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Medycyna spersonalizowana – 
przewodnik dla pacjentów  

Inicjatywa Europejskiej Koalicji 
Pacjentów Onkologicznych



Wprowadzenie  
Prof. Mark Lawler, Komitet Naukowy ECPC 

Medycyna spersonalizowana szybko staje się ważną metodą diagnostyczną 
i terapeutyczną w wielu chorobach człowieka. Naukowcy zajmujący się 
nowotworami i onkolodzy wyznaczyli kierunek, dzięki czemu obecnie w 
klinikach istnieje znaczna liczba spersonalizowanych terapii medycznych, a 
niektóre z nich zapewniają doskonałe wyniki u pacjentów onkologicznych 
w całej Europie. Jednak medycyna spersonalizowana jest o wiele bardziej 
złożona w porównaniu do istniejących metod leczenia. Ważne jest, aby 
pacjenci onkologiczni byli dobrze poinformowani o możliwościach i 
wyzwaniach medycyny spersonalizowanej, aby umożliwić im podejmowanie 
jak najlepszych i najbardziej świadomych decyzji dotyczących ich osobistej 
opieki.

Aby dostarczyć informacji na temat niektórych możliwości, jakie może 

zapewnić medycyna spersonalizowana, a także by stawić czoła niektórym 

związanym z nią wyzwaniom, Europejska Koalicja Pacjentów Onkologicznych 

postanowiła stworzyć zasoby, które konkretnie odpowiedzą na potrzeby 

pacjentów. Dokument „Medycyna spersonalizowana – przewodnik dla 

pacjentów” został przygotowany wspólnie przez pacjentów i pracowników 

systemu opieki zdrowotnej i ma na celu dostarczenie pacjentom 

onkologicznym istotnych informacji na temat medycyny spersonalizowanej 

oraz przedstawienie odpowiedzi na pytania, które pacjenci onkologiczni 

mogą mieć w związku z tą stosunkowo nową dziedziną medycyny. Ma także 

na celu przekazanie pacjentom informacji o możliwościach, jakie może 

przynieść medycyna spersonalizowana, dając jednocześnie im wsparcie w 

podejmowaniu często trudnych decyzji dotyczących ich opieki.

Zrozumienie szczegółów medycyny spersonalizowanej i tego, jak może ona 

pomóc w Pana/Pani opiece, może stanowić wyzwanie. Ponadto może mieć 

Pan/Pani szereg wątpliwości, które trudno będzie Panu/Pani wyrazić przed 

lekarzem lub zadać właściwe pytania na ich temat. Aby pomóc Panu/Pani 

w tym zakresie, stworzyliśmy serię 10 pytań, które Pan/Pani jako pacjent 

może zadać swojemu lekarzowi, co, miejmy nadzieję, pozwoli Panu/Pani na 

uzyskanie lepszych informacji i podjęcie właściwej dla decyzji.  

Medycyna spersonalizowana może przynieść znaczne korzyści pacjentom 

onkologicznym. Ten przewodnik ma stanowić narzędzie skoncentrowane na 

pacjencie, które może Pan/Pani wykorzystać w celu podjęcia jak najlepszej i 

odpowiedniej dla siebie decyzji prowadzącej do poprawy Pana/Pani zdrowia 

i samopoczucia. 

Prof. Lawler jest zastępcą prorektora, profesorem zdrowia cyfrowego i 

Katedry genomiki translacyjnej na uniwersytecie Queen’s w Belfaście w 

Wielkiej Brytanii. Jest członkiem Komitetu Naukowego ECPC, członkiem 

zarządu Europejskiej Organizacji do Walki z Rakiem oraz członkiem zarządu 

Europejskiej Koalicji Medycyny Spersonalizowanej.   



Słowniczek 
BCR-ABL:  białko, które jest charakterystyczne dla pacjentów z 
niektórymi postaciami białaczki (wszyscy pacjenci z przewlekłą 
białaczką szpikową i podgrupa pacjentów z ostrą białaczką 
limfoblastyczną). Wykrycie tego białka we krwi lub szpiku pacjentów 
wskazuje na to, że mogą oni kwalifikować się do konkretnej terapii z 
zakresu medycyny spersonalizowanej. 

Diagnostyka towarzysząca: testy diagnostyczne wskazujące na 
konkretne leczenie, jakie pacjent powinien otrzymać – ważne jest, 
aby zarówno badanie diagnostyczne, jak i późniejsze leczenie były 
dostępne dla pacjenta i refundowane (opłacane) przez system opieki 
zdrowotnej.

