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Johdanto  
Prof. Mark Lawler, ECPC:n tiedekomitea 

Yksilöllistetystä lääketieteestä on nopeasti tulossa merkittävä 
diagnostiikan ja hoidon lähestymistapa moniin ihmisten sairauksiin. 
Kehitystä ovat johtaneet syöpätutkijat ja syöpälääkärit, ja 
syöpäklinikoille onkin nyt saatu useita yksilöllistetyn lääketieteen 
hoitoja, joista osasta on jo saatu erinomaisia tuloksia syöpäpotilaiden 
hoidossa eri puolilla Eurooppaa. Yksilöllistetty lääketiede on kuitenkin 
monessa mielessä monimutkaisempaa nykyisiin hoitomenetelmiin 
verrattuna. Syöpäpotilas tarvitsee riittävästi tietoa yksilöllistetyn 
lääketieteen mahdollisuuksista ja haasteista, jotta hän pystyy 
tekemään parhaita, tietoon perustuvia päätöksiä omasta hoidostaan.

Euroopan syöpäpotilasjärjestöjen liitto (European Cancer Patient 
Coalition) päätti luoda erityisesti potilaiden tarpeisiin keskittyvän 
tietopaketin voidakseen jakaa tietoa yksilöllistetyn lääketieteen 
tarjoamista mahdollisuuksista ja ratkaistakseen siihen liittyviä 
haasteita. ”Yksilöllistetyn lääketieteen opas potilaille” on laadittu 
yhteistyössä potilaiden ja terveydenhoitoalan ammattilaisten kanssa. 
Sen tarkoitus on jakaa syöpäpotilaille tärkeää tietoa yksilöllistetystä 
lääketieteestä ja vastata kysymyksiin, joita syöpäpotilaalla saattaa olla 
tästä suhteellisen uudesta lääketieteen alasta. Oppaan on tarkoitus 
kertoa potilaille yksilöllistetyn lääketieteen mahdollisuuksista 
samalla, kun se toimii syöpäpotilaita voimaannuttavana työkaluna 
heidän joutuessaan tekemään usein vaikeitakin hoitoonsa liittyviä 
ratkaisuja. 

Voi olla haastavaa ymmärtää yksilöllistetyn lääketieteen yksityiskohtia 
ja selvittää, mitä hyötyä siitä voi olla juuri omassa hoidossa. Lisäksi 
saatat olla epävarma joistain asioista, mutta voi olla vaikea muotoilla 
huolenaiheita lääkärille tai osata kysyä oikeita kysymyksiä. Laadimme 
avuksi 10 kysymystä, joita voit kysyä lääkäriltäsi. Toivomme, että 
näiden kysymysten avulla saat enemmän tarpeellisia tietoja ja pystyt 
tekemään itsellesi oikean ratkaisun.  

Yksilöllistetty lääketiede voi tarjota merkittäviä etuja syöpäpotilaille. 
Tämä julkaisu on tarkoitettu potilaskeskeiseksi oppaaksi, jonka avulla 
voit tehdä oikeita, sinulle parhaita päätöksiä, jotka parantavat omaa 
terveyttäsi ja hyvinvointiasi. 

Professori Lawler on Associate Pro-Vice-Chancellor, Professor 
of Digital Health ja Chair of Translational Genomics, Queen’s 
University -yliopistossa Belfastissa, Pohjois-Irlannissa. Hän on 
ECPC:n tiedekomitean jäsen, Euroopan syöpäjärjestön (European 
Cancer Organisation) hallituksen jäsen ja Euroopan yksilöllistetyn 
lääketieteen liiton (European Alliance for Personalised Medicine) 
hallituksen jäsen   



Sanasto 

BCR-ABL:  Proteiini, jota esiintyy tiettyjä leukemian muotoja 
sairastavilla potilailla (kaikki krooniset myelooiset leukemiat ja 
akuutit lymfoblastiset leukemiat). Tämän proteiinin havaitseminen 
potilaiden verestä tai luuytimestä osoittaa, että potilaille saattaa 
soveltua tietty yksilöllistetyn lääketieteen hoito.  

Kumppanuusdiagnostiikka: Diagnostiset testit, joilla määritetään 
potilaan tarvitsema erityinen hoito. On tärkeää, että sekä 
diagnostinen testi että sitä seuraava hoito ovat potilaan saatavilla ja 
että terveydenhoitojärjestelmä korvaa (maksaa) kummankin.

