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LEITFADEN ZUM MONAT DER
PERSONALISIERTEN MEDIZIN 2018

WORUM GEHT ES IM MONAT DER PERSONALISIERTEN MEDIZIN?

Allzu vielen krebskranken Menschen bleibt der Zugang zu per-
sonalisierten Behandlungen, der ihnen zusteht, verwehrt. Dies
kann in einem Mangel an Bewusstsein und Wissen unter Patien-
ten und Fachkraften aus dem Gesundheitsbereich begriindet
sein, aber auch an verschiedenen Zugangshindernissen wie
hohen Kosten, fehlender Erstattungsfahigkeit oder begrenz-

ter Verfligbarkeit solcher Behandlungen liegen. Daran muss
sich etwas @ndern. Molekulare Tests 6ffnen nun die Tiiren zu
solchen Behandlungen und es ist Zeit fiir eine Verdnderung. Aus
diesem Grund startet die Europdische Krebspatienten-Koalition
(European Cancer Patient Coalition, ECPC) nun den europa-
weiten Monat der personalisierten Medizin, um Europdern und
Europderinnen einen neuen Austausch tiber Behandlungsmog-
lichkeiten zu ermoglichen.

Im November 2018 wird die ECPC im Rahmen der einmonatigen
Advocacy-Kampagne ,,Den Krebs-Code knacken“ 6ffentlich auf
die zentrale Bedeutung von zuganglichen molekularen Tests fiir
Krebspatienten aufmerksam machen.

Die ECPC und ihre Mitgliedsorganisationen sind der Auffassung,
dass Menschen mit Krebs {iber alle verfligbaren Behandlungs-
moglichkeiten in Kenntnis gesetzt und dazu befahigt werden
sollten, gemeinsam mit ihrem medizinischen Team die best-
moglichen Entscheidungen iiber ihre Gesundheit zu treffen.
Daher ist die ECPC bestrebt, sicherzustellen, dass alle Europder
und Européaerinnen mit Krebs oder erhohtem Krebsrisiko aus-
reichenden Zugang zu molekularen Tests erhalten. Dies wiirde
zu bessere Diagnosen, gezielteren Nachbehandlungen und
wirklich personalisierten Behandlungen beitragen.

WAS IST PERSONALISIERTE MEDIZIN?

IM ZUGE DES ,,MONATS DER PERSONALISIERTEN
MEDIZIN 2018“ WERDEN DIE ECPC UND IHRE
MITGLIEDSORGANISATIONEN GEMEINSAM
FOLGENDES FORDERN:

« Erweiterung des Zugangs zu und Verkiirzung der
Wartezeiten auf qualitativ hochwertige molekulare
Tests, damit personalisierte medizinische Behand-
lungen europaweit in starkerem Mafe Wirklichkeit
werden;

Bereitstellung von mehr Informationsmaterial,

um Patienten und pflegende Angehdrige liber die
Moglichkeiten und Verfligbarkeit molekularer Tests
aufzuklaren;

Schaffung eines europaweit harmonisierten,
effizienteren Regelungsrahmens, der geeignet ist,
den Zugang zu molekularen Tests zu erweitern und
deren Kosten zu senken.

Herkdmmliche Krebsbehandlungen konzentrieren sich auf
jene Stellen im Korper, in denen sich die Krebszellen befin-
den. Je nach Krebsart werden spezifische Behandlungen wie
Chemotherapie, chirurgische Eingriffe, Strahlentherapie oder
Immuntherapie vorgenommen. Doch leider spricht nicht jeder
Krebspatient auf dieselbe Weise auf diese Krebsbehandlungen
an. Eine Behandlung, die bei einem Patienten funktionieren
mag, kann bei einem anderen wirkungslos bleiben, und fiir
manche Patienten kdnnen zu einer wirkungslosen Behandlung
noch ernsthafte Nebenwirkungen hinzukommen. Dies kann
seelischen Stress und hohe Kosten verursachen, was erheb-
liche Belastungen fiir Krebspatienten, deren Angehdrigen und
Pfleger sowie fiir das Gesundheitssystem bedeuten kann.

Dank beachtlicher technischer Fortschritte ist es nun zuneh-
mend mdglich, Behandlungen flir Krebspatienten danach aus-
zurichten, ,wer“ sie sind und nicht danach, ,,wo* sich der Krebs
befindet. Qualitative Verbesserungen in Behandlung und Pflege
bedeuten, dass Krebspatienten weniger an Nebenwirkungen
und seelischen Belastungen leiden miissen und rascheren
Zugang zu neuen, wirksameren Behandlungsmoglichkeiten
erhalten. All dies flihrt zu einer besseren Lebensqualitat flr
Menschen mit Krebs.