Receptor naskórkowego czynnika wzrostu: określone białko, którego 
aktywność zmienia się w przebiegu wielu różnych nowotworów. 
Dzięki wiedzy o tym, czy jego aktywność zmieniła się, czy nie, 
można wybrać dla pacjenta konkretne leczenie z zakresu medycyny 
spersonalizowanej. 

Gen erbB2: gen, który jest nadaktywny w przebiegu wielu 
nowotworów, zwłaszcza w agresywnej postaci raka piersi. 

Ogólne rozporządzenie o ochronie danych: rozporządzenie 
opracowane przez Unię Europejską, które reguluje wykorzystanie 
danych, w tym danych dotyczących zdrowia.

Herceptyna: lek, którego swoistym celem jest nadaktywność 

związana z genem erbB2 (patrz także gen erbB2).  

Immunoterapia: metoda leczenia dla pacjentów onkologicznych, 
której celem jest w szczególności aktywacja własnego układu 
odpornościowego pacjenta przeciwko nowotworowi obecnemu w 
jego organizmie. 

Płynne biopsje: próbki krwi pobrane od pacjentów, zawierające cechy 
biologiczne guza, które można wykryć i wykorzystać jako biomarkery 
do wyboru optymalnej terapii dla pacjenta.

PDL-1: jedno z wielu białek, które można wykryć w próbce pobranej 
w czasie biopsji lub próbce krwi pacjenta i wykorzystać do podjęcia 
decyzji, czy leczenie immunoterapią może być zastosowane u tego 
konkretnego pacjenta. 

Onkogen ras: gen, który ulega zmianie w przebiegu różnych 
nowotworów (np. rak jelita grubego i okrężnicy, rak płuca), i może 
być wykorzystany jako biomarker do podjęcia decyzji o tym, jakie 
leczenie powinien otrzymać pacjent.

Real Word Evidence (RWE): dane, które są gromadzone, zarówno w 
trakcie leczenia, jak i po leczeniu, i które mogą być wykorzystane do 
rozwoju przyszłych terapii. Badania nad danymi rzeczywistymi stają 
się coraz bardziej powszechne, ponieważ uwzględniają to, jak lek 
działa w świecie rzeczywistym (tj. w klinice po zatwierdzeniu leku), a 
nie rozpatrują go wyłącznie w warunkach badania klinicznego.
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Co warto wiedzieć o 
medycynie spersonalizowanej  



1. Medycyna spersonalizowana: metoda leczenia 
guza oparta na wiedzy

1.1 Badania naukowe dostarczają nowej wiedzy
W ciągu ostatnich 20 lat nasze rozumienie chorób u ludzi poszerzyło się dzięki globalnym 
wysiłkom w zakresie badań naukowych, mającym na celu określenie kluczowych zdarzeń 
biologicznych w naszym organizmie, które prowadzą do rozwoju określonych chorób, takich 
jak rak, choroby serca czy cukrzyca. 

1.2 Dlaczego ta nowa wiedza jest dla Pana/Pani istotna?
Wykorzystanie tej wiedzy jest kluczowym czynnikiem poprawy opieki nad pacjentem. W 
przypadku nowotworów te „informacje” zostały przełożone na nowe narzędzia diagnostyczne 
i innowacyjne metody leczenia, początkowo w badaniach klinicznych, ale coraz częściej jako 
opieka standardowa, co prowadzi do potencjalnie dłuższego i zdrowszego życia pacjentów 
onkologicznych. To wykorzystanie wiedzy w celu postawienia dokładniejszego rozpoznania, 
w połączeniu z bardziej precyzyjnym leczeniem ukierunkowanym na konkretny nowotwór, 
jest znane jako „medycyna spersonalizowana”. Europejska Koalicja Pacjentów Onkologicznych 
jest głęboko przekonana, że pacjenci onkologiczni muszą być odpowiednio poinformowani o 
swoich możliwościach, jak określono w Pierwszym Artykule Europejskiej Karty Praw Pacjenta 
Onkologicznego.1  W tej broszurze przedstawiamy istotne informacje na temat medycyny 
spersonalizowanej, które pomogą Panu/Pani w podjęciu świadomych decyzji dotyczących 
Pana/Pani opieki.

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



2. Dlaczego, co i jak – odpowiedzi na pytania 
dotyczące medycyny spersonalizowanej

2.1 Dlaczego medycyna spersonalizowana?
W przeszłości pacjenci onkologiczni mogli najczęściej korzystać z leczenia metodą „jednakową 
dla wszystkich”, w której wszyscy pacjenci (na przykład z rakiem piersi) byli zasadniczo 
poddawani takiemu samemu leczeniu. Jednak dzięki głębszemu zrozumieniu swoistych cech 
biologicznych nowotworu za pośrednictwem badań naukowych wykazano, że nowotwory 
złośliwe, takie jak rak piersi, nie są jednolitą chorobą. Istnieje wiele różnych podtypów raka 
piersi, które różnią się od siebie na poziomie biologicznym. Ułatwia to bardziej ukierunkowane 
postępowanie diagnostyczne i leczenie, swoiste dla konkretnego guza u danego pacjenta. 
Takie namierzenie konkretnego guza może także prowadzić do mniejszej ilości działań 
niepożądanych związanych z leczeniem.       

