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Gepersonaliseerde geneeskunde 
- Een handleiding voor patiënten  

Een initiatief van de Europese 
Coalitie van Kankerpatiënten



Voorwoord  
Prof. Mark Lawler, Wetenschappelijke Commissie ECPC 

Gepersonaliseerde geneeskunde is hard op weg een belangrijke 
diagnostische en therapeutische benadering bij veel menselijke 
ziekten te worden. Kankeronderzoekers en kankerartsen hebben 
het voortouw genomen, zodat er nu een aanzienlijk aantal 
gepersonaliseerde geneeskundige behandelingen de kliniek 
hebben bereikt, waarvan sommige uitstekende resultaten boeken 
voor kankerpatiënten in heel Europa. Echter, gepersonaliseerde 
geneeskunde heeft een aantal complexiteiten in vergelijking 
met bestaande behandelmethoden. Het is belangrijk dat 
de kankerpatiënt goed geïnformeerd is over de kansen en 
uitdagingen die gepersonaliseerde geneeskunde biedt, zodat ze 
de beste en best geïnformeerde beslissingen kunnen nemen over 
hun persoonlijke zorg.

Om informatie te verstrekken over enkele van de kansen die 

gepersonaliseerde geneeskunde kan bieden en om een aantal 

uitdagingen ervan aan te pakken, heeft de Europese Coalitie 

van Kankerpatiënten (ECPC) besloten een informatiebron te 

creëren die specifiek gericht is op de behoeften van patiënten. 

“Gepersonaliseerde geneeskunde, een handleiding voor patiënten” 

is mede opgesteld door patiënten en gezondheidswerkers 

en heeft tot doel relevante informatie te verstrekken over 

gepersonaliseerde geneeskunde voor kankerpatiënten, en om 

vragen te beantwoorden die de kankerpatiënt zou kunnen hebben 

met betrekking tot dit relatief nieuwe gebied van de geneeskunde. 

Het is bedoeld om de patiënt te informeren over de kansen die 

gepersonaliseerde geneeskunde kan bieden, terwijl het tevens 

fungeert als instrument dat kankerpatiënten de regie geeft bij het 

nemen van vaak moeilijke beslissingen over hun zorg.

Het begrijpen van de details van gepersonaliseerde geneeskunde 

kan een uitdaging zijn, evenals hoe het specifiek in uw zorg kan 

helpen. Daarnaast kan het zijn dat u twijfelt over sommige dingen, 

maar het moeilijk vindt om dit aan uw arts te verwoorden of om de 

juiste vragen te stellen. Om u hierbij te helpen, hebben we een reeks 

van 10 vragen opgesteld die u als patiënt kunt stellen aan uw arts, die 

er hopelijk voor zal zorgen dat u beter geïnformeerd bent zodat u de 

voor u juiste beslissing kunt nemen.  

Gepersonaliseerde geneeskunde kan aanzienlijke voordelen 

opleveren voor kankerpatiënten. Het is onze bedoeling dat deze 

gids een patiëntgerichte tool is die u kunt gebruiken om u in staat 

te stellen de beste beslissing te nemen die bij u past, en die uw 

persoonlijke gezondheid en welzijn verbetert. 



Begrippenlijst  
BCR-ABL:  een eiwit dat specifiek is voor patiënten met bepaalde 
vormen van leukemie (alle patiënten met chronische myeloïde 
leukemie en een subgroep patiënten met acute lymfatische 
leukemie). Detectie van dit eiwit in het bloed of het beenmerg van 
patiënten geeft aan dat ze mogelijk geschikt zijn voor een specifieke 
gepersonaliseerde geneesmiddelentherapie. 

Begeleidende diagnostiek: Diagnostische tests die een bepaalde 
behandeling aangeven die een patiënt zou moeten krijgen - het is 
belangrijk dat zowel de diagnostische test als de daaropvolgende 
behandeling beschikbaar zijn voor de patiënt en dat beide worden 
vergoed (betaald) door het zorgsysteem.