Eine Moglichkeit, dies zu erreichen, sind molekulare Tests, die
bereits fiir zahlreiche Krebsarten verfiigbar sind. Allerdings vari-
iert die Zugdnglichkeit zu solchen Tests in Europa je nach Land
stark, zumal diagnostische Tests in der klinischen Praxis vieler
Lander nicht standardmaRig zur Anwendung kommen und
daher nicht erstattungsfahig bzw. nicht fiir alle Krebspatienten
verflighar sind.

WIESO IST DER MONAT DER PERSONALISIERTEN MEDIZIN SO
BEDEUTSAM?

Jedes Jahr wird bei mehr als drei Millionen Menschen in Europa
eine Krebserkrankung diagnostiziert. Regierungen miissen
sicherstellen, dass Gesundheitssysteme mit den notwendigen
Ressourcen ausgestattet sind, um Personen zu identifizieren,
die von gezielten Krebsbehandlungen profitieren konnten,

und um behandlungsbedingte Toxizitat soweit wie moglich zu
verhindern. Zudem sollten sie fiir die Nachhaltigkeit unserer
Gesundheitssysteme sorgen.

Eine Antwort auf diese Herausforderungen bieten molekula-

re Tests und personalisierte medizinische Behandlungen fiir
Krebspatienten, welche einen gezielten Ansatz zur Pravention,
Diagnose und Behandlung von Krebs darstellen. So werden da-
bei etwa Krebs-Biomarker eingesetzt, d. h. Molekiile, die in der
Regel durch Krebszellen produziert werden und in Kérpergewe-
be bzw. -fliissigkeiten nachweisbar sind. Bei diesen Biomarkern



kann es sich um patientenspezifische (d. h. nicht tumorspezi-
fische) Indikatoren handeln, die herangezogen werden kénnen,
um Personen mit Krebserkrankung oder erh6htem Krebsrisiko
zu identifizieren und Prognosen darliber zu treffen, fiir welche
Personen eine bestimmte Behandlungsart einen wahrschein-
lichen therapeutischen Nutzen haben wird, um diese Personen
fiir die betreffende Behandlung auszuwahlen.

Das Bewusstsein fiir molekulare Tests fiir Krebserkrankungen
ist weiterhin wenig verbreitet: Nur 23 Prozent aller Arzte in
Europa sind der Ansicht, dass ihre Patienten immer gut tiber
molekulare bzw. biomarkerbasierte Tests und deren Verfiig-
barkeit informiert sind. Allerdings variiert der Einsatz mole-
kularer Tests in Europa je nach Land, zumal in vielen Léandern
diagnostische Tests nicht in die klinische Praxis integriert und
daher nicht erstattungsfahig bzw. nicht fiir alle Krebspatienten
verfligbar sind. Daran muss sich etwas andern.

WER ORGANISIERT DEN MONAT DER PERSONALISIERTEN MEDIZIN?

Der Monat der personalisierten Medizin ist eine Initiative der
Europdischen Krebspatienten-Koalition (European Cancer
Patient Coalition, ECPC), Europas grofiter Dachorganisation fiir
Krebspatienten. Die ECPC ist das Sprachrohr aller Krebspatien-
ten Europas. Mit insgesamt mehr als 420 Mitgliedsorganisatio-
nen in allen 28 EU-Mitgliedstaaten und zahlreichen anderen
europdischen und aufRereuropdischen Landern reprasentiert
die ECPC Patienten, die von allen Krebsarten betroffen sind,
von den seltensten bis hin zu den haufigsten.

Die ECPC wird gemeinsam mit ihren Mitgliedsorganisationen
Uiber den ganzen November eine Bewusstseinskampagne ab-
halten.

Die ECPC bedankt sich fiir die Unterstiitzung durch AbbVie,
AstraZeneca, Bristol-Myers Squibb, das Cancer Drug Develop-
ment Forum, Genomic Health, Johnson & Johnson, Merck,
MSD, Roche und Takeda.

FURWEN IST DIESES TOOLKIT GEDACHT?

Mit diesem Leitfaden mochte die ECPC ihre Mitgliedsorga-
nisationen bei ihren Aktivitaten im Rahmen des Monats der
personalisierten Medizin unterstiitzen und ihnen dabei helfen,
den bestmdglichen Nutzen aus den Tools und Materialien zu
ziehen, die in Zusammenarbeit mit Fachexperten entwickelt
wurden. So enthalt der Leitfaden wichtige Mitteilungen, Fall-
studien und Social-Media-Materialien, die Patientenorganisa-
tionen dabei unterstiitzen sollen, die Kampagne auf nationaler
Ebene in den jeweiligen Landern voranzutreiben. Im Toolkit
finden sich auch Vorlagen fiir Pressemitteilungen, Briefe an
politische Entscheidungstrager sowie Absichtserklarungen und
Handlungsaufrufe. Die Materialien sollen Ihnen dabei helfen,
Bewusstsein und Engagement fiir die Sache zu schaffen.

