Ek Kaynaklar

Cevrimici araclara ve kaynaklara erismek icin
bu QR kodunu tarayin. Kanser klinik deneyleri
ve katihm kosullarina iligskin bilgileri burada
bulabilirsiniz.

lletisim Bilgileri

e 07887492172

N bartshealth.trialsbreastcarenurse@nhs.net

Tesekklirler

Macmillan CancerSupport, Roche ve NHS Race and Health Observatory’nin
(NHSRHO) is birligiyle meme kanseri klinik deneylerindeki etnik esitsizlikleri ele
alan bir calisma baglatildi. Proje, temsili artirmayi, hastalarin deneyde kalma oranini
iyilestirmeyi ve etnik azinlik hasta katiliminda artis saglandigini gosteren veriler
olusturmayl 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 bigilmez katkilardan dolayi
ozellikle 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 Glney Asyall bireylere daha gec ve ileri evre
kanser tanisi konma olasiligi daha yuksektir’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 olasiligi daha yiksektir.

e Beyaz nufusa kiyasla meme kanseri vakalari daha az gorulmekle birlikte,
Afrikalilar, Karayip kdkenliler ve Gluney Asyalilarin tedavi edilmesi daha zor
olan meme kanseri tanisi riski daha ylksektir.’

Klinik deneylerde yetersiz temsil

Cesitli etnik kdkenlere sahip bireylerin tibbi arastirmalara katilmasi dnemlidir. Her
bireyin saglikla ilgili gereksinimleri farkhdir. Farkli gruplar saglik problemlerini farkli
sekillerde deneyimleyebilir. Tedavilere farkli sekillerde cevap verebilirler.
Arastirmalara cok cesitli etnik kokenlerden gelen bireylerin katilmasi bu farklliklari

daha iyi anlamamiza yardimci olur. Bu sayede herkese uygun tedviler gelistirebiliriz.

Ayrica sunu bilmeliyiz ki tarihsel olarak Afrikall, Karayip kokenli ve Guney Asyali
gruplar klinik deneylerde yeterince temsil edilmemislerdir.” Bu durum giiniimiiz
ingilteresinde de aynen devam ediyor. Gecmiste cok ciddi adaletsizlikler yasandi
ve bu tir olaylar saglik sistemine zarar verdi ve giiveni sarstl.® Gegmiste yapilan
hatalarin unutulmamasi, ginimuzde tibbi arastirmalarin etik degerler, saygi ve
seffafflik cercevesinde yuritilmesini saglamaya yardimci olmak acgisindan énemli.

Herkes adil bir sekilde yararlanmall.

Klinik deneylere daha fazla sayida Afrikali, Karayip kdkenli ve Gluney Asyali
bireylerin katilmasi gerekir’Bu, bizim topluluklarimizi etkileyen ilerlemis ve
tedavisi zor kanserleri daha iyi anlamamiza yardimci olacak ve ayni zamanda
da hayat kurtaran tedavilerin gelistiriimesine katkida bulunacaktir. Bu kitapcik,
Afrikall, Karayip kokenli ve Guney Asyali bireylere, klinik deneylere katilmaya
karar vermelerine yardimci olacak bilgi ve deste@i saglamayi amachyor.

Meme kanseri olan birisi olarak ben ne yapabilirim?

Klinik deneylere katilabilirsiniz. Bu sayede hentuiz NHS’de standart olarak
bulunmayan yeni ilaclar ve tedavileri deneme firsati bulabilirsiniz. Meme
kanseri deneyine katilmak kendi tedavi yolculugunuzda aktif bir rol almaniz
anlamina gelebilir. Bu, tedaviniz ile ilgili kararlarda ve genel olarak saglhginizin
yonetimindedaha fazla s6z sahibi olmak icin size glg verebilir.

Benim katilmam saglik sistemine / klinik deneye
nasil bir fayda saglar?

