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bu QR kodunu tarayin. Kanser klinik deneyleri
ve katihm kosullarina iliskin bilgileri burada
, bulabilirsiniz.

. 07887492172
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Tesekkurler

Macmillan CancerSupport, Roche ve NHS Race and Health Observatory’nin
(NHSRHO) is birligiyle meme kanseri klinik deneylerindeki etnik esitsizlikleri ele alan
bir calisma baslatildi. Proje, temsili artirmayi, hastalarin deneyde kalma oranini
iyilestirmeyi ve etnik azinlhk hasta katiiminda artis saglandigini gosteren veriler
olusturmayir amaclamaktadir.

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 bireylerle topluluk
etkilesimi ve destekleyici materyallerin hazirlanmasi sureclerine yaptiklari paha
bicilmez katkilardan dolayi 6zellikle tesekklr ederiz.
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Meme kanseri 6zelinde saghk alanindaki adaletsizlikler

ingiltere’de en sik goriilen kanser tiirii olan meme kanseri, ayni zamanda
Afrikal, Karayip kokenli ve Glney Asyall toplumlara mensup bireyleri etkileyen
baslica kanser turlerinden biridir.

Afrikall, Karayip kdkenli ve Gliney Asyall bireylere daha gec ve ileri evre
kanser tanisi konma olasilgl daha yiiksektir.” Ayrica bu gruplara tedavisi daha
zor meme kanseri tanisi konma olasiligi da daha yuksektir.
e Bazi kanser tiirleri icin, ingiltere’de yasayan Afrikalilar ve Karayip
kdkenlilere ileri evre kanser tanisi konma olasiligl, beyaz ingilizlere gore iki
kat daha fazladir.’

e Hintler, Bangladesliler ve Pakistanlilari da iceren Gluney Asyalilara ileri evre
meme kanseri tanisi konma olasili§i daha yuksektir.*

Beyaz nifusa kiyasla meme kanseri vakalari daha az gortulmekle birlikte,
Afrikalilar, Karayip kdkenliler ve Glney Asyalilarin tedavi edilmesi daha zor
olan meme kanseri tanisi riski daha ylksektir.

Klinik deneylerde yetersiz temsil

Farkli etnik kokenlere sahip bireyleri tibbi arastirmalara dahil etmek onemlidir.
Bireylerin saglikla ilgili gereksinimleri farkhdir ve tedavilere farkli sekillerde
cevap verebilirler. Tum gruplari dahil edersek, herkese uygun ve daha etkili
tedaviler gelistirebiliriz.

Ayrica sunu bilmeliyiz ki tarihsel olarak Afrikali, Karayip kdkenli ve Gliney
Asyali gruplar klinik deneylerde yeterince temsil edilmedi.” Bu durum giiniimiiz
ingiltere’sinde de aynen devam ediyor.

Gecgmiste, Afrika kokenli Amerikall frengi hastalarini yanlis yonlendiren ve
tedavi etmeyi reddeden Tuskegee Deneyi gibi cok ciddi adaletsizlikler
yasandi.’ Bu tlir olaylar saglik sistemine zarar verdi ve gliveni sarsti.

Gecmiste yapilan hatalarin unutulmamasi, glinimuzde tibbi arastirmalarin etik
degerler, saygi ve seffaflik cercevesinde yurutulmesini saglamaya yardimci
olmak acisindan 6nemli. Herkes adil bir sekilde yararlanmali.

Bu nedenle, klinik deneylere daha fazla sayida Afrikali, Karayip kokenli ve
Guney Asyali bireylerin katilmasi gereklidir. Boylece bu topluluklarda gorilen
tedavisi zor kanserler hakkinda daha fazla bilgi sahibi olabilir ve daha etkili
tedaviler gelistirebiliriz. Bu kitapcik, bireylerin klinik deneylere katilip katiimama
kararl almalarina yardimci olacak, kolay anlasilir bilgiler icermektedir.’

Verdiginiz hizmeti iyilestirerek meme kanseri klinik deneylerine
katihmda cesitliligi artirmak

Bu kitapcik ve onu hazirlayanlar, Afrikall, Karayip kdkenli ve Glney Asyall
hastalarina meme kanseri klinik deneylerine katilma konusunda gu¢ vermeleri
ve destek saglamalari icin saglik ¢alisanlarina bilgi vermek ve rehberlik etmeyi
amaclamaktadir. Bu kitapciktaki énerilerin yani sira:

e Afrikall, Karayip kokenli ve Glney Asyali topluluklarin klinik deneylere
katilmalarini engelleyen kiltlrel, sosyal ve ekonomik faktorleri
ogrenmenizi ve bunlar hakkinda farkindalik yaratmanizi,

e Mesleginizi yaparken yeterli kulttirel donanima sahip olmanizi,

o Farkh topluluklarin hassasiyetlerine saygili ve erisimine acik bir dil ve
materyaller kullanmanizi,

o Katilimi kolaylastirmak igin geviri hizmeti ve kulturel acidan uygun
kaynaklar sunmanizi,

e Gecmisten gelen ve halen devam eden saglik sistemine karsi glivensizligin
varligini kabul etmenizi ve sorunlari acikca konusmaya hazirlikli olmanizi,

e Dogru ve seffaf davranarak given insa etmenizi siddetle tavsiye ediyoruz.