Viele der Materialien im Toolkit sind in mehreren europaischen
Sprachen verfligbar, darunter in folgenden: Deutsch, Finnisch,
Franzosisch, Griechisch, Italienisch, Litauisch, Polnisch, Ruma-
nisch, Spanisch und Tschechisch. Diese Materialien sind fiir Sie
auf de Website der ECPC bereitgestellt.

Was kann ich als Patient tun?

Molekulare Tests konnen lhnen und Ihrem
medizinischen Team dabei helfen, fundierte
Entscheidungen zu Behandlungen und
Nachbehandlungen zu treffen. Lesen Sie das
Informationsmaterial auf der Website der ECPC, um
mehr liber personalisierte Medizin zu erfahren.
Bleiben Sie auf dem Laufenden, teilen Sie
Informationen und bitten Sie lhren Arzt um
Informationen tiber molekulare Tests, deren
Verfligbarkeit sowie dariiber, ob die Kosten
erstattungsfahig sind.

Beteiligen Sie sich an der wachsenden Kampagne

fiir besseren Zugang zu molekularen Testverfahren
und personalisierter Behandlung. Unterschreiben Sie
unsere Absichtserklarung, teilen Sie diese liber lhre
Online-Netzwerke und fordern Sie bei Ihrer 6rtlichen
Patientenorganisation weitere Informationen an.

Wie kann ich mich als Patient an der Kampagne
beteiligen?

. Bitten Sie Ihren Arzt oder Ihre ortliche
Patientenorganisation bzw. Selbsthilfegruppe um
Informationen zu molekularen Testverfahren und
personalisierter Medizin.

. Bleiben Sie auf dem Laufenden, indem Sie der ECPC
auf Twitter @cancereu oder Facebook @ECPCfb
folgen.

. Teilen Sie die Charta des Monats der
personalisierten Medizin, damit alle Menschen in
lhrem Umfeld - von Familienangehorigen bis hin
zum gewahlten politischen Entscheidungstrager -
tiber molekulare Tests und personalisierte Medizin
Bescheid wissen und verstehen, wie wichtig der
Zugang zu solchen Verfahren fiir Krebspatienten ist.

Weitere Informationen iiber unsere Kampagne

Teilen Sie uns lhre Fragen auf Twitter @cancereu oder
Faceboo @ECPCfb mit oder kontaktieren Sie uns per E-Mail:
« Alex Filicevas, alex.filicevas@ecpc.org

« Anna Rek, anna.rek@ecpc.org

#CrackingTheCancerCode
#PMAM18


http://ecpc.org/personalisedmedicine2018
http://ecpc.org/personalisedmedicine2018
https://twitter.com/cancereu
https://www.facebook.com/ECPCfb/
mailto:alex.filicevas%40ecpc.org?subject=
mailto:anna.rek%40ecpc.org?subject=
https://twitter.com/cancereu
https://www.facebook.com/ECPCfb/

MITTEILUNGSRASTER - MONAT DER
PERSONALISIERTEN MEDIZIN 2018

Verwendung des Mitteilungsrasters

Dieses Mitteilungsraster wurde mit einem tbergeordneten
Ziel entwickelt: um die Patienten liber molekulare Tests und
deren zentrale Bedeutung fiir die Krebsbehandlung und die
personalisierte Medizin aufzuklaren und das Stellen einer
gemeinsamen Forderung nach einem breiteren Zugang zu

molekularen Tests zu ermoglichen.

Die Kernaussagen, auf denen viele der Materialien und
Kommunikationshilfen fiir die Kampagne basieren, sind

é CANCER CODE

in gewissem Male bereits zielgruppenorientiert gewahlt:
flir Patienten, medizinisches Fachpersonal und politische
Entscheidungstrager. Sie konnen die unten angegebenen
Mitteilungen nutzen, um lhre Informationen und Kampagnen
zur Bewusstseinsbildung auf nationaler Ebene zu

personalisieren und so den Bedarf der an Krebs erkrankten
Menschen vor Ort besser berticksichtigen zu kdnnen,

eingehen.

indem sie auf lokale Sensitivitaten, die politische Lage usw.

Monat der personalisierten Medizin
Den Krebs-Code knacken

Ziele: Die Aufklarung von Patienten tiber molekulare Tests und deren zentrale Bedeutung fiir die Wahl der richtigen Krebsbehandlung und fiir die Starkung von personalisierter Medizin sowie die Stellung einer ge-
meinsamen Forderung nach einem breiteren Zugang zu solchen Tests.

