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Z roko v roki
- Zznanost,
zdravniki
in bolniki

Projekt SPARC je za nas pomemben, ker
podpira ustanovitev celovitih onkolo3kih
centrov po vsej Evropi, ki bodo poenotili

in izboljsali onkolosko oskrbo ljudi in tudi
zato, ker so vanj vklju€eni tudi predstavniki
bolnikov. To je res nekaj novega in zelo smo
veseli vkljucitve v ta projekt.
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EVROPA NA POTI K
MEDICINI PO MERI
BOLNIKA

Razvoj onkologije v zadnjih letih daje
pomemben poudarek t. i. personalizira-

ni medicini, ki pomeni vsakemu bolniku
prilagojeno zdravljenje. Raziskave posku3ajo
doseci preboj s klasi¢ne opredelitve bolezni,
kot je na primer patohistolo$ka diagnostika, v
naprednejSe tehnologije dolocanja biologi-
je tumorijev, kot sta denimo sekvenciranje
prihodnje generacije (NGS) in tekocinska bio-
psija (LB). Tehnologije Ze obstajajo, prav tako
znanje, tezave pa so drugje. “Glavna teZava,

s katero se soocajo raziskovalci in zdravniki

v klini¢ni praksi pri uporabi novih tehnologij
za personalizirano medicino, je, da postopki
Se niso v celoti standardizirani in usklajeni.
Druga teZava je precejSen odpor zdravnikov
v klini¢ni praksi do prevzemanja novih metod
diagnostike in opredelitve bolezni, pa tudi
vprasanje kritja stroSkov novih tehnologij Se
ni v celoti reSeno,” pojasnjuje doc. dr. Bar-
bara Peri¢, specialistka onkoloSke kirurgije z
OnkoloSkega instituta v Ljubljani. Vse te te-
Zave naslavljata tudi evropski projekt SPARC
skupaj z vecjim “bratom”, projektom JA PCM
(Joint Action Personalised Cancer Medicine), k
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dr. Gasper Klancar, specialist klinicne genetike in molekularne
diagnostike

reSevanju pa Zelita pritegniti tako odlocevalce
in oblikovalce politik kot uporabnike nove
tehnologije, to je bolnike in zdravnike po vsej
Evropi.

Pri projektu SPARC sodeluje tudi delovni tim
Nacionalnega drustva bolnikov z melano-
mom (NDBM). “Gre za pobudo za izboljSanje
oskrbe bolnikov z rakom z vklju€evanjem na-
predne diagnostike, zlasti tekoCinske biopsije,
sekvenciranja naslednje generacije in umetne
inteligence v vsakdanjo oskrbo onkolokih
bolnikov. SPARC je povezan z veliko ve¢jim
projektom JA PCM, ki tece vzporedno in bo
prek projekta SPARC vkljuceval tudi pogled
bolnikov na personalizirano onkologijo, kar
je za nas zelo pomembno,” je povedal mag.
Janez Sir3e, ki koordinira slovensko skupino

v SPARC.

Co-funded by
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Tim NDBM, ki sodeluje v evropskem projektu SPARC (z leve): doc. dr. Barbara Peri¢, specialistka onkoloske kirurgije, Lucija B. Petavs,

odgovorna za diseminacijo in komunikacijo projekta, dr. Tanja Jesenko, klinicna raziskovalka in mag. Janez Sirse.. Na fotografiji manj-

ka peti ¢lan, dr. Gasper Klancar, specialist klinicne genetike in molekularne diagnostike.
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KAJ BO OD PROJEKTA SPARC IMELA
SLOVENSKA ONKOLOGIJA IN BOLNIKI

