
A N R 
G N C 

C E S 
O C G 

I E R 
D D N 

C E N 
C I A 

N C S 
E G O 

C N S 
S E 

O O N 
G C S 

D A E 
I N C 

N O N 
E N D 

D G D 
O I N 

E I E 
I I N 

D E D 
G O 

R A N 
G E E 

R R N 
A R I 

G D D 
C C D 

E S C 
C D N 

A E D 
N C R 

I C R 
E N 

S N R 
R E C 

N C I 
S N C 

D I A 
G G A 

E C E 
E N N 

N E S 
E C D 

E C C 
R E 

E D O 
C O G 

N S G 
C N C 

R N C 
R C A 

E O A 
S D E 

C S D 
O N N 

I E E 
D E 

A A S 
I O R 

C E O 
C N S 

C E E 
D N I 

C C C 
O G O 

R C N 
N E N 

I N O 
C R 

S C R 
O D C 

C A C 
E S D 

S O S 
N S O 

E A E 
I C D 

D N D 
C C C 

I E E 
C C 

O C C 
N E O 

A D A 
C N O 

E E D 
N O N 

S S N 
N I D 

C D A 
R O O 

A G C 
N N 

D C I 
D E N 

D E I 
G A O 

C C N 
D G D 

S G S 
I R E 

D I D 
O G O 

E D S 
D I 

G E N 
S E O 

I D G 
C S N 

E A N 
E E E 

S G G 
C D C 

R O I 
R D I 

E R E 
S S 

N E D 
S R D 

E D G 
E N D 

C D E 
E R D 

O C G 
D O R 

I C N 
D C N 

G E I 
S E 

D I E 
C E A 

S O C 
R R E 

E R S 
E D E 

D S R 
I S A 

A D D 
I D D 

D C E 
E E 

A E C 
N N O 

N R N 
S N R 

N C E 
E A E 

O C A 
C C N 

E I R 
R O G 

R D C 
S G 

C S R 
G C G 

C C E 
C C R 

C R E 
A R C 

G R C 
O R G 

D N C 
C G E 

E R G 
N D 

O C R 
S C O 

R D G 
N I N 

E E E 
C C C 

N D N 
N N S 

C C D 
A O C 

N C E 
R C 

D I D 
C S N 

O I S 
C R A 

R D O 
S E A 

I C D 
A S O 

G C E 
E G E 

S E G 
S E 

E D I 
C D S 

R S R 
C R I 

E A D 
E E N 

C A N 
D I D 

D R N 
C D C 

N C D 
S D 

C I C 
E C I 

O E C 
D S R 

A C D 
I N C 

E D E 
I D C 

S E S 
I R G 

R S E 
A N 

S C A 
C I E 

R R R 
E R N 

I C A 
R N E 

D I A 
C E E 

N A S 
C S N 

C D N 
D O 

G A C 
C N N 

C D N 
A A A 

C I O 
N G I 

N C D 
D N O 

N C O 
O S S 

D N I 
E I 

C D E 
A R G 

S D A 
A E A 

C O D 
D N D 

N A R 
E N C 

E S A 
A I E 

O C E 
C I 

C R N 
A E I 

R E C 
A E A 

N A C 
S D C 

E G R 
O A C 

G G N 
C N E 

N N R 
O N 

C E C 
R C O 

E N C 
S E D 

C D G 
N C N 

R I O 
C C D 

D C S 
S C I 

D C N 
N C 

I R E 
R N A 

I C S 
R N N 

N N C 
S A C 

I O C 
E E C 

N A S 
E N G 

S E C 
I E 

C C C 
R C C 

R O S 
N E R 

S S A 
D N I 

S A D 
N C A 

C E N 
C C E 

D E N 
S D 

I D O 
O G G 

O C N 
C N S 

N C C 
O O C 

C O C 
D E D 

C I R 
C D C 

O O O 
D A 

C A S 
G O D 

C E E 
N I I 

O N C 
D C I 

E C O 
N C D 

S C D 
D D D 

S D C 
E D 

E D A 
S G C 

C E G 
N C G 

C G C 
D A I 

N E E 
S N N 

I C A 
N C R 

I A C 
N D 

O D O 
R I S 

A I C 
I G S 

D D I 
N E S 

A C R 
C G E 

C O C 
D N A 

C C C 
R C 

A R E 
S E E 

G A E 
A G D 

E E O 
G E C 

I E D 
A D G 

O N R 
C C D 

N G C 
S C 

E I C 
D S C 

N D D 
N A C 

C E G 
C N R 

R S R 
O E R 

E N E 
E R S 

O N N 
N S 

D N R 
C D C 

E C E 
D C R 

N I D 
D C E 

A D O 
E A O 

N A O 
N C C 

E S E 
S E 

E N D 
N C D 

A S G 
R D D 

D R D 
E I G 

A N C 
D N S 

O A N 
G C N 

R G E 
O I 

N S G 
