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Medycyna spersonalizowana szybko staje sie wazna metoda diagnostyczna
i terapeutyczng w wielu chorobach cztowieka. Naukowcy zajmujacy sie
nowotworami i onkolodzy wyznaczyli kierunek, dzieki czemu obecnie w
klinikach istnieje znaczna liczba spersonalizowanych terapii medycznych, a
niektére z nich zapewniajg doskonate wyniki u pacjentéw onkologicznych
w catej Europie. Jednak medycyna spersonalizowana jest o wiele bardziej
ztozona w poréwnaniu do istniejacych metod leczenia. Wazne jest, aby
pacjenci onkologiczni byli dobrze poinformowani o mozliwosciach i
wyzwaniach medycyny spersonalizowanej, aby umozliwi¢ im podejmowanie
jak najlepszych i najbardziej sSwiadomych decyzji dotyczacych ich osobistej
opieki.

Aby dostarczy¢ informacji na temat niektérych mozliwosci, jakie moze
zapewni¢ medycyna spersonalizowana, a takze by stawic¢ czota niektérym
zwigzanym z nig wyzwaniom, Europejska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych
postanowita stworzy¢ zasoby, ktére konkretnie odpowiedzg na potrzeby
pacjentow. Dokument ,Medycyna spersonalizowana - przewodnik dla
pacjentéw” zostat przygotowany wspélnie przez pacjentéw i pracownikéw
systemu opieki zdrowotnej i ma na celu dostarczenie pacjentom
onkologicznym istotnych informacji na temat medycyny spersonalizowanej
oraz przedstawienie odpowiedzi na pytania, ktére pacjenci onkologiczni
moga mie¢ w zwigzku z tg stosunkowo nowg dziedzing medycyny. Ma takze
na celu przekazanie pacjentom informacji o mozliwosciach, jakie moze

przynie$¢ medycyna spersonalizowana, dajac jednoczesnie im wsparcie w

podejmowaniu czesto trudnych decyzji dotyczacych ich opieki.

Zrozumienie szczegdtéw medycyny spersonalizowanej i tego, jak moze ona
pomdc w Pana/Pani opiece, moze stanowi¢ wyzwanie. Ponadto moze mie¢
Pan/Pani szereg watpliwosci, ktére trudno bedzie Panu/Pani wyrazi¢ przed
lekarzem lub zada¢ wihasciwe pytania na ich temat. Aby poméc Panu/Pani
w tym zakresie, stworzyliSmy serie 10 pytan, ktére Pan/Pani jako pacjent
moze zada¢ swojemu lekarzowi, co, miejmy nadzieje, pozwoli Panu/Pani na

uzyskanie lepszych informacji i podjecie wtasciwej dla decyz;ji.

Medycyna spersonalizowana moze przynie$¢ znaczne korzysci pacjentom
onkologicznym. Ten przewodnik ma stanowi¢ narzedzie skoncentrowane na
pacjencie, ktére moze Pan/Pani wykorzysta¢ w celu podjecia jak najlepszej i
odpowiedniej dla siebie decyzji prowadzacej do poprawy Pana/Pani zdrowia

i samopoczucia.
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Katedry genomiki translacyjnej na uniwersytecie Queen’s w Belfascie w
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zarzadu Europejskiej Organizacji do Walki z Rakiem oraz cztonkiem zarzadu
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BCR-ABL: biatko, ktére jest charakterystyczne dla pacjentéw z
niektérymi postaciami biataczki (wszyscy pacjenci z przewlekig
biataczkg szpikowa i podgrupa pacjentéw z ostrag biataczka
limfoblastyczng). Wykrycie tego biatka we krwi lub szpiku pacjentéw
wskazuje na to, ze moga oni kwalifikowac sie do konkretnej terapii z
zakresu medycyny spersonalizowanej.

Diagnostyka towarzyszaca: testy diagnostyczne wskazujace na
konkretne leczenie, jakie pacjent powinien otrzymac — wazne jest,
aby zaréwno badanie diagnostyczne, jak i pézniejsze leczenie byty
dostepne dla pacjenta i refundowane (optacane) przez system opieki
zdrowotnej.