Epidermaalisen kasvutekijän reseptori: Erityinen proteiini, jonka 
toiminta muuttuu useissa eri syövissä. Kun tiedetään, onko proteiinin 
toiminta muuttunut vai ei, voidaan valita tietty yksilöllistetyn 
lääketieteen hoito potilaalle.

erbB2-geeni: Geeni, joka on yliaktiivinen useissa syövissä, etenkin 
aggressiivisessa rintasyöpätyypissä. 

Yleinen tietosuoja-asetus (GDPR): Euroopan unionin henkilötietojen 
käytöstä laatima asetus. Koskee myös terveystietoja.

Herceptin: Lääke, joka kohdistuu erityisesti erbB2-geeniin liittyvään 
yliaktiivisuuteen (katso myös erbB2-geeni). 

Immunoterapia: Potilaille annettava hoitomuoto, joka pyrkii 
erityisesti aktivoimaan potilaan oman immuunijärjestelmän 
toimimaan elimistössä olevaa syöpää vastaan.  

Nestebiopsiat: Potilailta otettavat verinäytteet, joiden sisältämiä 
kasvaimen biologisia ominaisuuksia voidaan tunnistaa ja käyttää 
biomarkkereina parhaan mahdollisen hoidon valinnassa potilaalle.

PDL-1: Yksi monista proteiineista, joita voidaan etsiä potilaan 
koepalasta tai verinäytteestä. Sen löytymisen perusteella voidaan 
päättää, soveltuuko immunoterapiahoito kyseiselle potilaalle. 

Ras-onkogeeni: Geeni, joka muuttuu useissa syövissä (esim. 
suolistosyövässä ja keuhkosyövässä) ja jota voidaan käyttää 
biomarkkerina päätettäessä, mitä hoitoa potilaalle tulisi antaa.

Tosielämän tieto (RWE): Tosielämän tietoa voidaan kerätä sekä hoidon 
aikana että sen jälkeen, ja sen avulla voidaan kehittää tulevaisuuden 
hoitoja. Tosielämän tietoon perustuva tutkimus lisääntyy jatkuvasti, 
sillä siinä selvitetään, miten lääke toimii tosielämässä (eli hyväksynnän 
jälkeisessä kliinisessä käytössä) sen sijaan, että tutkimusta tehtäisiin 
vain kliinisen kokeen yhteydessä.
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Mitä sinun pitää tietää 
yksilöllistetystä lääketieteestä 



1. Yksilöllistetty lääketiede: tietoon perustuva 
lähestymistapa kasvaimesi hoitoon

1.1 Tutkimus tuottaa uutta tietoa
Kuluneiden 20 vuoden aikana ympäri maailman tehdyissä tutkimuksissa on saatu runsaasti 
uutta tietoa ihmisen sairauksista. Sen myötä elimistöstämme on voitu määrittää tärkeimmät 
biologiset tapahtumat, jotka johtavat tiettyjen sairauksien, kuten syövän, sydänsairauksien ja 
diabeteksen kehittymiseen. 

1.2 Miksi tämä uusi tieto on sinulle tärkeää?
Tämän tiedon soveltaminen on vaikuttanut suuresti parempien hoitojen kehittymiseen. 
Syöpäsairauksissa tieto on muuntunut uusiksi diagnostiikkavälineiksi ja innovatiivisiksi 
hoitomuodoiksi, ensin kliinisissä kokeissa mutta yhä useammin osana tavallisia 
hoitokäytäntöjä. Tämän ansiosta syöpäpotilaat ovat pystyneet elämään pidempään ja 
terveempinä. Näiden tietojen hyödyntäminen tarkempiin diagnooseihin, joiden avulla 
voidaan antaa täsmällisempää, juuri kyseiseen kasvaimeen kohdistuvaa hoitoa, tunnetaan 
”yksilöllistetyn lääketieteen” nimellä. Euroopan syöpäpotilasjärjestön liitto on vahvasti sitä 
mieltä, että syöpäpotilaiden tulee saada tietoa vaihtoehdoistaan, kuten on sanottu myös 
Eurooppalaisen syöpäpotilaan perusoikeuksien julistuksen ensimmäisessä artiklassa.1  Tässä 
esitteessä annamme olennaisia tietoja yksilöllistetystä lääketieteestä, jotta pystyt tekemään 
tietoon perustuvia ratkaisuja omasta hoidostasi.

