Abstract

It is no secret that more and more people are turning to the internet for health information, earning the mo-
niker “e-patients”. But it’s not just patients who are scouring the internet in search of wellness: over 50% of
searches are conducted by friends and family of patients. Given both the prevalence of health-related searches,
as well as the power of the information generated, online activities in general and social media in particular
must be considered in the development of effective Clinical Trial Recruitment strategies.

Social media is only one element of an effective clinical trial recruitment program. The ideal state is a panoply
of “traditional” (and effective) methods such as advertising, physician referral, and direct patient outreach. In
this context of a synergistic approach, all the elements are duly amplified. Let’s define what is meant by “soci-
al media.” A variety of definitions abounds, but for our purposes, we mean “communities and conversations”:

anywhere two-way communication exists. It means we must use technology to:




* Support patients talking about their disease

* Identify influencers who can help inform them

* Syndicate study information so patients can find it readily

* Know which groups, forums and networks matter most

* Develop relationships with top bloggers, social networkers, and forum moderators

* Exploit just-in-time, “sharing” tools such as Facebook and Twitter
Traditional web marketing activities such as banner advertising and patient databases are not new tools in
the quest for clinical trial participants, but they remain useful. Still, maximizing these tools requires coupling
them with social media outreach to amplify online efforts and target the right patients, saving valuable time
and resources. The online clinical trial recruitment models can use a single study website as the beacon of
online activity, the hub around which other outreach efforts extend. The site provides IRB-approved informa-
tion, pre-screening options, study site selection, caregiver resources and a portal for potential investigators to
learn more about the trial. As social media activities are layered in, the study website maintains its role as the
primary online destination and is a crucial step in connecting with potential study subjects.
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linik ilag aragtirmalarina katilacak olan

goniilli hastalarin bulunmasi her zaman

onemli bir sorun olmustur. Ozellikle son
yillarda bu sebepten dolay1 bir¢ok aragtirmanin er-
telendigi veya katilimci eksikliginden dolayr bekle-
meye alindigi da bilinmektedir. Ornegin, Amerika
Birlesik Devletleri'nde (ABD) devam eden yaklagik
55.000 klinik aragtirma projesinin %80 ninde; has-
ta dahil etmedeki zorluklar nedeni ile en az 1 ay
hasta alim siiresinin uzatilmak zorunda kalindigi
bildiriliyor. Bu noktada; giiniimiizde popiiler olan
internet tanitimlarinin ve sosyal medya uygulama-
larinin konu ile ilgili dnemli kolayliklar saglayacagi
da anlagilmig bulunmaktadir.

Son yillarda saglk konusunda bilgi edin-
mek i¢in bir¢ok insan interneti tercih ediyor ve bu
tir kullanicilara “e-hastalar” ismi veriliyor. As-
linda saglikli yasam arayis1 igerisinde internette
aragtirma yapanlar sadece hastalar da degil. Ara-
ma yapanlarin yarisindan ¢ogu hasta yakinlar1 ve
hasta arkadaglar1 olarak karsimiza gikiyor. Ulke-
mizde yeterince veri olmamakla birlikte, 6rnegin
ABD’de yetigkinlerin %57’sinin internette arama
yaparak giincel saghkla ilgili bilgi aldiklari; 18-64
yag araligindaki Amerikalilarin %52’sinin ve 18-29
yag araligindaki Amerikalilarin ise %75’inin en az
bir sosyal ag sitesine {iye olduklar1 biliniyor. Ttim
diinyada 600 milyon sosyal medya ag (network)
kullanicist oldugu rapor edilmekte ve yine bu ra-
porlara gore tilkemiz Avrupa iilkeleri icinde en st
siralarda yer almakta.

Iyi ya da kotii, sosyal ag siteleri esi benzeri
goriilmemis oranda bilgi yayiyor. Aynm1 zamanda
onceden ulagilamayan kitlelere hizli ulagima da izin
veriyor. Bir anlamda “’viriis” benzeri bir yayilma ile
bu sekilde tanitim yapma olanagi giiniimiizde ileti-
sim stratejilerine yon vermeye bagladi.