Receptor naskérkowego czynnika wzrostu: okreslone biatko, ktérego
aktywnos$¢ zmienia sie w przebiegu wielu réznych nowotworéw.
Dzieki wiedzy o tym, czy jego aktywnos$¢ zmienita sie, czy nie,
mozna wybrac dla pacjenta konkretne leczenie z zakresu medycyny
spersonalizowane;j.

Gen erbB2: gen, ktéry jest nadaktywny w przebiegu wielu
nowotwordéw, zwilaszcza w agresywnej postaci raka piersi.

Ogdlne rozporzadzenie o ochronie danych: rozporzadzenie
opracowane przez Unie Europejska, ktére reguluje wykorzystanie

danych, w tym danych dotyczacych zdrowia.

Herceptyna: lek, ktérego swoistym celem jest nadaktywnosc

zwigzana z genem erbB2 (patrz takze gen erbB2).

Immunoterapia: metoda leczenia dla pacjentéw onkologicznych,
ktorej celem jest w szczegodlnosci aktywacja wiasnego uktadu
odpornosciowego pacjenta przeciwko nowotworowi obecnemu w
jego organizmie.

Ptynne biopsje: prébki krwi pobrane od pacjentéw, zawierajace cechy
biologiczne guza, ktére mozna wykry¢ i wykorzystac jako biomarkery
do wyboru optymalnej terapii dla pacjenta.

PDL-1: jedno z wielu biatek, ktére mozna wykry¢ w prébce pobranej
w czasie biopsji lub prébce krwi pacjenta i wykorzystac¢ do podjecia
decyzji, czy leczenie immunoterapia moze by¢ zastosowane u tego
konkretnego pacjenta.

Onkogen ras: gen, ktéry ulega zmianie w przebiegu réznych
nowotwordw (np. rak jelita grubego i okreznicy, rak ptuca), i moze
by¢ wykorzystany jako biomarker do podjecia decyzji o tym, jakie
leczenie powinien otrzymac pacjent.

Real Word Evidence (RWE): dane, ktére sa gromadzone, zaréwno w
trakcie leczenia, jak i po leczeniu, i ktére moga by¢ wykorzystane do
rozwoju przysztych terapii. Badania nad danymi rzeczywistymi staja
sie coraz bardziej powszechne, poniewaz uwzgledniajg to, jak lek
dziata w $wiecie rzeczywistym (tj. w klinice po zatwierdzeniu leku), a
nie rozpatrujg go wytacznie w warunkach badania klinicznego.
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1. Medycyna spersonalizowana: metoda leczenia
guza oparta na wiedzy

1.1 Badania naukowe dostarczaja nowej wiedzy

W ciaggu ostatnich 20 lat nasze rozumienie chordéb u ludzi poszerzyto sie dzieki globalnym
wysitkom w zakresie badan naukowych, majacym na celu okreélenie kluczowych zdarzen
biologicznych w naszym organizmie, ktére prowadza do rozwoju okreslonych choréb, 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 nowotworéw te informacje” zostaty przetozone na nowe narzedzia diagnostyczne
i innowacyjne metody leczenia, poczatkowo w badaniach klinicznych, ale coraz czesciej jako
opieka standardowa, co prowadzi do potencjalnie dtuzszego i zdrowszego zycia pacjentéw
onkologicznych. To wykorzystanie wiedzy w celu postawienia dokfadniejszego rozpoznania,
w potaczeniu z bardziej precyzyjnym leczeniem ukierunkowanym na konkretny nowotwdr,
jest znane jako,,medycyna spersonalizowana”. Europejska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych
jest gteboko przekonana, ze pacjenci onkologiczni musza by¢ odpowiednio poinformowani o
swoich mozliwosciach, jak okreslono w Pierwszym Artykule Europejskiej Karty Praw Pacjenta
Onkologicznego.1 W tej broszurze przedstawiamy istotne informacje na temat medycyny
spersonalizowanej, ktére pomoga Panu/Pani w podjeciu swiadomych decyzji dotyczacych
Pana/Pani opieki.

