Bu brosiir klinik deneyler hakkinda daha fazla bilgi edinmek isteyen hastalar ve

bakim saglayanlara yoneliktir

é )

Macmillan Cancer Support, Roche ile NHS Race and
HealthObservatory’nin (NHSRHO) is birligiyle meme kanseri
klinikdeneylerindeki etnik esitsizlikleri ele alan bir calisma
baslatildi. Projenin pilot uygulamasi Barts Health NHS
Trust'da yapiliyor. Materyaller, yeni atanan ve proje tarafindan
finanse edilen klinik kadronun destek sagladigi bu
lokasyonda bulunan meme kanseri hastalariyla
paylasilacaktir.

Caribbean & African Health Network (CAHN), South Asian
Health Action (SAHA), ve Egality Health’a deneyim geciren
insanlarla topluluk etkilesimi ve destekleyici materyallerin
hazirlanmasi sureclerine yaptiklari paha bicilmez katkilardan
dolayi ozellikle tesekkulr ederiz.

\
Nasil daha fazla bilgi edinebilirim?

Klinik Hemsire Uzmaniniz, meme kanseri teshisi konan
hastalara ve ailelerine; klinik deneylerle ilgili 6zel rehberlik de
dahil olmak lzere, uzman tavsiyesi, bilgi, destek ve bltlncul
bakim saglayabilir.

ILETISIM BILGILERI
. 07887492172

@ bartshealth.trialsbreastcarenurse@nhs.net
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Neden Meme Kanseri
Klinik Deneyine Katilmali?

Meme Kanseri, ingiltere’de en sik gériilen kanser tiiriidiir,
ve Afrikali, Karayip kokenli ve Giiney Asyali toplumlara
mensup kisileri etkileyen baslica kanser tiirlerinden biridir.

(Ancak cogu zaman Afrikalilar, Karayip kdkenliler ve Giney \
Asyalilar klinik deneylere dahil edilmiyorlar,” yani bu toplumlar
meme kanseri arastirmalarinda yeterince oranda temsil
edilmiyorlar.

Temsil 6nemlidir. Genetik ve biyolojik farkliliklar ve insanlarin
ilaclara verdikleri tepkilerdeki farklar, tedavinin ne kadar etkili
oldugunu belirler. Bu faktorler gruptan gruba degisiklik gosterir.
Bizi etkileyen ileri evre ve tedavisi zor kanserleri daha iyi
anlamak ve daha iyi tedaviler gelistirmek’ icin, kendi
topluluklarimizdan daha fazla kisinin bu deneylere katilmasina
ihtiyacimiz var.

Ozellikle de toplumlarimizin zaten daha kétii saglik sorunlariyla
karsi karsiya olduklarini biliyorken:

« ingiltere’de yasayan Afrikalilar ve Karayip kokenlilere ileri evre
kanser tanisi konmasi olasiligi, beyaz ingilizlere gére iki kat
daha fazla

o Hint, Bangladesli ve Pakistanhlar da iceren Glney Asyalilara
ileri evre meme kanseri tanisi konma olasiligi daha yiiksek.’

o Afrikahlarin, Karayip kokenlilerin ve Gliney Asyalilarin tedavisi

zor meme kanserine yakalanma riskleri daha yuksek. )

Bu materyal, Macmillan Cancer Support, Roche Products Limited ve NHS Race and Health
Observatory’nin is birligiyle hazirlanmigtir.
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NEDEN DENEYE

KATILMALIYIM?

NEDEN ONEMLi? 22 W

ciktl” Klinik deneyler sonucunda gelistirilen yeni tedavi yontemleri
bu sayinin artmasinda édnemli bir rol oynuyor.

e Afrikalilar, Karayip kdkenliler ve Gliney Asyalilara ileri evre tanisi
konma olasiligi daha yiiksek." Bu gruplara daha ileri evre ve tedavisi
zor kanser tanisi konma olasiligi da yiiksek>®

 Buna ragmen ingiltere’de etnik topluluklarda 10 kisiden sadece 4'ii
beyaz niifusta ise 10 kisiden 6'si klinik deneylere katiliyor.?

e Meme kanserini yenen kisi sayisi gectigimiz 50 yilda iki katina };’{/

e Bu durum toplumlarin yetersizliklerinden degil saglik sistemindeki
zorluklardan kaynaklaniyor.