Epidermale groeifactorreceptor: Een bepaald eiwit waarvan de 
activiteit in een aantal verschillende vormen van kanker is veranderd. 
Door te weten of de activiteit al dan niet is gewijzigd, kan een 
bepaalde gepersonaliseerde geneeskundige behandeling voor de 
patiënt worden geselecteerd.

erbB2-gen: Een gen dat overactief is bij een aantal vormen van 
kanker, met name een agressieve vorm van borstkanker. 

Algemene Verordening Gegevensbescherming: Een door de 
Europese Unie opgestelde verordening die het gebruik van gegevens 
regelt, inclusief gezondheidsgegevens.

Herceptin: Een medicijn dat specifiek gericht is op de overactiviteit 
die wordt geassocieerd met het erbB2-gen (zie ook erbB2-gen). 

Immuuntherapie: Een behandelaanpak voor patiënten met kanker 
die specifiek gericht is op het activeren van het eigen immuunsysteem 
van de patiënt tegen de kanker in hun lichaam. 

Vloeibare biopsies: Bloedmonsters genomen van patiënten die 
biologische kenmerken van de tumor bevatten die kunnen worden 
gedetecteerd en gebruikt als biomarkers om de optimale therapie 
voor de patiënt te selecteren.

PDL-1: Eén van een aantal eiwitten die kunnen worden gedetecteerd 
in de biopsie of het bloedmonster van de patiënt en die kunnen 
worden gebruikt om te beslissen of een immunotherapiebehandeling 
bij die specifieke patiënt kan worden gebruikt. 

Ras-oncogen: Een gen dat is veranderd bij verschillende vormen van 
kanker (bijv. colorectaal, longkanker) en kan worden gebruikt als 
een biomarker om te beslissen welke behandeling een patiënt moet 
krijgen.

Real Word Evidence (RWE): De gegevens die zowel tijdens als na de 
behandeling worden verzameld en die kunnen worden gebruikt 
om toekomstige behandelingen te helpen ontwikkelen. Real World 
Evidence-onderzoeken komen steeds vaker voor omdat ze kijken 
naar hoe een medicijn presteert in de echte wereld.
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Wat u moet weten over 
gepersonaliseerde 



1. Gepersonaliseerde geneeskunde: Een op 
kennis gebaseerde benadering om uw tumor te 
behandelen

1.1 Onderzoek levert nieuwe kennis op
In de afgelopen 20 jaar is ons begrip van ziekten bij de mens vergroot door een wereldwijde 
onderzoeksinspanning om de belangrijkste biologische gebeurtenissen in ons lichaam te 
bepalen die leiden tot de ontwikkeling van bepaalde ziekten, zoals kanker, hart- en vaatziekten 
en diabetes. 

1.2 Waarom is deze nieuwe kennis relevant voor u?
Het toepassen van deze kennis is een belangrijke drijfveer geweest voor betere patiëntenzorg. 
Bij kanker is deze “intelligentie” vertaald in nieuwe diagnostische hulpmiddelen en 
innovatieve behandelingsbenaderingen, aanvankelijk in klinische onderzoeken, maar in 
toenemende mate als standaardzorg, wat leidt tot een mogelijk langer en gezonder leven voor 
kankerpatiënten. Deze vertaling van kennis naar een nauwkeurigere diagnose, gekoppeld 
aan een nauwkeurigere behandeling die gericht is op uw specifieke tumor, staat bekend als 
‘gepersonaliseerde geneeskunde’. De Europese Coalitie van Kankerpatiënten is er sterk van 
overtuigd dat kankerpatiënten goed geïnformeerd moeten worden over hun mogelijkheden, 
zoals verwoord in het eerste artikel van het Europees Handvest voor de rechten van de 
kankerpatiënt.1  In dit boekje bieden we relevante informatie over gepersonaliseerde 
geneeskunde, zodat u weloverwogen beslissingen kunt nemen over uw zorg.

