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Prof. Mark Lawler, ECPC:n tiedekomitea

Yksilollistetysta ladketieteestd on nopeasti tulossa merkittava
diagnostiikan ja hoidon ldhestymistapa moniin ihmisten sairauksiin.
Kehitystd ovat johtaneet syopatutkijat ja syopalaakarit, ja
syopaklinikoille onkin nyt saatu useita yksilollistetyn ladketieteen
hoitoja, joista osasta on jo saatu erinomaisia tuloksia syopapotilaiden
hoidossa eri puolilla Eurooppaa. Yksil6llistetty Iadketiede on kuitenkin
monessa mielessda monimutkaisempaa nykyisiin hoitomenetelmiin
verrattuna. SyOpdpotilas tarvitsee riittdvasti tietoa yksilollistetyn
ladketieteen mahdollisuuksista ja haasteista, jotta han pystyy
tekemaan parhaita, tietoon perustuvia paatoksia omasta hoidostaan.

Euroopan syopdpotilasjdrjestojen liitto (European Cancer Patient
Coalition) paatti luoda erityisesti potilaiden tarpeisiin keskittyvan
tietopaketin voidakseen jakaa tietoa yksilollistetyn ladketieteen
tarjoamista mahdollisuuksista ja ratkaistakseen siihen liittyvia
haasteita. "Yksilollistetyn ladketieteen opas potilaille” on laadittu
yhteistydssa potilaiden ja terveydenhoitoalan ammattilaisten kanssa.
Sen tarkoitus on jakaa syopapotilaille tarkeda tietoa yksilollistetysta
ladketieteestd ja vastata kysymyksiin, joita sydpapotilaalla saattaa olla
tasta suhteellisen uudesta ladketieteen alasta. Oppaan on tarkoitus
kertoa potilaille yksilollistetyn ladketieteen mahdollisuuksista
samalla, kun se toimii sydpdpotilaita voimaannuttavana tydkaluna
heiddn joutuessaan tekemddn usein vaikeitakin hoitoonsa liittyvia
ratkaisuja.

Voiolla haastavaaymmartaa yksilollistetyn ladketieteen yksityiskohtia
ja selvittad, mitd hyotya siitd voi olla juuri omassa hoidossa. Lisaksi
saatat olla epdvarma joistain asioista, mutta voi olla vaikea muotoilla
huolenaiheita ldakarille tai osata kysya oikeita kysymyksia. Laadimme
avuksi 10 kysymystd, joita voit kysya ladkariltasi. Toivomme, etta
ndiden kysymysten avulla saat enemman tarpeellisia tietoja ja pystyt
tekemdan itsellesi oikean ratkaisun.

Yksilollistetty ladketiede voi tarjota merkittavia etuja sydpépotilaille.
Tama julkaisu on tarkoitettu potilaskeskeiseksi oppaaksi, jonka avulla
voit tehda oikeita, sinulle parhaita paatoksid, jotka parantavat omaa
terveyttasi 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. Han on
ECPC:n tiedekomitean jdsen, Euroopan sydpdjarjeston (European
Cancer Organisation) hallituksen jasen ja Euroopan yksildllistetyn
laaketieteen liiton (European Alliance for Personalised Medicine)
hallituksen jasen



BCR-ABL:  Proteiini, jota esiintyy tiettyja leukemian muotoja
sairastavilla potilailla (kaikki krooniset myelooiset leukemiat ja
akuutit lymfoblastiset leukemiat). Tdmén proteiinin havaitseminen
potilaiden verestd tai luuytimestd osoittaa, ettd potilaille saattaa
soveltua tietty yksilollistetyn ladketieteen hoito.

Kumppanuusdiagnostiikka: Diagnostiset testit, joilla maaritetddn
potilaan tarvitsema erityinen hoito. On tdrkedda, ettd seka
diagnostinen testi ettd sitd seuraava hoito ovat potilaan saatavilla ja
ettd terveydenhoitojarjestelma korvaa (maksaa) kummankin.