2.2 Czym jest więc medycyna spersonalizowana?
W kontekście nowotworów, medycyna spersonalizowana stanowi metodę leczenia 
dostosowaną konkretnie do określonych cech biologicznych guza. Ponieważ terapia ta 
została opracowana w celu namierzenia konkretnego podtypu guza, jej szanse powodzenia 
są potencjalnie większe niż w przypadku bardziej tradycyjnej i nieukierunkowanej metody 
jak np. chemioterapii. Medycyna spersonalizowana ma na celu dostarczenie Panu/Pani 
„właściwego leczenia, we właściwej dawce, we właściwym czasie”, zwiększając w ten sposób 
szanse na to, że takie spersonalizowane leczenie będzie dla Pana/Pani skuteczne, pozwoli na 
kontrolę Pana/Pani choroby i zachowa jakość Pana/Pani życia (rys. 1).

2.3 W jaki sposób działa medycyna spersonalizowana?
Medycyna spersonalizowana jest bardziej złożona niż standardowe metody opieki 
onkologicznej. Najlepiej byłoby, gdyby ta metoda była zapewniana w uznanych ośrodkach Figure 1



onkologicznych, dysponujących odpowiednim i wyspecjalizowanym personelem pracującym 
w zespole multidyscyplinarnym (ang. multidisciplinary team, MDT).  W takim zespole MDT 
omawiane i uzgadniane jest postępowanie diagnostyczne i leczenie dotyczące konkretnego 
pacjenta, przy czym dyskusja ta powinna obejmować też jego opinie i preferencje. Laboratoria 
powinny dysponować optymalnym sprzętem diagnostycznym.
 

3. Personalizacja: biomarkery raka i leczenie 
celowane

3.1 Biomarkery raka  
Pierwsza część Pana/Pani podróży do świata medycyny spersonalizowanej obejmuje 
konkretny test diagnostyczny, który zostanie wykonany na próbce Pana/Pani krwi lub próbce 
pobranej podczas biopsji Pana/Pani guza. To określi, jakie leczenie z zakresu medycyny 
spersonalizowanej będzie dla Pana/Pani najbardziej odpowiednie.   Testy te są nazywane 
testami oceniającymi biomarkery raka lub diagnostyką towarzyszącą i mogą wykryć określone 
cechy w Pana/Pani próbce, charakterystyczne dla Pana/Pani guza. Wykorzystywane są również 
biopsje płynne i wtedy cechy guza są określane z krwi pacjenta bez konieczności pobierania 
próbki tkanki. 

3.2 Leczenie celowane
Gdy na podstawie testu oceniającego biomarkery raka wiadomo, która opcja leczenia jest dla 
Pana/Pani najlepsza, zespół MDT zapewni Panu/Pani konkretne leczenie. Zespół MDT wspólnie 
zapewnia odpowiednią wiedzę specjalistyczną wymaganą do leczenia konkretnego nowotworu 
i będzie składać się z onkologów, radioterapeutów, chirurgów onkologicznych, pielęgniarek 
onkologicznych, patologów, biologów molekularnych, genetyków, techników i innych 
odpowiednich specjalistów, w zależności od Pana/Pani konkretnej choroby.    



W zależności od wyników testu oceniającego biomarkery może istnieć więcej niż jedna opcja 
leczenia, dlatego będzie Pan/Pani mieć możliwość omówienia różnych opcji z zespołem MDT. 
Leczenie może być ukierunkowane na gen lub białko charakterystyczne dla konkretnego guza, 
bądź na szlak biologiczny, który ulega pewnym zmianom w przebiegu Pana/Pani nowotworu. 
Kluczową cechą medycyny spersonalizowanej jest swoistość metody leczenia, polegająca na 
tym, że komórki nowotworowe stanowią cel pod kątem eliminacji, podczas gdy prawidłowe 
komórki i tkanki organizmu są oszczędzone przed potencjalnymi działaniami niepożądanymi 
wynikającymi z leczenia.  Zespół kliniczny ma na celu zarówno skuteczne leczenie Pana/Pani 
nowotworu, jak i zachowanie w miarę możliwości jakości Pana/Pani życia.   Wszystkie opcje i 
scenariusze muszą zostać z Panem/Panią rozważone, aby Pana/Pani wybory były jasne (obejmuje 
to możliwość leczenia w innym ośrodku), a Pana/Pani oczekiwania zostały omówione. 
 

