Wat vertel ik mijn familie over
erfelijke aanleg kanker?

Je wilt jouw familieleden vertellen over de uitslag van jouw DNA-onderzoek. Er is een
kans dat zij de erfelijke aanleg voor kanker ook hebben. Het gaat hierbij om een
aanleg die autosomaal dominant overerft. Wat kun je bespreken?

Wat kun je vertellen bij een erfelijke aanleg voor
kanker?

e dat er bij jou een afwijking in een gen gevonden is die de kanker veroorzaakt;

e dat deze aanleg erfelijk is en dat zij ook kans hebben op de aanleg;

e wat de kans is dat zij de erfelijke aanleg geérfd hebben (vind je dit ingewikkeld,
verwijs je familieleden dan naar de polikliniek klinische genetica);

e dat ze een verwijzing van de huisarts kunnen krijgen naar de klinisch geneticus;

e dat ze bij de klinisch geneticus informatie krijgen over controles en eventueel
DNA-onderzoek;

o dat DNA-onderzoek duidelijk kan maken of zij de erfelijke aanleg hebben;

e dat ze zelf bepalen of ze DNA-onderzoek willen doen. Ze kunnen hierover
nadenken met behulp van deze keuzehulp. Er is ook een aparte keuzehulp voor
mensen met Lynch in de familie;

e dat alle informatie die ze nodig hebben in de familiebrief staat.

Wat kun je vertellen bij familiaire kanker?

o dat de kanker die jij hebt, vaker voorkomt of voorkwam in de familie;

e dat er geen afwijking in een gen is gevonden;

e dat jouw klinisch geneticus vertelde dat je naaste familieleden misschien meer
kans hebben om kanker te krijgen;
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e dat ze de huisarts een verwijzing kunnen vragen naar de klinisch geneticus. Die
kan meer informatie geven en vragen beantwoorden.

Wat is jouw verantwoordelijkheid NIET?

e Je hoeft je familieleden niet over te halen zich te laten testen. Dat is hun
beslissing.

e Jij kunt er niet voor zorgen dat ze het snappen. Als jouw uitleg en de familiebrief
niet duidelijk zijn, kunnen ze de klinisch geneticus om uitleg vragen.

e Je hoeft jouw familieleden niet te helpen als ze tegen onzekerheden, angsten
en problemen aan lopen door het nieuws.

e Je hoeft niet alles over jouw ziekte te vertellen als je dat niet wilt.
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Zet op een rij

Wat weten je familieleden al? (eventueel per familielid apart opschrijven)

Wat ga je ze precies vertellen?
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