Allgemeine Botschaften: Allzu vielen krebskranken Menschen bleibt der Zugang zu personalisierten Behandlungen, der ihnen zusteht, verwehrt. Molekulare Tests 6ffnen nun die Tiiren zu solchen Behandlungen und
es st Zeit fir eine Veranderung. Aus diesem Grund startet die ECPC [European Cancer Patient Coalition (Europaische Krebspatienten-Koalition)] den europaweiten Monat der personalisierten Medizin, um Europdern

und Europderinnen neue Gesprache tiber Behandlungsmoglichkeiten zu erméglichen

Im November 2018 wird die ECPC im Rahmen einer einmonatigen Advocacy-Kampagne 6ffentlich auf die zentrale Bedeutung von zugénglichen molekularen Tests fiir Krebspatienten aufmerksam machen. Den
Krebs-Code knacken

Im Zuge des ,Monats der personalisierten Medizin“ werden die ECPC und ihre Mitglieder gemeinsam folgende Forderungen stellen:
«  Erweiterung des Zugangs zu und Verkiirzung der Wartezeiten auf qualitativ hochwertige molekulare Tests, um personalisierte medizinische Behandlungen europaweit in starkerem MaRe Wirklichkeit werden zu lassen;
« mehr Informationsmaterial, um Patienten und pflegende Angehérige tiber die Méglichkeiten molekularer Tests und deren Verfiigbarkeit in Europa aufzuklaren;

einen europaweit harmonisierten, effizienteren Regelungsrahmen, der geeignet ist, den Zugang zu molekularen Tests zu erweitern und deren Kosten zu senken.

Patienten

Medizinische Fachkrifte

Politische Entscheidungstrager

Was Zielgruppen
iiber molekulare
Tests wissen
sollten

Krebs-Biomarker sind Molekiile, die in der Regel durch Krebszellen
produziert werden und in Korpergewebe bzw. -flissigkeiten
nachweisbar sind. Bei Krebs-Biomarkern kann es sich um
patientenspezifische (d. h. nicht tumorspezifische) Indikatoren
handeln, die herangezogen werden konnen, um Personen mit
Krebserkrankung oder erhohtem Krebsrisiko zu identifizieren und
Prognosen dartber zu treffen, fiir welche Personen eine bestimmte
Behandlungsart einen wahrscheinlichen therapeutischen Nutzen
haben wird, und diese Personen fiir die betreffende Behandlung
auszuwahlen.

Molekulare Tests - d. h. Analysen unterschiedlicher Krebs-
Biomarker - sind bereits fir zahlreiche Krebsarten verfiigbar.
Allerdings kann die Zuganglichkeit der Tests in Europa je nach
Land stark variieren, zumal in vielen Landern diagnostische

Tests nicht in die klinische Praxis integriert und daher nicht
erstattungsfahig bzw. nicht fiir alle Krebspatienten zuganglich sind
Daran muss sich etwas andern,

Krebs-Biomarker sind Moleklle, die in der Regel durch Krebszellen
produziert werden und in Kérpergewebe bzw. -flissigkeiten nachweisbar
sind. Bei Krebs-Biomarkern kann es sich um patientenspezifische (d. h.
nicht tumorspezifische) Indikatoren handeln, die herangezogen werden
ksnnen, um Personen mit einer Krebserkrankung oder einem erhghten
Krebsrisiko zu identifizieren und Prognosen dariiber zu treffen, fir welche
dieser Personen eine bestimmte Behandlung einen wahrscheinlichen
therapeutischen Nutzen haben wird, und diese Personen fiir die
betreffende Behandlung auszuwahlen

Molekulare Tests - d. h. Analysen unterschiedlicher Krebs-Biomarker -
sind bereits fiir zahlreiche Krebsarten verfiigbar. Allerdings variiert die
Zugénglichkeit der Tests in Europa je nach Land stark. Denn in vielen
Landern sind diagnostische Tests nichtin die linische Praxis integriert und
daher nicht erstattungsfahig bzw. nicht fiir alle Krebspatienten zuganglich.
Daran muss sich etwas &ndern.

Aus Klinischer Sicht tragen molekulare Testverfahren zu besseren
Entscheidungen durch medizinische Fachkrafte bei, indem sie ihnen
ermglichen, Patienten mithilfe neuer oder auch bereits lénger etablierter
Medikamente auf eine Weise zu behandeln, die den gréften Nutzen bringt
und den geringsten Schaden zufigt.

Molekulare Testverfahren tragen zur Nachhaltigkeit von Gesundheitssystemen
bei, indem sie sicherstellen, dass die richtigen Personen zum richtigen
Zeitpunkt die richtige Behandlung erhalten. So kénnen sie fiir Krebspatienten
das Risiko einer unwirksamen Behandlung verringern.

Viele Kostentréiger mégen molekulare Testverfahren als ein Allerweltsprodukt
ansehen und nicht verstehen, welchen Mehrwert Investitionen in solche Tests
haben konnten. Tatsachlich spielen molekulare Tests jedoch eine Schltisselrolle
bei der Planung von personalisierten Behandlungen. Daher gilt es, den Einsatz
solcher Tests als Erganzung zu bestehenden Behandlungsarten zu férdern und
europaweit mittels eines umfassenden Regelun;

rahmens zu harmonisieren.
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http://ecpc.org/PMAM/CrackingTheCancerCode_Message_Grid_DE.pdf
http://ecpc.org/PMAM/CrackingTheCancerCode_Message_Grid_DE.pdf

PATIENTEN-FALLSTUDIEN -
PERSONLICHE ERFAHRUNGSBERICHTE

Verwendung der Patienten-Fallstudien

Die Patienten selbst sind die besten Verfechter und liefern
lebendige Beispiele fiir die Vorteile molekularer Tests und
personalisierter Arzneimittel. Diese Fallstudien bilden
einen Teil der Kampagne zum Monat der personalisierten
Medizin und kdnnen auf nationaler Ebene genutzt werden,
um reale Beispiele aus dem Leben realer Krebskranker zu
prasentieren.