C E C 

E R G 
D D R 

I D R 
N O O 

N D N 
S C E 

R C C 
C R A 

N C I 
R N 

N C R 
N N N 

C R R 
C S A 

O C N 
D D R 

C C N 
O C C 

E I C 
R D N 

I C S 
N O 

Personalizovaná medicína 
– průvodce pro pacienty  

 
Iniciativa Evropské koalice 

pacientů s rakovinou



Předmluva  
Prof. Mark Lawler, vědecký výbor ECPC  

Personalizovaná medicína se rychle stává důležitým diagnostickým 
a terapeutickým přístupem u mnoha lidských onemocnění. 
Výzkumníci a lékaři zabývající se rakovinou se vydali touto cestou, 
takže v současné době se na kliniku dostalo velké množství léčebných 
postupů personalizované medicíny, z nichž některé přinášejí 
pacientům s rakovinou v celé Evropě lepší výsledky. Personalizovaná 
medicína má však ve srovnání se stávajícími léčebnými postupy řadu 
složitostí. Je důležité, aby byl onkologický pacient dobře informován 
o možnostech a výzvách, které personalizovaná medicína přináší, 
a mohl tak činit co nejlepší a nejinformovanější rozhodnutí o své 
osobní péči.

S cílem poskytnout informace o některých příležitostech, které může 
personalizovaná medicína poskytnout, a řešit některé výzvy, které 
s sebou přináší, se Evropská koalice pacientů s rakovinou rozhodla 
vytvořit zdroj, který by se zabýval konkrétně potřebami pacientů. 
Materiál „Personalizovaná medicína – průvodce pro pacienty“ byl 
vypracován ve spolupráci s pacienty a zdravotníky a jeho cílem je 
poskytnout relevantní informace o personalizované medicíně pro 
pacienty s rakovinou a odpovědět na otázky, které mohou pacienti s 
rakovinou v souvislosti s touto relativně novou oblastí medicíny mít. 
Má informovat pacienty o možnostech, které může personalizovaná 
medicína přinést, a zároveň slouží jako nástroj pro posílení postavení 
onkologických pacientů při rozhodování o jejich péči, které může být 
často obtížné.

Porozumět detailům personalizované medicíny a tomu, jak může 
pomoci konkrétně ve vaší péči, může být náročné. Kromě toho se u 
vás může vyskytnout řada nejasností, které však nedokážete lékaři 
přesně sdělit nebo ve vztahu k nimž je pro vás obtížné položit správné 
otázky. Abychom vám v tomto ohledu pomohli, vytvořili jsme sérii 10 
otázek, které můžete jako pacient položit svému lékaři a které vám 
snad zajistí lepší informovanost, abyste se mohli rozhodnout tak, jak 
je to pro vás správné. 

Personalizovaná medicína má potenciál přinést pacientům s 
rakovinou významný prospěch. Naším záměrem je, aby tato příručka 
byla pomocníkem zaměřeným na pacienta, který vám umožní učinit 
to nejlepší rozhodnutí, které je pro vás správné a které posiluje vaše 
osobní zdraví a pohodu. 

Prof. Lawler je prorektorem, profesorem digitálního zdraví a 
vedoucím oddělení translační genomiky na Queen’s University 
Belfast ve Velké Británii. Je členem vědeckého výboru ECPC, členem 
rady Evropské onkologické organizace a členem rady Evropské 
aliance pro personalizovanou medicínu. 