4. Opcje spersonalizowanej medycyny 
onkologicznej w różnych rodzajach nowotworów

4.1 Przewlekła białaczka szpikowa: przykład spersonalizowanej medycyny onkologicznej 
W przypadku takiego raka, jak przewlekła białaczka szpikowa (ang. Chronic Myeloid 
Leukaemia, CML), guz będzie zawierać białko zwane BCR-ABL, które jest swoiste dla tej 
choroby. Znajomość tej biologicznej cechy nowotworu ułatwiła zaprojektowanie leku, którego 
celem jest konkretnie to białko charakterystyczne dla tego guza, dzięki czemu jest on wysoce 
skuteczny w hamowaniu jego aktywności (rys. 2). Wykrycie tego białka pozwala zespołowi 
klinicznemu wybrać dla Pana/Pani to konkretne leczenie. 

4.2 Medycyna spersonalizowana w przypadku innych nowotworów
W przypadku nowotworu płuca testowanie pod kątem obecności receptora naskórkowego 
czynnika wzrostu (ang. epidermal growth factor receptor, EGFR), który jest zaangażowany 

Figure 2

Figure 3



w rozwój raka płuca, pozwoli zespołowi klinicznemu określić, czy Pana/Pani guz może być 
leczony terapią ukierunkowaną na to właśnie białko. W przypadku raka jelita grubego i 
okrężnicy określenie, czy w Pana/Pani guzie występuje onkogen ras, może umożliwić bardziej 
precyzyjną opcję leczenia. A w przypadku raka piersi może być Pani jedną z około 30% 
pacjentek z rakiem piersi, w którym występuje nadaktywny gen erbB2. Dzięki testowaniu w 
kierunku tej nadaktywności może być Pani leczona lekiem, takim jak Herceptyna, której celem 
jest właśnie to białko nowotworowe i który już okazał się wysoce skuteczną metodą leczenia. 

4.3 Czy immunoterapia to spersonalizowana medycyna onkologiczna dla wszystkich?
W ostatnim czasie stwierdzono, że stymulacja układu odpornościowego do walki z nowotworem 
(obiecująca droga leczenia w zakresie immunoterapii) oferuje możliwości leczenia niektórych 
typów guzów, dlatego może być u Pana/Pani wykonany test, aby sprawdzić, czy na przykład 
gen PDL-1 jest u Pana/Pani aktywny. PDL-1 jest jednym z wielu biomarkerów raka, dzięki 
któremu można określić, czy interwencja immunoterapeutyczna będzie dla Pana/Pani 
odpowiednia (rys. 3). Chociaż metody immunoterapii okazały się obiecujące, nadal konieczne 
jest przeprowadzenie wielu badań, zanim wejdą do standardowej opieki.
   

5. Radzenie sobie z leczeniem

5.1 Możliwe działania niepożądane związane z leczeniem
Chociaż leczenie z zakresu medycyny spersonalizowanej może na ogół prowadzić do mniejszej 
liczby działań niepożądanych, to jednak mogą wystąpić i utrzymywać się pewne powikłania 
związane z leczeniem. Ważne jest, aby przed rozpoczęciem leczenia mieć świadomość, że 
istnieje taka możliwość. 

5.2 Rozwój oporności na leczenie z zakresu medycyny spersonalizowanej
Chociaż medycyna spersonalizowana oferuje bardziej ukierunkowaną metodę leczenia, 
niezbędne jest uświadomienie sobie, że rak jest chorobą złożoną. Dlatego też, chociaż może 



u Pana/Pani wystąpić odpowiedź na wstępne leczenie, Pana/Pani guz może z czasem stać 
się oporny na to leczenie, co doprowadzi do ponownego pojawienia się raka. Opracowanie 
spersonalizowanych leków drugiej i trzeciej generacji dla określonych podtypów guzów 
zwiększyło naszą zdolność do zwalczania oporności na leczenie, a te nowsze leki mogą być 
stosowane w Pana/Pani obecnym lub przyszłym leczeniu. Jednak ważne jest, aby zdać sobie 
sprawę z tego, że oporności na leczenie nie da się rozwiązać we wszystkich okolicznościach 
lub w przypadku wszystkich nowotworów. 