é AN CERICORE

Wirden Sie gern Ihre Story mitteilen, um andere an
Krebs Leidende zu unterstiitzen und zu inspirieren?

Setzen Sie sich bitte per E-Mail mit uns in
Verbindung oder teilen Sie Ihre Story in den
sozialen Medien:

@cancereu
#CrackingTheCancerCode
#PMAM18

é CANCER CODE

Barbara,
colorectal cancer survivor

I'am alive against all odds. | was told | would die.

| was diagnosed with stage IV colon cancer 11 years ago and given
a prognosis of just 3 months. Treatment could only be palliative:
conventional chemotherapy treatment gave me a 50/50 chance of
surviving. The first treatment didn’t work so | was given another,
meanwhile the secondary tumourin my liver grew to 15 cm

When the side effects became too hard to manage and positive benefits were diminishing, | felt that there
was not much hope for me. There were no biomarkers available in 2006 and personalised medicine was
not being talked about. However, | did not give up. Together with my family, we researched two new
treatments being used in Europe and America, and | asked my health team about them

Iwas told that they were available but not via the NHS. | would have to apply for them as an
onal patient. I sat in my jeans, with no hair and suffering the effects of chemothera
suited representatives from my Primary Care Trust while they made decisions on my life. They told me
that | was not seen as an exceptional case, so | decided to pay for treatment. It cost £21,000 s, at that
time in the UK, you lost all NHS entitlement if you added a private drug to your present regime. Cancer
does not wait for bureaucracy.

toa dozen

The drug worked dramatically and after only 4 months | was in hospital and my ascending colon
and entire left liver were removed in one operation. But adjuvant treatment brought the same
complications; | was ignored, but | wanted to be an active participant in my treatment. | was told that |
s not exceptional and | was denied funding

My cancer did return in the lymphatic system but | underwent another course of chemotherapy. | have
been in remission for 9 years. It cost anly £4,000 extra, on top of my existing regime, to pay for the
treatment that shrank the tumour, allowed resection and enabled my recovery.

Iwent to the press. | felt that I had to do something It just cannot be right that others may not have
the chance that | had. My story was used as a case study by Prof. Sir Mike Richards to change the law
in England. Thankfully, patients can now be administered a private drug without losing their NHS

,; CRACKING THE aninitiative of

Christine S.,
living with breast cancer e

When | was diagnosed with early-stage breast cancer, my gynaecologic oncologist told me about the
possibility of a diagnostic test that could provide more information about my tumour.

For several reasons, | followed the advice of my surgeon and chose to undergo surgery and take the test
The aim was to avoid chemotherapy, which initially seemed to be a likely treatment option. When the
results arrived (about 10 days after sending the biopsy to California), it turned out that | could actually
avoid chemotherapy if | wanted to. As | am a trained biologist, | was able to discuss myllness with my
surgeon at length, and he explained all the risks and benefits of chemotherapy. Subsequently, my surgeon
also contacted the Orleans hospital team in charge of my radiotherapy. In my case, everyone agreed that
the right course of action would be to adapt my treatment to radiotherapy and hormone therapy only.
The radiotherapy treatment s tiring, and | had to reduce my working time to 60%. But | am happy to be
able to continue working because it helps me feel better

Like s0 many women who have experienced this, my life has really changed. | appreciate everything much
more than before and | do everything | can to try to get better. | am very happy that | do not have the
would have made my life more difficult, | am a mother of 5

extra burden of chemotherapy, which | beli
children and so | already have a lot of responsibility resting on my shoulders.

I recommend this test to all those who may be able to benefit from it
Before | was diagnosed with breast cancer, | had never heard of diagnostic tests. It is very important that
women know that molecular testing exists and that it allows people to obtain additional information
on certain types of tumours. This can help to avoid, in certain cases, unnecessary treatment through
chemotherapy o other treatments. In addition to the savings in terms of treatment, | am convinced that
this test helps to give women a comfort of life when they need it the most.

“The test was OncoType DX. ECPC does not endorse any particular company or brand of molecular test.