Epidermaalisen kasvutekijan reseptori: Erityinen proteiini, jonka
toiminta muuttuu useissa eri syovissd. Kun tiedetddn, onko proteiinin
toiminta muuttunut vai ei, voidaan valita tietty yksilollistetyn
ladketieteen hoito potilaalle.

erbB2-geeni: Geeni, joka on yliaktiivinen useissa syovissd, etenkin
aggressiivisessa rintasyopatyypissa.

Yleinen tietosuoja-asetus (GDPR): Euroopan unionin henkilStietojen
kaytosta laatima asetus. Koskee myds terveystietoja.

Herceptin: Ladke, joka kohdistuu erityisesti erbB2-geeniin liittyvaan
yliaktiivisuuteen (katso myds erbB2-geeni).

Immunoterapia: Potilaille annettava hoitomuoto, joka pyrkii
erityisesti aktivoimaan potilaan oman immuunijdrjestelman
toimimaan elimistdssa olevaa syopda vastaan.

Nestebiopsiat: Potilailta otettavat verindytteet, joiden sisdltamia
kasvaimen biologisia ominaisuuksia voidaan tunnistaa ja kayttaa
biomarkkereina parhaan mahdollisen hoidon valinnassa potilaalle.

PDL-1: Yksi monista proteiineista, joita voidaan etsida potilaan
koepalasta tai verindytteestd. Sen I6ytymisen perusteella voidaan
paattad, soveltuuko immunoterapiahoito kyseiselle potilaalle.

Ras-onkogeeni: Geeni, joka muuttuu useissa sydvissa (esim.
suolistosyovassa ja keuhkosydvdssd) ja jota voidaan kayttda
biomarkkerina paatettaessa, mita hoitoa potilaalle tulisi antaa.

Tosielaman tieto (RWE): Tosielaman tietoa voidaan kerata seka hoidon
aikana ettad sen jalkeen, ja sen avulla voidaan kehittda tulevaisuuden
hoitoja. Tosielaman tietoon perustuva tutkimus lisaantyy jatkuvasti,
silld siind selvitetddn, miten Iadke toimii tosieldmassa (eli hyvdksynnan
jalkeisessa kliinisessa kdytossd) sen sijaan, etta tutkimusta tehtaisiin
vain kliinisen kokeen yhteydessa.
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1. Yksilollistetty laaketiede: tietoon perustuva
lahestymistapa kasvaimesi hoitoon

1.1 Tutkimus tuottaa uutta tietoa

Kuluneiden 20 vuoden aikana ympdri maailman tehdyissa tutkimuksissa on saatu runsaasti
uutta tietoa ihmisen sairauksista. Sen myéta elimistostamme on voitu maarittaa tarkeimmat
biologiset tapahtumat, jotka johtavat tiettyjen sairauksien, kuten syévan, sydansairauksien ja
diabeteksen kehittymiseen.

1.2 Miksi tdma uusi tieto on sinulle tarkeda?

Taman tiedon soveltaminen on vaikuttanut suuresti parempien hoitojen kehittymiseen.
SyOpadsairauksissa tieto on muuntunut uusiksi diagnostiikkavalineiksi ja innovatiivisiksi
hoitomuodoiksi, ensin kliinisissa kokeissa mutta yhd useammin osana tavallisia
hoitokdytdntdja. Taman ansiosta syOpdpotilaat ovat pystyneet eldmdan pidempddn ja
terveempina. Ndiden tietojen hyddyntdminen tarkempiin diagnooseihin, joiden avulla
voidaan antaa tasmallisempada, juuri kyseiseen kasvaimeen kohdistuvaa hoitoa, tunnetaan
"yksilollistetyn ladketieteen” nimella. Euroopan sydpapotilasjarjestdn liitto on vahvasti sitd
mieltd, ettd syopapotilaiden tulee saada tietoa vaihtoehdoistaan, kuten on sanottu myos
Eurooppalaisen sydpdpotilaan perusoikeuksien julistuksen ensimmadisessd artiklassa.1 Tassa
esitteessa annamme olennaisia tietoja yksilollistetystd ladketieteestd, jotta pystyt tekemdan
tietoon perustuvia ratkaisuja omasta hoidostasi.

