




Verzekeringen: levens- en arbeidsongeschiktheids-
Drs. R.F.J.M. Kneepkens, arts

Robert Kneepkens is sinds 1991 werkzaam in de 
verzekeringswereld als geneeskundig adviseur. 
Hij is bij Interpolis beleidsverantwoordelijk 
geneeskundig adviseur voor levens- en pensioen-
verzekeringen. Buiten Interpolis heeft hij zitting in 
meerdere besturen, commissies en werkgroepen 
van organisaties in de verzekeringswereld. Onder 
andere is hij lid van het dagelijks bestuur van de 
Nederlandse vereniging van Geneeskundig 
Adviseurs in particuliere Verzekeringszaken 
(GAV).

Erfelijke borst- en eierstokkanker en verzekeringen op leven en arbeid

Verzekeringen, solidariteit en toelatingsbeleid

Levensverzekeringen bestaan er in vele soorten en maten. Zowel de premie als 
de uitkering kan eenmalig zijn of over meerdere jaren verspreid zijn. Het recht op 
uitkering kan afhankelijk zijn van in leven zijn en van overlijden. Hier richten we 
ons met name op de levensverzekeringen die uitkeren bij overlijden.
 
Arbeidsongeschiktheidsverzekeringen komen tot uitkering als men om medische 
redenen tijdelijk of blijvend geen inkomsten uit arbeid heeft. Mensen in loon-
dienst zijn automatisch verzekerd van arbeidsongeschiktheidsdekking. Alleen 
voor zelfstandigen geldt dat zij zelf een arbeidsongeschiktheidsverzekering 
moeten aanvragen bij een verzekeraar.

Het uitgangspunt van verzekeringen is solidariteit. Vele mensen dragen (door 
premie te betalen) fi nancieel bij aan de solidariteit, terwijl slechts een deel van 
de deelnemers uit de solidariteit een uitkering ontvangt. De verzekeraar speelt 
hierbij in feite slechts een bemiddelende rol, waarvoor hij zich goed laat beta-
len. De verzekeraar beheert de pot met geld en beslist wie deelneemt aan de 
solidariteit. 
Als de verzekeraar een veel te soepel toelatingsbeleid heeft, zullen de premies 
ontoereikend zijn om de uitkeringen te bekostigen. De verzekeraar raakt dan in 
fi nanciële problemen. Gaat de verzekeraar failliet, dan raken de verzekerden 
- de deelnemers aan de solidariteit – de door hun ingelegde premie kwijt, met 
verlies van recht op enige uitkering in geval van overlijden of arbeidsongeschikt-
heid. Het toelatingsbeleid mag dus niet “te soepel” zijn.
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Als de verzekeraar een te streng toelatingsbeleid heeft, zullen de potentiële 
klanten liever omzien naar een andere verzekeraar. 
Hier geldt dus voor de verzekeraar: “goedkoop is duurkoop”. Kortom: zowel de 
verzekeraar als de verzekerden zijn van een streng beleid de dupe, want bei-
den zijn uiteindelijk duurder uit.

De verzekeringsmarkt is door overheidsmaatregelen zoals bijvoorbeeld de in-
voering van de Wet op de Medische Keuringen fl ink gekrompen. De huidige 
kredietcrisis zet de fi nanciële vooruitzichten voor de verzekeraars nog sterker 
onder druk. De strijd om marktaandeel is de laatste jaren in alle hevigheid ont-
brand en zal het komend jaar op de spits worden gedreven.
Twee groepen mensen profi teren niet van deze ontwikkelingen: mensen met 
chronische ziekten en mensen met een verhoogde kans om later een ziekte te 
ontwikkelen, bijvoorbeeld omdat ze erfelijke aanleg voor een ernstige ziekte 
hebben.
In de hevigheid van de strijd om het marktaandeel, wordt weinig stilgestaan bij 
de zin van deze “premiedifferentiatie” en bij de mogelijke schadelijke gevolgen 
daarvan. Zo wordt de zin van het maken van onderscheid naar (over)gewicht 
erg overschat. 
Als voornaamste schadelijk gevolg moet worden genoemd: tweedeling in de 
maatschappij door fi nanciële bevoordeling van relatief rijkere en gezondere 
mensen en achterstelling van relatief armere en ongezondere mensen. 
De solidariteit – uitgangspunt voor verzekeringen  – wordt ondermijnd.

