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JOHDANTO — YKSILOLLISTETYLLE
LAAKETIETEELLE OMISTETTU

KUUKAUSI 2021

MIKA ON YKSILOLLISTETYLLE LAAKETIETEELLE OMISTETTU
KUUKAUSI?

Liian monella sydpadiagnoosin saaneella ei ole
mahdollisuutta yksildllistettyyn hoitoon, jota he tarvitsevat
ja jonka he ansaitsevat. Tama voi johtua tietoisuuden

ja tiedon puutteesta potilaiden ja terveydenhoitoalan
ammattilaisten keskuudessa tai monista kdytannon
haasteista, kuten hinnoittelusta, korvauksista tai rajoitetusta
saatavuudesta. Tahdn on tultava muutos. Molekulaarinen
testaus on merkittava tekija tallaisten hoitojen valinnassa,
ja nyt on muutoksen aika. Tasta syysta ECPC (European
Cancer Patient Coalition [Euroopan syopapotilaiden
jarjesto]) aikoo jarjestad koko Euroopan kattavan
yksil6llistetylle 1adketieteelle omistetun kuukauden.
Euroopan sydpdpotilaiden jarjestd tulee kertomaan
vuoden 2021 marraskuun ajan molekulaarisen testauksen
mahdollisuuden tarkeydesta kuukauden mittaisen “Sydvan
syiden selvittdminen” -kampanjansa (engl. Cracking the
Cancer Code) aikana. Euroopan syépdpotilaiden jarjesto ja
sen jasenjarjestot uskovat, ettd syovdn kanssa eldvia tulee
informoida kaikista saatavilla olevista hoitomuodoista ja
voimaannuttaa tekemaan parhaita mahdollisia, heidan
omaa terveyttdan koskevia paatoksia yhdessa heista
vastaavan terveydenhoitoalan tiimin kanssa. Sen vuoksi
ECPC pyrkii varmistamaan, etta kaikilla eurooppalaisilla
syOpddn sairastuneilla ja sydvan riskiryhmaan kuuluvilla
on mahdollisuus molekulaariseen testaukseen. Se auttaa
tekemdan parempia

During Personalised Medicine Awareness Month

2021, the European Cancer Patient Coalition and its

members will unite to call for:

« More information and awareness-raising activities to
educate and empower patients and caregivers around
the potential and availability of molecular testing;
Educate healthcare professionals on benefits, risks
and challenges of personalised medicine to ensure the
appropriate use of genetic testing.

Increased access and decreased waiting times for

high quality molecular testing to make personalised
healthcare more of a reality across Europe;

A harmonised and more efficient regulatory and
reimbursement framework across Europe which could
increase access to, and potentially reduce the cost of,
molecular testing.

Ensure implementation of positive results of
personalised medicine research across Europe equally.

diagnooseja, toteuttamaan aikaisempaa kohdistetumpaa
seurantaa ja madrittamaan aidosti yksilollistetyn hoidon.

MITA ON YKSILOLLISTETTY LAAKETIEDE?

Perinteisesti sydpdhoidoissa on keskitytty syovan
sijaintipaikkaan kehossa. Syopéatyypista riippuen potilailla
kaytetddn erityisia hoitomuotoja, kuten kemoterapiaa,
leikkaushoitoa, sddehoitoa tai immunoterapiaa. Valitettavasti
kaikki syovasta karsivat potilaat eivat reagoi ndihin hoitoihin
samalla tavalla: Se, mika toimii yhdelld, ei ehka toimi
toisella, ja jotkut saattavat saada vakavia sivuvaikutuksia
hoidosta, joka voi olla myds tehoton. Tama voi johtaa
emotionaaliseen stressiin ja taloudelliseen rasitukseen
kuormittaen vakavasti sydpapotilasta, hdnen perhettaan,
hoitajiaan ja terveydenhoitojdrjestelmaa. Teknologisten
ldpimurtojen ansiosta on pian mahdollista hoitaa sydopaan
sairastuneita siltd pohjalta, keitd he ovat, eika siltd pohjalta,
missa heidan sydpakasvaimensa sijaitsee. Edelleen
kehitetty ja laadukas hoito tarkoittaa sydpéaan sairastuneille
vahemman sivuvaikutuksia ja stressia sekd mahdollisuutta
pystya hyddyntdmaan nopeammin uusia ja tehokkaita
hoitovaihtoehtoja — tdma kaikki parantaa syopaa sairastavien
eldamanlaatua. Molekulaarinen testaus on tapa toteuttaa tama,
ja kyseinen mahdollisuus on jo kdytettavissa monentyyppisen
syovan yhteydessa. Sen kaytto kuitenkin vaihtelee Euroopassa
maittain, koska monissa maissa diagnostisia testeja ei
hyddynnetd sadanndllisesti kliinisessa kaytanndssa eika