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




2. Miksi, mita ja miten - vastauksia kysymyksiisi
yksilollistetysta ladketieteesta

2.1 Miksi yksil6llistetty lddketiede?

Aiemmin sydpapotilaita hoidettiin paljolti “yhden koon” ldhestymistavalla, jossa kaikki potilaat
(joilla oli esimerkiksi rintasyopd) saivat suunnilleen samanlaista hoitoa. Syévan biologisia
ominaisuuksia selvittavissa tutkimuksissa on kuitenkin havaittu, ettd esimerkiksi rintasyopa
ja muut pahanlaatuiset kasvaimet eivat ole aina samanlaisia. Rintasy&vdstd on monia erilaisia
alatyyppejd, joiden biologisissa ominaisuuksissa on eroja. Taman perusteella voidaan
kehittaa tarkempaa diagnostiikkaa ja hoitoratkaisuja, jotka kohdistuvat juuri sinulla olevaan
kasvaimeen. Hoidon parempi kohdistuminen kyseiseen kasvaimeen puolestaan auttaa
vahentamaan sivuvaikutuksia.

2.2 Mita yksilollistetty ladketiede sitten on?

Syovasta puhuttaessa yksilollistetty ladketiede 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 perinteisissa,
kohdentamattomissa hoitomuodoissa, kuten kemoterapiassa. Yksilollistetty ladketiede
pyrkii antamaan “oikeaa hoitoa, oikealla annostuksella, oikeaan aikaan” ja siten lisdédmaan
sen todenndkoisyyttd, ettd tama yksilollistetty hoito toimii juuri sinulle, sairautesi saadaan
hallintaan ja elamanlaatusi sdilyy (kuva 1).

2.3 Miten yksilollistetyn ladketieteen hoitoa annetaan?

Yksilollistetty ladketiede on monimutkaisempaa kuin tavallinen sydpéhoito. Parhaassa
tapauksessa sitd annetaan virallisissa syopakeskuksissa, joissa kaikki hoitoon osallistuvat
asiantuntijat on koottu yhteen moniammatilliseen tiimiin (multidisciplinary team, MDT). MDT-
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tiimissa keskustellaan ja sovitaan diagnostiikkaan ja hoitoon liittyvista kysymyksista, ja tassa
keskustelussa tulisi ottaa huomioon myos sinun ndkemyksesi ja mieltymyksesi. Laboratorioissa
tulisi olla parhaiten soveltuvat diagnostiikkavélineet.

3. Henkilokohtaisempi ote: sydvan biomarkkerit ja
kohdennettu hoito

3.1 Syévan biomarkkerit

Yksilollistetyn lddketieteen matkasi ensimmaisessa vaiheessa verindytteellesi tai kasvaimesta
otetulle koepalalle tehddan erityinen diagnostinen testi. Ndin voidaan maarittdd, mika
yksilollistetyn ladketieteen hoito soveltuu sinulle parhaiten. Nditd testeja sanotaan syovan
biomarkkereiksi tai kumppanuusdiagnostiikaksi, ja niissa etsitddn naytteestdsi erityisia
piirteitd, jotka ovat ominaisia juuri sinulla olevalle kasvaimelle. Toinen kdytetty menetelmd on
nestebiopsia. Siind kasvaimen ominaisuuksia etsitddan potilaan verestd, jolloin kudosnadytetta
ei tarvita.

3.2 Kohdennettu hoito

Kun syévdn biomarkkerin avulla on selvitetty sinulle parhaiten sopiva hoitovaihtoehto,
MDT antaa valitun hoidon. MDT-tiimi yhdistdd kaiken kyseisen syovan hoitoon vaaditun
asiantuntemuksen. Tiimiin kuuluu onkologeja, rontgenladkareitd, sydpakirurgeja, sydpahoitajia,
patologeja, molekyylibiologeja, genetiikkoja, bioanalyytikoita sekd 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 sydvassasi jollakin tapaa



muuntunut. Tarked vyksilollistetyn lddketieteen 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 sekéd hoitaa kasvaimesi mutta myos ylldpitaa elaménlaatuasi mahdollisimman
pitkalle. Kaikista mahdollisuuksista ja skenaarioista on keskusteltava sinun kanssasi, jotta tiedat
vaihtoehtosi (muun muassa mahdollisuutesi saada hoitoa jossakin toisessa keskuksessa) ja mita
niiltd odottaa.