6. Badania naukowe nad medycyną 
spersonalizowaną – czy można wnieść do nich swój 
wkład?

6.1 Badania naukowe jako czynnik umożliwiający lepszą opiekę nad pacjentem
Badania naukowe są istotnym elementem naszej nieustannej walki z rakiem. Dowody wskazują 
na to, że pacjenci leczeni w ośrodkach aktywnych naukowo mają lepsze wyniki niż osoby, które 
są leczone gdzie indziej. Kluczowym elementem wysiłków badawczych w dziedzinie medycyny 
spersonalizowanej jest włączenie pacjentów do badań klinicznych nad nowotworami lub do 
badań nad danymi rzeczywistymi (RWE). Badania te ułatwiają opracowanie dokładniejszych 
biomarkerów raka i skuteczniejszych metod leczenia. Jednak ważne jest zapytanie Pana/Pani 
o zgodę jako pacjenta (i jej otrzymanie) w celu wykorzystania Pana/Pani próbek lub danych, 
jeśli są one gromadzone w ramach jakiegokolwiek badania naukowego.  Coraz częściej 
pacjenci mają również możliwość odgrywania bardziej centralnej roli w samych badaniach 
naukowych, a także okazję na wniesienie swojej wiedzy, by przyczynić się do zwiększenia 
wysiłków badawczych. Najlepsze badania naukowe nad nowotworami uwzględniają nie tylko 
poglądy i wiedzę naukowców i pracowników zawodów medycznych, ale także doświadczenie 



i wiedzę pacjentów.

6.2 Znaczenie danych
Dane wygenerowane z badań naukowych, w których być może zdecydował(a) się Pan/Pani 
wziąć udział, dostarczą rozstrzygających dowodów, które pomogą w uzyskaniu lepszych 
wyników w leczeniu pacjentów onkologicznych. Pana/Pani dane mogą wnieść duży wkład w 
te dowody, ale gromadzenie i efektywne wykorzystanie Pana/Pani danych musi odbywać się 
w odpowiedzialny sposób. Konieczne jest uzyskanie Pana/Pani zgody na wykorzystanie Pana/
Pani danych do badań, a także zapewnienie ochrony i poszanowania Pana/Pani prywatności 
zgodnie z ogólnym rozporządzeniem o ochronie danych (RODO). Ważna jest kwestia 
anonimizacji. Chociaż gwarantuje ona anonimowość, należy ją rozważyć, biorąc pod uwagę 
ewentualne Pana/Pani życzenie, by uzyskać zwrotne informacje o cechach Pana/Pani guza, co 
może mieć znaczenie dla przyszłych testów diagnostycznych. 

6.3 Udział pacjentów w badaniach naukowych nad nowotworami
Powinien Pan/Powinna Pani otrzymywać informacje o możliwości udziału w badaniach 
naukowych, ponieważ badania naukowe są sposobem na przeprowadzenie lepszej 
diagnostyki i na skuteczniejsze leczenie pacjentów. Należy jednak mieć świadomość, że 
chociaż prowadzenie badania naukowego w zakresie medycyny spersonalizowanej może 
prowadzić do dokładniejszej diagnostyki lub skuteczniejszego leczenia nowotworu, wyniki 
te mogą nie mieć wpływu na Pana/Pani konkretne leczenie, ale mogą przynieść korzyści 
przyszłym pacjentom onkologicznym. W związku z tym Pana/Pani udział w takim badaniu 
naukowym, zarówno poprzez analizę próbek pobranych w czasie biopsji lub krwi, które Pan/
Pani oddaje, czy też ocenę lub udostępnienie Pana/Pani danych, na których wykorzystanie 
wyraża Pan/Pani zgodę, może być działaniem altruistycznym, które jednak społeczność 
naukowa i medyczna głęboko docenia. Niemniej jednak trzeba również wiedzieć, że Pana/Pani 
próbka tkanki/krwi lub dane mogą zostać wykorzystane w kolejnych badaniach naukowych i 
że poprosimy Pana/Panią o wyrażenie zgody na takie wykorzystanie w przyszłości.3  Chcemy 
Pana/Panią w szczególności zapewnić, że udział w badaniu naukowym opiera się na Pana/Pani 

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



decyzji, a Pana/Pani życzenia związane z badaniem naukowym, na udział w którym wyraża 
Pan/Pani zgodę, są brane pod uwagę, a co najważniejsze, jeżeli nie chce Pan/Pani brać udziału 
w badaniu, decyzja ta w żaden sposób nie wpłynie na jakość opieki, z jakiej Pan/Pani korzysta.