Etkilesim kontrol listesi

Hasta katihmi ve kapsayici anlayis ile ilgili bazi temel ilkeler.
Asagidaki basliklarn inceleyin ve Afrikali, Karayip kékenli ve Giiney
Asyal topluluklara mensup bireylerle etkilesimde bulunurken
kilavuz olarak kullanin.

D Hastanin kultlrel kékenini anlamaya zaman ayirin. Gelenekleri, inanclari ve
degerleri sagliklariyla ilgili kararlarini etkileyebilir.

Bu inanclari, deneyle iliskisiz gértinseler bile, reddetmeyin veya hafife
almayin. Bu gorUsleri 6grenin ve saygl gosterin. Bazi konularda bilgilerinizin
eksik olabilecegini kabul edin.

Her hastanin gecmisinin, deneyimlerinin ve ihtiyaclarinin farkli oldugunu goz
D onune alin. Etkilesiminizi onlarin durumlarini yansitacak sekilde kisisellestirin.
Herkese uyar bir yaklasimdan kaginin.

Farkli tercihlere ve okur yazarlik seviyelerine hitap eden yazil, sézli ve
gorsel bilgiler kullanin. Hastanin tercih ettigi dilde bilgi verilmesini de tavsiye
ediyoruz.
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Hastalara, aceleye getirildigi hissine kapilmadan endiselerini ifade
etmeleri veya soru sormalari i¢cin zaman taniyin. Aktif dinleme sayqgi
gosterdiginize isaret eder ve guven insa etmenize yardim eder.

Once davranarak hastaya bir sorusu veya endisesi olup olmadigini
sorun. Guc¢ dinamikleri nedeniyle soru soramaktan ¢ekinebileceklerini
aklinizda bulundurun. Takip sorulari icin iletisim bilgilerinizi verin.

Kendi inanclarinizi veya yargilarinizi hastaya kabul ettirmeye calismaktan
kacinin. Gerektigi zaman bilgi ve destek verin ancak kendi goruslerinizle
kararlarini etkilemeye calismayin.

Sozsuz iletisim ipuclarina dikkat edin. Bunlar rahatsizlik, kafa karisikligi
veya tereddute isaret edebilir. Hasta duygulardan s6z etmeyebilir. Bu
ipuclarini hassasiyetle ele alin.

Basit bir dil kullanin ve gerekli tibbi terimleri aciklayin. Ozellikle ana dili
ingilizce olmayan hastalariniz icin aciklamalarinizin acik ve anlasilir
olmasina dikkat edin.




Hastalarin sorduklari (sormadiklar) seyler

Sikca Sorulan Sorular - Engeller ve Kolaylastiriclar

Cesitli toplululuklara mensup bireylerin klinik deneylere erisimini imkansiz kilan

Hastalara klinik deneyler hakkinda rahatca soru sorabilecekleri bir alan | ¢ nik deneylere eri:
engeller nelerdir? Hangi kolaylastiricilar erisimi iyilestirebilir?

acin. Ne soracaklarini bilmeyebilirler veya gergin hissedebilirler. Goriismeyi

asagidaki yonlendirmeleri kullanarak siirdiiriin ve hastalar endiselerini
paylasamaya tesvik edin.

Deneyin Amaci ve Genel Degerlendirmesi

Bu klinik deneyin amaci nedir?

Deney nasil yurutllecek?

Engel

Kolaylastiirci

Cesitli etnik kdkenlere sahip
bireyler hakli olarak klinik
deneylere karsi kdklesmis bir

Glven olusturan davranislar esastir.
Saglik calisanlarinin hastalarla aktif

e Deney ne kadar siirecek? Gijvensiz.lik giivensizlik beslemektedirler. olarak etkilesimde bulunmalari
ve Gecmis . . - gereklidir. Glven olusturmak igin
¢ Deneye katilip katimamaya karar vermek icin ne kadar siirem var? Hatall Bunun sebebi ge¢miste saglik acik ve seffaf bir sekilde bilgi

Tedavi ve Bakim

Bana hangi testler ve tedaviler uygulanacak?
Tedavimi se¢cme sansim var mi yoksa rastgele mi uygulanacak?