4.Yksiloidyn laaketieteen vaihtoehdot erityyppisten
syopien hoidossa

4.1 Krooninen myelooinen leukemia: yksilollistetyn syopaldaaketieteen malli

Jos sairastamasi syopa on esimerkiksi krooninen myelooinen leukemia (KML), kasvaimessasi
on sairaudellesi erityistda BCR-ABL-proteiinia. Taman biologisen ominaisuuden tunteminen on
auttanut suunnittelemaan ladkkeen, joka kohdistuu erityisesti tdlle kasvaimelle tyypilliseen
proteiiniin ja sammuttaa sen toiminnan erittdin tehokkaasti (kuva 2). Jos tdma proteiini
havaitaan, hoitotiimi voi valita sinulle tdmén erityisen hoidon.

4.2 Yksilollistetty |aaketiede muiden sydpien hoidossa

Jossinullaon keuhkosy6pa, keuhkosyovan kehitykselle ominaisen epidermaalisen kasvutekijan
(EGFR) testaaminen auttaa hoitotiimida maarittdmaan, voidaanko kasvaimesi hoitaa tahan
proteiiniin kohdistuvalla hoidolla. Jos sinulla on suolistosydpd, kasvaimesi ras-onkogeenin
tyypin selvittdminen voi mahdollistaa kohdennetumman hoitovaihtoehdon. Jos sinulla on
rintasyOpa, saatat olla yksi noin 30 prosentista rintasydpapotilaita, joilla on yliaktiivinen erbB2-
geeni. Taman yliaktiivisuuden testaaminen auttaa maarittdmaan, voidaanko sinua hoitaa
esimerkiksi Herceptin-laakkeelld, joka kohdistuu tdhan syopaproteiiniin ja jonka on todettu
olevan erittdin tehokas hoitomuoto.
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4.3 Immunoterapia: yksilollistettya syopalaaketiedetta kaikille?

Viime aikoina on havaittu, etta elimistén oman immuunijdrjestelman stimulointi taistelemaan
syOpaa vastaan (lupaava immunoterapian hoitovayld) tarjoaa mahdollisuuksia tiettyjen
kasvaintyyppien hoidossa. Sinulta saatetaan siis esimerkiksi testata, onko PDL-1-geenisi
aktiivinen. PDL-1 on yksi useista syovan biomarkkereista, joilla voidaan maarittad, soveltuuko
immunoterapiaan perustuva hoito sinulle (kuva 3). Kuitenkin, vaikka immunoterapian
hoitomuodot ovat olleet lupaavia, tarvitaan vield paljon tutkimusta, ennen kuin siita tulee osa
tavallisia hoitokdytantoja.

5. Hoitoon liittyvat ongelmat

5.1 Mahdolliset hoidon sivuvaikutukset

Yleisesti ottaen yksilollistetystda ladkehoidosta voi tulla tavalliseen hoitoon verrattuna
vdhemman sivuvaikutuksia, mutta hoidosta saattaa silti seurata tiettyja pitkdaikaisiakin
komplikaatioita. Sinun on tarkea tiedostaa niiden mahdollisuus ennen hoidon aloittamista.

