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Met een consortium, bestaande uit 22 leden, vragen we in dit whitepaper aandacht voor 
het volgende probleem:
Bij behandelbare erfelijke aandoeningen zoals erfelijke vormen van kanker en erfelijke 
hart- en vaatziekten is er voor familieleden een hoog risico op de erfelijke aanleg voor 
ziekte. Juist bij deze erfelijke ziektes zijn er voor familieleden met de erfelijke aanleg 
mogelijkheden voor behandeling en preventie van ziekte, zodat de ziekte en ernstige 
verschijnselen kunnen worden voorkomen of verminderd. Uit de klinisch genetische 
praktijk blijkt dat niet alle familieleden goed geïnformeerd zijn en een groot deel laat 
zich niet voorlichten over en/of onderzoeken op de erfelijke aanleg.

Ons doel is dat familieleden goed geïnformeerd een beslissing nemen over het 
testen op een erfelijke aanleg die in hun familie voorkomt. 

Juist bij behandelbare erfelijke aandoeningen is dit van belang vanwege de gezond-
heidswinst door tijdige behandeling en preventiemogelijkheden.

Hiervoor is het nodig dat:
• De informatie over de erfelijke aanleg, het testen hierop en de consequenties 

hiervan voor de persoon en andere familieleden goed begrepen worden. Een 
genetische counseling kan ervoor zorgen dat mensen goed geïnformeerd zijn en 
een goed geïnformeerde keuze kunnen maken over wel of niet genetisch testen.

• Er meer inzicht is in welke barrières in Nederland een rol spelen bij familieleden 
die zich niet laten verwijzen voor genetische counseling (en testen). Reeds 
bekende barrières betreffen misconcepties die leven in de samenleving en 
barrières binnen het (gezondheidszorg)systeem.

• Er wordt bekeken hoe barrières kunnen worden opgeheven en dat het effect 
hiervan op het aantal familieleden dat zich laat counselen wordt geëvalueerd.

Dit consortium wil de krachten bundelen en pleit voor onderzoek naar potentiële 
barrières inclusief evaluatie om zodoende beleid te maken ten behoeve van het  
opheffen van barrières, zodat alle familieleden zich via een genetische counseling  
goed kunnen laten informeren. 

Het is een oproep aan beleidsmakers en subsidieverstrekkers om budget vrij te maken 
voor wetenschappelijk onderzoek en met ons als consortium in gesprek te gaan over 
beleidswijzigingen bij systeemgerelateerde barrières. 
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PROBLEEMSCHETS VANUIT DE KLINISCHE PRAKTIJK

Martijn krijgt een brief van één van zijn familieleden, waarin staat dat er een 
erfelijke vorm van kanker in de familie voorkomt en dat het zinvol kan zijn zich 
hierop te laten onderzoeken. Hij schrikt, dat had hij niet verwacht en ook liever 
niet gehad. Er komt wel kanker in de familie voor, maar dat komt toch in iedere 
familie voor? Martijn besluit de familiebrief even apart te leggen. De volgende 
keer dat hij familie spreekt, komt het vast ter sprake. Ook is hij bang dat het 
gevolgen kan hebben voor allerlei verzekeringen die hij heeft. Op familiebijeen-
komsten blijkt het toch lastig om het onderwerp te bespreken, het blijft liggen 
en hij denkt er minder aan. Een paar jaar later heeft Martijn bloed bij de ontlas-
ting, er wordt een darmtumor gevonden. Hij geeft bij de arts aan dat er een 
erfelijke vorm van kanker in de familie voorkomt. Martijn wordt doorverwezen 
naar de klinisch geneticus en blijkt inderdaad de erfelijke aanleg voor darmkan-
ker te hebben die in zijn familie al was vastgesteld. Hij vraagt zich af waarom hij 
zich eigenlijk niet eerder heeft laten voorlichten en testen? Dan had de darmtu-
mor mogelijk als poliep tijdens een controle weggehaald kunnen worden, en 
was hem een intensieve kankerbehandeling bespaard gebleven.