Deney esnasinda bana hangi tedavinin uygulandigini 6grenecek miyim?

Uygulamalar

sistemindeki etik olmayan
uygulamalar ve kotl
davraniglardir.

vermeleri ve gecmiste yapilan
hatalari kabul etmeleri gereklidir.

NHS’de sistemli irkcilk ve
ayrimcilik yapiliyor.

Saglik calisanlarina onyargi egitimi
verilmesi yararl olabilir. Bu onlari

e Deneye katilmam devam eden tedavimi veya bakimimi etkileyecek mi? Saglik
. . Cesitli toplumlara mensup kendi dnyargilarini kesfetmeye ve
e Deney siiresince yasam bicimimi degistirmem gerekecek mi? Sisteminde . ; ; i
Yy yas G g13 g ‘ kel hastalar icin hasmane bir ortam ele almaya tesvik edebilir. Bu sayede
rkcilik ve I C
« Testler ve tedaviler nerede yapilacak? A e ygrgtllablllyor. Bu durum onlan hastalar '9_"7 dgha kapsayicl ve
yrimcili klinik deneylere katilmaktan destekleyici bir ortam olusturmalari
¢ Aile Hekimim (GP) deney sliresince bakimima dahil olacak mi? alikoyuyor. saglanabilir.
Faydalar ve Riskler
* Potansiyel faydalar nelerdir? Saglik calisanlari klinik deneylerin
« Potansiyel riskler nelerdir? Klinik deneylere katimanin faydalarini acikca ifade etmelidir.
iletisim birevier it olduklar Deneylere katilimanin tibbi ilerlemeye
Haklar ve Katilim Ireylere ve ait o u ar naslil katki saglayabilecegini ve
ve topluluklara potansiyel faydalari ; .
e Deneye katilmamaya veya deneyi birakmaya karar verirsem ne olur? ilesi hakkindaki iletisim genellike gelecekte kendi topluluklarindak
' Etkilesim ctorsiz hastalarin tedavilerinin daha iyi sonug
e Deneyin sonuclari bana nasil ve ne zaman bildirilecek? y ’ vermesine yardimci olabilecegini
vurgulamalidirlar.
e Bana ek bir maliyet getirecek mi?
Gizlilik ve Denetim
e Benim saglik bilgilerim nasil kullanilacak ve korunacak? Basit bir dil .\./e favr!<l| lletisim .t.)ig.i.mle“ri
Karmasik tibbi bilgilerin kullanmak (6rnegin, yazili, sozlu, gorsel)
e Deney siirecince benim bakimimi kim denetleyecek? // Bilai anlasiimasi zor olabilir. Bilgi faydali olabilir. Asamali olarak bilgi
Akf kulttrel agidan duyarli ve vermek de yararli olabilir. Bu sayede
armi

erisilebilir degilse anlasiimasi
daha da zordur.

hastalarin deneyi tam anlamalari ve
bilgilye dayali karar vermeleri saglanir.
Hastanin terich ettigi dilde bilgi verin.




Sukhy’nin hikayesi Anjali bunlan bilmenizi istiyor

Merhaba, adim Anjali. Londra’daki Barts f\/

Health’de yapilan meme kanseri Klinik
Deney Bas Hekimiyim. Benim rolum klinik

Adim Sukhy. 40 yasindayim ve Bati Londra’da yasiyorum. iki
cocuklu bekar bir anne oldugum icin cok zorlu bir strec oldu.

deneylere katilan tum hastalari, 6zellikle Hasta devam etmek istemiyorsa ona
imol K . . rizasinin tamamen istege bagli oldugunu
implant yaptqullm, emoterapi ve radyoterapi alc!lm. Daha sonra Kanser yolculuklari boyunca onlarin hatirlatiyoruz, Hastalar istedikleri zaman
hormon tedavisine basladim. Mart 2022'de ‘temiz’ raporu aldim. bakimlarini saglayan irtibat kisisiyim. e

Maalesef Agustos 2022'de ikincil meme kanseri tanisi kondu.
Kanser yolculugunuzun ve klinik

deneyiNiAR RSN FDsecimierinizle
sekillenir.

Cevremde bana benzeyen meme kanseri hastasina hic
rastlamamistim. Toplumda kimse bu konuda konusmuyor,
dolayisiyla insan kendisini gergcekten yalniz hissediyor.

