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Vorwort  
Prof. Mark Lawler, Wissenschaftlicher Ausschuss der ECPC 

Die personalisierte Medizin entwickelt sich rasch zu einem wichtigen 
diagnostischen und therapeutischen Ansatz für viele menschliche 
Krankheiten. Krebsforscherinnen und -forscher und Krebsmedizinerinnen und 
-mediziner haben hier eine Vorreiterrolle übernommen, so dass inzwischen 
eine beträchtliche Anzahl von Behandlungen im Rahmen der personalisierten 
Medizin in die Klinik gelangt sind, von denen einige bei Krebspatientinnen 
und -patienten in ganz Europa hervorragende Ergebnisse erzielen. 
Allerdings ist die personalisierte Medizin im Vergleich zu den bisherigen 
Behandlungsansätzen mit einer Reihe von Schwierigkeiten verbunden. Es ist 
wichtig, dass Krebspatientinnen und -patienten gut über die Chancen und 
Herausforderungen der personalisierten Medizin informiert werden, damit 
sie die besten und fundiertesten Entscheidungen über ihre persönliche 
Behandlung treffen können.

Die Europäische Krebspatienten-Koalition (European Cancer Patient Coalition) 
hat beschlossen, ein Instrument zu erstellen, das speziell auf die Bedürfnisse 
von Patientinnen und Patienten zugeschnitten ist, um über verschiedene 
Möglichkeiten der personalisierten Medizin zu informieren und einige der 
damit verbundenen Herausforderungen anzusprechen. „Personalisierte 
Medizin, ein Leitfaden für Patientinnen und Patienten“wurde von Patientinnen 
und Patienten und Angehörigen der Gesundheitsberufe gemeinsam 
erstellt und soll relevante Informationen über personalisierte Medizin für 
Krebspatientinnen und -patienten bereitstellen und Fragen beantworten, 
die Krebspatientinnen und -patienten im Zusammenhang mit diesem 
relativ neuen Bereich der Medizin haben könnten. Er soll Patientinnen und 
Patienten über die Möglichkeiten der personalisierten Medizin informieren 

und gleichzeitig Krebspatientinnen und -patienten dabei helfen, die oft 
schwierigen Entscheidungen über ihre Behandlung zu treffen.

Es kann eine Herausforderung sein, die Einzelheiten der personalisierten 

Medizin zu verstehen und zu erkennen, wie sie Ihnen bei Ihrer Behandlung 

helfen kann. Darüber hinaus bestehen bei Ihnen vielleicht eine Reihe von 

Unsicherheiten, die Sie Ihrer Ärztin oder Ihrem Arzt aber nur schwer mitteilen 

bzw. zu denen Sie ihr oder ihm nicht die richtigen Fragen stellen können. Um 

Ihnen dabei zu helfen, haben wir 10 Fragen zusammengestellt, die Sie als 

Patientin oder Patient Ihrer Ärztin oder Ihrem Arzt stellen können, damit Sie 

besser informiert sind und die für Sie richtige Entscheidung treffen können. 

Die personalisierte Medizin besitzt das Potenzial, Krebspatientinnen und 

-patienten erhebliche Vorteile zu bringen. Mit diesem Leitfaden möchten 

wir Ihnen ein patientenorientiertes Instrument zur Verfügung stellen, mit 

dem Sie die für Sie beste Entscheidung treffen können, die Ihre persönliche 

Gesundheit und Ihr Wohlbefinden fördert.

Prof. Lawler ist stellvertretender Prorektor, Professor für Digitale Gesundheit 

und Lehrstuhlinhaber für Translationale Genomforschung an der Queen’s 

University Belfast, UK. Er ist Mitglied des Wissenschaftlichen Ausschusses 

der ECPC, Mitglied des Vorstands der Europäischen Krebsorganisation und 

Mitglied des Vorstands der Europäischen Allianz für personalisierte Medizin. 