Figuur 1: Word cloud met redenen die men uit de eigen familie kent voor niet testen op een erfelijke 
aanleg verkregen uit het publiek bij twee patiëntenvoorlichtingsbijeenkomsten op het gebied van 
erfelijke borst-/eierstokkanker en een erfelijke hartspierziekte (bron: I. Christiaans)
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De afgelopen jaren is er meer aandacht gekomen voor het informeren van familieleden 
bij erfelijke aandoeningen. In 2019 is over dit onderwerp door de beroepsvereniging van 
klinisch genetici, de VKGN, een richtlijn1 geschreven. Toch is het nog steeds zo dat, zeker 
bij behandelbare erfelijke aandoeningen, het aantal familieleden dat zich via een geneti-
sche counseling laat informeren lager is dan de beroepsgroep wenselijk acht. Er zijn 
daarom in de Kennisagenda van de VKGN2 twee kennishiaten benoemd die te maken 
hebben met dit thema:

• Welke barrières zijn er voor gezonde familieleden die een verhoogde kans hebben 
op een erfelijke aandoening met (be)handelingsopties om zich te laten verwijzen 
voor genetische counseling en eventueel DNA-onderzoek en hoe kunnen deze 
barrières worden geslecht?

• Hoe kunnen personen met een verhoogde kans op een genetische aandoening 
(zowel indexpatiënten als familieleden) met (be)handelingsopties beter worden 
opgespoord en geïnformeerd worden?

Het bereiken en opvolgen van familieleden bij een vastgestelde erfelijke aandoening in 
de familie is één van de ambities in het meerjarenbeleidsplan van de VKGN.3 

Vanuit de Dutch Cardiovascular Alliance (DCVA), een partnerorganisatie op het gebied 
van hart- en vaatziekten waarbij de VKGN is aangesloten, is een rapport verschenen dat 
benadrukt dat er onderzoek nodig is naar het informeren en opsporen van familieleden 
met een risico op een erfelijke aanleg.4 Het Nederlands Kanker Collectief heeft recent  
de Nederlandse Kanker Agenda uitgebracht. In deze agenda is het bevorderen van de 
informatie over en de toegankelijkheid van erfelijkheidsonderzoek één van de doelen is 
om de impact van kanker op de samenleving te verminderen.5 Ook vanuit patiëntenor-
ganisaties wordt er meer aandacht gevraagd voor dit onderwerp. Daarnaast sluit dit 
onderwerp aan bij de bredere aandacht die er is vanuit de overheid en de Nederlandse 
Zorgautoriteit voor preventie.

In dit whitepaper bespreken we de informatievoorziening en vroege opsporing bij 
erfelijke aandoeningen, de barrières hierbij en mogelijke oplossingsrichtingen. We 
beperken ons daarbij tot erfelijke aandoeningen met een autosomaal dominante 
manier van overerving, waarbij naaste familieleden (ouders, broers, zussen en kinderen) 
50% kans hebben op de erfelijke aanleg, en waarvoor opties beschikbaar zijn om ziek-
te(verschijnselen) eerder op te sporen, te behandelen of te voorkómen. Erfelijke hart- en 
vaatziekten en erfelijke vormen van kanker vallen in deze categorie, maar ook erfelijke 
nierziekten. Voorbeelden van zogeheten behandelingsmogelijkheden bij deze aandoe-
ningen zijn:

• Bij familiaire hypercholesterolemie kan door medicijnen en dieet het 
cholesterolgehalte in het bloed laag gehouden worden. Zo is er minder kans op 
aderverkalking en de hierdoor veroorzaakte beroertes en hartinfarcten.