Klinik deneylere katilarak:

e Arastirmacilarin bizim toplumumuzu daha fazla etkileyen ilerlemis ve
tedavisi gi¢ meme kanserlerini daha iyi anlamalarina yardimci olabilirsiniz.
Bu sayede bilim ve saglik hizmetleri geliserek gelecekte meme kanserini
yenen bireylerin oraninin artmasini saglayacaktir.

o Afrikali, Karayip kdkenli ve Giiney Asyali topluluklar temsil edebilirsiniz.
Bu,bizim topluluklarimiz i¢in gtvenli ve etkili tedavilerin gelistirilmesi igin
hayati 6nem tasiyor.




Aile Hekimime, hemsireme veya

doktoruma ne sormaliyim?

Klinik deneye katilmayi diisiiniiyorsaniz bazi sorular sorabilirsiniz.
Bilgiye dayali karar vermek icin asagidakileri sonuna kadar okuyun
ve Klinik Hemsire Uzmaninizla konusurken rehber olarak kullanin.
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Deneyi Anlamak
Bu deneyin ne icin yapildigini anlatir misiniz?
Deneyde hangi farkl tedavi gruplari mevcut?

Hangi tedavi grubunda yer alacagimi secme sansim var mi?

Deney 'tek kollu' mu (her hastaya ayni tedavinin uygulandigi ydontem) yoksa Rastgele
mi (hastalara farkh tedaviler uygularak sonuclarin karsilastirildigr yontem) ?

Deney ile neyi basarmaya calisiyorsunuz? Bu nasil bir etki yapacak?

Tedavi ve Takip

Tedavi ne kadar surecek? Deney ne kadar surecek?

Tedavim bittikten sonra takip randevularim ne kadar stire devam edecek ve ne
sikhkta olacak?

Deneye katiimamaya karar verirsem bana hangi tedavi uygulanacak? Katilmak veya
katiilmamak beni veya tedavimi olumsuz etkiler mi?

Katiliminiz

Katilirsam her gin neler yapmam gerekir?

Ek testler ve taramalar yaptirmam gerekecek mi? Hastanede daha fazla zaman
gecirmem gerekecek mi?

Beslenmemde, fiziksel aktivitelerimde, yasam tarzimda vb. herhangi bir degisiklik
yapmam gerekecek mi?

Deney slresince yapmama izin verilmeyen bir sey var mi? Deney slresince yapmam
gereken farkh bir sey var mi?
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Glvenlik ve Gizlilik
Olasl yan etkiler nelerdir? Yan etki olmasi durumunda ne olur?

Benim tibbi kayitlarimi kimlerin gormesine izin verilecek? Benimle ilgili hangi
bilgiler sistemde saklanacak?

Deneyin guvenli olmasini ve dlizgun bir sekilde yurttllmesini kim saghyor?

Lojistik
Testler ve tedavi nerede yapilacak?
Deneye katilmak bana ek bir maliyet getirecek mi?

Sdrecin hangi asamasinda deneye katilmam istenecek veya onaylanacak?

Destek ve iletisim
Acil durumlarda kiminle iletisime gecebilirim?
Deney sirecine Aile Hekimim dahil edilecek mi?

Katilirsam sonuclari nasil 6grenecegim?

Esneklik ve Deneyden Ayrilma
istersem deneyi birakabilir miyim?

Deneyi hangi asama(lar)da




Sikca Sorulan Sorular

Klinik deneylere katilmak yeni tedavilere erisim ve kapsayici
arastirmaya katkida saglamakla birlikte bazi riskler de barindirir. Bu
boliimde klinik deneylere katilmakla ilgili sikca sorulan sorularin
yanitlarini bulabilirsiniz Yan etkiler, risk yonetimi, haklariniz, ve
potansiyel maliyetler ile ilgili sorularin yanitlarini inceleyebilirsiniz. Bu
konular 6grenmek deneye katilmakla ilgili bilgiye dayal karar
vermenize yardimc olabilir.