Saglik ile ilgili aramalar gdz Oniine alindiginda
hem yayginhgi, hem de bilgi dagitim giicii nedeni
ile Ozellikle genel ve sosyal medyadaki aktiviteler;
klinik arastirmalara hasta alim stratejilerinin etkin
gelisimi i¢in kullanilabilecek 6nemli araglardan biri
olarak diistiniilebilir.

Bu yazida sosyal medya ile kastetti§imiz seyin
“Kiimeler” ve aralarinda konugmalar yapilmasina
imkan veren ve artik isimleri de oldukga yaygin ola-
rak bilinmeye baglanan network yapilart oldugunu
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sOyleyebiliriz; bu ortamlarda iki yonli iletigsim ola-
naginin varligini da hatirlatmakta fayda var.

Son yillarda klinik aragtirmalara hasta bulun-
masini  kolaylagtirmak adina, klinik ¢aligmalara
Ozgii bilgilerin yer aldig1 ve uygun anahtar kelimeler
ile kolaylikla bulunan web siteleri sik¢a kullanil-
maktadir. Geleneksel web tanitim aktiviteleri olarak
da tanimlayacagimiz bu yontem giiniimiizde hala
klinik aragtirmalara yararli olmaya devam ediyor.
Bu tarz web sitelerinin sosyal medya ile baglanti-
i olmasi ise, tanitim amagh aktivitelerin giictini
artirmakta ve dogru hastayr hedeflemekte, hem
zamandan hem de kaynaklardan tasarruf sagla-
maktadir.

Sosyal medyanmn kullanimi; Saglhk Bakanli-
g1 ve ilgili Etik Komite onayli bilgilerin, hastalarin
caligmaya almabilmesi icin gerekli dahil etme kri-
terlerinin, galigma merkezi secimi icin gerekli olan
kriterlerin bilgisinin paylagimimni saglarken; po-
tansiyel aragtirmacilarin da caligmalar hakkinda
daha fazla bilgi edinmelerini saglar. Sosyal med-
ya aktivitelerinin, ¢aligma web sitelerinin varhiginin
stirdtiriilmesindeki rolii vazgecilmez olup, her tiir-
li calisma konusu ile katilimeilar: hizli bir sekilde
baglayan ¢ok dnemli bir adimdir.

Sosyal medyadaki bazi anahtar aktiviteleri ve
bu aktivitelerin hasta alim siirecinin baglamasinda-
ki pozitif etkileri agagidaki gibi 6zetleyebiliriz:

1. Hastalarin hastaliklari ile ilgili iletisim kurul-
mast: Hastalarin hastaliklariyla alakali iletisim
kurulmasi, bir¢ok hastanin yasadigi sikintila-
rin iyi anlagildiginin gosterilmesini, onlar ile
bir yakinlik kuruldugunun anlatiimasini saglar.
Aym hastaliga sahip kisilerin birbirleri ile ileti-
sim saglamalar1 icin bir ortam olusturulmasi
ise hastalar tarafindan her zaman ¢ok olumlu
kargilanir. Ornegin, romatoid artritli kadinlarin
sanal bir bahcede bulugmasini duyuran bir sos-
yal medya daveti; kendileri gibi hasta olanlar
birer birey olarak gérmeyi saglayacagindan ve
daha sonra onlara ulagmay1 da miimkiin kilaca-
gindan Snemli bir arag olarak kullanilabilir.

2. Sozii gegen kimselerin katkisi: Tanmmig ve
sOzline itibar edilen kigilerin paylagtig1 bilgi-
lerin hastalar tizerinde etkili olmasindan yola
cikilarak galigmalara uygun bir savunucu, uz-



man bir kigi/arastirici, medikal danigman veya
deneyimli bir hastanin iletisime dahil edilmesi,
birebir hastaligi ve caligmay1 anlatmasi; basari-
y1 artirir.

Twitter; uygulamada karakter sinirlamasi ol-
dugu halde (140 karakter) diger sosyal aglar
arasinda ayda milyonlarca kez ziyaret ediligiyle
3. sirada yer aliyor. Ornegin, ABD de aragtir-
macilar giiglii bir “twitter”’c1 gibi, yliriitmekte
olduklari caligmalarina ait web sitelerinin adres-
lerini vererek ¢aligmaya katilabilecek potansiyel
hastalarin ¢aligma hakkinda bilgilere ulagimim
kolaylastiriyor.