Slovníček pojmů  

BCR-ABL:  protein, který je specifický pro pacienty s určitými formami 
leukémie (všichni pacienti s chronickou myeloidní leukémií a 
podskupina pacientů s akutní lymfoblastickou leukémií). Detekce 
tohoto proteinu v krvi nebo kostní dřeni pacientů naznačuje, že 
mohou být vhodní pro specifickou léčbu v rámci personalizované 
medicíny. 

Doprovodná diagnostika: Diagnostické testy, které indikují určitou 
léčbu, kterou by měl pacient podstoupit – je důležité, aby pacient 
měl k dispozici jak diagnostický test, tak následnou léčbu a aby obojí 
bylo hrazeno zdravotním systémem.

Receptor epidermálního růstového faktoru: Určitý protein, jehož 
aktivita se mění u řady různých typů rakoviny. Znalost toho, zda je 
aktivita změněna či nikoli, umožňuje vybrat pro pacienta konkrétní 
léčbu v rámci personalizované medicíny.

Gen erbB2: Gen, který je nadměrně aktivní u řady druhů rakoviny, 
zejména u agresivní formy rakoviny prsu. 

Obecné nařízení o ochraně osobních údajů: Nařízení přijaté 
Evropskou unií, které upravuje používání údajů, včetně údajů o 
zdravotním stavu.

Herceptin: Lék, který je specificky zaměřen na hyperaktivitu spojenou 

s genem erbB2 (viz také gen erbB2).

Imunoterapie: Léčebný postup pro pacienty s nádorovým 
onemocněním, jehož cílem je aktivovat vlastní imunitní systém 
pacienta proti rakovině v jeho těle. 

Kapalné biopsie: Vzorky krve odebrané pacientům, které obsahují 
biologické znaky nádoru, jež lze zjistit a použít jako biomarkery pro 
výběr optimální terapie pro pacienta.

PDL-1: Jeden z řady proteinů, které lze detekovat v biopsii nebo 
vzorku krve pacienta a na jejichž základě lze rozhodnout, zda lze u 
daného pacienta použít imunoterapeutickou léčbu. 

Onkogen ras: Gen, který je změněn u různých druhů rakoviny 
(např. kolorektálního karcinomu, karcinomu plic) a může být použit 
jako biomarker při rozhodování o tom, jakou léčbu by měl pacient 
podstoupit.

Důkazy z reálného světa (RWE): Údaje, které jsou shromažďovány 
v průběhu léčby i po ní a které mohou být použity jako podklady 
pro vypracování budoucích léčebných postupů. Studie důkazů 
z reálného světa jsou stále častější, protože se zabývají tím, jak lék 
funguje v reálném světě (tj. na klinice po schválení léku), a nikoli 
pouze v prostředí klinických studií.
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Co potřebujete vědět o 
personalizované medicíně  



1. Personalizovaná medicína: Přístup k léčbě vašeho 
nádoru založený na znalostech

1.1 Výzkum přináší nové poznatky
V posledních 20 letech se naše znalosti o lidských nemocech rozšířily díky celosvětovému 
výzkumnému úsilí, jehož cílem je určit klíčové biologické jevy v našem těle, které vedou ke 
vzniku konkrétních onemocnění, např. rakoviny, srdečních chorob nebo cukrovky. 

1.2 Proč jsou pro vás tyto nové poznatky významné?
Aplikace těchto poznatků v praxi je klíčovým faktorem pro zlepšení péče o pacienty. V případě 
rakoviny se tyto „informace“ promítly do nových diagnostických nástrojů a inovativních 
léčebných postupů, zpočátku v klinických studiích, ale stále častěji jako součást standardní 
péče, což vede k potenciálně delšímu a zdravějšímu životu pacientů s rakovinou. Tento převod 
poznatků na přesnější diagnózu spojenou s přesnější léčbou zaměřenou na konkrétní nádor 
se nazývá „personalizovaná medicína“. Evropská koalice pacientů s rakovinou je přesvědčena, 
že onkologičtí pacienti musí být dobře informováni o svých možnostech, jak je uvedeno v 
prvním článku Evropské listiny práv onkologických pacientů.1  Tato brožura obsahuje důležité 
informace o personalizované medicíně, které vám umožní činit informovaná rozhodnutí o vaší 
péči.