O

FAYDASI NE?

Deneylere katilarak:

o Arastirmacilarin erken tanida ilerleme kaydetmesine, yeni tedaviler
gelistirmesine ve iyilesen hasta sayisini artirmasina destek olabilir ve
meme kanseri hastalarinin tedavi sonuclarinin iyilesmesine katkida
bulunabilirsiniz.

o Afrikall, Karayip kokenli ve Glney Asyall topluluklari temsil

edebilirsiniz. Bu, toplumlarimiz icin guvenli ve etkili tedaviler

gelistirmede hayati 6nem tasiyor.

Y/

e Saglkta esitsizligin azaltiimasina ve toplumlarimizi etkileyen ileri

evre ve tedavisi zor meme kanserlerinin tedavilerine katkida
bulunabilirsiniz.

\_

BANA NE FAYDASI VAR?

3

Deneylere katilirsaniz:
¢ NHS’de henliz mevcut olmayan tedavilere ve tibbi
arastirmalara erisebilirsiniz.

e Saglhk durumunuzu daha iyi ydnetmenize katki
saglayabilecek ek izleme ve bakim hizmetlerinden
faydalanabilirsiniz.

v

e Meme kanseri ve tedavileri hakkinda daha fazla bilgi
edinebilirsiniz. Bu sayede ileride sagliginiz ve saghkl
yasam hakkinda bilgiye dayali kararlar alabilirsiniz.

e Sagliginiza kavusma yolculugunuzda aktif rol
alabilirsiniz. Boylece tedaviniz konusunda inisiyatif
alabilir ve saghginizin yonetiminde daha fazla s6z sahibi
olabilirsiniz.

BASKALARINDAN DIiNLEYIN!

"Bence, deneylere katilma firsatini elde etmek 6nemli.
Korkmaniz i¢in hicbir sebep yok clinki bu, dmrintzu
uzatabilecek bir sey."

- Sukhy
"Klinik deneyleri siddetle tavsiye ediyorum. Ben bu
é,‘ ) deneylerin bir siire ise yaradiginin yasayan kanitryim."

,e y - Martina




Klinik
Del:ley ﬁ

Sireci

Bu bolumde klinik deney sureci anlatiliyor. Detaylar deneyden
deneye farklilik gdsterebilir.

ADIM1: DENEYIN ANLASILMASI ADIM 4: iZLEME VE TAKiP

Klinik deneyler yeni tedavilerin ise yarayip

yaramadiginin test edildigi arastirma Deney slresince sagliginiz ve tedaviye
calismalaridir. Bunlar meme kanserinin verdiginiz cevap dikkatle izlenir. Bu siireg
onlenmesi, tanisi ve tedavisinde yeni yontemler sizin guvenliginizi saglamaya yardimcli
gelistirmek icin esastir. Klinik deneye katilarak olurken ayni zamanda tedavinin etkinligine

tibbi bilgilerin gelistiriimesine yardimci olabilir ve iliskin dnemli verilerin toplanmasini saglar.
ayni zamanda da potansiyel olarak yeni
tedavilerden yararlanabilirsiniz.

y ADIM 5: TAMAMLANMA VE SONUCLAR

ADIM 2: UYGUNLUK VE KAYIT
Tedavi fazinin tamamlanmasindan sonra,

Bir klinik deneye katilmadan dnce deneyin 3 saglik durumunuzu uzun dénemli olarak
sizin icin gtvenli ve uygun oldugundan emin v e izlemek ve nihai verileri toplamak icin bir
olmak i¢in bazi kriterlere uymaniz gereklidir. 4 takip donemi olacaktir. Deneyin sonuglar
Bunlar arasinda yasiniz, meme kanserinin tipi 1“ tibbi bilgiye katki saglayacak ve yeni

ve evresi ve daha once aldiginiz tedaviler gibi tedavilerin kullanima sunulmasinina
faktorler sayilabilir. yardimci olacaktir.