niista siten makseta korvausta, tai ne eivat ole kaikkien
syopdpotilaiden saatavilla.

MIKSI YKSILOLLISTETYLLE LAAKETIETEELLE OMISTETULLA
KUUKAUDELLA ON MERKITYSTA?

Vuosittain Euroopassa diagnosoidaan yli 3 miljoonaa
syOpdtapausta. Tarvitsemme hallituksia jarjestamaan
keinot, joilla pystytdan tunnistamaan henkil6t, jotka voivat
hyotya tehokkaammasta syopahoidosta, ja valttamaan
mahdollisuuksien mukaan myrkylliset hoidot samalla

kun tuetaan terveydenhuoltojdrjestelmien kestavyytta.
Yksi tallaisista tavoista on kdyttda molekulaarista
syOpatestausta ja yksilollistettya ladketiedettd, johon kuuluu
kohdistettu ldhestymistapa sydvan ennalta ehkdisemiseksi,
diagnosoimiseksi ja hoitamiseksi. Tietoisuus syovan
molekulaarisesta testauksesta on edelleen vdahdinen —
ainoastaan 23 prosenttia eurooppalaisista ladkareista

on sitd mieltd, ettd heidan potilaillaan on kattavat tiedot
molekulaarisesta tai biomarkkeritestauksesta.




OLEN POTILAS, MITA VOIN TEHDA?

Molekulaarista testausta voidaan kdyttaa auttamaan
sinua ja terveydenhoitoalan ammattilaisia tekemaan
hoidon valintaa ja seurantaa koskevia tietoon perustuvia
paatoksia. Euroopan syopapotilaiden jarjesto tarjoaa
verkkosivustollaan resursseja, joiden avulla saat tietaa
enemman yksilollistetysta ladketieteesta. Pysy ajan
tasalla, jaa tietoa ja keskustele aktiivisesti ladkarisi kanssa
molekulaarisesta testauksesta, sen kdytettavyydesta

ja korvattavuudesta maassasi. Liity tahan kasvavaan
liilkkeeseen kampanjoimaan molekulaarisen testauksen
ja yksil6llistetyn hoidon puolesta. Allekirjoita
sitoumuksemme, jaa se omien verkostojesi kanssa
internetissa ja internetin ulkopuolella ja pyyda lisatietoja
paikalliselta potilasjarjestoltasi.

KUKA ON YKSILOLLISTETYLLE LAAKETIETEELLE OMISTETUN
KUUKAUDEN TAKANA?

Yksilollistetylle ladketieteelle omistettu kuukausi on Euroopan
suurimman syépdpotilaiden kattojérjestdn, Euroopan
syopéapotilaiden jarjeston (ECPC), aloite. ECPC on
syopédpotilaiden

dani Euroopassa. 27 EU:n jasenmaasta ja muista Euroopan ja
Euroopan ulkopuolisista maista kotoisin olevalla 450
jasenellaan ECPC edustaa kaikenlaisista syopéatyypeista
karsivia potilaita, aina yleisimmista syovista harvinaisimpiin
saakka.

Yhdessa jaseniensa kanssa Euroopan syopéapotilasjarjestdjen
liitto jatkaa kuukauden pituista kampanjaansa koko
marraskuun ajan.