3. Anlikiletigsim araglari: Twitter ve Facebook gibi
kanallar ¢aligma bilgilerini paylagmak icin en iyi
Ornekler. Ayrica, bu kanallara ulagmak igin ta-
sinabilir araclarin ve uygulamalarmn kullanilmast
basariyr artiran faktérlerdendir. Hatta cep tele-
fonuna adapte edilmis uygulamalar ulagim1 daha
da kolaylastirabilmektedir. Cep telefonlarinda
hizli giincellemelerin kolaylikla saglanabiliyor
olmasi, hatirlatma mesajlartyla hastalarin ca-
ligma ile siirekli baglantida olmalar1 da basariy:
beraberinde getiriyor.

4. Benzersiz bir dagitim kanali: Sosyal medya
sitesinden baglantisi olan ve tek tus ile glincel-
leme yapan klinik caligma web siteleri, kullanim
kolayhigr acisindan 6nemlidir. En 6nemlisi Fa-
cebook, LinkedIn ve Myspace iizerinden bir¢ok
web kanali kolaylikla indirilebilmektedir.

Facebook ve MySpace gibi siteler bir galigma
hakkinda sadece bilgi yayilmasim saglamaz aym
zamanda hedeflenen farkli demografik popiilasyo-
na ulagma kolayhig da saglar. Clinkii caligmalarda
kargilagilan seyahat zorlugu ve aragtirma merke-
zinin uzaklig1 hastanin katihmci olmasinda ya da
olmamasinda 6nemli birer etkendir.

Sosyal medyada kurallar var mi?

Hastanin ¢aligmayla ilgili advers olaylar1 kont-
rolsiiz paylagimini nasil engellersiniz?

Caligmayla ilgili olumsuz geri bildirimleri nasil
yOnetirsiniz?

Klinik Aragtirmalar Alaninda Sosyal Medya Uygulamalari

Genel olarak bu aktivitelerde temeller seffaflik
ve diiriistlik tzerine kurulmalidir. Sosyal medya-
nin amag¢ dogrultusunda etkili olabilmesi dogru
ve mantikli kullanimla gerceklesir. Eger bunu ilag
firmalar1 bizzat kendileri yapacaklarsa agikca tica-
ri mesajlagma cagristiran durumlarin geri tepebilir
oldugunu unutmamalidirlar. Genel kural olarak,
gecerli bir kaynak olmak ve g¢evrimigi (online)
ortamda dogru bilgi saglamak daha cok ziyaret al-
makla odillendirilir.

Cevrimigi topluluklarla uzun sireli iligkiler
kurmak, tanitim ve etkileme konugmalarimin blog-
larda, forumlarda yer almasi, kolaylikla dogru
bilgiyi saglamasi ve hatalarmn hizli diizeltilebiliyor
olmasi, rekabet eden caligmalari digerlerinden
farkli kilar. Bunun sebebi gevrimi¢i konugmalarin
gercek zamanh ve dogal yapisidir. Diyaloglarin hiz-
It yanit yontemiyle saglanmasi dogru bilgi akigimi
saglar.

Sonug olarak; sosyal ag sitelerinin etkili bir ge-
kilde ¢aligabilmesi, s6z konusu klinik calismalar
oldugunda, daha biiyiik kitlelere ulagmakla gergek-
lesiyor. Hastalarla, hastaliklart hakkinda konusarak
onlara destek olmak, onlar1 bilgilendirerek yardim
edecek uzman belirlemek ve hem bu kisgiler ile hem
de kendi aralarinda iletigimlerini saglamak, dogru
gruplar, forumlar ve aglarin konumlandirilmasi,
bagarili bloggerlar, forum moderatorleri, dogru
zamanda dogru “paylagim” araclarmin kullanimi
klinik aragtirmalara hasta alimini pozitif etkileyecek
en Onemli etkenlerdir. Bugiine kadar tilkemizde
heniiz olmayan ve diinyada Orneklerinin az oldu-
gu bilinen bu uygulamalar geleneksel yontemler ile
kargilastirildiginda bundan sonraki caligmalarda
hasta alim bagarisi agisindan bizi ¢ok daha iyi bir
gelecegin bekledigini gosteriyor.
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