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



2. Waarom, wat en hoe – antwoorden op uw vragen 
over gepersonaliseerde geneeskunde

2.1 Waarom gepersonaliseerde geneeskunde?
In het verleden kregen kankerpatiënten een groot deel van hun behandeling via een ‘one 
size fits all’-benadering, waarbij alle patiënten (met bijvoorbeeld borstkanker) in wezen 
dezelfde behandeling kregen. Echter, het grotere begrip dat onderzoek heeft opgeleverd van 
de specifieke biologische kenmerken van kanker heeft aangetoond dat kwaadaardigheden 
zoals borstkanker niet één enkele ziekte zijn. Er zijn veel verschillende subtypes borstkanker, 
die op biologisch niveau verschillen. Dit faciliteert een meer gerichte diagnostische en 
behandelingsaanpak, specifiek voor uw specifieke tumor. Het op deze manier behandelen van 
uw tumor kan ook leiden tot minder bijwerkingen.        

2.2 Dus wat is gepersonaliseerde geneeskunde?
In de context van kanker is gepersonaliseerde geneeskunde een behandelaanpak die 
specifiek is afgestemd op bepaalde biologische kenmerken van uw tumor. Aangezien 
deze therapie is ontworpen om uw specifieke tumorsubtype aan te pakken, is de kans 
op succes mogelijk groter dan bij een meer traditionele, niet-gerichte benadering, b.v. 
chemotherapie. Gepersonaliseerde geneeskunde houdt in dat u “de juiste behandeling, in 
de juiste dosis, op het juiste moment” krijgt, waardoor de kans wordt gemaximaliseerd dat 
deze gepersonaliseerde behandeling voor u werkt, uw ziekte onder controle houdt en uw 
kwaliteit van leven behoudt (Afbeelding 1).

2.3 Hoe gepersonaliseerde geneeskunde?
Gepersonaliseerde geneeskunde is complexer dan de standaard benaderingen van 
kankerzorg. Idealiter wordt dit het best geleverd in erkende kankercentra, waarbij alle 
relevante gespecialiseerde medewerkers zijn opgenomen in een multidisciplinair team (MDT).  Figure 1



In het MDT wordt uw specifieke diagnostische opwerking en behandeling besproken en 
overeengekomen, en in deze discussie moeten ook uw meningen en voorkeuren besproken 
worden. Laboratoria moeten beschikken over de meest optimale diagnostische apparatuur.
 

3. Nu wordt het persoonlijk: kankerbiomarkers en 
gerichte behandeling

3.1 Kankerbiomarkers  
Het eerste deel van uw gepersonaliseerde medicinale traject omvat een specifieke 
diagnostische test die zal worden uitgevoerd op uw bloed- of tumorbiopsiemonster. Dit zal 
bepalen welke gepersonaliseerde geneeskundige behandeling voor u het meest geschikt is.   
Deze tests worden kankerbiomarkers of begeleidende diagnostiek genoemd en detecteren 
(een) specifieke kenmerk(en) in uw monster die uw individuele tumor kenmerken. Er worden 
ook vloeibare biopsies gebruikt, waarbij kenmerken van de tumor in het bloed van de patiënt 
worden opgenomen zonder dat er een weefselmonster nodig is.  

3.2 Gerichte behandeling
Zodra de kankerbiomarker heeft aangegeven welke behandelingsoptie voor u het beste is, zal 
uw MDT uw specifieke behandeling toedienen. De MDT brengt alle relevante expertise samen 
die nodig is om uw specifieke kanker te behandelen, en omvat oncologen, radiotherapeuten, 
oncologiechirurgen, kankerverpleegkundigen en pathologen, moleculair biologen, genetici, 
technologen en andere relevante specialismen, afhankelijk van uw specifieke ziekte.    

Afhankelijk van de resultaten van uw biomarkertest kan er meer dan één behandelingsoptie 
zijn, dus u krijgt de kans om uw opties met uw MDT te bespreken. De behandeling kan gericht 
zijn op een gen of eiwit dat kenmerkend is voor uw specifieke tumor, of op een biologische 



route die bij uw kanker op de een of andere manier is veranderd. Het belangrijkste kenmerk 
van gepersonaliseerde geneeskunde is de specificiteit van de behandelingsaanpak, zodat 
tumorcellen gericht geëlimineerd worden en normale cellen en weefsels in uw lichaam worden 
gespaard van mogelijke bijwerkingen van de behandeling.  Het doel van het klinische team is 
om uw tumor succesvol te behandelen, maar ook om uw kwaliteit van leven zoveel mogelijk te 
behouden.   Alle opties en scenario’s moeten met u worden besproken, zodat uw keuzes duidelijk 
zijn (inclusief uw optie om in een ander centrum te worden behandeld) en uw verwachtingen 
omtrent de mogelijke resultaten bijgesteld worden. 