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




2. Dlaczego, co i jak - odpowiedzi na pytania
dotyczace medycyny spersonalizowanej

2.1 Dlaczego medycyna spersonalizowana?

W przesztosci pacjenci onkologiczni mogli najczesciej korzystac z leczenia metoda,jednakowa
dla wszystkich’, w ktérej wszyscy pacjenci (na przyktad z rakiem piersi) byli zasadniczo
poddawani takiemu samemu leczeniu. Jednak dzieki gtebszemu zrozumieniu swoistych cech
biologicznych nowotworu za posrednictwem badarn naukowych wykazano, ze nowotwory
ztodliwe, takie jak rak piersi, nie s jednolita choroba. Istnieje wiele réznych podtypdw raka
piersi, ktore réznia sie od siebie na poziomie biologicznym. Utatwia to bardziej ukierunkowane
postepowanie diagnostyczne i leczenie, swoiste dla konkretnego guza u danego pacjenta.
Takie namierzenie konkretnego guza moze takze prowadzi¢ do mniejszej ilosci dziatan
niepozadanych zwigzanych z leczeniem.

2.2 Czym jest wiec medycyna spersonalizowana?

W kontekscie nowotworéw, medycyna spersonalizowana stanowi metode leczenia
dostosowang konkretnie do okreslonych cech biologicznych guza. Poniewaz terapia ta
zostata opracowana w celu namierzenia konkretnego podtypu guza, jej szanse powodzenia
sg potencjalnie wieksze niz w przypadku bardziej tradycyjnej i nieukierunkowanej metody
jak np. chemioterapii. Medycyna spersonalizowana ma na celu dostarczenie Panu/Pani
Jwiasciwego leczenia, we wiasciwej dawce, we whasciwym czasie’, zwiekszajgc w ten sposéb
szanse na to, ze takie spersonalizowane leczenie bedzie dla Pana/Pani skuteczne, pozwoli na
kontrole Pana/Pani choroby i zachowa jakos¢ Pana/Pani zycia (rys. 1).

2.3 W jaki sposdb dziata medycyna spersonalizowana?
Medycyna spersonalizowana jest bardziej zlozona niz standardowe metody opieki
onkologicznej. Najlepiej bytoby, gdyby ta metoda byta zapewniana w uznanych osrodkach
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onkologicznych, dysponujacych odpowiednim i wyspecjalizowanym personelem pracujagcym
w zespole multidyscyplinarnym (ang. multidisciplinary team, MDT). W takim zespole MDT
omawiane i uzgadniane jest postepowanie diagnostyczne i leczenie dotyczace konkretnego
pacjenta, przy czym dyskusja ta powinna obejmowac tez jego opinie i preferencje. Laboratoria
powinny dysponowac optymalnym sprzetem diagnostycznym.

3. Personalizacja: biomarkery raka i leczenie
celowane

3.1 Biomarkery raka

Pierwsza cze$¢ Pana/Pani podrézy do swiata medycyny spersonalizowanej obejmuje
konkretny test diagnostyczny, ktéry zostanie wykonany na prébce Pana/Pani krwi lub prébce
pobranej podczas biopsji Pana/Pani guza. To okresli, jakie leczenie z zakresu medycyny
spersonalizowanej bedzie dla Pana/Pani najbardziej odpowiednie. Testy te s3 nazywane
testami oceniajgcymi biomarkery raka lub diagnostyka towarzyszaca i moga wykryc¢ okredlone
cechy w Pana/Pani prébce, charakterystyczne dla Pana/Pani guza. Wykorzystywane sa réwniez
biopsje ptynne i wtedy cechy guza sg okreslane z krwi pacjenta bez koniecznosci pobierania
prébki tkanki.

