
PSYCHOLOGIE VAN DE ONCO-GENETICA 

Eveline M A Bleiker 

KWF werkgemeenschap, Utrecht, 3 oktober 2018 

Stand van zaken & toekomstvisie  

tot aan 2025 



PSYCHOLOGIE VAN DE KLINISCHE GENETICA 

in het bijzonder de onco-genetica 

 

• Mijn werk-historie 

• Stand van zaken 

• Visie Ontwikkeling: hoe doe je dat? 

• Mijn toekomstvisie 



PSYCHOLOGIE VAN DE KLINISCHE GENETICA 

in het bijzonder de onco-genetica 

 

• Mijn werk-historie 

• Stand van zaken 

• Visie Ontwikkeling: hoe doe je dat? 

• Mijn toekomstvisie 



MIJN WERK HISTORIE 

Achtergrond 

• 1990: RUL: promotie onderzoek naar stress en kanker 

• 1995: KWF fellowship: psychosociale impact van 

      erfelijkheidsonderzoek voor kanker 

• 2003: KWF Persoonsgebonden budget 

• 2008: Groepsleider met eigen onderzoekslijn bij AVL 

• Divisie PSOE & Polikliniek Familiaire tumoren 

• 2018: Hoogleraar ‘psycho-onco-genetica’ LUMC  



MIJN WERK 

Rode draad:  

• verbeteren van kwaliteit van leven en kwaliteit van zorg 

voor mensen met (verhoogd risico op) kanker 



SkinLast studie 

Navigatie studie 

Handreiking studie 
 

 

 

 

GenOva-studie 

Voorhetgesprek.nl 

Singaal- studie 

TIME-Trial 

Handreiking studie 

Uptake DNA-test bij 
Familieleden 

Erfelijke 

maagkanker 

LORD trial 

Quality of Life 

https://www.google.nl/imgres?imgurl=http://www.clker.com/cliparts/v/4/S/w/5/p/navigation-md.png&imgrefurl=http://www.clker.com/clipart-navigation.html&h=288&w=299&tbnid=uDKVK_KUNWfr6M:&docid=mmWJspmQFGGfJM&ei=XsznVp2wEYKQ6QTU1q6oDA&tbm=isch&ved=0ahUKEwid16axp8LLAhUCSJoKHVSrC8UQMwhwKEswSw
http://www.google.nl/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&ved=0CAcQjRw&url=http://nl.freepik.com/vrije-vector/handen-schudden-illustraties_377805.htm&ei=46InVY3iL8KYsgG3uYCADQ&bvm=bv.90491159,d.ZWU&psig=AFQjCNFMOFsMz6-dvo2Mr7JJ4ncnSjdqpQ&ust=1428747374220448


MIJN WERK 

Binnen de klinische genetica 

1. Uptake, en in kaart brengen van psychosociale 

gevolgen, van erfelijkheidsonderzoek voor kanker 

2. Besluitvorming en  risico-reducerend gedrag 

(screening en preventieve operaties) 

 

3. Begrijpen en verbeteren van kwaliteit van leven 

en kwaliteit van zorg 

Eijzenga et al, JCO 2014 

Wevers et al, Gen Med, 2016 

Ruijs et al., JAMA 2017 

Konings et al, Psycho-Oncol 2016 

TIME-Trial 

 visie 
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STAND VAN ZAKEN 
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Jaarlijkse toename van publicaties over “Psychosocial impact of genetic testing for cancer” 

Augustus 1994,  

APA Monitor:  



WAT IS DE PSYCHOSOCIALE IMPACT VAN DNA-OZ 

VOOR KANKER? 

• ± 20-30% ernstige distress, depressie en/ of angst 1,3,4 

• ± 70%  milde tot ernstige problemen 2 

 

• Veel factoren bepalen de psychosociale impact van 

erfelijkheidsonderzoek voor kanker 

 
test 

1 Pasacreta (2003), 2 Bennett et al. (2012) 3 Braithwaite et al. 2004; 4 Meiser et al. 2005 



STAND VAN ZAKEN: impact van DNA-oz  

  

test 
result 

Goed/ 
slecht 
nieuws 

Communi-
catie arts 

Problemen 
signaleren 

Risico 
reductie: 

opties 

Informeren 

verwanten 

Timing 

Cultuur 
Shared Decision 
Making (tools) 

PRO in kliniek 
Signaal-lijst 

NGS & Panel testen: 
onzekerheid 

Keuzehulpen? 

Life style interventions 
Actief benaderen van 
verwanten 

Spoed- DNA test 

Mainstreaming? 

Laag-geletterden? 
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VISIE ONTWIKKELING: HOE DOE JE DAT? 
 



ONTWIKKELEN VISIE (1/2) 

 

Laat je inspireren door: 

• Eigen ervaring (verder bouwen op eigen werk) 

• Ontwikkelingen in het veld: 

• Lees literatuur 

• Voelsprieten in de patiëntenzorg (clinici en patiënten) 
 
 
 bijv.: van observationeel naar interventie-studies 
 



ONTWIKKELEN VISIE (2/2) 

Laat je inspireren door: 

 

• Visie en speerpunten van belangrijke partijen 

 

• KWF: (bijv.: implementatie en borging van zorg) 

 

• AVL: bijv.: Centrum Kwaliteit van Leven => 
multidisciplinair werken:  Survivorship 

 

• LUMC: Strategisch Plan 2018-2023 





5 SPEERPUNTEN VAN HET AVL 

1. Personalized Medicine 

2. Beeld-gestuurde therapie 

3. Immuuntherapie 

4. Moleculaire Oncologie 

5. Survivorship:  

• Kwaliteit van leven en het verminderen 

van lange termijn gevolgen van de 

behandeling van kanker 
 

Centrum voor 

Kwaliteit van Leven 



STRATEGISCH PLAN 

LUMC 2018- 2023 



Maatschappelijke 

speerpunten 

Gedragsverandering & 

Preventie 

 

Gericht op de gezonde 

bevolking 

1. Oncologie 

 

2. Population Health 

VBHC:  

Patiënten-ervaring is de 

graadmeter voor de 

kwaliteit van zorg: 

Shared Decision Making 
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TOEKOMST VISIE 

Ontwikkelingen in de klinische genetica 

• Toename in aantal erfelijkheidsonderzoeken voor kanker 

• Nu 15.000 voor kanker in NL per jaar (40% van alle adviezen) 

 

Nationwide data, provided by Patrick Rump, Dec. 2017 (VKGN) 

Oncologie 
 
Cardiovasculair 
 
Anders 



TOEKOMST VISIE 

Verwachtingen ( 2025) 

Verdere toename in aantal erfelijkheidsonderzoeken door: 

• Nieuwe (toekomstige) technieken: 

• Next Generation Sequencing (NGS)  Unclassified 

           variances 

• Panel testen (onco-panel)   onverwachte 

bevindingen 

• Polygenic risk scores     moderate risks 



Panel testen, omdat 



LAAG-HOOG FREQUENTE MUTATIES & KANKER RISICO 

Stadler et al, 2010 (uit: Menko , 2017) 



Hartelijk dank! 

e.bleiker@nki.nl 