5.2 Hoitoresistenssin kehittyminen yksilollistetyn |ddketieteen hoidoille

Vaikka yksilollistetty ladketiede tarjoaakin tarkemmin kohdennetun hoitoratkaisun, pitaa
muistaa, ettd syopda on monimutkainen sairaus. Siksi syopa saattaakin aluksi reagoida
hoitoon mutta kehittdd ajan myota vastustuskyvyn, mikd johtaa syopdsi uusiutumiseen.
Toisen ja kolmannen sukupolven yksildllistettyjen ladkkeiden kehittdminen tietyille
kasvainten alatyypeille on parantanut kykya taistella hoitoresistenssia vastaan, ja naitd uusia
ladkkeita voidaan kayttda nykyisessa tai tulevassa hoidossasi. On silti térkeda tiedostaa, etta
hoitoresistenssia ei voida ratkaista kaikissa olosuhteissa tai kaikissa syovissa.



6. Yksilollistetyn laaketieteen tutkimus - voitko sina
osallistua?

6.1 Tutkimus mahdollistaa paremman potilaiden hoidon

Tutkimus on elintdrked osa jatkuvassa taistelussa syopaa vastaan. On todettu, ettd aktiivisesti
tutkimusta harjoittavissa keskuksissa hoidettujen potilaiden hoitotulokset ovat parempia kuin
muualla. Potilaiden osallistuminen kliinisiin kokeisiin tai tosielaman tiedon (RWE) tutkimuksiin
on tarked osa yksil6llistetyn ladketieteen tutkimusta. Nama tutkimukset edistavat tarkempien
syovan biomarkkerien ja tehokkaampien hoitojen kehittamista. On kuitenkin tarkeaa, etta
suostumustasi potilaana pyydetddn (ja se saadaan), jos joko ndytteitasi tai tietojasi kerdtaan
osana mitd tahansa tieteellista tutkimusta. Yha useammin potilaat padstetaan keskeisempaan
rooliin itse tutkimuksessa, ja he saavat edistaa tutkimusta kertomalla kokemuksistaan.
Parhaassa syopatutkimuksessa ei oteta huomioon vain tutkijoiden ja terveydenhoitoalan
ammattilaisten ndkemyksia ja asiantuntemusta vaan myds potilaiden kokemus ja tietamys.

6.2 Tiedon tarkeys

Tutkimuksista, joihin olet saattanut paattaa osallistua, saadaan tarkeda tietoa syopapotilaiden
hoitotulosten parantamiseksi. Tiedoillasi voi olla suuri merkitys ndiden tutkimustulosten
kannalta, mutta tietojen kerddmisen ja niiden tehokkaan kdytdn on tapahduttava vastuullisesti.
Sinulta on saatava suostumus tietojesi kayttoon tutkimuksessa, ja yksityisyyttasi on suojeltava
ja kunnioitettava yleisen tietosuoja-asetuksen (GDPR) mukaisesti. Anonymisoinnin kysymysta
on tdrked miettia: vaikka se takaakin tutkimukseen osallistumisen nimettdmand, on myos
huomioitava mahdollinen halusi saada tutkimuksen jalkeen tietoja kasvaimesi ominaisuuksista
tulevia diagnostisia testeja varten.

6.3 Potilaiden osallistuminen syopatutkimukseen



Sinun tulee olla tietoinen mahdollisuudesta osallistua tutkimuksiin, silla tutkimusten avulla
voidaan parantaa diagnosointia ja antaa potilaille parempaa hoitoa. On kuitenkin tarked
muistaa, ettd vaikka yksildllistetyn ladketieteen tutkimukset voivatkin johtaa tarkempaan
diagnosointiin tai tehokkaampiin sydpdhoitoihin, tuloksilla ei valttdméatta ole vaikutusta
omaan hoitoosi, vaan ne saattavat hyodyttdd vasta muita syopapotilaita tulevaisuudessa.
Saatat siis osallistua téllaiseen tutkimukseen joko lahjoittamalla koepalan tai verindytteen
analysoitavaksi tai antamalla suostumuksesi tietojesi arviointiin tai jakamiseen puhtaasti
epditsekkaista syistd, mutta tieteellinen ja Iddketieteen maailma arvostavat paatostasi suuresti.
On tarked tietaa, ettd kudos-/verindytteitdsi tai tietojasi voidaan kdyttdd myos tulevissa
tutkimuksissa, ja sinulta saatetaan pyytaa lupaa tdhan tulevaan kaytt66n.3 Sinun on tarked
tietdd, ettd on tdysin oma paatoksesi, osallistutko tutkimukseen vai et, tutkimukseen liittyvia
toiveitasi noudatetaan, jos annat suostumuksesi tutkimukseen osallistumisesta ja erityisesti,
jos et halua osallistua tutkimukseen, paatos ei vaikuta millaén tavalla hoitosi laatuun.