Glossar  
BCR-ABL:  Ein Protein, das spezifisch bei Patientinnen und Patienten mit 
bestimmten Leukämieformen auftritt (alle Patientinnen und Patienten mit 
chronischer myeloischer Leukämie und eine Untergruppe von Patientinnen 
und Patienten mit akuter lymphatischer Leukämie). Der Nachweis dieses 
Proteins im Blut oder Knochenmark von Patientinnen und Patienten deutet 
darauf hin, dass sie für eine spezifische Therapie der personalisierten Medizin 
in Frage kommen. 

Begleitende Diagnostika: Diagnostische Tests, die auf eine bestimmte 
Behandlung hinweisen, die eine Patientin oder ein Patient erhalten sollte – 
es ist wichtig, dass sowohl der diagnostische Test als auch die anschließende 
Behandlung für die Patientin oder den Patienten verfügbar sind, und dass 
beide vom Gesundheitssystem erstattet (bezahlt) werden.

Epidermalwachstumsfaktor-Rezeptor (EGF-Rezeptor): Ein bestimmtes 
Protein, dessen Aktivität bei einer Reihe von verschiedenen Krebsarten 
verändert ist. Zu wissen, ob die Aktivität verändert ist oder nicht, ermöglicht 
die Auswahl einer bestimmten personalisierten medizinischen Behandlung für 
die Patientin oder den Patienten.

erbB2-Gen: Ein Gen, das bei einer Reihe von Krebsarten überaktiv ist, 
insbesondere bei einer aggressiven Form von Brustkrebs. 

Datenschutz-Grundverordnung: Eine von der Europäischen Union 
geschaffene Verordnung, die die Verwendung von Daten, einschließlich 
Gesundheitsdaten, regelt.

Herceptin: Ein Medikament, das speziell auf die mit dem erbB2-Gen 
verbundene Überaktivität einwirkt (siehe auch erbB2-Gen).  

Immuntherapie: Ein Behandlungsansatz für Krebspatientinnen und 
-patienten, der speziell darauf abzielt, das körpereigene Immunsystem der 
Patientin oder des Patienten gegen den Krebs zu aktivieren. 

Flüssigbiopsien: Blutproben von Patientinnen oder Patienten, die 
nachweisbare biologische Merkmale des Tumors enthalten, welche als 
Biomarker verwendet werden können, um die optimale Therapie für die 
Patientin oder den Patienten auszuwählen.

PDL-1: Eines von mehreren in der Biopsie oder Blutprobe der Patientin oder 
des Patienten nachweisbaren Proteinen, anhand derer entschieden wird, ob 
eine Immuntherapie bei der betreffenden Patientin oder dem betreffenden 
Patienten angewandt werden kann. 

Ras-Onkogen: Ein Gen, das bei verschiedenen Krebsarten (z. B. Dickdarm- 
und Lungenkrebs) verändert ist und als Biomarker verwendet werden kann, 
um zu entscheiden, welche Behandlung eine Patientin oder ein Patient 
erhalten sollte.

Real Word Evidence (RWE): Die während und nach der Behandlung 
gesammelten Daten, die als Grundlage für die Entwicklung künftiger 
Behandlungen dienen können. Real-World-Evidence-Studien werden immer 
häufiger durchgeführt, da sie die Leistung eines Medikaments in der realen 
Welt (d. h. in der Klinik nach der Zulassung des Medikaments).
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Was Sie über personalisierte 
Medizin wissen sollten  



1. Personalisierte Medizin: Ein wissensbasierter 
Ansatz zur Behandlung Ihres Tumors

1.1 Forschung liefert neues Wissen
Durch weltweite Forschungsanstrengungen zur Ermittlung der wichtigsten biologischen 
Faktoren in unserem Körper, die zur Entstehung bestimmter Krankheiten wie Krebs, 
Herzkrankheiten und Diabetes führen, hat sich unser Verständnis menschlicher Krankheiten 
in den vergangenen 20 Jahren erweitert. 