1 https://ecpc.org/policy/cancer-patients-
rights/



2. Proč, co a jak – odpovědi na vaše otázky ohledně 
personalizované medicíny

2.1 Proč personalizovaná medicína?
V minulosti se pacientům s rakovinou dostávalo většiny léčebných postupů podle zásady 
„jedna velikost pro všechny“, kdy všichni pacienti (například s rakovinou prsu) byli v podstatě 
léčeni stejně. Díky lepšímu poznání specifických biologických vlastností rakoviny však výzkum 
ukázal, že zhoubné nádory, jako je rakovina prsu, nejsou jednotným onemocněním. Existuje 
mnoho různých podtypů rakoviny prsu, které se na biologické úrovni liší. To umožňuje cílenější 
diagnostiku a léčbu specifickou pro váš konkrétní nádor. Takto cílená léčba nádoru může také 
vést ke zmírnění vedlejších účinků léčby.    

2.2 Takže co je personalizovaná medicína?
V kontextu nádorových onemocnění představuje personalizovaná medicína léčebný přístup 
přizpůsobený konkrétně určitým biologickým vlastnostem vašeho nádoru. Vzhledem k tomu, 
že tato léčba byla navržena tak, aby se zaměřila na váš konkrétní podtyp nádoru, je její šance 
na úspěch potenciálně vyšší než u tradičnějšího necíleného přístupu, např. chemoterapie. 
Cílem personalizované medicíny je poskytnout vám „správnou léčbu, ve správné dávce, ve 
správný čas“, a tím maximalizovat šance, že tato personalizovaná léčba bude pro vás účinná, 
dokáže léčit vaše onemocnění a zachová kvalitu vašeho života (Obrázek 1).

2.3 Jak personalizovaná medicína?
Personalizovaná medicína je složitější než standardní přístupy k léčbě rakoviny. V ideálním 
případě se nejlépe poskytuje v uznávaných onkologických centrech, kde jsou součástí 
multidisciplinárního týmu (MDT) všichni příslušní specializovaní pracovníci. V rámci MDT 
se projednává a schvaluje váš konkrétní diagnostický postup a léčba, přičemž tato diskuse 
by měla zahrnovat i vaše názory a preference. Laboratoře by měly mít nejoptimálnější Figure 1



diagnostické vybavení. 

3. Osobní přístup: Biomarkery rakoviny a cílená 
léčba

3.1 Biomarkery rakoviny 
První část vaší cesty k personalizované medicíně zahrnuje specifický diagnostický test, který 
bude proveden na vzorku vaší krve nebo biopsie nádoru. Podle toho se určí, jaká léčba v 
rámci personalizované medicíny je pro vás nejvhodnější. Tyto testy se nazývají biomarkery 
rakoviny nebo doprovodná diagnostika a detekují specifické znaky ve vašem vzorku, které 
charakterizují váš konkrétní nádor. Využívá se také kapalná biopsie, při níž se vlastnosti nádoru 
zachytí v krvi pacienta, aniž by bylo nutné odebrat vzorek tkáně. 

3.2 Cílená léčba
Jakmile biomarker rakoviny určí, která možnost léčby je pro vás nejvhodnější, váš MDT vám 
poskytne konkrétní léčbu. Členy MDT jsou všichni příslušní odborníci potřební k léčbě vašeho 
konkrétního typu rakoviny, jako jsou onkologové, radioterapeuti, onkologičtí chirurgové, 
onkologické sestry, patologové, molekulární biologové, genetici, technologové a další 
příslušní specialisté v závislosti na vašem konkrétním onemocnění.   