6.4 Yksilollistetyn ladketieteen esteet

Vaikka yksilollistetty ladketiede on merkittdvdssa asemassa syOpdpotilaiden hoidossa,
esteitdkin on. Yhdeksi esteeksi voi muodostua hinta — monet uudemmista yksildllistetyn
ladketieteen hoidoista ovat kalliita, joten on tarked varmistaa, etta terveydenhuoltojarjestelma
tai vakuutuksesi korvaa mahdolliset hoitokustannukset. Lisdksi syopdsi 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 ndin on maassasi tai alueellasi, voit ryhtya yhteistyohon
paikallisen tai kansallisen potilaiden edunvalvontaryhmdn kanssa, jotta saat paasyn seka
testiin etta 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 fags-2.pdf




7. Laakarin tapaamiseen valmistautuminen

7.1 Perehtynyt potilas

Sinun on saatava tutustua selkeisiin tietoihin, jotta pysyt kartalla yksilollistetyn ladketieteen
mahdollisista haasteista ja hankaluuksista ja ymmarrat, miten yksilollistetyn ladketieteen
ldhestymistapaa kdytetddn juuri sinulla olevan syévan hoitoon. Oikeutesi saada tietoa on
kuvattu Eurooppalaisissa syovanhoidon suosituksissa (European Code of Cancer Practice)2
. Tama potilaslahtdinen julistus kay lapi asiat, joita terveydenhuoltojdrjestelmalta tulisi
odottaa. Sinulle tulisi antaa tietoa yksildllistetyn ladketieteen hoitovaihtoehdoista selkedlld ja
ymmadrrettavalld kielella. Sen tukena tulisi olla luotettavista [dhteista saatua lisatietoa, jolla saat
kattavamman kuvan siitd, mita yksilollistetyn lddketieteen lahestymistapa tarkoittaa erityisesti
sinulle. Ndiden tietojen ja tuen avulla sinun pitdisi pystyd paremmin tekemaan paatos siita,
haluatko (vai et) saada juuri sinulla olevan kasvaimen tyyppiin kohdistettua yksil6llistetyn
ladketieteen hoitoa.

7.2 Apua tietoon perustuvan paatoksen tekemisessa

Sinun on tdrked padsta esittdmdan yksityiskohtaisia kysymyksia yksilollistetysta hoidostasi,
jotta voit tehdd paatoksia tiedon perusteella. Monissa tilanteissa on kuitenkin vaikea
hahmottaa, mitd kysymyksia kannattaisi kysya. Tassa osiossa esittelemme 10 kysymysta, joita
sinun saattaa kannattaa kysya ladkadriltasi tai moniammatilliselta tiimiltasi voidaksesi tehda
taysin tietoon perustuvan paatodksen siitd, haluatko yksilollistetyn lddketieteen hoitoa (vai et).

7.3 Kymmenen kysymystd, joita kannattaa kysya laakarilta tai hoitotiimilta

1. Onko juuri minulla olevaan kasvaimeen yksil6llistetyn lddketieteen hoitovaihtoehtoja?
Tama on tdrked pohjustuskysymys, jotta tiedat yksilollisen lddketieteen matkasi alussa
kaytettavissasi olevat mahdollisuudet.

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

practice




2. Onko tama hoitovaihtoehto saatavillani tdssa sairaalassa?
On tarkea tietda, onko sinulle parhaiten sopiva hoitomuoto saatavilla paikallisessa sairaalassa,
ja jos ei ole, onko sopivia hoitovaihtoehtoja muualla alueella/kotimaassasi.