6.4 Przeszkody na drodze do medycyny spersonalizowanej
Chociaż medycyna spersonalizowana ma do odegrania rolę w opiece nad pacjentami 
onkologicznymi, nadal istnieją bariery, które trzeba pokonać. Problemem mogą być koszty 
– wiele nowszych terapii z zakresu medycyny spersonalizowanej jest kosztownych, dlatego 
ważne jest, aby sprawdzić, czy potencjalne koszty leczenia są pokrywane przez system 
opieki zdrowotnej lub czy zostaną zwrócone przez ubezpieczyciela. Z drugiej strony leczenie 
nowotworów i towarzysząca mu diagnostyka muszą być również dostępne. Często pojawia się 
paradoksalna sytuacja, w której leczenie może być refundowane, ale test laboratoryjny, który 
jest stosowany w celu wybrania najbardziej odpowiedniego leczenia Pana/Pani guza, już nie 
jest refundowany. Jeżeli tak jest w Pana/Pani powiecie czy regionie, należy spróbować działać 
wspólnie z lokalną lub krajową grupą wsparcia pacjentów, aby uzyskać dostęp nie tylko do 
leczenia, ale również do takiego testu.
  

7. Przygotowanie do wizyty lekarskiej  

7.1 Świadomy pacjent  
Aby umożliwić Panu/Pani poradzenie sobie z wyzwaniami i trudnościami, jakie może stwarzać 
medycyna spersonalizowana, ważne jest, aby stać się świadomym pacjentem, dysponującym 
przejrzystymi informacjami, które pozwolą Panu/Pani zrozumieć, w jaki sposób medycyna 
spersonalizowana zostanie zastosowana w leczeniu Pana/Pani konkretnego nowotworu. 
Pana/Pani prawo do informacji jest ujęte w Europejskim Kodeksie Walki z Rakiem2 , manifeście 
skoncentrowanym na pacjencie, w którym szczegółowo opisano, czego należy oczekiwać 
od systemu opieki zdrowotnej. Informacje na temat opcji leczenia z zakresu medycyny 
spersonalizowanej powinny być przekazywane w jasnym i zrozumiałym języku, a także opierać 

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



się na dodatkowych informacjach z wiarygodnych źródeł, które pozwolą Panu/Pani w pełni 
zrozumieć, co konkretnie dla Pana/Pani oznacza medycyna spersonalizowana. Udzielenie 
tych informacji i wsparcia powinno pomóc Panu/Pani w podjęciu decyzji o otrzymaniu (lub 
nieotrzymaniu) leczenia z zakresu medycyny spersonalizowanej dostosowanego do Pana/
Pani konkretnego typu nowotworu. 

7.2 Pomoc w podejmowaniu świadomej decyzji
Aby zostać świadomym pacjentem, ważne jest uzyskanie możliwości zadawania konkretnych 
pytań dotyczących Pana/Pani podróży do świata medycyny spersonalizowanej. Jednak w 
wielu sytuacjach może mieć Pan/Pani trudności z przygotowaniem kluczowych pytań, jakie 
należy zadać. W tej części przedstawiamy serię 10 pytań, których zadanie należy rozważyć 
podczas rozmowy z lekarzem lub multidyscyplinarnym zespołem onkologicznym, aby mógł 
Pan/mogła Pani podjąć w pełni świadomą decyzję o otrzymaniu (lub nieotrzymaniu) metody 
leczenia z zakresu medycyny spersonalizowanej.
 

7.3 Dziesięć pytań, które należy zadać lekarzowi lub zespołowi medycznemu
 
1. Czy istnieją możliwości leczenia z zakresu medycyny spersonalizowanej w przypadku 
mojego guza? 
To jest kluczowe pytanie początkowe, pozwalające na poznanie dostępnych możliwości na 
początku podróży do świata medycyny spersonalizowanej. 

2. Czy ta opcja leczenia jest dostępna dla mnie w tym szpitalu?
Konieczne jest uzyskanie informacji, czy leczenie, które jest dla Pana/Pani najlepsze, jest 
dostępne w Pana/Pani lokalnym szpitalu, a jeśli nie, czy istnieją możliwości leczenia w innym 
miejscu w Pana/Pani regionie/kraju. 

3. Chcę uzyskać dostęp do leczenia z zakresu medycyny spersonalizowanej. Co jest wymagane?
To kolejne kluczowe pytanie, aby mógł Pan/mogła Pani odpowiednio przygotować się do 



podjęcia osobistej decyzji. 

4. Jeżeli mój wynik testu wykaże, że konkretne leczenie z zakresu medycyny spersonalizowanej 
jest dla mnie odpowiednie, to co dalej?
Dzięki temu otrzyma Pan/Pani więcej informacji, które pomogą Panu/Pani w podjęciu decyzji 
o tym, czy to leczenie jest nie tylko odpowiednie dla Pana/Pani, ale też czy jest ono przez Pana/
Panią akceptowalne.