3.2 Leczenie celowane

Gdy na podstawie testu oceniajgcego biomarkery raka wiadomo, ktéra opcja leczenia jest dla
Pana/Pani najlepsza, zespét MDT zapewni Panu/Pani konkretne leczenie. Zesp6ét MDT wspolnie
zapewnia odpowiednia wiedze specjalistyczng wymagang do leczenia konkretnego nowotworu
i bedzie sktadac sie z onkologéw, radioterapeutéw, chirurgéw onkologicznych, pielegniarek
onkologicznych, patologéw, biologdw molekularnych, genetykéw, technikéw i innych
odpowiednich specjalistéw, w zaleznosci od Pana/Pani konkretnej choroby.



W zaleznosci od wynikéw testu oceniajgcego biomarkery moze istnie¢ wiecej niz jedna opcja
leczenia, dlatego bedzie Pan/Pani mie¢ mozliwos¢ omdwienia réznych opcji z zespotem MDT.
Leczenie moze by¢ ukierunkowane na gen lub biatko charakterystyczne dla konkretnego guza,
badz na szlak biologiczny, ktéry ulega pewnym zmianom w przebiegu Pana/Pani nowotworu.
Kluczowa cechg medycyny spersonalizowanej jest swoistos¢ metody leczenia, polegajaca na
tym, ze komorki nowotworowe stanowig cel pod katem eliminacji, podczas gdy prawidtowe
komorki i tkanki organizmu sg oszczedzone przed potencjalnymi dziataniami niepozadanymi
wynikajacymi z leczenia. Zespét kliniczny ma na celu zaréwno skuteczne leczenie Pana/Pani
nowotworu, jak i zachowanie w miare mozliwosci jakosci Pana/Pani zycia. Wszystkie opcje i
scenariusze muszg zosta¢ z Panem/Panig rozwazone, aby Pana/Pani wybory byty jasne (obejmuje
to mozliwos¢ leczenia w innym osrodku), a Pana/Pani oczekiwania zostaty oméwione.

4. Opcje spersonalizowanej medycyny
onkologicznej w réznych rodzajach nowotworéw

4.1 Przewlekta biataczka szpikowa: przyktad spersonalizowanej medycyny onkologicznej

W przypadku takiego raka, jak przewlekta biataczka szpikowa (ang. Chronic Myeloid
Leukaemia, CML), guz bedzie zawiera¢ biatko zwane BCR-ABL, ktére jest swoiste dla tej
choroby. Znajomos¢ tej biologicznej cechy nowotworu utatwita zaprojektowanie leku, ktérego
celem jest konkretnie to biatko charakterystyczne dla tego guza, dzieki czemu jest on wysoce
skuteczny w hamowaniu jego aktywnosci (rys. 2). Wykrycie tego biatka pozwala zespotowi
klinicznemu wybrac¢ dla Pana/Pani to konkretne leczenie.

4.2 Medycyna spersonalizowana w przypadku innych nowotworéw
W przypadku nowotworu ptuca testowanie pod katem obecnosci receptora naskérkowego
czynnika wzrostu (ang. epidermal growth factor receptor, EGFR), ktory jest zaangazowany
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w rozwoj raka ptuca, pozwoli zespotowi klinicznemu okredli¢, czy Pana/Pani guz moze by¢
leczony terapig ukierunkowang na to witasnie biatko. W przypadku raka jelita grubego i
okreznicy okreslenie, czy w Pana/Pani guzie wystepuje onkogen ras, moze umozliwi¢ bardziej
precyzyjng opcje leczenia. A w przypadku raka piersi moze by¢ Pani jedna z okoto 30%
pacjentek z rakiem piersi, w ktérym wystepuje nadaktywny gen erbB2. Dzieki testowaniu w
kierunku tej nadaktywnosci moze by¢ Pani leczona lekiem, takim jak Herceptyna, ktérej celem
jest wtasnie to biatko nowotworowe i ktory juz okazat sie wysoce skuteczng metoda leczenia.