ADIM 3: TEDAVI PLANI

Kayit olduktan sonra size, uygulanacak olan
- belirli prosedurler, ilaglar veya tedavilerin
'fi’_r” 17 anlatildigi bir tedavi plani verilir. Bu Plan
L= deneyin amaclari ve sizin saghk durumunuz
WA 4 esas alinarak tasarlanir.




Her adimda

neler \/

beklemeliyim?

ADIM1: DENEYIN ANLASILMASI ADIM 4: iZLEME VE TAKIiP

¢ Deneyin amaci, prosedurleri, riskleri ve faydalarina e Fiziksel muayeneler, kan testleri ve gorluntileme
iliskin detayli bilgi. taramalari vb. icin dlzenli randevular.

* istediginiz zaman soru sorma ve endiselerinizi e TUm yan etkileri ve saglik durumunuzdaki tum
paylasma firsati. degisikleri saghk ekibine bildirin.

ADIM 2: UYGUNLUK VE KAYIT ADIM 5: TAMAMLANMA VE SONUCLAR

e Hastanin medikal dykusuniun incelenmesi, fiziksel e Tedaviden sonraki saglik durumunuzu kontrol etmek
muayeneler ve laboratuvar testlerini iceren bir icin check-up ve testlere devam edilir. Deneyiminiz
tarama sureci. ve yasam kaliteniz ile ilgili anketleri dolduracaksiniz.

e Uygun bulunmaniz halinde deneyi anladiginizi ve e Deney ekibi genel sonuclari sizinle paylasacak ve
katilmak istediginizi teyit eden bilgilendirilmis hasta calismadan elde ettikleri bilgileri ve varsa sonraki
onam formunu imzalamaniz istenir. adimlar anlatacaklar.

e Deneye onam verip vermemek sizin tercihinizdir. o Deney ekibi slire¢ boyunca sizi bilgilendirmeye devam

e Deneyden istediginiz zaman cikabilirsiniz. edecektir.

e Klinik deneye katilmaniz test edilen tedavinin etkli
olacagi anlamina gelmez. Not: Klinik deneyler bastan sona risk Qegerlendirmesine tabii tutulmaktadir.

Bir deneyin baslatilabilmesi icin dnce Ingiltere’deki bagimsiz bir etik
ADIM 3: TEDAVI PLANI komitesi ve bir duzenleyici kurum tarafindan gdzden gecirilmesi ve

onaylanmasi gereklidir. Bu arastirmaya baslamadan dnce hasta gtivenliginin
7 tesis edilmesini saglar.

e Tedavi, check-up ve testler icin dizenli olarak
hastaneye gitmek. Hastaneye gidis sikhgi tedavi
planina gore degisir. q

¢ Meme kanseri icin size standard tedavi, test

edilen yeni bir tedavi veya ikisinin karsimindan
olusan bir tedavi uygulanabilir.



Sukhy’nin

Hikayesi

Martina’nin
Hikayesi

Adim Sukhy. 40 yasindayim ve Bati Londra’da yasiyorum.
iki cocuklu bekar bir anne oldugum icin cok zorlu bir siireg
oldu. 2019'da birincil meme kanseri tanisi konuldu.
Gogsumu aldirarak implant yaptirdim, kemoterapi ve
radoterapi aldim. Daha sonra hormon tedavisine bagladim.

Mart 2022'de ‘temiz’ raporu aldim. Malesef Agustos
2022'de ikincil meme kanseri tanisi kondu. Cevremde
bana benzeyen meme kanseri hastasina hi¢
rastlamamistim. Toplumda kimse bu konuda konusmuyor;
dolayisiyla insan kendisini gercekten yalniz hissediyor.

“Bence, 6zellikle ikincil meme kanseri hastasi
olarak, gercekten kaybedecek bir seyimiz yok”

ikincil tanisi konulduktan sonra benim icin her sey daha
zorlasti. Sinirl sayida tedavi oldugunu ve prognozun
genellikle ¢cok iyi olmadigini biliyordum. Hemsirem bana
uygun deneylerin olabilecegini sdyledi. Uygun
bulunmadigim icin ilk iki deneye katilmadim; ancak sans
eseri bir deneye katilmayi basardim. Ve simdilik ise yariyor.