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



2. Miksi, mitä ja miten – vastauksia kysymyksiisi 
yksilöllistetystä lääketieteestä

2.1 Miksi yksilöllistetty lääketiede?
Aiemmin syöpäpotilaita hoidettiin paljolti ”yhden koon” lähestymistavalla, jossa kaikki potilaat 
(joilla oli esimerkiksi rintasyöpä) saivat suunnilleen samanlaista hoitoa. Syövän biologisia 
ominaisuuksia selvittävissä tutkimuksissa on kuitenkin havaittu, että esimerkiksi rintasyöpä 
ja muut pahanlaatuiset kasvaimet eivät ole aina samanlaisia. Rintasyövästä on monia erilaisia 
alatyyppejä, joiden biologisissa ominaisuuksissa on eroja. Tämän perusteella voidaan 
kehittää tarkempaa diagnostiikkaa ja hoitoratkaisuja, jotka kohdistuvat juuri sinulla olevaan 
kasvaimeen. Hoidon parempi kohdistuminen kyseiseen kasvaimeen puolestaan auttaa 
vähentämään sivuvaikutuksia.    

2.2 Mitä yksilöllistetty lääketiede sitten on?
Syövästä puhuttaessa yksilöllistetty lääketiede on hoitomuoto, joka kohdistuu 
erityisesti sinulla olevan kasvaimen tiettyihin biologisiin ominaisuuksiin. Koska tämä 
hoito on suunniteltu kohdistumaan juuri sinulla olevan kasvaimen alatyyppiin, 
hoidon onnistumismahdollisuudet ovat huomattavasti suuremmat kuin perinteisissä, 
kohdentamattomissa hoitomuodoissa, kuten kemoterapiassa. Yksilöllistetty lääketiede 
pyrkii antamaan ”oikeaa hoitoa, oikealla annostuksella, oikeaan aikaan” ja siten lisäämään 
sen todennäköisyyttä, että tämä yksilöllistetty hoito toimii juuri sinulle, sairautesi saadaan 
hallintaan ja elämänlaatusi säilyy (kuva 1).

2.3 Miten yksilöllistetyn lääketieteen hoitoa annetaan?
Yksilöllistetty lääketiede on monimutkaisempaa kuin tavallinen syöpähoito. Parhaassa 
tapauksessa sitä annetaan virallisissa syöpäkeskuksissa, joissa kaikki hoitoon osallistuvat 
asiantuntijat on koottu yhteen moniammatilliseen tiimiin (multidisciplinary team, MDT).  MDT- Figure 1



tiimissä keskustellaan ja sovitaan diagnostiikkaan ja hoitoon liittyvistä kysymyksistä, ja tässä 
keskustelussa tulisi ottaa huomioon myös sinun näkemyksesi ja mieltymyksesi. Laboratorioissa 
tulisi olla parhaiten soveltuvat diagnostiikkavälineet.
 

3. Henkilökohtaisempi ote: syövän biomarkkerit ja 
kohdennettu hoito

3.1 Syövän biomarkkerit  
Yksilöllistetyn lääketieteen matkasi ensimmäisessä vaiheessa verinäytteellesi tai kasvaimesta 
otetulle koepalalle tehdään erityinen diagnostinen testi. Näin voidaan määrittää, mikä 
yksilöllistetyn lääketieteen hoito soveltuu sinulle parhaiten.   Näitä testejä sanotaan syövän 
biomarkkereiksi tai kumppanuusdiagnostiikaksi, ja niissä etsitään näytteestäsi erityisiä 
piirteitä, jotka ovat ominaisia juuri sinulla olevalle kasvaimelle. Toinen käytetty menetelmä on 
nestebiopsia. Siinä kasvaimen ominaisuuksia etsitään potilaan verestä, jolloin kudosnäytettä 
ei tarvita.  

3.2 Kohdennettu hoito
Kun syövän biomarkkerin avulla on selvitetty sinulle parhaiten sopiva hoitovaihtoehto, 
MDT antaa valitun hoidon. MDT-tiimi yhdistää kaiken kyseisen syövän hoitoon vaaditun 
asiantuntemuksen. Tiimiin kuuluu onkologeja, röntgenlääkäreitä, syöpäkirurgeja, syöpähoitajia, 
patologeja, molekyylibiologeja, genetiikkoja, bioanalyytikoita sekä muita juuri sinun sairautesi 
hoitoon tarvittavia asiantuntijoita.    