Farkinda olmam gereken mevcut riskler nelerdir?

Klinik deneye katilmak bazi riskler icerebilir:

e Bireysel reaksiyona bagli olarak hafif veya ciddi
seyreden yan etkiler

e Tedavi baska hastalarda etkili olsa bile sizde etkili olmayabilir
e Ek testler yaptirmaniz ve klinige daha sik gelmeniz gerekebilir
¢ Yenitedaviler henliz degerlendirme asamasinda olduklar icin belirsizlik icerir

Deney siiresince riskler nasil yénetilir?

Tum klinik deneyler bazi seylerin ters gitme ihitmaline karsi hazirhkli olmahdir. Buna
vakalarin ilgili kurumlara raporlanmasi da dahildir. Bu yolla vakalarin tekrarlanmasi
onlenir. Riskler asagidaki yontemlerle yonetilmektedir:

e Yan etkilere ve saglik durumunuzdaki degismeye hemen mudahale
edilebilmesi icin saglk ekibiniz tarafindan yakindan izlenirsiniz

¢ Bir sey yapilmadan dnce her zaman sizin onayiniz alinir

Deneye katilmak genel tedavi seceneklerimi etkiler mi?

Klinik denelere katilmak genel tedavi se¢ceneklerinizi etkilememeli. q 7
Katilmadan once saglik ekibinizle deneyin genis cercevede tedavinizle o ¢
ne kadar uyumlu oldugunu konusun. Deneye katiliminizdan bagimsiz
olarak sizin icin mevcut en iyi tedavi uygulanacaktir.

Hastalar herhangi bir deneye katilmak zorunda degil. Katiimamaya
karar verseniz de size NHS’de sizin i¢in mevcut en iyi tedavi uygulanir.

Tedavim nasil izlenecek?

Guvenliginiz icin deneyler, dikkatle planlanir ve bastan sona izlenir. Veri izleme
komitesi guvenlik, deney tasarimi ve ilerlemesini denetler. Etik komitesi deneyin
ilerlemesini ve beklenmeyen yan etkileri inceler.

Kanser tedavisi deneyinde arastirma ekibi sizin saglik ekibinizle birlikte galisir ve
Aile Hekimizi bilgilendirir. Saglik durumunuzun izlenmesi igin testler, kan tahlilleri
ve bilgisayarli tomografi (CT scan) gibi duzenli saglik kontrollerinden gecersiniz.

Bana ek bir maliyet getirecek mi?

Cogu deneyde ulasim ve bazi durumlarda da konaklama giderleri karsilanir. Hangi
giderlerin karsilandigini teyit etmek 6nemlidir. Ekonomik problemleriniz varsa veya
isinizden izin almak zorundaysaniz Klinik Hemsire Uzmaniniz yardim ve destek
secenekleri konusunda size tavsiyede bulunabilir.

Tedavi yolculugumda hangi kararlarn verebilirim? Olumsuz etkiler
yasarsam deneyi birakabilir miyim?

Cogu deneyde ulasim ve bazi durumlarda da konaklama giderleri karsilanir. Hangi
giderlerin karsilandigini teyit etmek 6nemlidir. Ekonomik problemleriniz varsa veya
isinizden izin almak zorundaysaniz Klinik Hemsire Uzmaniniz yardim ve destek
secenekleri konusunda size tavsiyede bulunabilir.




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. S sl s

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

deneYinizR ST Siz3secimlerinizle
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 ogrenmek iyi bir sey.

Durust olmak gerekirse, size verdikleri belgeler

20 - & |

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, ¢ cocuk annesiyim ve
partnerimle birlikte yasiyorum.

2019'da, bana meme kanseri hiicresi tanisi konuldu. Maalesef bu en
kot tur olan Ucli 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.

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

“O firsati kullanmasaydim
burada olamazdim.”

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

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

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

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

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