3. Haluan saada yksil6llistetyn ladketieteen hoitoa Mita siihen sisaltyy?
Tama on toinen tarkea kysymys, jolla voit varmistaa olevasi valmis tekemaan henkilokohtaisen
ratkaisusi.

4. Jos testitulosteni mukaan yksilollistetyn ladketieteen hoito soveltuu minulle, mitd tapahtuu
seuraavaksi?
Nain voit saada paatoksesi tueksi lisdtietoa siitd, onko hoito sekd sinulle sovelias ja saatavilla.

5. Jos testitulosten perusteella kohdennettu hoito ei sovellu minulle, onko minulla muita
vaihtoehtoja?

Tama tilanne voi olla haastava: joskus muita vaihtoehtoja on, mutta toisissa tilanteissa
puolestaan ei. On tarked tietdd, mitd on odotettavissa, jotta pystyt arvioimaan vaihtoehtojasi
selkedsti.

6. Onko hoitoni osa kliinistd koetta vai tavallisia hoitokdytantoja?

Joskus yksilollistetyn ladketieteen ainoa vaihtoehto saattaa olla kliiniseen kokeeseen
osallistuminen. Sinun tulisi saada kattavat tiedot kaikesta kokeeseen liittyvastd, ja sinun on
annettava suostumuksesi kliiniseen kokeeseen osallistumisesta ja tietojesi kdytosta (jos paatat
suostua).

7. Kuinka usein tdssd sairaalassa on hoidettu potilaita talla yksilollistetyn ladketieteen
hoitomuodolla, ja millaisia tulokset ovat olleet muihin alueen/maan sairaaloihin verrattuna?
On tdrkeda saada varmuus siitd, ettd sairaalallasi on tarvittava kokemus tietyn yksil6llistetyn
ladketieteen hoidon antamisesta potilaille ja ettd onnistumisaste vastaa muita alueen/maan
sairaaloita.



8. Liittyykd saamaani yksildllistetyn ladketieteen hoitoon sivuvaikutuksia ja jos liittyy, miten
niitd hoidetaan?

Yha useammin potilaan pitdd tietyn hoidon valinnassa punnita hoidon tehoa kasvaimeen ja
omaa haluaan sdilyttda eldmanlaatunsa (niin pitkalle kuin se on mahdollista). On siis tarked
tietdd, mita sivuvaikutuksia (jos mitdan) on odotettavissa ja miten niitd voidaan hoitaa.

9. Miten (ja milloin) tieddn, etta hoitoni onnistunut?
Hoidon onnistumisen selvittdmiseen voidaan vaatia tiettyja testeja. On tarkea tietaa, kuinka
kauan kestdd, ennen kuin laakarisi saa tietda tulokset (ja han kertoo ne sinulle).

10. Mistd saan luotettavia tietoja/resursseja, joiden avulla voin tehda paatokseni ja pysya ajan
tasalla yksilollistetyn ladketieteen kehityksessa?

Yksilollistetysta ladketieteestd on saatavana paljon tietoa, mutta potilaan voi olla vaikea
arvioida sen tasmallisyyttda ja luotettavuutta. Luotettavan tiedon saanti ja potilaiden
edunvalvontajarjestdjen tuki ovat tarkeitd sekd tehdessdsi paatosta ettd yksilollistetyn
ladketieteen hoitosi aikana. ECPC ohjaa potilaat tarkeimman, luotettavimman ja
ajantasaisimman tiedon pariin ja antaa tukea ECPC:n kansallisten yhteistyojdrjestojen kautta.

Toivottavasti nama 10 tarkeda kysymysta tukevat sinua potilaana, kun yritdt saada selkoa
yksilollistetyn ladketieteen monimutkaisesta ja hdmmentdvastdkin maailmasta. Kehitéamme
opastamme jatkuvasti ja kehotamme kertomaan meille kokemuksistasi, jotta voimme
varmistaa, ettd opas pysyy ajantasaisena, paikkansapitdvéana ja hyddyllisena kaikille Euroopan
syopapotilaille.
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