“Klinik deneylere katilan farkli topluluklara mensup hastalar bizim
daha etkili ve daha kisisellestirilmis tedaviler gelistirmemize olanak

ikincil tani konulduktan sonra benim icin her sey daha da sag,,yor.”
“Bence, zorlasti. Sinirli sayida tedavi oldugunu ve prognozun genellikle
szellikle cok iyi olmadigini biliyordum.
ikincil meme Hemsirem bana uygun deneylerin olabilecegini soyledi. Uygun Klinik deneyler, hastalarin, baska yollardan erisemeyecekleri
kanseri hastasi bulunmadigim icin ilk iki deneye katilamadim, ancak gans eseri tedavilere erismesini sagliyor. Bu, hastalarin kendi kanser

bir deneye katilmayi basardim. Ve simdilik iyi gidiyor. yolculuklarinin kontroliinii kendi ellerine almalarini saglamak
olarak,gercekten Ben tamamen bilime ve yeni seyleri denemeye odakliyim. Klinik demek.
kaybedecek deneylerde daha iyi bakiliyorsunuz. Siirekli olarak tarama ve Klinik deneylerin amaci yeni etkili tedaviler bulmaya calismakir.
birseyimiz test yapiliyor ve her zaman lyi oldugunuzdan emin olmak Kanser siirekli degisiyor dolayisiyla kanser tedavilerini de buna
yok” istiyorlar. Intiya¢ duydugumda istedigim zaman arayabilecegim paralel olarak gelistirmek klinik deneylerin ana amacidir.

g el Ll i Cesitili topluluklara mensup hastalari dahil etmek énemli ¢iinkl

ayni tedavi herkese uymuyor. Farkli topluluklar icin hangi
tedavilerin uygun oldugunu 6grenmek iyi bir sey.

Durust olmak gerekirse, size verdikleri belgeler

20 ~ g |

Gyle anlasiimasi kolay seyler degil. Sanirm ¢ok Bence deneylere I.(.atllmccr ._ Hastalarimizi bizimle konusmaya ve
fazla bilimsel terim iceriyor ama harika bir ekibim var. firsatini elde etmek énemli. bize sorular yoneltmeye tesvik
Anlamadigim her seyi aciklamaktan kacinmadilar. Korkmaniz icin hicbir sebep | ediyoruz. Kontrol hastanin elinde.
Tedavinin nasil yratildigind anlattilar ve yan yok ciinkii bu 6mriiniizii ' ' Bizim burada bulunmamizin amaci

hastalara ne yapmalari gerektigini
soylemek degil onlara yol gostermek
ve karari kendilerine birakmaktir.

etkilerle ilgili sorularimi yanitladilar.

uzatabilecek bir sey.”




Martina’nin hikayesi

Yararlanilan Kaynaklar

Merhaba, adim Martina Warner. 49 yasindayim, li¢ cocuk annesiyim ve

partnerimle birlikte yasiyorum.

2019'da, bana meme kanseri hiicresi tanisi konuldu. Maalesef bu en

kotd tur olan Ucll negatif kanserdi.

Kemoterapi ve sonrasinda radyoterapiden olusan tedavimi

tamamladim. 18 ay sonra belirtiler yeniden basladi. Benimle ilgilenen
hemsire bana MR ve Bilgisayarl tomografi ( CT scan) randevusu aldi.
Sonuclar akcigerimde ve karacigerimde tumor oldugunu gosteriyordu.
Bu sefer damar ici kemoterapi almam gerekliydi. O siralarda ikinci bir

gorus almaya karar verdim.

“O firsati kullanmasaydim
burada olamazdim.”

Facebook Grubunda deney ilaci kullanan bir
kadinla tanistim Deney ilaglarini daha 6nce hig
duymamistim. Bana konan taniy! kendisiyle
paylastigimda bana Barts’da deneylerin
yapildigini sdyledi. Deney ilacina baslamaya
karar verdim.

Bana her seyi tum acikligiyla anlattilar ve
potansiyel risklerle ilgili gercekleri acikladilar.
Ama ben yine de bu riski almak istedim ¢unku
artik sinira gelmistim.

Profesor bana dogru bilgiler verdi. Tim
sorularimi cevaplandirdilar. Bir klinik

hemsire kanallyla ben de arastirdim Bana,
deney ilac¢larinin normal kemoterapi ilaglarina
kiyasla daha yakindan izlendigini anlattilar.
Ben de kendimi givende ve emin hissetim.

“Klinik deneyleri siddetle
tavsiyenk ediyorum. Ben, bu
deneylerin bir sure ise
yaradiginin canli kanitryim.”

“Toplulugumuzun
deney ilaclariyla
daha cok
ilgilendigini ve
bizleri de buna
tesvik ettigini
gormek isterim.”
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