5. Jeżeli wynik testu wykaże, że to konkretne leczenie nie jest dla mnie odpowiednie, to czy 
mam inne możliwości?
Ten scenariusz może stanowić wyzwanie. Czasami będą inne opcje, ale czasem może ich nie 
być. Ważne jest, aby omówić Pana/Pani oczekiwania, tak aby dać Panu/Pani możliwość jasnej 
oceny istniejących opcji.

6. Czy moje leczenie stanowi część badania klinicznego, czy też jest to opieka standardowa?
Możliwe, że jedyną szansą uzyskania dla Pana/Pani dostępu do medycyny spersonalizowanej 
jest udział w badaniu klinicznym. Powinien Pan/Powinna Pani uzyskać pełny opis tego, co się z 
tym wiąże, a także wyrazić zgodę na udział w takim badaniu klinicznym oraz na wykorzystanie 
Pana/Pani danych (jeżeli takie jest Pana/Pani życzenie).

7. Jak często w tym szpitalu leczono pacjentów, stosując tę metodę medycyny spersonalizowanej 
i jak wyglądają wyniki w porównaniu z innymi szpitalami w moim regionie/kraju?
Ważne jest upewnienie się, czy Pana/Pani szpital ma odpowiednie doświadczenie w leczeniu 
pacjentów z zastosowaniem danej terapii z zakresu medycyny spersonalizowanej, oraz czy 
poziom sukcesu jest podobny do innych szpitali w Pana/Pani regionie/kraju.

8. Czy są jakieś działania niepożądane związane z leczeniem z zakresu medycyny 
spersonalizowanej, jakie otrzymam, a jeśli tak, to na czym one polegają i jakie będzie w 
związku z tym postępowanie?



Pacjenci coraz częściej rozważają decyzje o poddaniu się konkretnemu leczeniu na podstawie 
tego, czy skutecznie wyleczy ono występującego u nich guza, przy jednoczesnym zachowaniu 
(w miarę możliwości) jakości życia. Dlatego ważne jest, aby dowiedzieć się, jakich ewentualnych 
działań niepożądanych należy się spodziewać i jak sobie z nimi radzić.

9. Jak (i kiedy) dowiem się, że moje leczenie zadziałało?
Mogą być wymagane specjalne testy, aby sprawdzić, czy Pana/Pani leczenie działa, czy nie. 
Ważne jest, aby dowiedzieć się, ile czasu zajmie przekazanie wyników lekarzowi (oraz Panu/
Pani).

10. Czy może Pan/Pani skierować mnie do wiarygodnych informacji/zasobów, które 
pomogą mi podjąć decyzję i będą informować o najnowszych osiągnięciach medycyny 
spersonalizowanej? 
Istnieje wiele informacji na temat medycyny spersonalizowanej, ale oszacowanie ich 
dokładności i rzetelności może być dla Pana/Pani trudne. Dostęp do wiarygodnych informacji i 
organizacji zajmujących się rzecznictwem pacjentów, które będą Pana/Panią wspierać, będzie 
szczególnie istotny zarówno przy podejmowaniu decyzji, jak i dodawaniu Panu/Pani odwagi w 
spersonalizowanej podróży pacjenta. ECPC skieruje pacjentów do najbardziej odpowiednich, 
wiarygodnych i aktualnych informacji oraz zapewni wsparcie za pośrednictwem krajowych 
organizacji stowarzyszonych z ECPC.

Mamy nadzieję, że tych 10 kluczowych pytań pomoże Panu/Pani jako pacjentowi w 
poruszaniu się po tym często złożonym i zagmatwanym świecie medycyny spersonalizowanej. 
Nasz przewodnik cały czas się rozwija, dlatego zachęcamy do współpracy z nami i dzielenia 
się swoimi doświadczeniami, aby pozwolić nam na utrzymanie aktualnego przewodnika 
zapewniającego informacje i pomoc wszystkim pacjentom onkologicznym w całej Europie. 