Biomarkkeritestin tuloksista riippuen hoitovaihtoehtoja saattaa olla useampia. Silloin voit 
keskustella vaihtoehdoista MDT-tiimin kanssa. Hoito saatetaan kohdentaa sinun kasvaimellesi 
tyypilliseen geeniin tai proteiiniin tai biologiseen reittiin, joka syövässäsi jollakin tapaa 



muuntunut. Tärkeä yksilöllistetyn lääketieteen ominaisuus on kohdennetun hoitotavan 
tarkkuus. Sen ansiosta hoito voidaan kohdistaa vain tuhottaviin kasvainsoluihin samalla, kun 
elimistösi terveet solut ja kudokset säästyvät hoidon mahdollisilta sivuvaikutuksilta.  Kliinisen 
tiimin tarkoitus on sekä hoitaa kasvaimesi mutta myös ylläpitää elämänlaatuasi mahdollisimman 
pitkälle.   Kaikista mahdollisuuksista ja skenaarioista on keskusteltava sinun kanssasi, jotta tiedät 
vaihtoehtosi (muun muassa mahdollisuutesi saada hoitoa jossakin toisessa keskuksessa) ja mitä 
niiltä odottaa. 
 

4. Yksilöidyn lääketieteen vaihtoehdot erityyppisten 
syöpien hoidossa

4.1 Krooninen myelooinen leukemia: yksilöllistetyn syöpälääketieteen malli 
Jos sairastamasi syöpä on esimerkiksi krooninen myelooinen leukemia (KML), kasvaimessasi 
on sairaudellesi erityistä BCR-ABL-proteiinia. Tämän biologisen ominaisuuden tunteminen on 
auttanut suunnittelemaan lääkkeen, joka kohdistuu erityisesti tälle kasvaimelle tyypilliseen 
proteiiniin ja sammuttaa sen toiminnan erittäin tehokkaasti (kuva 2). Jos tämä proteiini 
havaitaan, hoitotiimi voi valita sinulle tämän erityisen hoidon. 

4.2 Yksilöllistetty lääketiede muiden syöpien hoidossa
Jos sinulla on keuhkosyöpä, keuhkosyövän kehitykselle ominaisen epidermaalisen kasvutekijän 
(EGFR) testaaminen auttaa hoitotiimiä määrittämään, voidaanko kasvaimesi hoitaa tähän 
proteiiniin kohdistuvalla hoidolla. Jos sinulla on suolistosyöpä, kasvaimesi ras-onkogeenin 
tyypin selvittäminen voi mahdollistaa kohdennetumman hoitovaihtoehdon. Jos sinulla on 
rintasyöpä, saatat olla yksi noin 30 prosentista rintasyöpäpotilaita, joilla on yliaktiivinen erbB2-
geeni. Tämän yliaktiivisuuden testaaminen auttaa määrittämään, voidaanko sinua hoitaa 
esimerkiksi Herceptin-lääkkeellä, joka kohdistuu tähän syöpäproteiiniin ja jonka on todettu 
olevan erittäin tehokas hoitomuoto. 

Figure 2

Figure 3



4.3 Immunoterapia: yksilöllistettyä syöpälääketiedettä kaikille?
Viime aikoina on havaittu, että elimistön oman immuunijärjestelmän stimulointi taistelemaan 
syöpää vastaan (lupaava immunoterapian hoitoväylä) tarjoaa mahdollisuuksia tiettyjen 
kasvaintyyppien hoidossa. Sinulta saatetaan siis esimerkiksi testata, onko PDL-1-geenisi 
aktiivinen. PDL-1 on yksi useista syövän biomarkkereista, joilla voidaan määrittää, soveltuuko 
immunoterapiaan perustuva hoito sinulle (kuva 3). Kuitenkin, vaikka immunoterapian 
hoitomuodot ovat olleet lupaavia, tarvitaan vielä paljon tutkimusta, ennen kuin siitä tulee osa 
tavallisia hoitokäytäntöjä.   
   

5. Hoitoon liittyvät ongelmat

5.1 Mahdolliset hoidon sivuvaikutukset
Yleisesti ottaen yksilöllistetystä lääkehoidosta voi tulla tavalliseen hoitoon verrattuna 
vähemmän sivuvaikutuksia, mutta hoidosta saattaa silti seurata tiettyjä pitkäaikaisiakin 
komplikaatioita. Sinun on tärkeä tiedostaa niiden mahdollisuus ennen hoidon aloittamista.  