; CRACKING THE an initiative of



http://ecpc.org/PMAM/Green_Patient_Case_Studies_All_DE.zip
http://ecpc.org/PMAM/Green_Patient_Case_Studies_All_DE.zip
https://twitter.com/cancereu
http://ecpc.org/PMAM/Green_Patient_Case_Studies_All_DE.zip

INFOGRAFIK

UND VIDEOANIMATION

Verwenden von Infografik und Videoanimation

Die European Cancer Patient Coalition (Europdische
Krebspatienten-Koalition) hat eine Schulungsvideoanimation
und eine Infografik entwickelt, um fiir molekulare Krebstests
und Krebs-Biomarker zu sensibilisieren. Sie konnen beide
Ressourcen dazu verwenden, Ihr Eintreten zu untermauern
und Ihre auf die Patienten, das medizinische Fachpersonal
und die politischen Entscheidungstrager ausgerichteten
Schulungsaktivitaten zu unterstiitzen, indem Sie lhre
Botschaften vertiefen und visuell darstellen.

®

CANCER BIOMARKERS Cancer Biomarkers in the Era of Personalised Medicines

IN THE ERA OF PERSONALISED MEDICINE
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http://www.ecpc.org/Documents/ECPC_Biomarker-Infographic.pdf
https://youtu.be/t_7wuuZAQAg

VORLAGE FUR PRESSEMITTEILUNGEN

Verwenden der Vorlage fiir Pressemitteilungen

Diese Vorlage flir Pressemitteilungen kann auf nationaler
Ebene in lhrem Land genutzt werden, um auf lhre
Unterstiuitzung des Monats der personalisierten Medizin und
Ihre Beteiligung daran aufmerksam zu machen. Sie konnen
diese Vorlage Ihren lokalen Anforderungen und Erfahrungen
entsprechend anpassen und sie ist Giberdies in mehreren
Sprachen verfiigbar.

NEWSLETTER-VORLAGE

Verwenden der Newsletter-Vorlage

Sie konnen den Newsletter-Artikel Verwenden, um bereits im

Voraus ebenso wie im Verlauf der Kampagne im November
flir den Monat der personalisierten Medizin zu werben. Sie
konnen diese Newsletter-Vorlage mit Ihren Stakeholdern
auf nationaler Ebene in Threm Land teilen, um auf lhre
Unterstitzung des Monats der personalisierten Medizin und
Ihre Beteiligung daran aufmerksam zu machen. Sie konnen
diese Vorlage Ihren lokalen Anforderungen und Erfahrungen
entsprechend anpassen und Sie ist Giberdies in mehreren
Sprachen verfiigbar.

Personalised Medicine Awareness Month
- November 2018

CRACKING THE CANCER CODE: PATIENT CHARTER / CALL TO ACTION

Every year, more than 3 million Europeans receive the diagnosis: cancer. While many cancers can be
y
prevented by avoiding

affected by cancer someday

exposure to common risk factors, many of us or someone we know might be

The good news s that many cancers can be effectively treated. As medical technologies continue to
rapily evolve we are better equipped than ever to deal with this ever-present threat. One of these

ground-breaking innovations s molecular testing. It allows a doctor to personalise cancer care for

patients, identifying the right treatment for the right patient at the right time. In cancer care, molecular
testing such as biomarker testing or genomic profiling helps to assess risk, supports early detection and
guides personalised treatment decisions. Unfortunately, the use of molecular testing in Europe varies by
« n some countries molecular testing is not reimbursed or available to all people with cancer. This
change.

n

ECPC stands with patients and caregivers across Europe, to call for:

+ Increased access and decreased waiting times for high quality molecular testing to make
personalised healthcare more of a realty across Europe;

+ Moreinformation to educate and empower patients and caregivers around the potential and
availability of molecular testing;

«A i i across Europe which could increase
access to, and potentially reduce the cost of, molecular testing

Join the growing movement to campaign for access to molecular testing and personalised treatment!

,> CRACKING THE aninitiative of
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ECPC Personalised Medicine Awareness
Month 2018 - Cracking the Cancer Code

This November, our organisation [NAME] along with our fellow organisat
Cancer Patient Coalition (ECPC), il launcl
awareness campaign to raise awareness of, and advocate for increased access to, molecular testing in

presented by the European

cancer care.

The theme this year will be “Cracking the Cancer Code’,as evidence supporting the need for a more
sing. Traditionally, cancer treatment has focused on the location
body. But not every persan with a given type of cancer responds

in the same way. What works for one patient may not work for another, and some may suff
effects from ineffective treatment. Now, thanks to breakthrough technological advances, it is becoming
possible to treat people with cancer based on ‘who' they are, not 'where' their cancer s located.

Through molecular testing, doctors can identify people who have cancer or v
and help to s edict those patients who are likely to derive therapeu m specific
treatments. But availability and reimbursement of this inr approach varies a e EU,

We nieed your help. Join us n the callfor a broader access to molecular testing. You will help us raise
awareness of a medicine that suits patients’ needs and call for greater access to make it more available to
allofus

Find out more on our website.