• Bij erfelijke borst-/eierstokkanker kan door controles met mammografie en/of een 
MRI-scan van de borsten borstkanker in een vroeg stadium worden opgespoord 
waardoor het beter te behandelen is en de overleving beter is. Ook kan door het 
verwijderen van de borsten en de eierstokken/eileiders de kans op borstkanker 
en eierstokkanker zeer klein worden met hierdoor minder kans op een 
ingrijpende kankerbehandeling en een betere overleving.

AANLEIDING EN  
ACHTERGROND
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Behandelbare erfelijke aandoeningen zijn op zichzelf zeldzaam, maar komen als  
groep veel voor. Als we kijken naar het vóórkomen van erfelijke hart- en vaatziekten  
en erfelijke vormen van kanker, dan treffen erfelijke hart- en vaatziekten minstens  
0,9 tot 1,6% van de Nederlandse bevolking en erfelijke vormen van kanker circa 0,3 tot 
0,65%, totaal 215.516 tot wel 404.174 personen in Nederland. Eenzelfde of zelfs 
hogere percentages worden ook wereldwijd gerapporteerd in populatie gebaseerde 
studies en biobanken.6-11 In 2022 werd in Nederland bij circa 760 nieuwe index- 
patiëntena een erfelijke aanleg voor een hartziekte opgespoord, bij 280 nieuwe  
indexpatiënten een erfelijke aanleg voor familiaire hypercholesterolemie en bij  
circa 1100 nieuwe indexpatiënten een erfelijke aanleg voor kanker. In dat jaar kregen 
circa 3800 familieleden een genetische counseling vanwege een erfelijke hartziekte in  
de familie, circa 1000 vanwege familiaire hypercholesterolemie in de familie en circa 
5900 vanwege een erfelijke aanleg voor kanker in de familie.12,13 Samengevat gaat het 
dus om een substantieel deel van de bevolking dat een risico loopt op een behandel- 
bare erfelijke aandoening.

Het doel van genetische counseling is ervoor zorgen dat een familielid een goed geïnfor-
meerde keuze maakt over wel of niet genetisch testen, waarbij de voor- en nadelen  
van testen voor de persoon en diens familie worden besproken en alternatieven voor 
genetisch testen. Bij erfelijke behandelbare aandoeningen zijn de voordelen van testen 
over het algemeen groter dan de nadelen. De te behalen gezondheidswinst door vroege 
behandeling en preventie is niet alleen een persoonlijke reden voor familieleden om 
zich te laten testen op de erfelijke aanleg, maar ook een belangrijk doel vanuit het 
perspectief van de volksgezondheid. Vanuit dat perspectief heeft onderzoek ook al  
laten zien, dat vroege opsporingen via genetisch testen kosteneffectief is vanwege deze 
preventie en behandelingsmogelijkheden en daarnaast geen negatieve invloed heeft  
op de kwaliteit van leven.14-24 In verschillende medische richtlijnen wordt voorspellend 
DNA-onderzoek naar behandelbare aandoeningen dan ook geadviseerd.25-33

Naast gezondheidswinst door behandelopties zijn andere redenen/doelen voor infor-
meren en vroeg opsporen van een erfelijke aanleg voor een behandelbare aandoening: 

• het recht op weten en hierdoor mogelijk maken van een geïnformeerde keuze;
• deze kennis mee kunnen nemen in levenskeuzes en gezinsplanningb;
• het mogelijk maken van keuzes bij andere familieleden (bv. oudere mensen die 

genetisch onderzoek laten doen ten behoeve van hun kinderen).

a Een indexpatiënt is de eerste uit de familie bij wie de erfelijke aanleg wordt vastgesteld. Meestal heeft die 

persoon al verschijnselen van de aandoening.
b Bij veel erfelijke aandoeningen is het mogelijk om een kind zonder de erfelijke aanleg te krijgen door gebruik 

te maken van genetisch onderzoek tijdens de zwangerschap (prenatale diagnostiek) of voorafgaand aan de 

zwangerschap (preïmplantatie genetische test, ook wel embryoselectie genoemd) of te kiezen voor mogelijk-

heden als zaaddonorschap, eiceldonorschap of adoptie.