1.2 Warum ist dieses neue Wissen für Sie relevant?
Die Anwendung dieses Wissens ist ein entscheidender Faktor für eine bessere 
Patientenversorgung. Bei Krebs wurden diese Informationen in Form neuer 
Diagnoseinstrumente und innovativer Behandlungsansätze umgesetzt, zunächst in klinischen 
Versuchen, aber zunehmend als Standardbehandlung, was zu einem potenziell längeren 
und gesünderen Leben für Krebspatientinnen und -patienten führt. Diese Umsetzung von 
Wissen in eine genauere Diagnose und eine präzisere, auf den jeweiligen Tumor abgestimmte 
Behandlung wird als „personalisierte Medizin“ bezeichnet. Die Europäische Krebspatienten-
Koalition ist der festen Überzeugung, dass Krebspatientinnen und -patienten gut über ihre 
Möglichkeiten informiert sein sollten, wie es in Artikel 1 der Grundrechtcharta für europäische 
Krebspatienten heißt.1  In dieser Broschüre finden Sie wichtige Informationen über die 
personalisierte Medizin, die Sie in die Lage versetzen, fundierte Entscheidungen über Ihre 
Behandlung zu treffen.

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



2. Warum, Was und Wie – Antworten auf Ihre Fragen 
zur personalisierten Medizin

2.1 Warum personalisierte Medizin?
In der Vergangenheit wurden Krebspatientinnen und -patienten größtenteils nach einem 
„Einheitsschema“ behandelt, d. h. alle Patientinnen und Patienten (z. B. mit Brustkrebs) 
erhielten im Wesentlichen die gleiche Behandlung. Das bessere Verständnis der spezifischen 
biologischen Merkmale von Krebs, das dank der Forschung entstanden ist, hat jedoch gezeigt, 
dass bösartige Erkrankungen wie Brustkrebs keine einheitliche Krankheit sind. Es gibt viele 
verschiedene Subtypen von Brustkrebs, die sich auf biologischer Ebene unterscheiden. 
Dies ermöglicht einen gezielteren, auf den jeweiligen Tumor zugeschnittenen Diagnose- 
und Behandlungsansatz. Die gezielte Behandlung Ihres Tumors kann auch zu weniger 
Nebenwirkungen bei der Behandlung führen.    

2.2 Was ist personalisierte Medizin?
Im Zusammenhang mit Krebs ist die personalisierte Medizin ein Behandlungsansatz, der 
speziell auf bestimmte biologische Merkmale Ihres Tumors zugeschnitten ist. Da diese 
Therapie auf Ihren speziellen Tumorsubtyp ausgerichtet ist, sind ihre Erfolgschancen 
potenziell höher als bei einer herkömmlichen, nicht zielgerichteten Behandlung, z. B. einer 
Chemotherapie. Die personalisierte Medizin zielt darauf ab, Ihnen „die richtige Behandlung 
in der richtigen Dosis zum richtigen Zeitpunkt“ zu verabreichen und so die Chancen 
zu maximieren, dass diese personalisierte Behandlung bei Ihnen wirkt, Ihre Krankheit 
kontrolliert und Ihre Lebensqualität bewahrt (Abbildung 1).

2.3 Wie wird mit personalisierter Medizin behandelt?
Personalisierte Medizin ist komplexer als herkömmliche Krebsbehandlungsmethoden. 
Idealerweise wird sie in anerkannten Krebszentren durchgeführt, in denen alle relevanten Figure 1



Fachkräfte in einem multidisziplinären Team (MDT) vertreten sind. Im MDT werden Ihre 
spezielle diagnostische Abklärung und Behandlung besprochen und vereinbart, wobei 
Ihre Ansichten und Präferenzen berücksichtigt werden sollten. Die Labors sollten über die 
bestmögliche diagnostische Ausrüstung verfügen. 
 