,> CRACKING THE an initiative of
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PATIENTEN-CHARTA/HANDLUNGSAUFRUF

Verwenden von Patienten-Charta/Handlungsaufruf

Der Monat der personalisierten Medizin der ECPC [European
Cancer Patient Coalition (Europaische Krebspatienten-
Koalition)] bietet eine Gelegenheit, fiir diese Sache
europaweit ebenso wie in den einzelnen EU-Staaten zu
sensibilisieren und das diesbeziigliche Engagement zu
fordern. Die Vorlage fiir Patienten-Charta/Handlungsaufruf
kann verwendet werden, um das Engagement der politischen
Entscheidungstrager auf allen Ebenen und - mit Blick auf die
Europa-Wahlen 2019 - das Engagement fiir europaweiten
Fortschritt in Richtung auf ein abgestimmtes und
effizienteres regulatorisches Rahmenkonzept zu férdern.

BRIEF AN POLITISCHE
ENTSCHEIDUNGSTRAGER
©)

Verwenden des Briefs an politische Entscheidungstrager

Der Monat der personalisierten Medizin der ECPC [European
Cancer Patient Coalition (Europaische Krebspatienten-
Koalition)] bietet eine Gelegenheit, mit politischen
Entscheidungstrdagern in lhrem Land zusammenzutreffen,
um das Bewusstsein fiir die Bedeutung des Zugangs zu
molekularen Tests und personalisierten Arzneimitteln und
das diesbezligliche Verstandnis zu férdern.

Diese Vorlage fiir einen Brief an politische
Entscheidungstrager kann verwendet werden, um mit
politischen Entscheidungstragern in Kontakt zu treten und
um ein Treffen zu bitten; der Brief ist in mehreren Sprachen
verfligbar.

—
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Personalised Medicine Awareness Month
- November 2018

CRACKING THE CANCER CODE: PATIENT CHARTER / CALL TO ACTION

Every year, more than 3 million Europeans receive the diagnosis: cancer. While many cancers can be
prevented by avoiding exposue to common risk factors, many of us or someone we know might be
affected by cat

omeday

The good news s that many cancers can be effectively treated. As medical technologies continue to
rapily evolve we are better equipped than ever to deal with this ever-present threat. One of these
ground-breaking innovations is molecular testing. It allows a doctor to personalise can
patients, identifying the right treatment for the right patient at the right time. In cancer care, molecular
testing such as biomarker testing or genomic profiling helps to assess risk, supports early detection and
guides personalised treatment decisions. Unfortunately, the use of molecular testing in Europe varies by
« n some countries molecular testing is not reimbursed or available to all people with cancer. This

are for

n change.

ECPC stands with patients and caregivers across Europe, to call for:

+ Increased access and decreased waiting times for high quality molecular testing to make
personalised healthcare more of a realty across Europe;

+ Moreinformation to educate and empower patients and caregivers around the potential and
availability of molecular testing;

‘A i i across Europe which could increase.
access to, and potentially reduce the cost of, molecular testing

Join the growing movement to campaign for access to molecular testing and personalised treatment!

,> CRACKING THE aninitiative of
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(insert affiiate logo and address]

ncer Patient Coalition(ECPC)] and I hope to
organise a meeting with you to discuss how we can improve access to molecular testing and thus improve

the cancer treatment and care in our [countryjregion].

[Organisation introduction and/or ECPC introduction, as needed]
ECPC is Europe’s largest umbrella cancer patients’ association and with over 400 members across all 28
EU member states and beyond. ECPC is the voice for patients affected by all types of cancers, from the
rarest to the most common.

Molecular testing improves the sustainability of healthcare systems by ensuring the right people get
the right treatment at the right time. It can help to reduce the risk of people receiving ineffective cancer
treatment for their condition

cancer biomarkers. Cancer biomarkers are molecules that

h can be detected in bodily tissues or fluids. They can identify
of cancer and help to select or predict those patients who are
specific treatments such as , surgery, radiotherapy

M sting is the analysis
a ly produced by cancer cel
people who have cancer or who are
likely to derive therapeutic benefit
orimmunotherapy.

On anindividual level, diagnostics may prevent unnecessary side effects and facilitate better treatment

decisions, ultimately contributing to better overall patient outcomes. For healthcare systems at a national
level, this translates to c s through a mor
therapy and fewer days in hospital for people with cancer,

flective use of resources, fewer tests o lines of

ben

In societal te
patients usiny

s, who can treat their

upports better decision-making by healthcare professio
nd existing drugs in a way that does the least harm and most good.
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http://ecpc.org/PMAM/Green_Patient_Charter_DE.docx
http://ecpc.org/PMAM/Green_Policymaker_Outreach_Letter_DE.docx
http://ecpc.org/PMAM/Green_Patient_Charter_DE.docx
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VORLAGE FUR ABSICHTSERKLARUNGEN

FUR POLITISCHE

ENTSCHEIDUNGSTRAGER

Verwenden der Vorlage fiir Absichtserklarungen fiir
politische Entscheidungstrager

Der Monat der personalisierten Medizin der ECPC [European
Cancer Patient Coalition (Europaische Krebspatienten-
Koalition)] bietet eine Gelegenheit, mit politischen
Entscheidungstrdagern in lhrem Land zusammenzutreffen,
um das Bewusstsein fiir die Bedeutung des Zugangs zu
molekularen Tests und personalisierten Arzneimitteln und
das diesbezliigliche Verstandnis zu férdern.