Een toelatingsbeleid uitgaande van het solidariteitsprincipe wordt slechts door 
een verzekeraar gevolgd. De overige levensverzekeraars en alle arbeidson-
geschiktheidsverzekeraars hanteren een strenger toelatingsbeleid. Zij maken 
daarbij gebruik van de mogelijkheden die de wet biedt.
Bedenk echter dat u indien u nog niet getest bent – en ook ongeacht de uitslag 
van de test – altijd bij minstens een levensverzekeraar verzekerd kunt worden te-
gen de standaard premie. Laat uw beslissing om de test te ondergaan dus niet 
afhangen van vermeende problemen bij het krijgen van een levensverzekering.
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Hormoongebruik
Mw. Prof. dr. M.J.E. Mourits, gynaecologisch oncoloog, UMCGroningen

Marian Mourits (1956) studeerde geneeskunde 
in Nijmegen. Ze werd in Groningen opgeleid tot 
gynaecoloog en subspecialiseerde zich in de 
gynaecologische oncologie met speciale aan-
dacht voor erfelijke - en hormonale invloed op 
het ontstaan van gynaecologische kanker. 
In 1999 richtte ze in het UMCG samen met 
Dr. Jaap de Vries (chirurg) en Dr. Jan Oosterwijk 
(klinisch geneticus) de multidisciplinaire polikliniek 
voor erfelijke borst-eierstokkanker op. In 2001 
promoveerde ze op een proefschrift getiteld ‘Ta-
moxifen effects on the female genital tract’.

Inleiding
Het vrouwelijk hormoon oestrogeen wordt gemaakt door de eierstokken en 
oefent zijn werking uit op organen met oestrogeenreceptoren, te weten 
hersenen, botten, borstklierweefsel, baarmoeder en de vagina. Na de natuurlij-
ke overgang, rond het 52ste jaar of na chirurgische verwijdering van de eierstok-
ken, stopt deze aanmaak van oestrogenen. De vrouw is dan postmenopauzaal, 
hetgeen gepaard gaat met opvliegers, drogere vagina en langzame afname 
van de botdichtheid.

Hormonen en borstkanker
Borstkanker is in principe een hormoongevoelige tumor. Dit wordt weerspiegeld 
in de aanwezigheid van oestrogeenreceptoren (en progesteronreceptoren) in 
borstklierweefsel en in de meeste borstkankerweefsels. Hoe langduriger borst-
klierweefsel blootstaat aan oestrogenen, hoe groter de kans is op het ontwikke-
len van borstkanker. Uit studies is gebleken dat het gebruik van hormonen na de 
natuurlijke overgang gepaard gaat met een verhoogd risico op borstkanker. 
Voor vrouwen die vroegtijdig in de overgang zijn geraakt bv door een preven-
tieve eierstokverwijdering op jonge leeftijd, geldt een geheel andere overwe-
ging. Zij zijn in vergelijking met leeftijdgenoten veel eerder postmenopauzaal 
waardoor het risico op borstkanker met ongeveer 50% daalt. Ook als ze erfelijk 
belast zijn halveert, na verwijdering van de eierstokken op premenopauzale 
leeftijd, hun risico op borstkanker. Wel zijn hun overgangsklachten in het alge-
meen veel erger. Om die reden is hormoonsuppletie zeker te overwegen bij 
vrouwen jonger dan 45 jaar die nog geen borstkanker gehad hebben.
De overwegingen om vrouwen wel of geen hormoonsuppletie te geven en de 
achtergronden worden in deze lezing besproken, evenals de rol van de orale 
anticonceptiepil in verlaging van risico op eierstokkanker en verhoging van het 
risico op borstkanker. 
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Pilgebruik en hormoonsuppletie bij 
(verhoogd risico op) borstkanker en 
na preventieve eierstokverwijdering.



Keuzes bij kinderwens (onder andere PGD) 
Mw. dr. C.E.M. de Die-Smulders, klinisch geneticus, MaastrichtUMC

Christine de Die-Smulders is opgeleid tot all-round 
klinisch geneticus in Maastricht. Haar aandachts-
gebieden zijn genetica en voortplanting en de 
prenatale en preimplantatie genetische diagnos-
tiek. Sinds de start van het PGD programma in 
Maastricht in 1995 is zij medisch coordinator PGD. 
In 2008 is er een succesvolle samenwerking ge-
start wat betreft transport PGD met de Universitair 
medische centra in Utrecht in Groningen.