4. Opties voor persoonlijke kankermedicatie voor 
verschillende soorten kanker

4.1 Chronische myeloïde leukemie: het schoolvoorbeeld van gepersonaliseerde 
kankergeneeskunde  
Als u een vorm van kanker heeft zoals chronische myeloïde leukemie (CML), bevat uw tumor 
een eiwit genaamd BCR-ABL dat specifiek is voor uw ziekte. Kennis van dit biologische 
kenmerk van uw tumor heeft het ontwerp van een medicijn vergemakkelijkt dat specifiek 
gericht is op dit tumor-specifieke eiwit en dat zeer effectief is in het stoppen van de activiteit 
ervan (Afbeelding 2). Als dit eiwit gedetecteerd wordt, kan het klinische team deze specifieke 
behandeling voor u selecteren.

4.2 Gepersonaliseerde geneeskunde voor andere vormen van kanker
Als u longkanker heeft, kan het klinische team door te testen op de epidermale 
groeifactorreceptor (EGFR), die een rol speelt bij de ontwikkeling van longkanker, bepalen of 
uw tumor kan worden behandeld met een therapie die op dit eiwit is gericht. Als u colorectale 
kanker heeft, kan het bepalen welk ras-oncogen u in uw tumor heeft, een nauwkeuriger 
behandelingsoptie bieden. Als u borstkanker heeft, behoort u mogelijk tot de ongeveer 

Figure 2

Figure 3



30% van de borstkankerpatiënten met een overactief erbB2-gen. Door te testen op deze 
overactiviteit kunt u worden behandeld met een geneesmiddel zoals Herceptin, dat zich 
richt op dit kankereiwit en waarvan is aangetoond dat het een zeer effectieve therapeutische 
benadering is. 

4.3 Immunotherapie; gepersonaliseerde kankermedicatie voor iedereen?
Meer recentelijk biedt het stimuleren van uw immuunsysteem om uw kanker te bestrijden 
(de veelbelovende behandelingsroute van immunotherapie) mogelijkheden voor bepaalde 
tumortypen, dus u kunt worden getest om bijvoorbeeld te zien of uw PDL-1-gen actief is. PDL-
1 is één van een aantal kankerbiomarkers die kunnen bepalen of een immunotherapeutische 
interventie voor u geschikt is (Afbeelding 3). Hoewel immunotherapie-benaderingen 
veelbelovend zijn gebleken, moet er nog veel onderzoek worden gedaan voordat het een 
standaardbehandeling wordt.   

5. Omgaan met de behandeling

5.1 Mogelijke bijwerkingen van uw behandeling
Hoewel een gepersonaliseerde geneeskundige behandeling in het algemeen tot minder 
bijwerkingen kan leiden, kunnen bepaalde complicaties van de behandeling optreden en 
aanhouden. Het is belangrijk dat u voor aanvang van uw behandeling op deze mogelijkheid 
wordt gewezen.

5.2 Ontwikkeling van resistentie tegen behandelingen met gepersonaliseerde geneeskunde
Hoewel gepersonaliseerde geneeskunde een meer gerichte benadering van behandeling 
biedt, is het belangrijk om te beseffen dat kanker een complexe ziekte is. Dus hoewel u mogelijk 
reageert op de eerste behandeling, kan uw tumor na verloop van tijd resistent worden tegen 
die behandeling, waardoor uw kanker opnieuw de kop op kan steken. De ontwikkeling 



van gepersonaliseerde medicijnen van de 2e en 3e generatie voor bepaalde subtypes 
tumoren heeft ons vermogen vergroot om resistentie tegen behandelingen te bestrijden 
en deze nieuwere geneesmiddelen kunnen worden gebruikt in uw huidige of toekomstige 
behandeling. Het is echter belangrijk om te beseffen dat resistentie tegen behandeling niet in 
alle omstandigheden of voor alle vormen van kanker kan worden aangepakt. 

