelerden oluşabilir. Bebek hamilelik döneminin sonunda normal doğması gereken haftada doğarsa yaşam şansı yüksektir. Tümör boyutları büyüdükçe bebeğin yaşam şansı azalır. Kitle boyutu 10 cm’den daha büyük saptanan bebeklerde hayati risk daha fazladır. Tümör kitlesinin içinde iyi ve kötü huylu hücrelerle olgunlaşmamış hücreler bir arada bulunabilir. Bebeğin yaşamı tehdit eden bulguları yoksa doğum normal zamanında veya normal zamana yakın gerçekleşir. Normal doğum veya sezaryen yapılabilir. Bu doğum doktorunun ve annenin kararına ve bebeğin durumuna bağlıdır. Doğum sırasında çocuk cerrahının bulunması ve hastayı ilk anda değerlendirmesi gerekir. Kitlenin büyüklüğü, üzerinde zedelenme olup olmadığı, kanama olup olmadığı önemlidir. Sakrokoksigeal teratomların dört tipi vardır: Tip I: Tamamen pelvis ve sakrum dışı yerleşimli tümördür, Tip II: Hemen hemen tamamen dışarıda yerleşimli tümördür, pelvis içine doğru çok az uzanım vardır, Tip III: Hemen hemen tamamen pelvis içine yerleşimli tümördür, dışarıdaki kısmı çok az görünür, Tip IV: Tamamen pelvis ve karın içinde yerleşmiş presakral yerleşimli tümördür. Bu tipleme yapılacak ameliyat yöntemi ve olası komplikasyonlar açısından oldukça önemlidir. 
Tıbbi müdahalenin kim tarafından nerede, ne şekilde ve nasıl yapılacağı: Bu operasyon genel anestezi altında, bir Çocuk cerrahisi uzmanı tarafından ameliyathanede gerçekleştirilecektir. Doğar doğmaz bebeğin genel durumunu ve solunumunu kontrol altına aldıktan sonra kitle üzerine ıslak steril gazlı bezlerle pansuman yapılır. Çok büyük bir alan olduğu için buradan ısı kaybı fazladır. Öncelikle burundan takılarak mideye kadar uzatılan bir tüp ile (nazogastrik tüp) mide içerisinde biriken salgılar temizlenir. Bebeğe damardan sıvı tedavisi başlanarak kayıpları karşılanır. Serum verilmek üzere damar yolu açılır ve bebek ısıtılır. Ameliyata uygun duruma geldiğinde ameliyathanede genel anestezi altında bebek hazırlanır. Yüzüstü pozisyonda kitle steril solüsyonlarla silinir ve ameliyat sahası açıkta bırakılır. Amaç kitlede zedelenme olmadan kitleyi tüm olarak çıkarmak, kuyruk sokumundaki kemiği (koksiks) kitle ile çıkarmak, makatın etrafındaki kasları korumak ve normal pozisyonda makat (anüs) oluşturmak ve popo şekillendirmesini mümkün olduğu kadar normale yakın yapmaktır. Tümör sadece dışarı doğru büyüdüyse kitle üzerinden kesi ile çıkarılır, karın içine doğru da büyümüşse karın kesisi ve kitle üzerinden kesi yapılarak kitlenin tamamı çıkarılmalıdır. 
İşlemin tahmini süresi ve başarı oranı: Operasyonun süresi tahmini olarak 2-6 saat arasında veya daha uzun süre olabilir. Başarı şansı ise hastanın yaşına, lokalizasyonuna, tümörün olgunluk derecesine ve kitle ile sakrum kemiğinin tamamen çıkartılıp çıkartılamamasına göre değişmekle birlikte, yaşam şansı erken evre tümörlerde %90’dır. Malignite (kötü huylu olma) olasılığı iki aydan küçük çocuklarda kızlarda %7, erkeklerde %10 civarındadır. 