Door de mogelijkheid van presymptomatische 
DNA testen bij erfelijke borst- en eierstokkan-
ker ontstaat er een toenemend bewustzijn van 
verantwoordelijkheden, dit kan ook gelden voor 
toekomstige kinderwens: men wil zijn of haar kind 
het leed besparen dat de aanstaande ouder zelf 
of in de familie heeft meegemaakt. Uiteraard zijn 
(preventieve) behandelopties hierbij van groot 

belang. Een deel van de paren, waarvan een of beide drager is van het borst-
kankergen, zullen echter willen voorkomen dat hun kind het borstkankergen erft 
van hen. Zij kunnen kiezen voor een spontane zwangerschap met prenatale 
diagnostiek, voor eicel- of spermadonatie, of sinds de zomer van 2008 ook voor 
embryoselectie (PGD=preimplantatie genetische diagnostiek).

Prenatale diagnostiek (onderzoek in de zwangerschap) kan toegepast worden 
door middel van een vlokkentest in de 11de week van de zwangerschap. In de 
vlokken wordt dan DNA onderzoek naar de bekende BRCA aanleg gedaan. De 
uitslag is na 2-3 weken bekend. In veel gevallen wordt de vlokkentest voorafge-
gaan door bepaling van het geslacht van de ongeborene in het moederlijke 
bloed, dit kan vanaf 8 weken zwangerschap en is zonder risico. Er wordt vanuit 
gegaan bij prenatale diagnostiek dat de ouders voornemens zijn bij een afwij-
kende uitslag ook de zwangerschap af te breken. 

Eicel- of spermadonatie
Bij sperma(=zaad)donatie oftewel KID (kunstmatige inseminatie met donorse-
men) wordt gebruik gemaakt van donorzaad om een zwangerschap tot stand 
te brengen. Tot 2004 was het merendeel van de spermadonaties anoniem. 
Sinds 2004 bepaalt de nieuwe Wet Donorgegevens dat een kind het recht heeft 
om te weten wie zijn biologische vader is en kan een kind vanaf 16 jarige leeftijd 
bij de donorbank de gegevens van de biologische vader opvragen. Dit heeft 
tot gevolg gehad dat het aantal donoren sterk gedaald is. 
Eiceldonatie is in Nederland beperkt mogelijk. Een paar dient zelf te zorgen 
voor een kandidaat donor. De vrouw die zich aanbiedt als donor moet een IVF 
behandeling ondergaan om eicellen te kunnen verkrijgen. 
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PGD (Preimplantatie Genetische Diagnostiek)
Paren die voornemens zijn een IVF/PGD behandeling te ondergaan, worden 
uitgebreid voorgelicht over de IVF/PGD procedure. Daarbij is ook een gesprek 
met een psycholoog of maatschappelijk werkster gepland. Het principe van 
PGD is genetisch onderzoek van het zeer jonge embryo te verrichten vóórdat 
er sprake is van een zwangerschap. PGD wordt altijd gecombineerd met een 
reageerbuisbevruchting (= In Vitro Fertilisatie=IVF). Na bevruchting ontstaat er 
een embryo, dat zich zal gaan delen. Op de derde dag na de bevruchting 
bestaat het embryo uit ongeveer 8 dochtercellen. Bij PGD worden dan 1 of 2 
cellen van het embryo afgenomen voor onderzoek (gebiopteerd). Als de gebi-
opteerde cellen niet de erfelijke aanleg voor borstkanker hebben, mag worden 
aangenomen dat het embryo “gezond” is. De totale kans op zwangerschap na 
3 IVF/PGD behandelingen bedraagt ongeveer 40%. De slagingskans van IVF/
PGD neemt af met het toenemen van de leeftijd van de vrouw. IVF wordt niet 
toegepast als de vrouw 40 jaar of ouder is.
Voorafgaand aan de PGD behandeling is voorbereidend DNA onderzoek nodig 
met een bloedafname bij het paar zelf en bij familieleden. Een dergelijk voorbe-
reidend PGD onderzoek duurt 6-9 maanden. Voor de start van de behandeling 
wordt de vrouw (als zij de gendraagster is) altijd gescreend op de aanwezigheid 
van borst- of eierstokkanker. Een deel van de vrouwen die PGD vragen, hebben 
al borstkanker gehad. In principe wordt niet binnen 2 jaar na de beëindiging 
van adjuvante chemotherapie met IVF/PGD gestart. Er vindt dan ook uitgebreid 
vooronderzoek plaats door de internist-oncoloog. 
Een deel van de vrouwen met borstkanker heeft voorafgaand aan de chemo-
therapie een spoed-IVF procedure uit te voeren en embryo’s in laten vriezen. 
Indien gewenst kan PGD naar de in de familie bekende BRCA mutatie op de in-
gevroren embryo’s plaats vinden. De kans op zwangerschap na terugplaatsing
van ingevroren embryo’s is beduidend kleiner dan van ”verse” embryo’s.