OLEN POTILAS, MITEN VOIN OSALLISTUA?

1. Ota yhteytta terveydenhuollon ammattilaiseen,
paikalliseen potilasjarjestoon tai tukiryhmaan ja
pyyda lisatietoja molekulaarisesta testauksesta ja
yksilollistetystd laaketieteesta.

2. Pida tietosi ajan tasalla hyodyntamalla ECPC:n
ilmoituksia Twitterissa @cancereu ai Facebookissa
@ECPCfb.

3. Kun jaat Yksilollistetylle ladketieteelle omistetun
kuukauden peruskirjan, varmistat, etta kaikki
perheenjasenesi ja ystavdsi seka oman alueesi
paatoksentekijat tietdvat molekulaarisesta
testauksesta ja yksilollistetysta ladketieteesta ja
siita, miksi niiden laajempi kdytto on tarkeata
syopaan sairastuneille.

Vuonna 2021 Euroopan syopépotilasjarjestojen liitto kiittaa
Roche, BMS, Daichii Sankyo, Astellas, Sanofi, Eli Lilly.

KENELLE TAMA MATERIAALIKANSIO ON TARKOITETTU?

Euroopan sydpépotilaiden jérjestd on laatinut tdaméan

oppaan auttaakseen sen jasenina olevia potilasjarjestoja
osallistumaan Yksilollistetylle Iadketieteelle omistettu
kuukausi -kampanjaansa ja hyodyntamaan parhaalla
mahdollisella tavalla keinoja ja materiaaleja, jotka on kehitetty
yhdesséa asiantuntijoiden kanssa. Se sisaltaa esimerkiksi
tarkeita viestejd, potilaista tehtyja tapaustutkimuksia seka
sosiaalisen median aineistoja, joiden tarkoituksena on

auttaa potilasjarjestoja tukemaan kampanjaa kansallisella
tasolla omissa maissaan. Materiaalikansioon sisaltyy
lehdistotiedotemalleja, esittelykirje paatoksentekijoille seka
sitoumus ja kehotus toimintaan tietoisuuden levittamiseksi ja
sitoutuneisuuden vahvistamiseksi. Monet materiaalikansion
julkaisuista ovat saatavilla useilla eurooppalaisilla kielillg,
kuten tSekiksi, suomeksi, ranskaksi, saksaksi, kreikaksi, italiaksi,
liettuaksi, puolaksi, romaniaksi ja espanjaksi. Loydat ne ECPC:n
verkkosivustolta.

LISATIETOJA KAMPANJASTA

aa kysymyksesi Twitterissa @cancereu tai Facebookissa
@ECPCfb tai ota yhteytta sahkopostitse kirjoittamalla
osoitteeseen:

- Aina Errando, ainalaura.errando@ecpc.org

- Adela Maghear, adela.maghear@ecpc.org

Check out
#CrackingTheCancerCode
#PMAM21
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Syovdstad puhuttaessa yksilollistetty |adketiede on
hoitomuoto, joka kohdistuu erityisesti sinulla olevan
kasvaimen tiettyihin biologisiin ominaisuuksiin.

Koska tama hoito on suunniteltu kohdistumaan

juuri sinulla olevan kasvaimen alatyyppiin, hoidon
onnistumismahdollisuudet ovat huomattavasti suuremmat
kuin perinteisissd, kohdentamattomissa hoitomuodoissa
(esim. kemoterapia on talld hetkellad yleisimmin kdytetty
sydvan kohdentamaton hoitomuoto).

Yksilollistetty ladketiede pyrkii antamaan "oikeaa hoitoa,
oikealla annostuksella, oikeaan aikaan” ja siten lisddmaan
sen todenndkdisyyttd, ettd tama yksildllistetty hoito
toimii juuri sinulle, sairautesi saadaan hallintaan ja
elamanlaatusi sdilyy.The MDT brings together all relevant
expertise required to manage your specific cancer and

Syévan biomarkkerit tai kumppanuusdiagnostiikka ovat
diagnostisia testeja, joilla voidaan etsia ndytteestasi
erityisia piirteita ja niiden perusteella analysoida
tarkemmin, millainen juuri sinulla oleva kasvain on.
Toinen kdytetty menetelma on nestebiopsia. Siina
kasvaimen ominaisuuksia etsitdan potilaan verestd, jolloin
kudosndytetta ei tarvita.