3. Individualisierung: Krebs-Biomarker und gezielte 
Behandlung

3.1 Krebs-Biomarker  
Der erste Teil Ihrer Reise mit der personalisierten Medizin umfasst einen spezifischen 
diagnostischen Test, der an Ihrer Blut- oder Tumorbiopsie-Probe durchgeführt wird. Damit wird 
festgestellt, welche Behandlung der personalisierten Medizin für Sie am besten geeignet ist. 
Diese Tests werden als Krebs-Biomarker oder begleitende Diagnostika bezeichnet und weisen 
spezifische Merkmale in Ihrer Probe nach, die Ihren individuellen Tumor charakterisieren. Auch 
Flüssigbiopsien, bei denen Merkmale des Tumors im Blut der Patientin oder des Patienten 
festgestellt werden, ohne dass eine Gewebeprobe entnommen werden muss, kommen zum 
Einsatz. 

3.2 Gezielte Behandlung
Sobald der Krebs-Biomarker anzeigt, welche Behandlungsoption die Beste für Sie ist, wird 
Ihr MDT die für Sie spezifische Behandlung durchführen. Das MDT vereint alle relevanten 
Fachkenntnisse, die für die Behandlung Ihrer spezifischen Krebserkrankung erforderlich 
sind und umfasst, je nach Ihrer spezifischen Erkrankung, Onkologinnen und Onkologen, 
Strahlentherapeutinnen und -therapeuten, onkologische Chirurginnen und Chirurgen, 
Krebspflegerinnen und -pfleger, Pathologinnen und Pathologen, Molekularbiologinnen und 
-biologen, Genetikerinnen und Genetiker, Technikerinnen und Techniker und andere relevante 



Spezialistinnen und Spezialisten.    

Je nach dem, welche Ergebnisse Ihr Biomarker-Test hat, gibt es möglicherweise mehr als 
eine Behandlungsoption, so dass Sie die Möglichkeit erhalten, Ihre Optionen mit Ihrem MDT 
zu besprechen. Die Behandlung kann auf ein Gen oder ein Protein abzielen, das für Ihren 
speziellen Tumor charakteristisch ist oder auf einen biologischen Signalweg, der bei Ihrem 
Krebs in irgendeiner Weise verändert ist. Das Hauptmerkmal der personalisierten Medizin ist 
die Spezifität des Behandlungsansatzes, so dass die Tumorzellen gezielt eliminiert werden, 
während die normalen Zellen und Gewebe in Ihrem Körper von möglichen Nebenwirkungen 
der Behandlung verschont bleiben. Das Ziel des klinischen Teams besteht darin, Ihren Tumor 
erfolgreich zu behandeln, aber auch Ihre Lebensqualität so weit wie möglich zu erhalten. 
Alle Optionen und Szenarien müssen mit Ihnen besprochen werden, damit Ihnen Ihre 
Wahlmöglichkeiten klar sind (einschließlich der Option, in einem anderen Zentrum behandelt 
zu werden) und Ihre Erwartungen erfüllt werden.
 

4. Persönliche Krebsmedizin – Optionen für 
verschiedene Krebsarten

4.1 Chronische myeloische Leukämie: Ein Beispiel der personalisierten Krebsmedizin  
Wenn Sie an einer Krebserkrankung wie der chronischen myeloischen Leukämie (CML) leiden, 
enthält Ihr Tumor ein Protein namens BCR-ABL, das für Ihre Krankheit spezifisch ist. Die 
Kenntnis dieses biologischen Merkmals Ihres Tumors hat die Entwicklung eines Medikaments 
ermöglicht, das speziell auf dieses tumorspezifische Protein abzielt und dessen Aktivität 
hochwirksam ausschaltet (Abbildung 2). Der Nachweis dieses Proteins ermöglicht es dem 
klinischen Team, diese spezifische Behandlung für Sie auszuwählen. 