11   

3
INFORMATIE-
VOORZIENING EN 
OPSPORING VAN  
FAMILIELEDEN:  
FASES EN BARRIÈRES



12  INFORMATIEVOORZIENING EN OPSPORING FAMILIELEDEN

Het informeren en vroeg opsporen van familieleden die een risico hebben op een 
erfelijke aandoening gebeurt via het zogeheten cascade genetisch testen. Dit houdt in 
dat in eerste instantie de directe eerstegraads familieleden (kinderen, broers, zussen en 
ouders) van de persoon bij wie de erfelijke aanleg is vastgesteld, worden geïnformeerd 
en via voorspellend DNA-onderzoek getest op de erfelijke aanleg. Vervolgens kunnen 
dan van familieleden met de erfelijke aanleg hun eerstegraads familieleden worden 
geïnformeerd en getest en zo verder.

Het informeren en onderzoeken van familieleden kent verschillende fases:
1 De patiënt bij wie een erfelijke aanleg wordt vastgesteld informeren over de  

mogelijkheden van onderzoek bij familieleden;
2 De familieleden informeren over de erfelijke aanleg;
3 De familieleden maken een afspraak voor genetische counseling;
4 Goed geïnformeerde gecounselde familieleden nemen een besluit over  

genetisch testen.34

Fase 1   De patiënt informeren over mogelijkheden van onderzoek  
bij familieleden

In deze fase gaat het om het informeren van de patiënt, bij wie een erfelijke aanleg is 
vastgesteld, over de mogelijkheden van onderzoek bij familieleden en waarom dit voor 
hen zinvol kan zijn (gezondheidswinst, preventie). In de VKGN richtlijn uit 2019 staan 
aanbevelingen voor fase 1. De klinisch geneticus bespreekt welke familieleden in aan-
merking komen voor voorspellend DNA-onderzoek en hoe deze te informeren. Hierbij is 
het veelal de patiënt die zelf familieleden informeert met behulp van een zogeheten 
familiebrief die door de klinisch geneticus wordt verstrekt. De klinisch geneticus biedt 
ook aan om familieleden direct vanuit het ziekenhuis te informeren met deze familie-
brief. Deze zaken worden zowel in het eerste gesprek met de patiënt voorafgaand aan 
het inzetten van DNA-onderzoek besproken als bij het uitslaggesprek bij een vastgestel-
de erfelijke aanleg. Na een afgesproken periode gaat de klinisch geneticus bij de patiënt 
na of alle familieleden zijn geïnformeerd. Indien dit niet het geval is wordt gekeken 
welke belemmeringen er zijn en wordt er een plan van aanpak en vervolgafspraak 
gemaakt, waarbij zo nodig een psychosociaal medewerker wordt betrokken.1

Wetenschappelijk onderzoek laat het volgende zien over deze fase:
• patiënten, familieleden en zorgverleners geven er de voorkeur aan dat de patiënt 

zelf zijn/haar familieleden informeert;1,35-37

• patiënten, familieleden en zorgverleners geven aan dat extra informatiemateriaal, 
zoals een familiebrief, helpt bij het informeren van familieleden;1,35,37-40 

• actief aangeboden steun door de zorgverlener bij het informeren is gewenst, bij 
voorkeur afgestemd op de patiënt en diens familie;1,35,37,40-43

• elke extra zorg en extra informatiemateriaal wordt gewaardeerd door de 
patiënt.44-47

De huidige VKGN richtlijn ondersteunt dit voldoende en de aanbevelingen uit de richtlijn 
zijn gebaseerd op het hierboven genoemde wetenschappelijk onderzoek.
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Fase 2 Familieleden informeren over de erfelijke aanleg