Emotionele gevolgen :
reacties en discussies n.a.v. fi lmfragmenten
Mw. drs. D.E.E. Hahn, psycholoog, NKI-AVL, Amsterdam
Mw. A.E. Schoemaker, genetisch consulent, UMCUtrecht

Daniela Hahn is werkzaam als psycholoog-seksuoloog in het Nederlands Kanker 
Instituut-Antoni van Leeuwenhoek Ziekenhuis te Amsterdam. Zij is als deskundige 
verbonden aan de Werkgroep Erfelijke Borst- en Eierstokkanker. Haar verdere 
personalia staan elders beschreven onder ‘ Mannen en BRCA’.

Angela Schoemaker is genetisch consulent en sinds 2000 werkzaam op de 
afdeling Medische Genetica van het Universitair Medisch Centrum Utrecht.
Haar aandachtsgebieden zijn de oncogenetica en de cardiogenetica. 

Tijdens deze sessie zullen er fragmenten getoond worden van de in Amerika 
opgenomen fi lm ‘In the Family’ van fi lmmaakster Joanna Rudnick, een 31-jarige 
draagster van een BRCA1- mutatie. De dilemma’s en emotionele gevolgen die 
zij als draagster ervaart zijn treffend verfi lmd waarbij zijzelf en andere families in 
de tijd gevolgd worden. Ze brengt in beeld hoe ze zelf worstelt met de emoties 
van de keuze tussen preventieve chirurgie en de mogelijke gevolgen van niet 
ingrijpen, maar ontmoet ook lotgenoten, kankerpatiënten en nabestaanden die 
ons hun worsteling met de dilemma’s rondom testen en dragerschap tonen. 

Van deze één uur durende fi lm zullen fragmenten getoond worden. Enerzijds om-
dat de fi lm te lang is om in zijn geheel te tonen, anderzijds omdat niet alles van 
toepassing is op - en vergelijkbaar is met de Nederlandse situatie. Bijvoorbeeld 
het verzekeringsstelsel in Amerika is anders en leidt daarom tot andere keuzes en 
adviezen. Maar het belangrijkste is het feit dat we dit blok graag willen gebruiken 
om n.a.v. de fi lm reacties en eigen ervaringen te horen en deze te delen met 
elkaar.

P.O.V. website: http://www.pbs.org/pov/ - 
“This event is a collaboration with P.O.V., PBS’ 
award-winning nonfi ction fi lm series.

IKON stelde een in het Nederlands vertaalde versie van de fi lm‘ In the Family ‘ 
van Joanna Rudnick beschikbaar onder de titel ‘ Erfelijk belast ’.

POV
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Hoe vertel ik het mijn kinderen?  - en - 
De tweede generatie gendragers.
Mw. C.A. van der Meer, genetisch consulent, Erasmus MC (Rotterdam)

Mw. A.M. Schiphorst, psychosociaal medewer-
ker Klinische Genetica, 
AMC (Amsterdam)

Conny van der Meer werkt sinds 8 jaar als gene-
tisch consulent op de afdeling Klinische Genetica 
in het Erasmus MC te Rotterdam. 
Voordat zij genetisch consulent werd is zij onco-
logieverpleegkundige geweest en groepsdocent 
bij de vervolgopleiding voor oncologieverpleeg-
kundigen. Zij is als deskundige verbonden aan de 
Werkgroep ‘Erfelijke Borst- en Eierstokkanker’.
Een genetisch consulent geeft voorlichting en 
advies aan families waarin (mogelijk) een erfelijke 
aanleg voor kanker voorkomt. Met de familie-
leden wordt de familiegeschiedenis in kaart 
gebracht; er wordt onder andere besproken wat 
de kans is op een erfelijke vorm van kanker, de 

mogelijkheden van DNA-onderzoek, de gevolgen van dragerschap van een 
erfelijke aanleg (risico’s, preventieve maatregelen, maatschappelijk conse-
quenties, etc). Daarnaast begeleidt zij de familieleden bij de keuzes waar ze 
voor staan. Een klinisch geneticus is altijd als eindverantwoordelijke betrokken bij 
het erfelijkheidsonderzoek.