4.3 Czy immunoterapia to spersonalizowana medycyna onkologiczna dla wszystkich?

W ostatnim czasie stwierdzono, ze stymulacja uktadu odpornosciowego dowalkiznowotworem
(obiecujaca droga leczenia w zakresie immunoterapii) oferuje mozliwosci leczenia niektérych
typow guzoéw, dlatego moze by¢ u Pana/Pani wykonany test, aby sprawdzi¢, czy na przyktad
gen PDL-1 jest u Pana/Pani aktywny. PDL-1 jest jednym z wielu biomarkeréw raka, dzieki
ktéoremu mozna okresli¢, czy interwencja immunoterapeutyczna bedzie dla Pana/Pani
odpowiednia (rys. 3). Chociaz metody immunoterapii okazaty sie obiecujace, nadal konieczne
jest przeprowadzenie wielu badan, zanim wejda do standardowej opieki.

5. Radzenie sobie z leczeniem

5.1 Mozliwe dziatania niepozadane zwigzane z leczeniem

Chociazleczenie z zakresu medycyny spersonalizowanej moze na ogé6t prowadzi¢ do mniejszej
liczby dziatan niepozadanych, to jednak moga wystapic¢ i utrzymywac sie pewne powiktania
zwiazane z leczeniem. Wazne jest, aby przed rozpoczeciem leczenia mie¢ swiadomos¢, ze
istnieje taka mozliwosc.

5.2 Rozwdj opornosci na leczenie z zakresu medycyny spersonalizowanej
Chociaz medycyna spersonalizowana oferuje bardziej ukierunkowana metode leczenia,
niezbedne jest uswiadomienie sobie, ze rak jest choroba ztozona. Dlatego tez, chociaz moze



u Pana/Pani wystapi¢ odpowiedz na wstepne leczenie, Pana/Pani guz moze z czasem stac
sie oporny na to leczenie, co doprowadzi do ponownego pojawienia sie raka. Opracowanie
spersonalizowanych lekéw drugiej i trzeciej generacji dla okreslonych podtypéw guzéw
zwiekszyto naszg zdolnos¢ do zwalczania opornosci na leczenie, a te nowsze leki moga by¢
stosowane w Pana/Pani obecnym lub przysztym leczeniu. Jednak wazne jest, aby zdac sobie
sprawe z tego, ze opornosci na leczenie nie da sie rozwigza¢ we wszystkich okolicznosciach
lub w przypadku wszystkich nowotwordw.

6. Badania naukowe nad medycyng
spersonalizowang - czy mozna wnies¢ do nich swoj
wktad?

6.1 Badania naukowe jako czynnik umozliwiajacy lepsza opieke nad pacjentem

Badania naukowe sg istotnym elementem naszej nieustannej walki z rakiem. Dowody wskazuja
na to, ze pacjencileczeni w osrodkach aktywnych naukowo maja lepsze wyniki niz osoby, ktére
s leczone gdzie indziej. Kluczowym elementem wysitkéw badawczych w dziedzinie medycyny
spersonalizowanej jest wtaczenie pacjentéw do badan klinicznych nad nowotworami lub do
badan nad danymi rzeczywistymi (RWE). Badania te utatwiaja opracowanie doktadniejszych
biomarkeréw raka i skuteczniejszych metod leczenia. Jednak wazne jest zapytanie Pana/Pani
o zgode jako pacjenta (i jej otrzymanie) w celu wykorzystania Pana/Pani prébek lub danych,
jesli sa one gromadzone w ramach jakiegokolwiek badania naukowego. Coraz czesciej
pacjenci maja réwniez mozliwos¢ odgrywania bardziej centralnej roli w samych badaniach
naukowych, a takze okazje na wniesienie swojej wiedzy, by przyczyni¢ sie do zwiekszenia
wysitkow badawczych. Najlepsze badania naukowe nad nowotworami uwzgledniaja nie tylko
poglady i wiedze naukowcoéw i pracownikéw zawoddw medycznych, ale takze doswiadczenie



i wiedze pacjentow.