6. Onderzoek naar gepersonaliseerde geneeskunde 
– kunt u bijdragen?

6.1 Onderzoek als aanjager voor betere patiëntenzorg
Onderzoek is een essentieel onderdeel van onze voortdurende strijd tegen kanker. Er zijn 
aanwijzingen dat patiënten die worden behandeld in centra die actief zijn in onderzoek 
betere resultaten hebben dan degenen die dat niet zijn. Een cruciaal onderdeel van de 
onderzoeksinspanningen op het gebied van gepersonaliseerde geneeskunde is de deelname 
van patiënten aan klinische kankeronderzoeken of real world evidence (RWE) studies. 
Deze studies vergemakkelijken de ontwikkeling van nauwkeurigere kankerbiomarkers en 
effectievere behandelingen. Het is echter belangrijk dat uw instemming als patiënt wordt 
gevraagd (en ontvangen) voor het gebruik van uw monsters of uw gegevens als deze worden 
verzameld als onderdeel van een onderzoeksstudie.  Patiënten krijgen in toenemende mate 
ook de mogelijkheid om een centralere rol te spelen in het onderzoek zelf, met mogelijkheden 
om hun kennis bij te dragen aan de zich ontwikkelende onderzoeksinspanningen. Het 
beste kankeronderzoek houdt niet alleen rekening met de opvattingen en expertise van 
wetenschappers en zorgprofessionals, maar ook met de ervaring en kennis van patiënten.

6.2 Het belang van data



De gegevens die zijn gegenereerd uit onderzoeksstudies waaraan u mogelijk hebt 
besloten deel te nemen, zullen cruciaal bewijsmateriaal leveren om betere resultaten voor 
kankerpatiënten te helpen ondersteunen. Uw gegevens kunnen een grote bijdrage leveren 
aan dit bewijsmateriaal, maar het verzamelen en effectief gebruiken van uw gegevens moet 
op een verantwoorde manier gebeuren. U moet instemmen met het gebruik van uw gegevens 
voor onderzoek en uw privacy moet worden beschermd en gerespecteerd, met inachtneming 
van de Algemene Verordening Gegevensbescherming (AVG). De kwestie van anonimisering 
is belangrijk; hoewel het anonimiteit garandeert, moet dit worden afgewogen tegen uw 
mogelijke wens om informatie te krijgen over de kenmerken van uw tumor, wat relevant kan 
zijn voor toekomstige diagnostische tests. 

6.3 Patiëntenparticipatie in kankeronderzoek
U moet worden geïnformeerd over de mogelijkheden om deel te nemen aan onderzoeksstudies, 
aangezien onderzoek de manier is om betere diagnostiek en effectievere behandelingen 
voor patiënten te leveren. Het is echter belangrijk om te beseffen dat, hoewel het uitvoeren 
van gepersonaliseerd medicinaal onderzoek kan leiden tot een nauwkeurigere diagnose 
of een effectievere kankerbehandeling, deze resultaten mogelijk geen invloed hebben op 
uw specifieke behandeling, maar van voordeel zijn voor toekomstige kankerpatiënten. 
Uw deelname aan dit onderzoek, hetzij door analyse van biopsie of bloedmonsters die u 
doneert, of het evalueren of delen van uw gegevens die u instemt te gebruiken, kan een 
onbaatzuchtige daad zijn. Het is daarom zeker een activiteit die de wetenschappelijke en 
medische gemeenschap bijzonder op prijs stelt. Het is echter belangrijk dat u weet dat uw 
weefsel/bloedmonster of gegevens kunnen worden gebruikt in vervolgonderzoeken en dat u 
toestemming wordt gevraagd voor dit toekomstig gebruik.3  Het is belangrijk dat u erop kunt 
vertrouwen dat het uw keuze is of u al dan niet deelneemt aan een onderzoek, dat uw wensen 
met betrekking tot het onderzoek waaraan u toestemming geeft, worden gerespecteerd en, 
belangrijker nog, dat als u niet wilt deelnemen aan een wetenschappelijk onderzoek, deze 
beslissing geen enkele invloed heeft op de kwaliteit van uw zorg.