V závislosti na výsledcích vyšetření vašich biomarkerů může existovat více možností léčby, takže 
budete mít možnost prodiskutovat své možnosti s multidisciplinárním týmem. Léčba může být 
zaměřena na určitý gen nebo protein, který je charakteristický pro váš konkrétní nádor, nebo 
na biologickou dráhu, která je u vašeho nádoru nějakým způsobem změněna. Klíčovým rysem 
personalizované medicíny je specifičnost léčebného přístupu, takže nádorové buňky jsou cíleně 
likvidovány, zatímco normální buňky a tkáně v těle jsou ušetřeny případných vedlejších účinků 



léčby. Cílem klinického týmu je jednak úspěšně léčit váš nádor, ale také pokud možno zachovat 
kvalitu vašeho života. Všechny možnosti a scénáře s vámi musí být prodiskutovány, aby vám 
byla jasná vaše volba (včetně možnosti léčit se v jiném centru) a aby byla náležitě probrána vaše 
očekávání.
 

4. Možnosti osobní onkologické medicíny pro různé 
typy rakoviny

4.1 Chronická myeloidní leukémie: příklad personalizované onkologické medicíny  
Pokud máte rakovinu, jako je například chronická myeloidní leukémie (CML), váš nádor 
obsahuje protein BCR-ABL, který je specifický pro vaše onemocnění. Znalost této biologické 
vlastnosti vašeho nádoru umožnila navrhnout lék, který se specificky zaměřuje na tento 
nádorově specifický protein a je vysoce účinný při zastavení jeho aktivity (Obrázek 2). Detekce 
tohoto proteinu umožní klinickému týmu zvolit pro vás tuto specifickou léčbu.  

4.2 Personalizovaná medicína u dalších typů rakoviny
Pokud máte rakovinu plic, vyšetření receptoru epidermálního růstového faktoru (EGFR), který 
se podílí na vzniku rakoviny plic, umožní klinickému týmu určit, zda lze váš nádor léčit formou 
léčby zaměřené na tento protein. Pokud máte rakovinu tlustého střeva a konečníku, může vám 
určení onkogenu ras v nádoru umožnit přesnější léčbu. Pokud máte rakovinu prsu, můžete 
patřit mezi přibližně 30 % pacientek s rakovinou prsu, které mají hyperaktivní gen erbB2. 
Vyšetření této nadměrné aktivity umožní léčbu lékem, jako je herceptin, který je zaměřen na 
tento nádorový protein a ukázal se jako velmi účinný léčebný postup.  

4.3 Imunoterapie; personalizovaná onkologická medicína pro každého?
V poslední době se u některých typů nádorů nabízí možnost stimulace imunitního systému v 
boji proti rakovině (slibný způsob léčby – imunoterapie), takže můžete být testováni například 

Figure 2

Figure 3



na to, zda je aktivní váš gen PDL-1. PDL-1 je jedním z řady nádorových biomarkerů, které 
mohou určit, zda je pro vás imunoterapeutická intervence vhodná (Obrázek 3). Nicméně i když 
se imunoterapie ukázala jako slibná cesta, je třeba provést ještě hodně výzkumné práce, než 
se stane standardem léčby.
   

5. Jak se vyrovnat s léčbou

5.1 Možné vedlejší účinky vaší léčby
Přestože léčba formou personalizované medicíny může obecně vést k menšímu počtu 
nežádoucích účinků, mohou se vyskytnout určité komplikace léčby, které mohou přetrvávat. 
Je důležité, abyste byli na tuto možnost upozorněni před zahájením léčby. 

5.2 Vývoj rezistence vůči léčbě formou personalizované medicíny
Personalizovaná medicína sice nabízí cílenější přístup k léčbě, ale je důležité si uvědomit, že 
rakovina je komplexní onemocnění. Ačkoli tedy můžete reagovat na počáteční léčbu, váš 
nádor se může časem stát vůči této léčbě rezistentní, což může vést k opětovnému výskytu 
rakoviny. Vývoj personalizovaných léků 2. a 3. generace pro jednotlivé podtypy nádorů zvýšil 
naši schopnost bojovat s rezistencí na léčbu a tyto novější léky mohou být použity při vaší 
současné nebo budoucí léčbě. Je však důležité si uvědomit, že rezistenci na léčbu nelze řešit 
za všech okolností nebo u všech nádorů. 