\t.?_&h Ben bilime ve yeni seyleri denemeye odaklyim. Klinik
deneylerde daha iyi bakiliyorsunuz. Stirekli olarak tarama
ve test yapiliyor ve siirekli iyi oldugunuzdan emin olmak
istiyorlar. ihtiyac duydugumda her zaman arayabilecegim
bir ilgili kisi var.

Merhaba, adim Martina
Warner. 49 yasindayim. Ug
cocuk annesiyim ve
partnerimle birlikte
yasiyorum. 2019'da meme
kanseri hicresi tanisi
konuldu.

Maalesef, en koti tur olan
Ucli negatif kanserdi.
Kemoterapi ve sonrasinda
radyoterapiden olusan
tedavimi tamamladim. 18 ay
sonra belirtiler yeniden
basladi ve akcigerimde ve
karacigerimde timor
oldugunu 6grendim. Bu
sefer damar ici kemoterapi
almam gerekliydi. O
siralarda ikinci bir gorus
almaya karar verdim.

“toplulugumuzda daha fazia
kisinin deney ilaclariyla

ilgilendigini ve bizi de daha fazla
ilgilenmeye tesvik ettigini gérmek
isterim.”

Facebook Grubunda deney
ilaci kullanan bir kadinla
tanistim Deney ilaclarini
daha once hi¢c duymamistim.
Bana konan taniyi kendisiyle
paylastigimda bana Barts’da
deneylerin yapildigini
sdyledi. Deney ilacina
baslamaya karar verdim.

Profesér bana dogru bilgiler
verdi. Tum sorularimi
cevaplandirdilar. Bir klinik
hemsire ile bir arastirma
yaptim. Bana, deney
ilaclarinin normal
kemoterapi ilaclarina kiyasla
daha yakindan izlendigini
anlattilar. Ben de kendimi
guvende ve emin hissetim.



Sikca

Sorulan
Sorular

Tedavi siirecimde hangi kararlari alabilirim?

Bir degisiklik yasarsam deneyi birakabilir miyim?
Deney kapsamindaki tedavi sureciniz tamamen
sizin kontroliiniizde ilerler. istediginiz zaman
deneye katilmaya, devam etmeye veya birakmaya
karar verebilirsiniz, 6zellikle bir degisiklik
gozlemlemeniz veya baska endiselerinizin olmasi
durumunda. Slre¢ boyunca sizin sagliginiza ve
rahatiniza oncelik verilir.

Deneye katilmak genel tedavi seceneklerimi
etkiler mi?

Klinik deneye katilmak genel tedavi
seceneklerinizi olumsuz olarak etkilemeli.
Katilmadan once saglik ekibinizle deneyin genis
anlamda tedavi planiniza uyup uymadigini
irdeleyin. Deney dahilinde ve haricinde mimkin
olan en iyi bakimi almanizi saglacaklardir.

(
NS

Bana destek olmasi
refakatgi getirebilir
miyim?

Klinik deney icin gelen
hastalarin kendilerine
destek olmasi icin
refakatci getirmelerine
genellikle izin
verilmektedir. Ancak
bu konudaki
uygulama deneye ve
deneyin yapildigi
saglik kurulusuna
bagli olarak degisiklik
gosterebilir .

Farkinda olmam gereken mevcut riskler nelerdir?
Klinik deneylere katilmak asagida belirtilen bazi

riskler icerebilir:

seyreden yan etkiler

E e Bireysel reaksiyonlara baglh olarak hafif veya ciddi

e Tedavi baska hastalarda ise yarasa bile sizin icin

etkili olmayabilir

ilave testler ve klinik ziyaretleri gerekebilir
e Yenitedaviler henliz test asamasinda olduklari igin

belirsizlik tasirlar
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Kanser klinik deneyleri ve katim sartlari
hakkinda daha fazla bilgi icin QR kodunu
tarayin.