5.2 Hoitoresistenssin kehittyminen yksilöllistetyn lääketieteen hoidoille
Vaikka yksilöllistetty lääketiede tarjoaakin tarkemmin kohdennetun hoitoratkaisun, pitää 
muistaa, että syöpä on monimutkainen sairaus. Siksi syöpä saattaakin aluksi reagoida 
hoitoon mutta kehittää ajan myötä vastustuskyvyn, mikä johtaa syöpäsi uusiutumiseen. 
Toisen ja kolmannen sukupolven yksilöllistettyjen lääkkeiden kehittäminen tietyille 
kasvainten alatyypeille on parantanut kykyä taistella hoitoresistenssiä vastaan, ja näitä uusia 
lääkkeitä voidaan käyttää nykyisessä tai tulevassa hoidossasi. On silti tärkeää tiedostaa, että 
hoitoresistenssiä ei voida ratkaista kaikissa olosuhteissa tai kaikissa syövissä. 



6. Yksilöllistetyn lääketieteen tutkimus – voitko sinä 
osallistua?

6.1 Tutkimus mahdollistaa paremman potilaiden hoidon
Tutkimus on elintärkeä osa jatkuvassa taistelussa syöpää vastaan. On todettu, että aktiivisesti 
tutkimusta harjoittavissa keskuksissa hoidettujen potilaiden hoitotulokset ovat parempia kuin 
muualla. Potilaiden osallistuminen kliinisiin kokeisiin tai tosielämän tiedon (RWE) tutkimuksiin 
on tärkeä osa yksilöllistetyn lääketieteen tutkimusta. Nämä tutkimukset edistävät tarkempien 
syövän biomarkkerien ja tehokkaampien hoitojen kehittämistä. On kuitenkin tärkeää, että 
suostumustasi potilaana pyydetään (ja se saadaan), jos joko näytteitäsi tai tietojasi kerätään 
osana mitä tahansa tieteellistä tutkimusta.  Yhä useammin potilaat päästetään keskeisempään 
rooliin itse tutkimuksessa, ja he saavat edistää tutkimusta kertomalla kokemuksistaan. 
Parhaassa syöpätutkimuksessa ei oteta huomioon vain tutkijoiden ja terveydenhoitoalan 
ammattilaisten näkemyksiä ja asiantuntemusta vaan myös potilaiden kokemus ja tietämys.

6.2 Tiedon tärkeys
Tutkimuksista, joihin olet saattanut päättää osallistua, saadaan tärkeää tietoa syöpäpotilaiden 
hoitotulosten parantamiseksi. Tiedoillasi voi olla suuri merkitys näiden tutkimustulosten 
kannalta, mutta tietojen keräämisen ja niiden tehokkaan käytön on tapahduttava vastuullisesti. 
Sinulta on saatava suostumus tietojesi käyttöön tutkimuksessa, ja yksityisyyttäsi on suojeltava 
ja kunnioitettava yleisen tietosuoja-asetuksen (GDPR) mukaisesti. Anonymisoinnin kysymystä 
on tärkeä miettiä: vaikka se takaakin tutkimukseen osallistumisen nimettömänä, on myös 
huomioitava mahdollinen halusi saada tutkimuksen jälkeen tietoja kasvaimesi ominaisuuksista 
tulevia diagnostisia testejä varten. 

6.3 Potilaiden osallistuminen syöpätutkimukseen



Sinun tulee olla tietoinen mahdollisuudesta osallistua tutkimuksiin, sillä tutkimusten avulla 
voidaan parantaa diagnosointia ja antaa potilaille parempaa hoitoa. On kuitenkin tärkeä 
muistaa, että vaikka yksilöllistetyn lääketieteen tutkimukset voivatkin johtaa tarkempaan 
diagnosointiin tai tehokkaampiin syöpähoitoihin, tuloksilla ei välttämättä ole vaikutusta 
omaan hoitoosi, vaan ne saattavat hyödyttää vasta muita syöpäpotilaita tulevaisuudessa. 
Saatat siis osallistua tällaiseen tutkimukseen joko lahjoittamalla koepalan tai verinäytteen 
analysoitavaksi tai antamalla suostumuksesi tietojesi arviointiin tai jakamiseen puhtaasti 
epäitsekkäistä syistä, mutta tieteellinen ja lääketieteen maailma arvostavat päätöstäsi suuresti. 
On tärkeä tietää, että kudos-/verinäytteitäsi tai tietojasi voidaan käyttää myös tulevissa 
tutkimuksissa, ja sinulta saatetaan pyytää lupaa tähän tulevaan käyttöön.3  Sinun on tärkeä 
tietää, että on täysin oma päätöksesi, osallistutko tutkimukseen vai et, tutkimukseen liittyviä 
toiveitasi noudatetaan, jos annat suostumuksesi tutkimukseen osallistumisesta ja erityisesti, 
jos et halua osallistua tutkimukseen, päätös ei vaikuta millään tavalla hoitosi laatuun.