“Projekt SPARC je za nas pomemben, ker pod-
pira ustanovitev celovitih onkoloskih centrov
po vsej Evropi, ki bodo poenotili in izbolj3ali
onkolodko oskrbo ljudi in tudi zato, ker so vanj
vklju€eni tudi predstavniki bolnikov. To je res
nekaj novega in zelo smo veseli vkljucitve v

ta projekt,” je na predstavitvi projekta SPARC
zdravstvenim timom na OnkoloSkem institutu
Ljubljana (OIL) povedala doc. dr. Barbara
Peri¢. V projekt, ki ga vodi Universidad Politéc-
nica de Madrid, so vkljuene Stevilne evropske
univerze, bolnisnice in raziskovalni centri z
naborom strokovnjakov z razli¢nih podrodij.
Razdeljen je na 9 delovnih paketov, slovenski
tim pa sodeluje pri petem (uporaba digitalnih
orodij, ki podpirajo precizno medicino), sed-
mem (vkljucitev in opolnomocenije bolnikov
ter drugih deleZnikov za personalizirano
onkologijo), osmem (dostopnost personalizi-
rane medicine ter implementacija v klinicno
prakso) in devetem (komunikacija, disemi-
nacija in priporocila zdravstveni politiki). 1z
partnerskega sodelovanja si lahko obetamo
veliko znanja in izkuSenj, dostop do vseh
najnovejsih strokovnih dognanj, do poenote-

nih protokolov in priporocil za implementacijo
personalizirane onkoloSke medicine ter do
vseh digitalnih orodij za uporabo nove tehno-
logije za personalizirano medicino.
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mag. Janez SirSe, koordinator slovenskega tima

Sparc

¥ PROJEKT SPARC
SE JE PREDSTAVIL NA
ONKOLOSKEM INSTI-
TUTU

Evropski projekt SPARC (kratica od Support
of Personalized medicine AppRoaches in
Cancer), v katerega je vkljuceno naSe NDBM,
je evropska pobuda k podpori personalizira-
nim medicinskim pristopom pri raku. Njen cilj
je premostiti neenakosti pri oskrbi onkoloskih
bolnikov z uvedbo napredne diagnostike,

kot sta sekvenciranje naslednje generacije
(NGS) in tekoce biopsije (LB). VkljuCuje vse
najbolj perece rake, kot so rak plju¢, dojk, rak
debelega Crevesa in danke, trebusne slinavke,
melanom, nevroblastom, rak nadledvi¢ne
Zleze in diseminirani plazmocitom, da bi jih
bolj zgodaj odkrivali, ustrezneje spremljali in
prilagojeno zdravili. V pobudi sodeluje 17 par-
tnerjev vklju¢no s skupinami za zagovornistvo
bolnikov, kot sta Lungs Europe in slovensko
NDBM.
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KAKO Bl POTEKALO ODLOCANJE O REZULTATIH
NOVE TEHNOLOGIJE
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Z roka v rak|
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rakom.
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dr. Tanja Jesenko, klini¢na raziskovalka

Projekt SPARC zelo natan¢no naslavlja dve
temi: kako bi diagnosticno metodo tekocinske
biopsije implementirali v zdravstvene sisteme
ter kako bi izvedli in poskrbeli za interpretacijo
rezultatov metode sekvenciranja prihodnje
generacije. Naslednji korak je vzpostaviti t. i.
molekularne tumorske konzilije (Molecular Tu-
mour Board). Na teh konzilijih bodo uporabili

podatke, pridobljene z naprednimi diagno-
sticnimi metodami ter druge informacije za
nacrtovanje zdravljenja posameznega bolnika.
“Med glavnimi dejavnostmi projekta je izvedba
sedmih klini¢nih pilotnih projektov za sedem
vrst raka s tekocinsko biopsijo in sekvenci-
ranjem prihodnje generacije do profiliranja
molekularnih oznacevalcev. Pet se jih je Ze
zaCelo,” je povedala dr. Tanja Jesenko, klini¢na
raziskovalka na OIL in ¢lanica delovnega tima
SPARC. Projekt bo v pilotih zbiral najboljSe
prakse za implementacijo teh metod, jih med

| seboj povezal in posku3al poenotiti ter stan-

dardizirati metode.

Zelo pomembno je, da so v ves proces od za-
Cetka vklju€eni tudi bolniki. “SPARC razvija tudi
razli¢na orodja in pristope, s katerimi bo bolni-
ka in njihove predstavnike lahko opolnomocil
in izobrazil do te mere, da bi lahko postali bolj
dejavni pri odlocanju o svojem zdravljenju,” je
povedala Jesenko.
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