6. Výzkum v oblasti personalizované medicíny – 
můžete přispět?

6.1 Výzkum jako nástroj umožňující lepší péči o pacienty
Výzkum je klíčovou součástí našeho neustálého boje proti rakovině. Z důkazů je patrné, že 
pacienti léčení ve výzkumných centrech mají lepší výsledky než ti, kteří v těchto centrech 
nejsou. Velmi důležitou součástí výzkumného úsilí v oblasti personalizované medicíny je 
zařazování pacientů do klinických studií rakoviny nebo do studií důkazů z reálného světa 
(RWE). Tyto studie usnadňují vývoj přesnějších biomarkerů rakoviny a účinnější léčby. Je však 
důležité, aby byl od vás, jakožto pacienta, vyžádán (a získán) souhlas s použitím vašich vzorků 
nebo údajů, pokud jsou shromažďovány v rámci jakékoli výzkumné studie. Pacientům je také 
stále více umožňováno, aby se více podíleli na samotném výzkumu a měli možnost přispívat 
svými poznatky k rozvíjejícímu se výzkumnému úsilí. Nejlepší výzkum rakoviny zohledňuje 
nejen názory a odborné znalosti vědců a zdravotníků, ale také zkušenosti a poznatky pacientů.

6.2 Důležitost dat
Data získaná z výzkumných studií, kterých jste se možná rozhodli zúčastnit, poskytnou 
zásadní důkazy, jež pomohou při dosahování lepších výsledků u onkologických pacientů. 
Vaše data mohou k těmto důkazům významně přispět, ale jejich shromažďování a efektivní 
využívání musí probíhat zodpovědně. Musíte souhlasit s použitím vašich údajů pro výzkum a 
vaše soukromí musí být chráněno a respektováno v souladu s obecným nařízením o ochraně 
osobních údajů (GDPR). Důležitá je otázka anonymizace; zaručuje sice anonymitu, ale musí být 
vyvážena vaším potenciálním přáním, aby vám byly předány informace o vlastnostech vašeho 
nádoru, které mohou být důležité pro budoucí diagnostické testy. 

6.3 Zapojení pacientů do výzkumu rakoviny
YMěli byste být informováni o možnosti účastnit se výzkumných studií, protože výzkum je 



cestou k lepší diagnostice a účinnější léčbě pacientů. Je však důležité si uvědomit, že i když 
výzkum v oblasti personalizované medicíny může vést k přesnější diagnostice nebo účinnější 
léčbě rakoviny, nemusí mít tyto výsledky vliv na vaši konkrétní léčbu, ale mohou být přínosem 
pro budoucí pacienty s rakovinou. Vaše účast na tomto výzkumu, ať už prostřednictvím 
analýzy vzorků biopsie nebo krve, jež darujete, nebo vyhodnocením či sdílením vašich dat, 
k jejichž použití dáte souhlas, tedy může být altruistickým krokem, kterou však vědecká a 
lékařská komunita hluboce oceňuje. Je však důležité, abyste byli informováni o tom, že váš 
vzorek tkáně/krve nebo údaje mohou být použity v následných výzkumných studiích a že 
jste žádáni o souhlas s tímto budoucím použitím.3  Je důležité, abyste byli ujištěni, že je vaší 
volbou, zda se výzkumné studie zúčastníte či nikoli, že vaše přání v souvislosti s výzkumem, 
k účasti v němž dáte souhlas, budou respektována, a hlavně, že pokud si účast ve výzkumné 
studii nepřejete, toto rozhodnutí nijak neovlivní kvalitu vaší péče.

6.4 Překážky personalizované medicíny
Přestože personalizovaná medicína hraje v péči o pacienty s rakovinou důležitou roli, stále 
existují překážky, které je třeba překonat. Problémem mohou být náklady – mnohé z novějších 
léčebných postupů personalizované medicíny jsou drahé, proto je důležité ověřit, zda jsou 
případné náklady na léčbu hrazeny vaším zdravotním systémem nebo zda je uhradí vaše 
pojišťovna. Rovněž musí být k dispozici jak vaše onkologická léčba, tak její doprovodná 
diagnostika. Často dochází k paradoxní situaci, že léčba může být hrazena, ale laboratorní 
vyšetření, které slouží k rozhodnutí o nejvhodnější léčbě vašeho nádoru, hrazeno není. Pokud 
je tomu tak i ve vašem okrese nebo kraji, měli byste se pokusit lobbovat u místní nebo národní 
skupiny na podporu pacientů, abyste získali přístup k testu i léčbě.
  