4.2 Personalisierte Medizin für andere Krebsarten

Figure 2

Figure 3



Wenn Sie an Lungenkrebs erkrankt sind, kann das klinische Team durch einen Test auf den 
epidermalen Wachstumsfaktorrezeptor (EGFR), der an der Entstehung von Lungenkrebs 
beteiligt ist, feststellen, ob Ihr Tumor mit einer Therapie behandelt werden kann, die auf dieses 
Protein abzielt. Falls Sie an Darmkrebs leiden, kann die Bestimmung des ras-Onkogens in Ihrem 
Tumor eine präzisere Behandlungsmöglichkeit eröffnen. Wenn Sie Brustkrebs haben, gehören 
Sie möglicherweise zu den etwa 30 % der Brustkrebspatientinnen, die ein überaktives erbB2-
Gen haben. Ein Test auf diese Überaktivität kann die Behandlung mit einem Medikament wie 
Herceptin ermöglichen, das auf dieses Krebsprotein abzielt und sich als äußerst wirksamer 
Therapieansatz erwiesen hat. 

4.3 Immuntherapie: Personalisierte Krebsmedizin für alle?
In jüngster Zeit bietet die Stimulierung des Immunsystems zur Krebsbekämpfung (die 
vielversprechende Behandlungsmethode der Immuntherapie) ein Potenzial für bestimmte 
Tumorarten, so dass Sie beispielsweise daraufhin getestet werden können, ob Ihr PDL-1-
Gen aktiv ist. PDL-1 ist einer von mehreren Krebs-Biomarkern, die Aufschluss darüber geben 
können, ob eine immuntherapeutische Behandlung für Sie in Frage kommt (Abbildung 3). 
Immuntherapien haben sich zwar als vielversprechend erwiesen, aber es muss noch viel 
geforscht werden, bevor sie zur Standardbehandlung werden. 
   

5. Umgang mit der Behandlung

5.1 Mögliche Nebenwirkungen Ihrer Behandlung
Obwohl die Behandlung mit personalisierter Medizin im Allgemeinen zu weniger 
Nebenwirkungen führen kann, können bei der Behandlung allerdings bestimmte 
Komplikationen auftreten und andauern. Es ist wichtig, dass Sie vor Beginn der Behandlung 
über diese Möglichkeit aufgeklärt werden. 



5.2 Entwicklung von Resistenzen gegen Behandlungen mit personalisierter Medizin
Die personalisierte Medizin bietet zwar einen gezielteren Behandlungsansatz, doch man 
sollte sich darüber im Klaren sein, dass Krebs eine komplexe Krankheit ist. Auch wenn Sie auf 
die erste Behandlung ansprechen, kann Ihr Tumor im Laufe der Zeit resistent gegen diese 
Behandlung werden, was zu einem Wiederauftreten des Krebses führen kann. Die Entwicklung 
von personalisierten Medikamenten der 2. und 3. Generation für bestimmte Tumor-Subtypen 
hat unsere Möglichkeiten zur Bekämpfung von Therapieresistenzen verbessert und eventuell 
kommen diese neueren Medikamente bei Ihrer derzeitigen oder künftigen Behandlung zum 
Einsatz. Man sollte sich aber vergegenwärtigen, dass Therapieresistenzen nicht unter allen 
Umständen oder bei allen Krebsarten bekämpft werden können. 

6. Forschung zur personalisierten Medizin – können 
Sie einen Beitrag leisten?

6.1 Forschung als Wegbereiter für eine bessere Patientenversorgung
Die Forschung ist ein wichtiger Bestandteil unseres ständigen Kampfes gegen den Krebs. Es 
ist erwiesen, dass Patientinnen und Patienten, die in forschungsaktiven Zentren behandelt 
werden, bessere Ergebnisse erzielen als Patientinnen und Patienten, bei denen dies nicht 
der Fall ist. Ein entscheidender Bestandteil der Forschungsanstrengungen im Bereich der 
personalisierten Medizin ist die Teilnahme von Patientinnen und Patienten an klinischen 
Krebsstudien oder Real-World-Evidence-Studien (RWE). Diese Studien erleichtern die 
Entwicklung von genaueren Krebs-Biomarkern und wirksameren Behandlungen. Es ist 
jedoch wichtig, dass zur Verwendung Ihrer Proben oder Daten Ihr Einverständnis als Patientin 
oder Patient eingeholt (und erteilt) wird, wenn diese im Rahmen einer Forschungsstudie 
gesammelt werden. Mit der Möglichkeit, ihr Wissen in die sich entwickelnde Forschung 
einzubringen, wird den Patientinnen und Patienten auch eine zentralere Rolle in der Forschung 



selbst zugestanden. Die beste Krebsforschung berücksichtigt nicht nur die Ansichten und 
das Fachwissen von Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftlern und Angehörigen der 
Gesundheitsberufe, sondern auch die Erfahrungen und das Wissen der Patientinnen und 
Patienten.