Alma Schiphorst is, als psychosociaal medewerker, verbonden aan de Afdeling 
Klinische Genetica van het AMC te Amsterdam. Van daaruit ontwikkelde zij des-
kundigheid rond de psychosociale kant van erfelijkheid en heeft door de jaren 
heen veel geleerd van mensen uit families 
‘met BRCA1/2’. Daarnaast was ze als therapeut 
enkele jaren werkzaam bij de Dr. LeShan Stich-
ting, een IPSO-instelling gespecialiseerd in het 
begeleiden van mensen met kanker en hun 
naasten.
Haar betrokkenheid en kennis met betrekking 
tot de psychosociale aspecten rondom kanker 
ontwikkelden zich in de tijd dat ze deel uitmaakte 
van het psychosociale team van het NKI-AVL 
(1988 tot 1996). 
De aanleiding om haar als deskundige uit te 
nodigen voor deze workshop is een recent 
verschenen brochure van haar hand. Het is een 
handreiking aan ouders, waarin ze haar kennis en 
ervaring rondom erfelijkheid en kinderen en de 
begeleiding van ouders hierbij, gebundeld heeft.

19



Wanneer je weet dat je een mutatie in het BRCA1- of BRCA2-gen hebt, bete-
kent dit dat jouw (eventueel toekomstige) kinderen 50% kans hebben deze aan-
leg van jou te erven. Een DNA-uitslag voor jezelf heeft dus rechtstreeks gevolgen 
voor je gezin. Als ouders kom je dan voor de vraag te staan wanneer en hoe 
kinderen te informeren over de erfelijke aanleg voor borst-/eierstokkanker in de 
familie of bij henzelf. 
Informeer je de kinderen voordat je bij jezelf DNA-onderzoek laat verrichten? 
Informeer je hen pas nadat de DNA-uitslag bij jezelf bekend is? Maar op welke 
leeftijd dan en hoe doe je dit? U bent niet de enige die zich met deze vragen 
bezighoudt.
Afhankelijk van de leeftijd van de kinderen en andere omstandigheden zijn er 
verschillende keuzes te maken. Degenen die nog niet lang weten dat zij de 
BRCA1- of BRCA2-aanleg geërfd hebben, hebben vaak een ouder die hen 
voorgegaan is in het onderzoek daarnaar. Hoe hebben zij hun kinderen destijds 
verteld over de erfelijke aanleg? Is het onderzoek gedaan nadat ze zelf kanker 
hebben gehad? Hoe hebben zij het praten met hun kinderen over erfelijkheid 
en kanker ervaren en welke (nieuwe) vragen zijn hieruit voortgekomen?

Tijdens de workshop zullen we ingaan op een aantal algemene richtlijnen bij het 
informeren van kinderen. Daarnaast kunnen vragen gesteld worden over de 
gevolgen voor draagsters op jonge en jongvolwassen leeftijd.
Er zal ruim gelegenheid zijn voor het uitwisselen van ervaringen.
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Nieuwe inzichten in de erfelijke oorzaak van borstkanker
Mw. Prof. dr. E.J. Meijers-Heijboer, klinisch geneticus, VUmc, Amsterdam

Hanne Meijers-Heijboer (1961) werd opgeleid tot 
klinisch geneticus aan het Erasmus MC te Rotter-
dam. Samen met prof. dr. Jan Klijn stond zij aan 
de wieg van de eerste multidisciplinaire polikliniek 
erfelijke tumoren in Nederland (dr. Daniel den 
Hoed Kliniek, Erasmus MC). 
Haar wetenschappelijk interesseveld is erfelijke 
kanker. In 2003 promoveerde zij cum laude op 
het proefschrift ‘Breast Cancer, Predisposing 
Genes and their Clinical Implications’ bij prof.
dr. Hans Galjaard en prof. dr. Jan Klijn. Zij ontving 
diverse prijzen voor haar wetenschappelijk werk, 
o.a. een NWO-VIDI beurs.Sedert 2006 is zij be-
noemd tot hoogleraar klinische genetica aan de 
Vrije Universiteit van Amsterdam, en hoofd van 
de afdeling Klinische Genetica van het VUmc. Zij 
is opleider van artsen tot klinisch geneticus.