3 Details on sample  donation,  biobanking 
and consent in cancer research can be 
found at https://ecpc.org/wp-content/
uploads/2019/08/ecpc_eurocanplatform_
biobanking_faqs-2.pdf



7. Příprava na lékařské vyšetření 

7.1 Informovaný pacient  
Abyste se dokázali vypořádat s výzvami a složitostmi, které personalizovaná medicína může 
představovat, je důležité, abyste se stali informovaným pacientem, který má k dispozici jasné 
informace, které mu umožní pochopit, jak bude přístup personalizované medicíny aplikován 
na jeho konkrétní nádorové onemocnění. Vaše právo na informace je obsaženo v Evropském 
kodexu onkologické praxe2 , který je manifestem zaměřeným na pacienta a podrobně 
popisuje, co byste měli od svého zdravotnického systému očekávat. Informace o možnostech 
léčby formou personalizované medicíny by vám měly být poskytnuty srozumitelným jazykem 
a měly by být podloženy dalšími informacemi ze spolehlivých zdrojů, které vám umožní lépe 
pochopit, co bude přístup personalizované medicíny znamenat konkrétně pro vás. Poskytnutí 
těchto informací a podpory by vám mělo pomoci při rozhodování, zda budete (nebo nebudete) 
užívat individualizovaný lék přizpůsobený vašemu konkrétnímu typu nádoru. 

7.2 Pomoc při přijímání informovaného rozhodnutí
Máte-li být informovaným pacientem, je důležité, abyste měli možnost klást konkrétní otázky 
týkající se vaší cesty k personalizované medicíně. V mnoha situacích však můžete mít potíže 
s tím, abyste si uvědomili, které otázky jsou klíčové. V této části uvádíme sérii 10 otázek, které 
byste měli položit svému lékaři nebo multidisciplinárnímu onkologickému týmu, abyste se 
mohli plně informovaně rozhodnout, zda podstoupíte (nebo nepodstoupíte) léčbu formou 
personalizované medicíny.
 

7.3 Deset otázek, které byste měli položit svému lékaři nebo lékařskému týmu
 
1. Existují pro můj konkrétní nádor možnosti léčby formou personalizované medicíny? 
To je klíčová výchozí otázka, abyste na začátku své cesty za personalizovanou medicínou znali 
své možnosti. 

2 https://www.europeancancer.org/2-
standard/66-european-code-of-cancer-
practice



2. Mohu tuto možnost léčby využít v této nemocnici?
Je důležité vědět, zda je léčba, která je pro vás nejvhodnější, dostupná v místní nemocnici, a 
pokud ne, zda existuje možnost léčby jinde ve vašem regionu/zemi. 

3. Chci získat přístup k léčbě formou personalizované medicíny. Co to obnáší?
To je další klíčová otázka, abyste byli dobře připraveni na své osobní rozhodnutí. 

4. Pokud můj test ukáže, že je pro mě vhodná konkrétní léčba formou personalizované 
medicíny, co bude následovat?
Díky tomu získáte více informací, které vám pomohou se rozhodnout, zda je pro vás tato léčba 
vhodná a současně přijatelná.

5. Pokud test ukáže, že konkrétní léčba pro mě není vhodná, mám jiné možnosti?
Tento scénář může být složitý; někdy existují jiné možnosti, ale v jiných situacích tyto možnosti 
nemusí existovat. Je důležité prodiskutovat vaše očekávání, abyste měli jasnou představu o 
svých možnostech.

6. Je moje léčba součástí nějaké klinické studie, nebo se jedná o standardní léčbu?
Může se stát, že jedinou možností personalizované medicíny pro vás bude klinická studie. Měl 
by vám být poskytnut úplný popis toho, o co se jedná, a měl by od vás být vyžádán souhlas s 
účastí v takové klinické studii a s použitím vašich údajů (pokud si to přejete).