6.2 Die Bedeutung von Daten
Die Daten, die aus den Forschungsstudien gewonnen werden, an denen Sie sich vielleicht 
beteiligen wollen, liefern entscheidende Erkenntnisse, die zu besseren Ergebnissen für 
Krebspatientinnen und -patienten führen. Ihre Daten können beträchtlich zu diesen 
Erkenntnissen beitragen, aber die Erhebung und effektive Nutzung Ihrer Daten muss 
auf verantwortungsvolle Weise erfolgen. Sie müssen der Verwendung Ihrer Daten für 
Forschungszwecke zugestimmt haben und Ihre Privatsphäre muss unter Berücksichtigung der 
Allgemeinen Datenschutzverordnung (DSGVO) geschützt und respektiert werden. Die Frage 
der Anonymisierung ist wichtig. Sie garantiert zwar die Anonymität, muss aber gegenüber 
Ihrem möglichen Wunsch abgewogen werden, Informationen über die Merkmale Ihres 
Tumors zu erhalten, die für künftige diagnostische Tests relevant sein könnten. 

6.3 Beteiligung von Patientinnen und Patienten an der Krebsforschung
Sie sollten darüber informiert werden, dass Sie an Forschungsstudien teilnehmen können, da 
die Forschung zu besseren Diagnosen und wirksameren Behandlungen für Patientinnen und 
Patienten führt. Man sollte sich allerdings darüber im Klaren sein, dass die Forschung im Bereich 
der personalisierten Medizin zwar zu einer genaueren Diagnose oder einer wirksameren 
Krebsbehandlung führen kann, sich diese Ergebnisse aber nicht auf Ihre spezielle Behandlung 
auswirken mögen, sondern erst für künftige Krebspatientinnen und -patienten von Nutzen 
sein können. Ihre Beteiligung an dieser Forschungsstudie, sei es durch die Analyse von 
Biopsie- oder Blutproben, die Sie spenden oder durch die Auswertung oder Weitergabe Ihrer 
Daten, deren Verwendung Sie zugestimmt haben, kann daher eine altruistische Handlung 
sein, die jedoch von der wissenschaftlichen und medizinischen Gemeinschaft sehr geschätzt 
wird. Sie müssen aber unbedingt darüber informiert werden, dass Ihre Gewebe-/Blutprobe 

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



oder Ihre Daten in späteren Forschungsstudien verwendet werden können, und dass Sie um 
Ihre Zustimmung zu dieser künftigen Verwendung gebeten werden.3  Seien Sie auf alle Fälle 
versichert, dass es Ihre Entscheidung ist, ob Sie an einer Forschungsstudie teilnehmen oder 
nicht, dass Ihre Wünsche in Bezug auf die Forschung, für die Sie Ihre Einwilligung gegeben 
haben, respektiert werden, und dass diese Entscheidung in keiner Weise die Qualität Ihrer 
Versorgung beeinträchtigen wird, wenn Sie nicht an einer Forschungsstudie teilnehmen 
möchten.