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



6.4 Belemmeringen voor gepersonaliseerde geneeskunde
Hoewel gepersonaliseerde geneeskunde een rol speelt in de zorg voor kankerpatiënten, zijn 
er nog steeds barrières die geslecht moeten worden. De kosten kunnen een probleem zijn - 
veel van de nieuwere gepersonaliseerde medicinale therapieën zijn duur, dus het is belangrijk 
om te controleren of de kosten van uw mogelijke behandeling worden gedekt door uw 
zorgsysteem of worden vergoed door uw verzekeraar. Ook moeten uw kankerbehandeling en 
de begeleidende diagnostiek beide beschikbaar worden gesteld. Vaak doet zich de paradoxale 
situatie voor dat de behandeling wel vergoed kan worden, maar de laboratoriumtest die 
gebruikt wordt om de meest geschikte behandeling voor uw tumor te bepalen niet. Als dit 
het geval is in uw land of regio, moet u lobbyen bij uw lokale of nationale patiëntenvereniging, 
zodat u toegang krijgt tot zowel de test als de behandeling.
  

7. Voorbereiden op uw medische afspraak  

7.1 De geïnformeerde patiënt  
Om te kunnen omgaan met de uitdagingen en complexiteit die gepersonaliseerde 
geneeskunde met zich mee kan brengen, is het belangrijk dat u een geïnformeerde patiënt 
wordt, met duidelijke informatie die u in staat stelt te begrijpen hoe een gepersonaliseerde 
geneeskundebenadering zal worden toegepast op uw specifieke kanker. Uw recht op 
informatie is vastgelegd in de European Code of Cancer Practice2 , een patiëntgericht 
manifest dat beschrijft wat u van uw gezondheidssysteem mag verwachten. Informatie over 
behandelingsopties voor gepersonaliseerde geneeskunde moet aan u worden verstrekt 
in duidelijke taal die u kunt begrijpen, en moet worden ondersteund door aanvullende 
informatie uit betrouwbare bronnen die u een vollediger beeld geeft van wat een benadering 
van gepersonaliseerde geneeskunde specifiek voor u zal betekenen. Het verstrekken van deze 
informatie en ondersteuning zou u moeten helpen bij het nemen van uw beslissing om al 
dan niet een gepersonaliseerd geneesmiddel te krijgen dat is afgestemd op uw specifieke 
tumortype. 

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



7.2 U helpen om een weloverwogen beslissing te nemen
Als onderdeel van een geïnformeerde patiënt te zijn is het belangrijk dat u de mogelijkheid 
heeft om specifieke vragen te stellen over uw gepersonaliseerde geneeskundige traject. In 
veel situaties kan het echter lastig zijn om te weten wat u precies moet vragen. In dit gedeelte 
bieden we een reeks van 10 vragen die u zou kunnen stellen aan uw arts of multidisciplinair 
kankerteam, zodat u een volledig geïnformeerde beslissing kunt nemen over het al dan niet 
ontvangen van een gepersonaliseerde medicinale behandeling. 
 

7.3 Tien vragen die u aan uw arts of medisch team moet stellen
1. Zijn er gepersonaliseerde medische behandelingsopties voor mijn specifieke tumor? 
Dit is een belangrijke startvraag, zodat u aan het begin van uw gepersonaliseerde 
geneeskundige traject uw opties kent. 

2. Is deze behandeloptie voor mij in dit ziekenhuis beschikbaar?
Het is belangrijk om te weten of de behandeling die het beste voor u is, beschikbaar is in uw 
plaatselijke ziekenhuis, en zo niet, of er elders in uw regio/land opties voor behandeling zijn. 

3. Ik wil graag een gepersonaliseerde geneeskundige behandeling. Wat komt daarbij kijken?
Dit is een andere belangrijke vraag, zodat u goed voorbereid bent om uw persoonlijke 
beslissing te nemen. 

