Hoe ervaren counselors en

adviesvragers onzekerheid rondom
genpanels voor erfelijke kanker?
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Aanleiding

Bij een genpanel worden meerdere genen tegelijk onderzocht op een erfelijke
aanleg, bijvoorbeeld voor kanker. Deze panels worden voornamelijk ingezet om
@ een erfelijke aanleg te vinden in families waarbij veel verschillende soorten kanker
T voorkomen. Deze panels kunnen onzekerheid opleveren, bijvoorbeeld doordat er
genvarianten worden geidentificeerd waarvan de betekenis onduidelijk is.

Doel

%\ Onderzoeken hoe genetisch counselors en adviesvragers onzekerheid rondom
@ panels ervaren en met elkaar bespreken, en hoe zij beslissen over het al dan niet
inzetten van een panel.
Aanpak

Zes focusgroepen met counselors werden georganiseerd en twaalf adviesvragers
werden geinterviewd. Hen werd gevraagd hoe zij onzekerheid ervaren en
bespreken, en hoe beslissingen rondom panels worden genomen. Met een
kwalitatieve analyse werden de belangrijkste thema’s onderscheiden.

Resultaten

* Counselors ervoeren onzekerheid over in hoeverre, hoe en wanneer zij
adviesvragers moeten informeren over onzekerheid. De meeste adviesvragers
gaven aan onzekerheid te hebben ervaren over hun eigen risico en dat van hun
familieleden om kanker te ontwikkelen.

I.Ill].[lﬂ * Counselors verschilden om de mate waarin zij onzekerheid bespraken.

* Door de verhoogde mate van onzekerheid hechtten counselors meer waarde

aan de voorkeur van de adviesvrager bij het nemen van beslissingen rondom

genpanels dan bij gerichtere testen. Ook adviesvragers vonden dat zij inspraak
hadden in de beslissing.

Samengevat

Bij besluitvorming rondom genpanels wordt meer waarde gehecht aan de
voorkeur van de adviesvragers.

informatie minimaal moet worden besproken om een geinformeerde beslissing
mogelijk te maken.
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& (Ongewenste) praktijkvariatie kan worden voorkomen door te bepalen welke
fy
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