6.4 Hindernisse für die personalisierte Medizin
Obwohl die personalisierte Medizin bei der Behandlung von Krebspatientinnen und 
-patienten eine wichtige Rolle spielen kann, gibt es immer noch Hindernisse, die überwunden 
werden müssen. Die Kosten können ein Problem darstellen – viele der neueren Therapien 
der personalisierten Medizin sind teuer, so dass es wichtig ist, zu prüfen, ob Ihre potenziellen 
Behandlungskosten von Ihrem Gesundheitssystem übernommen oder von Ihrer Krankenkasse 
erstattet werden. Außerdem müssen sowohl die Krebsbehandlung als auch die begleitende 
Diagnostik zur Verfügung stehen. Oft ergibt sich die paradoxe Situation, dass zwar die 
Behandlung erstattet wird, nicht aber der Labortest, mit dem die für Ihren Tumor am besten 
geeignete Behandlung ermittelt wird. Wenn dies in Ihrem Land oder Ihrer Region der Fall ist, 
sollten Sie sich bei Ihrer lokalen oder nationalen Patientinnen- und Patientenvertretung dafür 
einsetzen, dass Sie sowohl Zugang zu dem Test als auch zu der Behandlung erhalten.  

7. Vorbereitung auf Ihren Arzttermin  

7.1 Die informierte Patientin/Der informierte Patient  
Damit Sie die Herausforderungen und die Komplexität, die die personalisierte Medizin mit 
sich bringen kann, bewältigen können, ist es wichtig, dass Sie eine informierte Patientin oder 
ein informierter Patient sind und über klare Informationen verfügen, die es Ihnen ermöglichen 

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



zu verstehen, wie der Ansatz der personalisierten Medizin auf Ihre spezielle Krebserkrankung 
angewandt wird. Ihr Recht auf Information ist im Europäischen Kodex für die Krebsmedizin2  
verankert, einem patientenorientierten Manifest, das im Einzelnen darlegt, was Sie von Ihrem 
Gesundheitssystem erwarten sollten. Informationen über die Behandlungsmöglichkeiten 
der personalisierten Medizin sollten Ihnen in einer klaren, für Sie verständlichen Sprache zur 
Verfügung gestellt und durch zusätzliche Informationen aus zuverlässigen Quellen ergänzt 
werden, damit Sie besser verstehen können, was der Ansatz der personalisierten Medizin 
speziell für Sie bedeutet. Diese Informationen und Hilfestellungen sollen Ihnen bei der 
Entscheidung helfen, eine auf Ihre Tumorart zugeschnittene Behandlung mit personalisierter 
Medizin zu erhalten (oder nicht zu erhalten). 

7.2 Unterstützung bei der Entscheidungsfindung in Kenntnis der Sachlage
Als informierte Patientin oder informierter Patient ist es wichtig, dass Sie die Möglichkeit 
haben, spezifische Fragen zu Ihrer Behandlung mit personalisierter Medizin zu stellen. In 
vielen Situationen fällt es Ihnen jedoch schwer zu erkennen, welche Fragen Sie stellen sollten. 
In diesem Abschnitt stellen wir Ihnen 10 Fragen vor, die Sie Ihrer Ärztin oder Ihrem Arzt oder 
Ihrem multidisziplinären Krebsteam stellen sollten, damit Sie eine fundierte Entscheidung für 
(oder gegen) die Behandlung mit personalisierter Medizin treffen können.
 

7.3 Zehn Fragen, die Sie Ihrer Ärztin oder Ihrem Arzt oder Ihrem medizinischen Team stellen 

sollten
 
1. Gibt es personalisierte Behandlungsmöglichkeiten für meinen speziellen Tumor? 
Dies ist eine wichtige Ausgangsfrage, damit Sie zu Beginn Ihrer Reise mit der personalisierten 
Medizin wissen, welche Möglichkeiten Sie haben. 

2. Ist diese Behandlungsmöglichkeit für mich in diesem Krankenhaus verfügbar?
Es ist wichtig zu wissen, ob die für Sie am besten geeignete Behandlung in Ihrem örtlichen 



Krankenhaus verfügbar ist und wenn nicht, ob es Möglichkeiten gibt, sich anderswo in Ihrer 
Region/Ihrem Land behandeln zu lassen. 

3. Ich möchte Zugang zu einer Behandlung mit personalisierter Medizin erhalten. Was ist 
damit verbunden?
Dies ist eine weitere wichtige Frage, damit Sie gut darauf vorbereitet sind, Ihre persönliche 
Entscheidung zu treffen. 