Het informeren van familieleden gebeurt meestal door de patiënt zelf, de zogeheten 
family-mediated approach, en vindt hierdoor plaats buiten het zicht van zorgverleners. 
Verschillende studies laten zien dat indexpatiënten bij terugrapportage aangeven dat 50 
tot 100% van de familieleden is geïnformeerd. De hogere percentages komen uit recen-
tere studies.45,47 Onderzoek laat zien dat patiënten op de volgende gebieden barrières bij 
het informeren van hun familieleden kunnen ervaren:

• kennis: zich informatie niet goed herinneren, niet weten wie te informeren;
• attitude: denken dat familieleden het niet willen weten;
• sociaal: zorgen bij familieleden willen voorkomen, conflicten/slechte relatie met 

familie, geen geschikt moment kunnen vinden;
• praktisch: geen contactgegevens hebben, familie die in het buitenland woont.48,49

Vrijwel alle onderzochte interventies bedoeld om de patiënt extra te ondersteunen bij 
het informeren van familieleden, zoals extra gesprekken, gesprekstechnieken, informa-
tiemateriaal (papier, online, digitale tools) worden gewaardeerd door de patiënt maar 
hebben geen effect op het aantal familieleden dat zich meldt voor genetische counse-
ling en/of testen.43-46 Mogelijk wel effect hebben:

• direct contact. Op basis van oudere studies werd verwacht dat direct contact met 
familieleden vanuit de zorgverlener, zoals een familiebrief die vanuit de 
zorgverlener aan familieleden wordt gestuurd, een effect zou hebben. Recentere 
studies met een methodologisch goede opzet laten echter geen effect van 
dergelijk direct contact zien.45-47,50,51

• herhaald contact. Dit is echter nog zeer beperkt onderzocht, zonder 
controlepopulatie.53

Fase 3  Familieleden maken een afspraak voor genetische counseling

Zowel bij erfelijke hartziekten als bij erfelijke vormen van kanker wordt gezien dat  
het percentage familieleden dat zich meldt voor genetische counseling en/of testen  
(= uptake) één jaar nadat de erfelijke aanleg in de familie is vastgesteld circa 40% 
is.34,45,46,53-56 Bij erfelijke hartziekten is onderzocht dat deze uptake na 15 jaar slechts is 
toegenomen tot 60%.57 Ook wanneer het informeren direct vanuit de zorgverlener 
verloopt, heeft dit zoals eerder gezegd meestal geen effect op deze uptake.

Barrières die gemeld worden (veelal afkomstig uit indirecte bronnen zoals patiënten en 
familieleden die wel gecounseld zijn) liggen op de volgende gebieden:

• kennis: misconcepties (er is toch niets aan te doen, ik kan geen verzekering meer 
afsluiten), niet weten hoe een afspraak te maken;

• attitude: niet willen weten, bang om er spijt van te krijgen;
• sociaal: angst voor risico/ziekte;
• praktisch: kosten zoals het eigen risico, bang voor verzekeringsconsequenties.48,49

Nederlandse klinisch genetici herkennen deze barrières, maar benoemen daarnaast ook 
dat er een gebrek aan kennis is bij niet-genetische zorgverleners. Zo komt het voor dat 
huisartsen familieleden afraden zich te laten testen op een erfelijke aanleg vanwege 
verzekeringsconsequenties en dat niet-genetische zorgverleners denken dat genetische 
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counseling gericht is op het aanzetten tot voorspellend DNA-onderzoek, terwijl juist de 
informatievoorziening over wel of niet testen en de persoonlijke afweging een onder-
deel is van genetische counseling.
Familieleden die geen afspraak maken voor genetische counseling kunnen in plaats van 
voor DNA-onderzoek ook hebben gekozen voor een alternatieve controlemethode, 
bijvoorbeeld de controles op vroege verschijnselen van de aandoening zoals die ook 
worden aangeboden aan mensen met de erfelijke aanleg. Er zijn echter geen getallen 
beschikbaar over het percentage niet-geteste familieleden dat kiest voor alternatieve 
controlemethodes of familieleden die buiten het zicht van het reguliere Nederlandse 
gezondheidssysteem DNA-onderzoek laten doen.