6.4 Yksilöllistetyn lääketieteen esteet
Vaikka yksilöllistetty lääketiede on merkittävässä asemassa syöpäpotilaiden hoidossa, 
esteitäkin on. Yhdeksi esteeksi voi muodostua hinta – monet uudemmista yksilöllistetyn 
lääketieteen hoidoista ovat kalliita, joten on tärkeä varmistaa, että terveydenhuoltojärjestelmä 
tai vakuutuksesi korvaa mahdolliset hoitokustannukset. Lisäksi syöpäsi hoidon ja sen 
kumppanuusdiagnostiikan on molempien oltava saatavilla. Usein tulee vastaan ristiriitainen 
tilanne, jossa hoito voidaan korvata, mutta korvausta ei saakaan laboratoriotestiin, jolla 
valitaan sopivin hoito kasvaimellesi. Jos näin on maassasi tai alueellasi, voit ryhtyä yhteistyöhön 
paikallisen tai kansallisen potilaiden edunvalvontaryhmän kanssa, jotta saat pääsyn sekä 
testiin että hoitoon.
  

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. Lääkärin tapaamiseen valmistautuminen  

7.1 Perehtynyt potilas  
Sinun on saatava tutustua selkeisiin tietoihin, jotta pysyt kartalla yksilöllistetyn lääketieteen 
mahdollisista haasteista ja hankaluuksista ja ymmärrät, miten yksilöllistetyn lääketieteen 
lähestymistapaa käytetään juuri sinulla olevan syövän hoitoon. Oikeutesi saada tietoa on 
kuvattu Eurooppalaisissa syövänhoidon suosituksissa (European Code of Cancer Practice)2 
. Tämä potilaslähtöinen julistus käy läpi asiat, joita terveydenhuoltojärjestelmältä tulisi 
odottaa. Sinulle tulisi antaa tietoa yksilöllistetyn lääketieteen hoitovaihtoehdoista selkeällä ja 
ymmärrettävällä kielellä. Sen tukena tulisi olla luotettavista lähteistä saatua lisätietoa, jolla saat 
kattavamman kuvan siitä, mitä yksilöllistetyn lääketieteen lähestymistapa tarkoittaa erityisesti 
sinulle. Näiden tietojen ja tuen avulla sinun pitäisi pystyä paremmin tekemään päätös siitä, 
haluatko (vai et) saada juuri sinulla olevan kasvaimen tyyppiin kohdistettua yksilöllistetyn 
lääketieteen hoitoa.  

7.2 Apua tietoon perustuvan päätöksen tekemisessä
Sinun on tärkeä päästä esittämään yksityiskohtaisia kysymyksiä yksilöllistetystä hoidostasi, 
jotta voit tehdä päätöksiä tiedon perusteella. Monissa tilanteissa on kuitenkin vaikea 
hahmottaa, mitä kysymyksiä kannattaisi kysyä. Tässä osiossa esittelemme 10 kysymystä, joita 
sinun saattaa kannattaa kysyä lääkäriltäsi tai moniammatilliselta tiimiltäsi voidaksesi tehdä 
täysin tietoon perustuvan päätöksen siitä, haluatko yksilöllistetyn lääketieteen hoitoa (vai et).
 

7.3 Kymmenen kysymystä, joita kannattaa kysyä lääkäriltä tai hoitotiimiltä
 
1. Onko juuri minulla olevaan kasvaimeen yksilöllistetyn lääketieteen hoitovaihtoehtoja? 
Tämä on tärkeä pohjustuskysymys, jotta tiedät yksilöllisen lääketieteen matkasi alussa 
käytettävissäsi olevat mahdollisuudet. 