İşlemden beklenen faydalar: Bu ameliyat sonrasında kötü huylu olma ve uzak organlara sıçrama olasılığı olan kitle çocuğunuzun vücudundan uzaklaştırılmış olacak ve yaşam süresini uzatacaktır. Bu tedavi yöntemi aynı zamanda, pelvis ve karın içi yerleşimli tümörlerin çevre organlara bası yaparak çocuğunuzun yaşam kalitesini ve hayati fonksiyonlarını bozmasını, daha çok vücut dışına doğru büyüme gösteren tümörlerin ise anormal görünüm ve yaşam kalitesini bozmasının önüne geçecektir.   
Reddetme durumunda ortaya çıkabilecek muhtemel riskler: Bu tedaviyi almayı reddedebilirsiniz. Bu tedaviyi almak isteğe bağlıdır ve reddettiğiniz takdirde size

uygulanan tedavide ya da bundan sonra kliniğimizde size karşı davranışlarımızda herhangi bir değişiklik olmayacaktır. Ancak tedaviyi reddetmeniz, hastalığınız aynen devam edecek, kitle zaman içerisinde büyüme gösterecek, hatta uzak organlara sıçrama (metastaz) yapabilecektir. Bu durum ise kaçınılmaz olarak hastanın ölüm riskini arttıracaktır. 
Diğer tanı ve tedavi seçenekleri ve bu seçeneklerin getireceği fayda ve riskler ile hastanın sağlığı üzerindeki muhtemel etkileri: Hastalığın cerrahi tedavi dışında alternatifi yoktur. Cerrahide amaç Kitlenin omurganın son parçası olan koksiks kemiği dahil olmak üzere çıkartılmasıdır. 
Ameliyatın riskleri ve olası komplikasyonlar 

Bu hastalığın cerrahi tedavisi sırasında ve sonrasında hayati risk oluşturacak komplikasyonlar beklenmemektedir.  Ancak çok nadirde olsa aşağıdaki durumlar olasıdır. 

Genel ve Anesteziye Bağlı Komplikasyonlar:

a. Atelektazi: Akciğerlerde küçük alanlarda sönme oluşabilir, bunlar akciğer enfeksiyonu riskini arttırabilir. Bu durum antibiotik tedavisi ve fizyoterapi gerektirebilir.

b. Entübasyon zorluğu ve trakeostomi gerekliliği: Anestezi için ağızdan nefes borusuna yerleştirilmesi gereken tüp yerleştirilemez ise zorunlu kalındığında boğazın ön kısmından yapılan kesi ile bu tüpün yerleştirilmesi (trakeostomi) gerekebilir. Bu tüpün ameliyattan sonra da bir süre kalması gerekebilir ve bu tüp ile ilgili bazı sorunlar zamanla gelişebilir. 

c. Hem lokal hem de genel anestezi bir takım genel riskler taşımaktadır. Genel anestezi ya da sedasyonun (sakinleştirme) her çeşidinin çok nadirde olsa aşağıdaki komplikasyonlara  (olumsuz sonuç) yol açma olasılığı vardır. 

i. Bacaklardaki pıhtılaşmalar (derin ven trombozu) ağrı ve şişmeye neden olabilir. Nadiren bu pıhtıları bir kısmı yerinden kopup akciğere gider ve ölümcül olabilir.

ii. Kalp yükünün artması nedeniyle kalp krizi gelişebilir.

iii. Cerrahiden sonra barsak hareketleri yavaşlayabilir veya tamamen durabilir (<% 1). Bu barsakta sıvı birikimi sonucu şişkinlik ve kusmaya neden olabilir. Tedavi gerektirebilir.

iv. İşlem nedeniyle ölüm olabilir.