Die Vorlage fiir Absichtserklarungen kann verwendet werden,
um das Engagement der politischen Entscheidungstrager

auf allen Ebenen und - mit Blick auf die Europa-Wahlen 2019
- das Engagement flir europaweiten Fortschritt in Richtung
auf ein abgestimmtes und effizienteres regulatorisches
Rahmenkonzept zu férdern.

©
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Cracking the Cancer Code

PLEDGE

The burden of cancer is growing across Europe.
+ 37 million people are diagnosed with cancer each year

W are better equipped than ever to deal with this ever-present threat, we need to look at new
s to make treatment coun

 each person

+ Oneof these ground-breaking innovations is molecular testing, which looks at specific cancer
biomarkers and an individual's genomic profile to assess isk, support early detection and guide
personalised treatment decisions.

+ Theavailability of molecular testing in Europe varies by country, because in some countries molecular
testing is not integrated into clinical practice and is not routinely reimbursed or available to all people
with cancer. This needs to change.

iagnosis and treatment, by taking the necessary
K down barriers obstructing access to molecular testing in [Name of Country] and across

stepsto
Europe,

IwiLL:

+ Make molecular testing and personalised medicine 2 national health priority

+ Promote awareness of molecular testing and its benefits to people living with cancer
+ Workto improve the information available about testing

+ Support initiatives to increase access to molecular testing in [Name of country]

’) SRACKENG THE an initiative of
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http://www.ecpc.org/PMAM/Green_Policymaker_Pledge_Template_DE.docx
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RESSOURCEN FUR SOZIALE MEDIEN

Verwenden der Inhaltsressourcen fiir soziale Medien

Es sind Inhaltsressourcen fiir die sozialen Medien zum

Monat der personalisierten Medizin fiir Sie verfligbar;

Sie konnen dieses herunterladen und verwenden. Der
Inhaltskalender umfasst Informationen und Beitrage fiir

Sie, die Sie an die betreffenden Social Media-Plattformen
anpassen konnen. Verwenden Sie ihn zusammen mit den mit
Markenlogos versehenen Abbildungen und Fallstudien, um
das Bewusstsein online zu fordern. Sie konnen auferdem

this test to
all'those who
may be able to
benefit frg;nln

I .ll

4 Christine;
living Wih, breast cancer

\

More information to educate and
empower patients and caregivers
around the potential and
availability of molecular testing,

i

Ihre eigenen Inhalte beisteuern, um dariliber zu informieren,
was Sie oder Ihr Unternehmen tun, um das Bewusstsein zu

fordern. Wir freuen uns liber neue Inhalte!

Denken Sie bitte daran, ECPC @cancereu hinzuzufiigen
und relevante Hashtags zu nutzen, damit wir den
aktuellen Gesprachsstatus verfolgen kénnen:
#CrackingTheCancerCode und #PMAM18

We call for:

-
25 CRACKING THE

“l amialive
againstall
odds. I'was told
| woulddie.”

7 Barbara,
£ily, colorectal cancer survivor:



https://twitter.com/cancereu
http://ecpc.org/PMAM/PMAM_Social_Content_files_ALL_DE.zip
http://ecpc.org/PMAM/PMAM_Social_Content_files_ALL_DE.zip
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http://ecpc.org/CrackingTheCancerCode_Branding%20Guidelines.pdf
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Fiir Presseanfragen:

Anna Rek

+32 (0) 2 342 01 04
anna.rek@ecpc.org

KONTAKTE UND HAFTUNGSAUSSCHLUSS

Senior Communications & Partnerships Manager

Fiir alle Anfragen zum Monat der personalisierten Medizin
(Personalised Medicine Awareness Month, PMAM):

Alex Filicevas
Head of EU Affairs
European Cancer Patient Coalition

+32 (0) 2342 01 04
alex.filicevas@ecpc.org

Lydia Makaroff
Director
European Cancer Patient Coalition

+32 (0) 2342 01 04
lydia.makarof@ecpc.org

Die ECPC bedankt sich fiir die Unterstlitzung durch AbbVie, AstraZeneca, Bristol-Myers Squibb, das Cancer Drug

Development Forum, Genomic Health, Johnson & Johnson, Merck, MSD, Roche und Takeda.

o®
ninst. e CDDF IQNFPzth

Cancer Drug Development Forum
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International Quality Network for Pathology
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http://ecpc.org/personalisedmedicine2018
https://www.facebook.com/ECPCfb/
https://twitter.com/cancereu