7. Jak často tato nemocnice léčí pacienty tímto přístupem personalizované medicíny a jak 
vypadají její výsledky ve srovnání s jinými nemocnicemi v mém regionu/zemi?
Je důležité se ujistit, že vaše nemocnice má příslušné zkušenosti s poskytováním konkrétní 
léčby formou personalizované medicíny pacientům a že její úroveň úspěšnosti je podobná 
jako v jiných nemocnicích ve vašem regionu/zemi.



8. Jsou s personalizovaným lékem, který mi bude podáván, spojeny nějaké nežádoucí účinky, 
a pokud ano, o jaké se jedná a jak budou řešeny?
Stále častěji se stává, že jako pacient zvažujete, zda podstoupíte určitou léčbu na základě toho, 
zda bude úspěšně léčit váš nádor, a na druhé straně zda si přejete zachovat (v co nejvyšší 
možné míře) kvalitu života. Proto je důležité, abyste věděli, jaké nežádoucí účinky (pokud 
nějaké jsou) můžete očekávat a jak budou tyto nežádoucí účinky řešeny.

9. Jak (a kdy poznám), že moje léčba funguje?
Ke zjištění, zda léčba zafungovala či nikoli, mohou být zapotřebí specifické testy. Je důležité 
vědět, jak dlouho bude trvat, než se výsledky dostanou zpět k vašemu lékaři (a k vám).

10. Můžete mě odkázat na spolehlivé informace/zdroje, které mi pomohou při rozhodování, a 
informovat mě o nejnovějším vývoji personalizované medicíny? 
O personalizované medicíně existuje velké množství informací, ale může pro vás být obtížné 
posoudit jejich přesnost a spolehlivost. Přístup ke spolehlivým informacím a k organizacím na 
podporu pacientů, které vás podpoří, bude důležitý nejen pro vaše rozhodování, ale také pro 
vaše uklidnění na vaší individuální cestě pacienta. ECPC nasměruje pacienty k nejvhodnějším, 
nejspolehlivějším a nejaktuálnějším informacím a poskytne jim podporu prostřednictvím 
národních organizací sdružených v ECPC.

Doufáme, že těchto 10 klíčových otázek vám jako pacientovi pomůže orientovat se v často 
složitém a nepřehledném světě personalizované medicíny. Náš průvodce se průběžně vyvíjí a 
vyzýváme vás, abyste s námi spolupracovali a informovali nás o svých zkušenostech, abychom 
mohli zajistit, že náš průvodce zůstane aktuální, informativní a podpůrný pro všechny pacienty 
s rakovinou v celé Evropě. 



1. Are there personalised medicine treatment options for my particular tumour? 
This is a key starting question, so that you  know your options  at the start of your personalised medicine journey 

2. Is this treatment option available for me at this hospital?
It is important to know if the treatment that is best for you is available at your local hospital, and if not, are there options for you to be treated 
elsewhere in your region/country 

3. I want to get access to a personalised medicine treatment. What is involved?
This is another key question so that you are well prepared to make your personal decision. 

4. If my test indicates that a specific personalised medicine treatment is suitable for me, what happens next?
This allows you receive more information to help make your decision on whether this treatment is both suitable for you and acceptable to you.

5. If the test indicates that the specific treatment is not  suitable for me, do I have other options?
This scenario can be challenging; sometimes there will be other options but in other situations these options may not exist. It is important that 
your expectations are managed, so that you have a clear appreciation of your options.

6. Is my treatment part of a clinical trial or is it a standard-of-care?
It may be that the only option for a personalised medicine for you is through a clinical trial. A full description of what is involved should be 
provided and you should be consented to participate in this clinical trial and for your data to be used (if that is your wish).

7. How often has this hospital treated patients using this personalised medicine approach and what do their results look like compared to 
other hospitals in my region/country?
It is important to be reassured that your hospital has relevant experience in the delivery of the particular personalised medicine treatment  to 
patients and that their levels of success are similar to other hospitals in your region/country.

8. Are there any side effects associated with the personalised medicine that I will receive and if so what are they and how will they be managed?
Increasingly as a patient, you balance your decision on receiving a particular treatment based on whether it will successfully treat your tumour, 
against your desire to preserve (in as much as is possible) your quality of life. So it is important for you to know what side effects (if any) you 
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