4. Wie geht es weiter, wenn mein Test ergibt, dass eine bestimmte Behandlung mit 
personalisierten Medikamenten für mich geeignet ist?
So erhalten Sie weitere Informationen, die Ihnen helfen, eine Entscheidung darüber zu treffen, 
ob diese Behandlung für Sie geeignet und akzeptabel ist.

5. Wenn der Test ergibt, dass die spezifische Behandlung für mich nicht geeignet ist, habe ich 
dann andere Möglichkeiten?
Dieses Szenario kann eine Herausforderung sein; manchmal gibt es andere Möglichkeiten, 
aber in anderen Situationen bestehen diese Möglichkeiten vielleicht nicht. Es ist wichtig, dass 
Sie lernen, mit Ihren Erwartungen umzugehen, damit Sie eine klare Vorstellung von Ihren 
Möglichkeiten haben.

6. Ist meine Behandlung Teil einer klinischen Studie oder gehört sie zur Standardbehandlung?
Es kann sein, dass für Sie die einzige Möglichkeit für personalisierte Medizin nur innerhalb einer 
klinischen Studie besteht. Sie sollten eine ausführliche Beschreibung des Ablaufs erhalten und 
Ihre Zustimmung zur Teilnahme an dieser klinischen Studie und zur Verwendung Ihrer Daten 
geben (sofern Sie dies wünschen).

7. Wie oft hat dieses Krankenhaus bereits Patientinnen und Patienten nach diesem Konzept 
der personalisierten Medizin behandelt und wie sehen die Ergebnisse im Vergleich zu anderen 
Krankenhäusern in meiner Region/meinem Land aus?



Sie sollten sich unbedingt vergewissern, ob Ihr Krankenhaus über einschlägige Erfahrungen 
bei der Behandlung von Patientinnen und Patienten mit der speziellen personalisierten 
Medizin verfügt, und dass die Erfolgsquoten mit denen anderer Krankenhäuser in Ihrer 
Region/Ihrem Land vergleichbar sind.

8. Gibt es Nebenwirkungen im Zusammenhang mit der personalisierten Medizin, die ich 
erhalten werde, und wenn ja, welche und wie werden sie behandelt?
Als Patientin oder Patient wägen Sie bei Ihrer Entscheidung für eine bestimmte Behandlung 
zunehmend zwischen der Frage ab, ob Ihr Tumor damit erfolgreich behandelt werden kann 
und Ihrem Wunsch, Ihre Lebensqualität (so weit wie möglich) zu erhalten. Daher sollten 
Sie unbedingt wissen, mit welchen Nebenwirkungen Sie rechnen müssen und wie diese 
behandelt werden.

9. Wie (und wann) erfahre ich, ob meine Behandlung erfolgreich war?
Möglicherweise sind bestimmte Tests erforderlich, um festzustellen, ob Ihre Behandlung 
erfolgreich war oder nicht. Es ist wichtig zu wissen, wie lange es dauert, bis Ihre Ärztin oder Ihr 
Arzt (und Sie) die Ergebnisse erhalten.

10. Können Sie mir zuverlässige Informationen/Quellen nennen, die mir bei meiner 
Entscheidung helfen und mich über die neuesten Entwicklungen in der personalisierten 
Medizin auf dem Laufenden halten? 
Es gibt eine große Menge an Informationen über die personalisierte Medizin, aber es kann 
für Sie schwierig sein, deren Genauigkeit und Zuverlässigkeit zu beurteilen. Der Zugang zu 
verlässlichen Informationen und zu Organisationen, die sich für die Belange der Patientinnen 
und Patienten einsetzen, ist wichtig für Ihre Entscheidungsfindung, aber auch, um Ihnen 
auf Ihrem Weg mit der personalisierten Medizin Sicherheit zu geben. Die ECPC weist den 
Patientinnen und Patienten den Weg zu den relevantesten, zuverlässigsten und aktuellsten 
Informationen und bietet Unterstützung durch nationale Organisationen an, die der ECPC 
angeschlossen sind.



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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