Een uitzondering op de lage uptakepercentages vormen overheidsgeïnitieerde opspo-
ringsprogramma’s voor familiaire hypercholesterolemie, waarbij in Nederland een 
participatiepercentage werd gezien van 90%. In dit overheidsprogramma, dat liep tot 
eind 2013 en werd uitgevoerd door een speciaal voor dit doel opgerichte stichting, werd 
een aantal barrières weggenomen door:

• direct informeren door de zorgverlener inclusief een afspraak voor counseling en 
testen;

• counseling en testen tijdens een huisbezoek;
• geen kosten voor familieleden, zelfs geen eigen risico;
• geen verwijzing van de huisarts nodig;
• verplichte acceptatie met standaardpremies voor arbeidsongeschiktheids- en 

overlijdensrisicoverzekeringen bij een waarde van het LDL-cholesterol onder de 
4.0 mmol/l en geen bijkomende risicofactoren voor hart- en vaatziekten.51,58

Dit laat zien dat barrières in het gezondheidszorgsysteem mogelijk een grote invloed 
hebben op de uptake. Na het aflopen van dit overheidsgeïnitieerde opsporingsprogram-
ma is het aantal onderzochte familieleden bij familiaire hypercholesterolemie gedaald 
van 8 naar 2-3 per familie.13 

Fase 4   Goed geïnformeerde gecounselde familieleden nemen een 
besluit over genetisch testen

Familieleden die zich voor behandelbare erfelijke hartaandoeningen laten counselen bij 
een klinisch genetisch centrum kiezen in meer dan 98% van de gevallen vervolgens voor 
voorspellende DNA-onderzoek naar de erfelijke aanleg.34,57 Ook bij erfelijke vormen van 
kanker zien Nederlandse klinisch genetici dat het overgrote merendeel van de familie- 
leden zich na counseling laat testen op de erfelijke aanleg. 
Redenen om af te zien van genetisch testen zijn:

• de timing van testen, waarbij bijvoorbeeld tijdelijk wordt afgezien van testen om 
eerst een verzekering te kunnen afsluiten;

• de levensfase, waarbij dit vooral speelt bij erfelijke hartziekten waarbij testen op 
de kinderleeftijd geïndiceerd kan zijn vanwege medische controles, maar ouders 
de keuze op latere leeftijd door het kind willen laten maken.

Bij beide situaties wordt veelal als alternatief voor een genetische test gekozen voor 
medische controles zoals die ook aan dragers van de erfelijke aanleg worden  
geadviseerd.  
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Het doel van genetische counseling is ervoor zorgen dat een familielid een goed geïnfor-
meerde keuze maakt over wel of niet genetisch testen, waarbij de voor- en nadelen van 
testen voor de persoon en diens familie worden besproken en alternatieven voor 
genetisch testen. Het hoge percentage gecounselde familieleden dat zich laat testen in 
combinatie met de circa 50% van de familieleden die zich niet laat counselen en niet laat 
testen, kan erop wijzen dat:

• familieleden zich vooral laten verwijzen naar een klinisch genetisch centrum als  
zij al besloten hebben om zich te willen laten onderzoeken op de erfelijke aanleg.

• familieleden die twijfelen over testen, angstig zijn of de informatie niet goed 
hebben begrepen zich niet laten verwijzen. De eerder genoemde barrières zullen 
waarschijnlijk bij deze groep familieleden een grote invloed hebben op het zich 
niet laten verwijzen.