6.2 Znaczenie danych

Dane wygenerowane z badan naukowych, w ktérych by¢ moze zdecydowat(a) sie Pan/Pani
wzig¢ udziat, dostarcza rozstrzygajacych dowodéw, ktére pomoga w uzyskaniu lepszych
wynikéw w leczeniu pacjentéw onkologicznych. Pana/Pani dane moga wnies¢ duzy wkfad w
te dowody, ale gromadzenie i efektywne wykorzystanie Pana/Pani danych musi odbywac sie
w odpowiedzialny sposéb. Konieczne jest uzyskanie Pana/Pani zgody na wykorzystanie Pana/
Pani danych do badan, a takze zapewnienie ochrony i poszanowania Pana/Pani prywatnosci
zgodnie z ogdélnym rozporzadzeniem o ochronie danych (RODO). Wazna jest kwestia
anonimizacji. Chociaz gwarantuje ona anonimowos¢, nalezy ja rozwazy¢, biorac pod uwage
ewentualne Pana/Pani zyczenie, by uzyska¢ zwrotne informacje o cechach Pana/Pani guza, co
moze mie¢ znaczenie dla przysztych testéw diagnostycznych.

6.3 Udziat pacjentéw w badaniach naukowych nad nowotworami

Powinien Pan/Powinna Pani otrzymywac¢ informacje o mozliwosci udzialu w badaniach
naukowych, poniewaz badania naukowe sg sposobem na przeprowadzenie lepszej
diagnostyki i na skuteczniejsze leczenie pacjentéw. Nalezy jednak mie¢ swiadomos¢, ze
chociaz prowadzenie badania naukowego w zakresie medycyny spersonalizowanej moze
prowadzi¢ do doktadniejszej diagnostyki lub skuteczniejszego leczenia nowotworu, wyniki
te moga nie mie¢ wptywu na Pana/Pani konkretne leczenie, ale moga przynies¢ korzysci
przysztym pacjentom onkologicznym. W zwiagzku z tym Pana/Pani udziat w takim badaniu
naukowym, zaréwno poprzez analize prébek pobranych w czasie biopsji lub krwi, ktére Pan/
Pani oddaje, czy tez ocene lub udostepnienie Pana/Pani danych, na ktérych wykorzystanie
wyraza Pan/Pani zgode, moze by¢ dziataniem altruistycznym, ktére jednak spotecznosc¢
naukowa i medyczna gteboko docenia. Niemniej jednak trzeba réwniez wiedzie¢, ze Pana/Pani
prébka tkanki/krwi lub dane moga zosta¢ wykorzystane w kolejnych badaniach naukowych i
ze poprosimy Pana/Pania o wyrazenie zgody na takie wykorzystanie w przysztosci.3 Chcemy
Pana/Panig w szczegdlnosci zapewni¢, ze udziat w badaniu naukowym opiera sig 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 fags-2.pdf




decyzji, a Pana/Pani zyczenia zwigzane z badaniem naukowym, na udziat w ktérym wyraza
Pan/Pani zgode, s brane pod uwage, a co najwazniejsze, jezeli nie chce Pan/Pani bra¢ udziatu
w badaniu, decyzja ta w zaden sposéb nie wptynie na jakosc¢ opieki, z jakiej Pan/Pani korzysta.

6.4 Przeszkody na drodze do medycyny spersonalizowanej

Chociaz medycyna spersonalizowana ma do odegrania role w opiece nad pacjentami
onkologicznymi, nadal istnieja bariery, ktére trzeba pokona¢. Problemem moga by¢ koszty
— wiele nowszych terapii z zakresu medycyny spersonalizowanej jest kosztownych, dlatego
wazne jest, aby sprawdzi¢, czy potencjalne koszty leczenia sa pokrywane przez system
opieki zdrowotnej lub czy zostang zwrécone przez ubezpieczyciela. Z drugiej strony leczenie
nowotwordéw i towarzyszaca mu diagnostyka musza byc¢ réwniez dostepne. Czesto pojawia sie
paradoksalna sytuacja, w ktérej leczenie moze by¢ refundowane, ale test laboratoryjny, ktéry
jest stosowany w celu wybrania najbardziej odpowiedniego leczenia Pana/Pani guza, juz nie
jest refundowany. Jezeli tak jest w Pana/Pani powiecie czy regionie, nalezy sprébowac dziata¢
wspolnie z lokalng lub krajowa grupa wsparcia pacjentéw, aby uzyska¢ dostep nie tylko do
leczenia, ale réwniez do takiego testu.