Parhaassa tapauksessa hoitoa annetaan virallisissa
syopakeskuksissa, joissa erikoistuneista ammattilaisista
koostuva moniammatillinen tiimi (MDT) keskustelee

ja sopii juuri sinun tarvitsemastasi diagnostiikasta ja
hoidosta ottaen huomioon mielipiteesi ja toiveesi.
MDT-tiimi yhdistaa kaiken kyseisen sydvan hoitoon
vaaditun asiantuntemuksen. Tiimiin kuuluu onkologeja,
rontgenlaakareita, syopdkirurgeja, syopahoitajia,
patologeja, molekyylibiologeja, genetiikkoja,
bioanalyytikoita sekd muita juuri sinun sairautesi hoitoon
tarvittavia asiantuntijoita.



Syovan biomarkkerin avulla selvitetdaan, mika
hoitovaihtoehto on juuri sinulle paras, ja sitten
moniammatillinen tiimi antaa yksildidyn hoitosi.
Biomarkkeritestin tuloksista riippuen hoitovaihtoehtoja voi
olla useampikin. Silloin voit keskustella vaihtoehdoistasi
moniammatillisen tiimin kanssa. Hoito saatetaan
kohdentaa sinun kasvaimellesi tyypilliseen geeniin tai
proteiiniin tai biologiseen reittiin, joka syovassasi jollakin
tapaa muuntunut.

Sopiiko yksilollistetty syopaladketiede kaikille? No,
elimiston oman immuunijérjestelman stimulointi
taistelemaan sy0paa vastaan (lupaava immunoterapian
hoitovadyld) tarjoaa mahdollisuuksia tiettyjen
kasvaintyyppien hoidossa. Sinulta saatetaan siis esimerkiksi
testata, onko PDL-1-geenisi aktiivinen. PDL-1 on yksi
useista syovan biomarkkereista, joilla voidaan maarittaa,
soveltuuko immunoterapiaan perustuva hoito sinulle.
Kuitenkin, vaikka immunoterapian hoitomuodot ovat
olleet lupaavia, tarvitaan vield paljon tutkimusta, ennen
kuin siita tulee osa tavallisia hoitokaytantoja.

Tarkea yksilollistetyn ladketieteen ominaisuus on
kohdennetun hoitotavan tarkkuus. Sen ansiosta hoito
voidaan kohdistaa vain tuhottaviin kasvainsoluihin
samalla, kun elimistosi terveet solut ja kudokset sadstyvat
hoidon mahdollisilta sivuvaikutuksilta. Kliinisen tiimin
tarkoitus on seka hoitaa kasvaimesi mutta myds yllapitaa
eldamanlaatuasi mahdollisimman pitkalle.

Vaikka syopa saattaakin aluksi reagoida hoitoon, se

voi kehittdd ajan myo6ta vastustuskyvyn, mika johtaa
sydpadsi uusiutumiseen. Toisen ja kolmannen sukupolven
yksil6llistettyjen ladkkeiden kehittaminen tietyille
kasvainten alatyypeille on parantanut kykya taistella
hoitoresistenssia vastaan, ja ndita uusia ladkkeita voidaan
kayttaa nykyisessa tai tulevassa hoidossasi.



YHTEYSTIEDOT JA
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Lehdistotiedustelut: Kaikki yksilollistetylle 1adketieteelle omistettua
kuukautta:

Aina Errando

Partnerships & Communications Officer Adela Maghear

ainalaura.errando@ecpc.org Senior EU Affairs Officer

+32(0) 494 35 54 82 adela.maghear@ecpc.org

+32(0) 488 80 03 81

In 2021, the European Cancer Patient Coalition gratefully acknowledges the support of Roche, BMS,
Daichii Sankyo, Astellas, Sanofi, Eli Lilly.
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