Juist bij behandelbare erfelijke aandoeningen is een goed geïnformeerde keuze over 
genetisch testen van belang vanwege de gezondheidswinst door tijdige behandeling en 
preventiemogelijkheden.
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De VKGN richtlijn uit 2019 bevat aanbevelingen om het informeren van familieleden  
te optimaliseren.1 Uit recent en Nederlands onderzoek blijkt dat de familiebrief familie-
leden vrijwel altijd bereikt, zowel wanneer de zorgverlener de familieleden direct infor-
meert als bij een family-mediated approach van informeren.47 Een substantieel deel  
van de geïnformeerde familieleden laat zich echter niet verwijzen voor genetische 
counseling en testen. 
Het is nog niet volledig bekend waarom dit is, omdat dit zich buiten het zicht van de 
klinische genetica afspeelt, en ook buiten het zicht van onderzoekers. Het is daarnaast 
lastig om familieleden die zich niet bij een zorgverlener melden te rekruteren voor 
wetenschappelijk onderzoek naar hun mogelijke redenen om zich niet te laten testen  
en ervaren barrières. De informatie over de barrières komt dan ook veelal uit de tweede 
hand, uit wat patiënten en familieleden die zich wel hebben laten testen ons melden 
over hun niet geteste familieleden.

Hoewel een aantal barrières al wel bekend is, zou verder onderzoek op de volgende 
gebieden kunnen leiden tot interventies die effectief zijn in het verhogen van de uptake 
van genetische counseling en indien gewenst genetisch testen:

• Barrières en mogelijke interventies
 – Welke barrières spelen er bij familieleden, met name bij hen die zich niet laten 

testen, en in welke mate? Zijn er ook factoren die de uptake bevorderen?
 – Welke misconcepties en kennishiaten spelen er bij zorgverleners?
 – Hoe beïnvloeden deze barrières de intentie om zich te laten counselen/testen?
 – Welke barrières kunnen worden opgeheven?
 – Welke barrières vanuit de inrichting van de gezondheidszorg kunnen worden 

aangepakt? Is het mogelijk de verplichte verwijzing van de huisarts voor 
genetische counseling en testen, die een mogelijke barrière vormt, af te 
schaffen? Kan het eigen risico voor genetische counseling en testen worden 
afgeschaft?

 – Zijn er andere actieve vormen van benaderen van familieleden met effect op 
de uptake?

 – Wat is het daadwerkelijke effect van interventies die barrières opheffen/
aanpakken op de uptake van counseling en testen onder familieleden?

 – Welke uptake bevorderende factoren kunnen breder worden ingezet en wat is 
hun daadwerkelijke effect?

• Specifiek betreffende de barrière informatievoorziening
 – Welke informatie hebben familieleden nodig om de stap te zetten naar 

genetische counseling?
 – Wordt de familiebrief goed begrepen? Is de boodschap in de familiebrief wel 

duidelijk en eenduidig? Is het taalniveau in orde (B1 taalniveau)? Buitenlands 
onderzoek laat wisselende bevindingen zien.37,59  

 – Is het aanbieden van informatie in een andere vorm, zoals een animatie, beter?
 – Is gelaagde informatie beter?
 – Wat is de invloed van de informatievoorziening op de intentie om een afspraak 

voor genetische counseling te maken?
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 – Welke barrières er zijn er vanuit (privacy)wetgeving en ziekenhuisregulering/
ICT systemen om informatie (digitaal) bij familieleden te krijgen?

 – Is er een effect van herhaald informeren van familieleden? Mogelijk leidt afstel 
tot uitstel en kan herhaald informeren toch een extra aanzet zijn voor het 
maken van een afspraak.

Dit consortium wil de krachten bundelen en pleit voor onderzoek naar potentiële 
barrières inclusief evaluatie om zodoende beleid te maken ten behoeve van het 
opheffen van barrières, zodat alle familieleden zich via een genetische counseling 
goed laten informeren. 

Het is een oproep aan beleidsmakers en subsidiegevers om budget vrij te maken 
voor wetenschappelijk onderzoek en met ons als consortium in gesprek te gaan over 
beleidswijzigingen bij systeemgerelateerde barrières.
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