7. Przygotowanie do wizyty lekarskiej

7.1 Swiadomy pacjent

Aby umozliwi¢ Panu/Pani poradzenie sobie z wyzwaniami i trudnosciami, jakie moze stwarzac
medycyna spersonalizowana, wazne jest, aby stac sie Swiadomym pacjentem, dysponujacym
przejrzystymi informacjami, ktére pozwolg Panu/Pani zrozumie¢, w jaki sposéb medycyna
spersonalizowana zostanie zastosowana w leczeniu Pana/Pani konkretnego nowotworu.
Pana/Pani prawo do informacji jest ujete w Europejskim Kodeksie Walki z Rakiem2 , manifescie
skoncentrowanym na pacjencie, w ktérym szczegétowo opisano, czego nalezy oczekiwac
od systemu opieki zdrowotnej. Informacje na temat opcji leczenia z zakresu medycyny
spersonalizowanej powinny by¢ przekazywane w jasnym i zrozumiatym jezyku, a takze opierac

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




sie na dodatkowych informacjach z wiarygodnych zrédet, ktére pozwolg Panu/Pani w petni
zrozumie¢, co konkretnie dla Pana/Pani oznacza medycyna spersonalizowana. Udzielenie
tych informacji i wsparcia powinno pomdéc Panu/Pani w podjeciu decyzji o otrzymaniu (lub
nieotrzymaniu) leczenia z zakresu medycyny spersonalizowanej dostosowanego do Pana/
Pani konkretnego typu nowotworu.

7.2 Pomoc w podejmowaniu swiadomej decyzji

Aby zosta¢ Swiadomym pacjentem, wazne jest uzyskanie mozliwosci zadawania konkretnych
pytan dotyczacych Pana/Pani podrézy do $wiata medycyny spersonalizowanej. Jednak w
wielu sytuacjach moze mie¢ Pan/Pani trudnosci z przygotowaniem kluczowych pytan, jakie
nalezy zada¢. W tej czesci przedstawiamy serie 10 pytan, ktérych zadanie nalezy rozwazy¢
podczas rozmowy z lekarzem lub multidyscyplinarnym zespotem onkologicznym, aby mégt
Pan/mogta Pani podja¢ w petni Swiadoma decyzje o otrzymaniu (lub nieotrzymaniu) metody
leczenia z zakresu medycyny spersonalizowane;j.

7.3 Dziesie¢ pytan, ktére nalezy zadac lekarzowi lub zespotowi medycznemu

1. Czy istnieja mozliwosci leczenia z zakresu medycyny spersonalizowanej w przypadku
mojego guza?

To jest kluczowe pytanie poczatkowe, pozwalajace na poznanie dostepnych mozliwosci na
poczatku podrézy do swiata medycyny spersonalizowanej.

2. Czy ta opcja leczenia jest dostepna dla mnie w tym szpitalu?

Konieczne jest uzyskanie informacji, czy leczenie, ktére jest dla Pana/Pani najlepsze, jest
dostepne w Pana/Pani lokalnym szpitalu, a jesli nie, czy istnieja mozliwosci leczenia w innym
miejscu w Pana/Pani regionie/kraju.

3.Chce uzyskac dostep do leczenia z zakresu medycyny spersonalizowanej. Co jest wymagane?
To kolejne kluczowe pytanie, aby mdgt Pan/mogta Pani odpowiednio przygotowac sie do



podjecia osobistej decyzji.

4. Jezeliméj wynik testu wykaze, ze konkretne leczenie z zakresu medycyny spersonalizowanej
jest dla mnie odpowiednie, to co dalej?

Dzieki temu otrzyma Pan/Pani wiecej informacji, ktére pomoga Panu/Pani w podjeciu decyzji
o tym, czy to leczenie jest nie tylko odpowiednie dla Pana/Pani, ale tez czy jest ono przez Pana/
Panig akceptowalne.