**Anestezi ve içerdiği riskler hakkında bilgi edinmek için “anestezi hakkında” bilgilendirme sayfalarına bakınız. Eğer herhangi bir endişeniz varsa konu hakkında anestezistiniz ile konuşabilirsiniz. Bilgilendirme sayfası size verilmemişse lütfen bir tane isteyiniz.
Ameliyata ait komplikasyonlar:

1. Hastalığın Tekrarlaması (Nüks): İyi huylu tümörlerde %10-20, kötü huylu tümörlerde %50’lere varan oranlarda nüks olasılığı vardır. 
2. Nöropatik mesane ve idrar tutma sorunları
3. Barsak düzensizlikleri, kabızlık ve kaka kaçırma
4. Bacaklarda zayıflık

Hastanın sağlığı için kritik olan yaşam tarzı önerileri: Ameliyattan sonra bebek nazogastrik tüp ve damar yolu ile sıvı alarak hastanede kalır. Bağırsakların çalışmaya başlaması ve dışkılama birkaç gün alabilir. Tam beslenmeye geçene kadar bebek yenidoğan yoğun bakım ünitesinde izlenebilir. Ameliyat sonrası kitlenin patolojik incelemesi yapılır. İyi huylu tümör ise başka tedaviye gerek yoktur.  Ancak genital bölge ve anal bölgenin muayeneleri 2-4 ay daha sonra 6 ayda bir yapılarak hastanın idrar ve gaita kontrolü 3 yaşına kadar izlenir. Kötü huylu tümör sonucunda ise bebeğin kemoterapi (ilaç tedavisi ) alması gereklidir. Kitlenin tekrar etmesi açısından uzun dönem izlemleri çocuk cerrahisi ve çocuk onkoloji bölümleri tarafından 3-6 ayda bir yapılmalıdır. Kitle aynı bölge veya başka bir bölgede tekrarlarsa cerrahi olarak çıkarılması ve tekrar kemoterapi verilmesi gerekir. Böyle hastalarda uzun dönem yaşam sonuçları daha kötüdür.
İşlem sonrası kullanılacak ilaçlar ve önemli özellikler: Ameliyat sonrası bebeğe ağrı kesici ilaç ve antibiyotikler verilir. Bebek kusmadan ağızdan beslenmeyi tam olarak tolere edince taburculuğa hazır demektir. Bu haftalar alabilir. Beslenme için damar içi sıvı desteğine gereksinimi kalmayınca tam olarak ağızdan beslenebildiği kabul edilir. Bu arada kilo alımı da yakından takip edilir. Tam olarak beslendikten ve kilo alımı başladıktan sonra taburcu edilir. 
Gerektiğinde aynı konuda tıbbî yardıma nasıl ulaşabileceği: Acil durumda ve mesai saatleri dışında hastanemiz acil servisine, acil durumda mesai saatlerinde ve acil olmayan durumlarda ise Çocuk cerrahisi polikliniğine müracaat edilebilir. 
*Hastaya ait tüm tıbbi ve kimlik bilgileriniz gizli tutulacaktır ve araştırmalarda yayınlansa bile kimlik bilgileriniz verilmeyecektir, ancak yoklama yapanlar, etik kurullar ve resmi makamlar gerektiğinde tıbbi bilgilerinize ulaşabilir. 

*Tıbbi çalışma, tıbbi araştırma ve doktor eğitiminin ilerletilmesi için medikal kayıtlarınızdan hasta hakları yönetmeliğindeki hasta gizliliği kurallarına bağlı kalınması şartıyla klinik bilgiler gözden geçirilebilir. Araştırma sonuçları hasta gizliliğini koruduğu sürece medikal literatürde yayınlanabilir. Böyle bir çalışmaya katılmayı kabul etmeyebilirsiniz, bu durumda herhangi bir şekilde tedavi olumsuz yönde etkilenmeyecektir.

 *Fotoğraf/İzleyiciler: Yapılacak ameliyat, vücudun uygun kısımları dahil olmak üzere bilimsel, tıbbi ya da eğitim amacıyla fotoğraflanabilir ya da video kaydına alınabilir. Aynı zamanda, tıbbi eğitimi geliştirmek yararına ameliyat esnasında ameliyat odasına nitelikli gözlemciler alınabilir. 