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 

A N R 
G N C 

C E S 
O C G 

I E R 
D D N 

C E N 
C I A 

N C S 
E G O 

C N S 
S E 

O O N 
G C S 

D A E 
I N C 

N O N 
E N D 

D G D 
O I N 

E I E 
I I N 

D E D 
G O 

R A N 
G E E 

R R N 
A R I 

G D D 
C C D 

E S C 
C D N 

A E D 
N C R 

I C R 
E N 

S N R 
R E C 

N C I 
S N C 

D I A 
G G A 

E C E 
E N N 

N E S 
E C D 

E C C 
R E 

E D O 
C O G 

N S G 
C N C 

R N C 
R C A 

E O A 
S D E 

C S D 
O N N 

I E E 
D E 

A A S 
I O R 

C E O 
C N S 

C E E 
D N I 

C C C 
O G O 

R C N 
N E N 

I N O 
C R 

S C R 
O D C 

C A C 
E S D 

S O S 
N S O 

E A E 
I C D 

D N D 
C C C 

I E E 
C C 

O C C 
N E O 

A D A 
C N O 

E E D 
N O N 

S S N 
N I D 

C D A 
R O O 

A G C 
N N 

D C I 
D E N 

D E I 
G A O 

C C N 
D G D 

S G S 
I R E 

D I D 
O G O 

E D S 
D I 

G E N 
S E O 

I D G 
C S N 

E A N 
E E E 

S G G 
C D C 

R O I 
R D I 

E R E 
S S 

N E D 
S R D 

E D G 
E N D 

C D E 
E R D 

O C G 
D O R 

I C N 
D C N 

G E I 
S E 

D I E 
C E A 

S O C 
R R E 

E R S 
E D E 

D S R 
I S A 

A D D 
I D D 

D C E 
E E 

A E C 
N N O 

N R N 
S N R 

N C E 
E A E 

O C A 
C C N 

E I R 
R O G 

R D C 
S G 

C S R 
G C G 

C C E 
C C R 

C R E 
A R C 

G R C 
O R G 

D N C 
C G E 

E R G 
N D 

O C R 
S C O 

R D G 
N I N 

E E E 
C C C 

N D N 
N N S 

C C D 
A O C 

N C E 
R C 

D I D 
C S N 

O I S 
C R A 

R D O 
S E A 

I C D 
A S O 

G C E 
E G E 

S E G 
S E 

E D I 
C D S 

R S R 
C R I 

E A D 
E E N 

C A N 
D I D 

D R N 
C D C 

N C D 
S D 

C I C 
E C I 

O E C 
D S R 

A C D 
I N C 

E D E 
I D C 

S E S 
I R G 

R S E 
A N 

S C A 
C I E 

R R R 
E R N 

I C A 
R N E 

D I A 
C E E 

N A S 
C S N 

C D N 
D O 

G A C 
C N N 

C D N 
A A A 

C I O 
N G I 

N C D 
D N O 

N C O 
O S S 

D N I 
E I 

C D E 
A R G 

S D A 
A E A 

C O D 
D N D 

N A R 
E N C 

E S A 
A I E 

O C E 
C I 

C R N 
A E I 

R E C 
A E A 

N A C 
S D C 

E G R 
O A C 

G G N 
C N E 

N N R 
O N 

C E C 
R C O 

E N C 
S E D 

C D G 
N C N 

R I O 
C C D 

D C S 
S C I 

D C N 
N C 

I R E 
R N A 

I C S 
R N N 

N N C 
S A C 

I O C 
E E C 

N A S 
E N G 

S E C 
I E 

C C C 
R C C 

R O S 
N E R 

S S A 
D N I 

S A D 
N C A 

C E N 
C C E 

D E N 
S D 

I D O 
O G G 

O C N 
C N S 

N C C 
O O C 

C O C 
D E D 

C I R 
C D C 

O O O 
D A 

C A S 
G O D 

C E E 
N I I 

O N C 
D C I 

E C O 
N C D 

S C D 
D D D 

S D C 
E D 

E D A 
S G C 

C E G 
N C G 

C G C 
D A I 

N E E 
S N N 

I C A 
N C R 

I A C 
N D 

O D O 
R I S 

A I C 
I G S 

D D I 
N E S 

A C R 
C G E 

C O C 
D N A 

C C C 
R C 

A R E 
S E E 

G A E 
A G D 

E E O 
G E C 

I E D 
A D G 

O N R 
C C D 

N G C 
S C 

E I C 
D S C 

N D D 
N A C 

C E G 
C N R 

R S R 
O E R 

E N E 
E R S 

O N N 
N S 

D N R 
C D C 

E C E 
D C R 

N I D 
D C E 

A D O 
E A O 

N A O 
N C C 

E S E 
S E 

E N D 
N C D 

A S G 
R D D 

D R D 
E I G 

A N C 
D N S 

O A N 
G C N 

R G E 
O I 

N S G 
C E C 

E R G 
D D R 

I D R 
N O O 

N D N 
S C E 

R C C 
C R A 

N C I 
R N 

N C R 
N N N 

C R R 
C S A 

O C N 
D D R 

C C N 
O C C 

E I C 
R D N 

I C S 
N O 

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


	949ede4b9ed99412e8ee2de0d13c5d0f4dc00288cb6cd3c9d1a820d5fcfb713b.pdf
	565547697d155af9179c930b0b33c0848baf48a53981a9c7f11c934e9447429e.pdf