5. Jezeli wynik testu wykaze, ze to konkretne leczenie nie jest dla mnie odpowiednie, to czy
mam inne mozliwosci?

Ten scenariusz moze stanowi¢ wyzwanie. Czasami bedg inne opcje, ale czasem moze ich nie
by¢. Wazne jest, aby omoéwic Pana/Pani oczekiwania, tak aby da¢ Panu/Pani mozliwos¢ jasnej
oceny istniejacych opgji.

6. Czy moje leczenie stanowi cze$¢ badania klinicznego, czy tez jest to opieka standardowa?
Mozliwe, ze jedyna szansg uzyskania dla Pana/Pani dostepu do medycyny spersonalizowanej
jest udziat w badaniu klinicznym. Powinien Pan/Powinna Pani uzyskac petny opis tego, co sie z
tym wiaze, a takze wyrazi¢ zgode na udziat w takim badaniu klinicznym oraz na wykorzystanie
Pana/Pani danych (jezeli takie jest Pana/Pani zyczenie).

7.Jakczestowtym szpitaluleczono pacjentéw, stosujgcte metode medycyny spersonalizowanej
i jak wygladaja wyniki w poréwnaniu z innymi szpitalami w moim regionie/kraju?

Wazne jest upewnienie sie, czy Pana/Pani szpital ma odpowiednie doswiadczenie w leczeniu
pacjentéw z zastosowaniem danej terapii z zakresu medycyny spersonalizowanej, oraz czy
poziom sukcesu jest podobny do innych szpitali w Pana/Pani regionie/kraju.

8. Czy sg jakie$ dziatania niepozadane zwigzane z leczeniem z zakresu medycyny
spersonalizowanej, jakie otrzymam, a jesli tak, to na czym one polegajg i jakie bedzie w
zwigzku z tym postepowanie?



Pacjenci coraz czesciej rozwazajg decyzje o poddaniu sie konkretnemu leczeniu na podstawie
tego, czy skutecznie wyleczy ono wystepujacego u nich guza, przy jednoczesnym zachowaniu
(wmiare mozliwosci) jakosci zycia. Dlatego wazne jest, aby dowiedziec¢ sie, jakich ewentualnych
dziatan niepozadanych nalezy sie spodziewac i jak sobie z nimi radzi¢.

9. Jak (i kiedy) dowiem sie, ze moje leczenie zadziatato?

Moga by¢ wymagane specjalne testy, aby sprawdzi¢, czy Pana/Pani leczenie dziata, czy nie.
Wazne jest, aby dowiedziec sig, ile czasu zajmie przekazanie wynikéw lekarzowi (oraz Panu/
Pani).

10. Czy moze Pan/Pani skierowa¢ mnie do wiarygodnych informacji/zasobéw, ktore
pomoga mi podja¢ decyzje i bedg informowac o najnowszych osiggnieciach medycyny
spersonalizowanej?

Istnieje wiele informacji na temat medycyny spersonalizowanej, ale oszacowanie ich
doktadnoscii rzetelnosci moze by¢ dla Pana/Pani trudne. Dostep do wiarygodnych informacji i
organizacji zajmujacych sie rzecznictwem pacjentéw, ktére beda Pana/Panig wspierad, bedzie
szczegolnie istotny zaréwno przy podejmowaniu decyzji, jak i dodawaniu Panu/Pani odwagi w
spersonalizowanej podrdzy pacjenta. ECPC skieruje pacjentdw do najbardziej odpowiednich,
wiarygodnych i aktualnych informacji oraz zapewni wsparcie za posrednictwem krajowych
organizacji stowarzyszonych z ECPC.

Mamy nadzieje, ze tych 10 kluczowych pytan pomoze Panu/Pani jako pacjentowi w
poruszaniu sie po tym czesto ztozonym i zagmatwanym swiecie medycyny spersonalizowanej.
Nasz przewodnik caty czas sie rozwija, dlatego zachecamy do wspédtpracy z nami i dzielenia
sie swoimi doswiadczeniami, aby pozwoli¢ nam na utrzymanie aktualnego przewodnika
zapewniajacego informacje i pomoc wszystkim pacjentom onkologicznym w catej Europie.
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