4. Als mijn test aangeeft dat een specifieke gepersonaliseerde geneeskundige behandeling 
geschikt is voor mij, wat gebeurt er dan?
Hierdoor krijgt u meer informatie om u te helpen beslissen of deze behandeling zowel geschikt 
als acceptabel voor u is.

5. Als de test aangeeft dat de specifieke behandeling niet geschikt is voor mij, heb ik dan 
andere opties?



Dit scenario kan lastig zijn; soms zijn er andere opties, maar in andere situaties zijn deze opties 
misschien niet aanwezig. Het is belangrijk dat u uw verwachtingen kunt bijstellen, zodat u een 
duidelijk beeld heeft van uw mogelijkheden.

6. Maakt mijn behandeling deel uit van een klinische studie of is het een standaardbehandeling?
Het kan zijn dat voor u de enige optie voor een gepersonaliseerd geneesmiddel een klinische 
proef is. Er moet een volledige beschrijving worden gegeven van wat daarbij komt kijken en 
u moet instemmen met deelname aan deze klinische proef en om uw gegevens te gebruiken 
(als dat is wat u wilt).

7. Hoe vaak heeft dit ziekenhuis patiënten behandeld met deze gepersonaliseerde 
geneeskundige aanpak en hoe zien hun resultaten eruit in vergelijking met andere 
ziekenhuizen in mijn regio/land?
Het is belangrijk om er zeker van te zijn dat uw ziekenhuis relevante ervaring heeft met het 
leveren van de specifieke gepersonaliseerde geneeskundige behandeling aan patiënten en 
dat hun mate van succes vergelijkbaar is met die van andere ziekenhuizen in uw regio/land.

8. Zijn er bijwerkingen gerelateerd aan de gepersonaliseerde geneesmiddel dat ik zal krijgen 
en zo ja, welke zijn dat en hoe worden ze behandeld?
Als patiënt moet u uw beslissing om een bepaalde behandeling te ondergaan steeds sterker 
afwegen op basis van de vraag of deze uw tumor met succes zal behandelen, en uw wens 
om uw kwaliteit van leven (zo veel als mogelijk is) te behouden. Het is dus belangrijk dat u 
weet welke bijwerkingen u (indien aanwezig) kunt verwachten en hoe deze behandeld zullen 
worden.

9. Hoe (en wanneer) weet ik dat mijn behandeling heeft gewerkt?
Er kunnen specifieke tests nodig zijn om te zien of uw behandeling heeft gewerkt of niet. Het 
is belangrijk om te weten hoe lang het duurt voordat de resultaten worden teruggestuurd 
naar uw arts (en u).



10. Kunt u mij de weg wijzen naar betrouwbare informatie/bronnen die mij helpen bij het 
nemen van mijn beslissing en die mij op de hoogte houden van de laatste ontwikkelingen op 
het gebied van gepersonaliseerde geneeskunde? 
Er is veel informatie over gepersonaliseerde geneeskunde, maar het kan voor u moeilijk zijn 
om de nauwkeurigheid en betrouwbaarheid ervan in te schatten. Toegang tot betrouwbare 
informatie en ondersteunende patiëntenverenigingen zal belangrijk zijn, zowel bij uw 
besluitvorming als ook om u gerust te stellen tijdens uw gepersonaliseerde patiëntentraject. 
ECPC zal patiënten wegwijs maken naar de meest relevante, betrouwbare en actuele 
informatie en ondersteuning bieden via nationale organisaties die bij ECPC zijn aangesloten.

We hopen dat deze 10 belangrijke vragen u als patiënt zullen ondersteunen bij het navigeren 
door de vaak complexe en verwarrende wereld van gepersonaliseerde geneeskunde. Deze 
handleiding is nog in ontwikkeling en we moedigen u aan om met ons samen te werken en 
uw ervaringen te delen, zodat we ervoor kunnen zorgen dat onze gids actueel, informatief en 
ondersteunend blijft voor alle kankerpatiënten in heel Europa. 



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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