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



2. Onko tämä hoitovaihtoehto saatavillani tässä sairaalassa?
On tärkeä tietää, onko sinulle parhaiten sopiva hoitomuoto saatavilla paikallisessa sairaalassa, 
ja jos ei ole, onko sopivia hoitovaihtoehtoja muualla alueella/kotimaassasi. 

3. Haluan saada yksilöllistetyn lääketieteen hoitoa Mitä siihen sisältyy?
Tämä on toinen tärkeä kysymys, jolla voit varmistaa olevasi valmis tekemään henkilökohtaisen 
ratkaisusi. 

4. Jos testitulosteni mukaan yksilöllistetyn lääketieteen hoito soveltuu minulle, mitä tapahtuu 
seuraavaksi?
Näin voit saada päätöksesi tueksi lisätietoa siitä, onko hoito sekä sinulle sovelias ja saatavilla.

5. Jos testitulosten perusteella kohdennettu hoito ei sovellu minulle, onko minulla muita 
vaihtoehtoja?
Tämä tilanne voi olla haastava: joskus muita vaihtoehtoja on, mutta toisissa tilanteissa 
puolestaan ei. On tärkeä tietää, mitä on odotettavissa, jotta pystyt arvioimaan vaihtoehtojasi 
selkeästi.

6. Onko hoitoni osa kliinistä koetta vai tavallisia hoitokäytäntöjä?
Joskus yksilöllistetyn lääketieteen ainoa vaihtoehto saattaa olla kliiniseen kokeeseen 
osallistuminen. Sinun tulisi saada kattavat tiedot kaikesta kokeeseen liittyvästä, ja sinun on 
annettava suostumuksesi kliiniseen kokeeseen osallistumisesta ja tietojesi käytöstä (jos päätät 
suostua).

7. Kuinka usein tässä sairaalassa on hoidettu potilaita tällä yksilöllistetyn lääketieteen 
hoitomuodolla, ja millaisia tulokset ovat olleet muihin alueen/maan sairaaloihin verrattuna?
On tärkeää saada varmuus siitä, että sairaalallasi on tarvittava kokemus tietyn yksilöllistetyn 
lääketieteen hoidon antamisesta potilaille ja että onnistumisaste vastaa muita alueen/maan 
sairaaloita.



8. Liittyykö saamaani yksilöllistetyn lääketieteen hoitoon sivuvaikutuksia ja jos liittyy, miten 
niitä hoidetaan?
Yhä useammin potilaan pitää tietyn hoidon valinnassa punnita hoidon tehoa kasvaimeen ja 
omaa haluaan säilyttää elämänlaatunsa (niin pitkälle kuin se on mahdollista). On siis tärkeä 
tietää, mitä sivuvaikutuksia (jos mitään) on odotettavissa ja miten niitä voidaan hoitaa.

9. Miten (ja milloin) tiedän, että hoitoni onnistunut?
Hoidon onnistumisen selvittämiseen voidaan vaatia tiettyjä testejä. On tärkeä tietää, kuinka 
kauan kestää, ennen kuin lääkärisi saa tietää tulokset (ja hän kertoo ne sinulle).

10. Mistä saan luotettavia tietoja/resursseja, joiden avulla voin tehdä päätökseni ja pysyä ajan 
tasalla yksilöllistetyn lääketieteen kehityksessä? 
Yksilöllistetystä lääketieteestä on saatavana paljon tietoa, mutta potilaan voi olla vaikea 
arvioida sen täsmällisyyttä ja luotettavuutta. Luotettavan tiedon saanti ja potilaiden 
edunvalvontajärjestöjen tuki ovat tärkeitä sekä tehdessäsi päätöstä että yksilöllistetyn 
lääketieteen hoitosi aikana. ECPC ohjaa potilaat tärkeimmän, luotettavimman ja 
ajantasaisimman tiedon pariin ja antaa tukea ECPC:n kansallisten yhteistyöjärjestöjen kautta.

Toivottavasti nämä 10 tärkeää kysymystä tukevat sinua potilaana, kun yrität saada selkoa 
yksilöllistetyn lääketieteen monimutkaisesta ja hämmentävästäkin maailmasta. Kehitämme 
opastamme jatkuvasti ja kehotamme kertomaan meille kokemuksistasi, jotta voimme 
varmistaa, että opas pysyy ajantasaisena, paikkansapitävänä ja hyödyllisenä kaikille Euroopan 
syöpäpotilaille. 



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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