Sinds 1994 en 1995 weten we dat in families met meerdere patiënten met borst-
kanker op jonge leeftijd en/of eierstokkanker de oorzaak hiervan gezocht moet 
worden in een fout in het erfelijke materiaal, het DNA, namelijk een mutatie in 
het BRCA1 - en BRCA2- gen. Door deze nieuwe kennis ontstond de mogelijkheid 
binnen families met een mutatie in een van deze genen te voorspellen aan de 
hand van een DNA test wie nu wel of niet een verhoogd risico had op deze 
ziektes en baat had bij regelmatige controle of preventieve operaties. Maar 
veel was en is nog niet bekend: waarom krijgt de ene vrouw met een mutatie 
borstkanker op 28 jaar en de andere op 65 jaar, of juist eierstokkanker en geen 
borstkanker? Bovendien is tot op heden de oorzaak van borstkanker in veel 
families waarin de ziekte toch herhaalde malen voorkomt, onbekend - het erfe-
lijke probleem is tot op heden niet achterhaald.
In mijn voordracht zal ik ingaan op onze huidige inzichten over de erfelijke 
oorzaak van borstkanker; o.a. op hoog-risico genen, laag-risico genen, en 
het samenspel van meerdere genen in het ontstaan van borstkanker. Het is te 
verwachten dat de klinische praktijk ten aanzien van genetische testen voor 
borstkanker de komende 10 - 20 jaar sterk zal veranderen, en voor een breder 
publiek toegankelijk en zinvol wordt.
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Nieuwe ontwikkelingen en inzichten
Mw. dr. C. Seynaeve, internist oncoloog, Erasmus MC – Daniel den Hoed, 
Rotterdam

C. Seynaeve is als internist-oncoloog verbonden aan de afd. Interne Oncologie 
van het Erasmus Medisch Centrum - Daniel den Hoed, te Rotterdam. Vanaf juni 
2008 is zij voorzitter van de multidisciplinaire Werkgroep Erfelijke Tumoren in het 
Erasmus MC-Rotterdam. Zij heeft mede aan de wieg gestaan van de oprich-
ting van de Werkgroep Erfelijke Borst- en Eierstokkanker, en is tot op heden als 
deskundige bij de werkgroep betrokken. Verdere personalia staan beschreven 
bij ‘controles of preventieve operaties’.

Vanaf de ontdekking van de borstkankergenen BRCA1 en BRCA2 in 1994 en 
1995, respectievelijk, is het mogelijk geworden om de entiteit erfelijke borst-/
eierstokkanker beter te bestuderen. Is onze kennis in deze periode toegenomen 
en is er sprake van voortschrijdend inzicht? Wat zijn de verwachtingen voor de 
komende jaren, welke nieuwe ontwikkelingen zijn er te verwachten ?

Vanuit de kliniek spelen er ontwikkelingen op verschillende vlakken:

- Regelmatige controle borstklierweefsel:

- Waarde MRI bij de vroegdiagnostiek van borstkanker ?;
  consequenties voor nationale - en internationale richtlijnen ?;  
  andere diagnostische methodes ?

- Regelmatige controle eierstokkanker:   
  Wat is de plaats van spoed DNA diagnostiek ??;
  is het mogelijk om spoeddiagnostiek naar een erfelijke aanleg te laten
  verrichten bij de diagnose kanker ?? zo ja, in welke gevallen, en wat zijn
  de mogelijkheden en consequenties hiervan ?; …..

- Behandeling borstkanker: . indicatie voor andere Chirurgie ?; …... kan Radiotherapie gegeven worden ?; …... Chemotherapie:  
  is erfelijke kanker gevoeliger voor chemotherapie ??
  is er verschil tussen eierstok- en borstkanker hieromtrent ??  
  is er een rol voor andere chemotherapiemedicijnen ?; …..

- Nieuwe therapieën:  
  stand van zaken betreffende PARP remmers ??; 
  andere opties ?; …..

In de presentatie zal aandacht worden gegeven aan recente - en te verwach-
ten ontwikkelingen, waarbij vragen uit het publiek ook meegenomen kunnen 
worden.
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Nieuwe ontwikkelingen en inzichten in de psychosociale 
gevolgen van erfelijke kanker.
Prof. dr. A. Tibben, Psycholoog – psychotherapeut (LUMC en EMCR)

Prof. dr. Aad Tibben, is hoogleraar Psychologie 
van de Klinische genetica. Hij is werkzaam in het 
Leids Universitair Medisch Centrum (Centrum 
voor Humane en Klinische Genetica) en het 
Erasmus Medisch Centrum Rotterdam (afd. Kli-
nische Genetica). Onderzoeksleider van studies 
naar de gevolgen van (voorspellend) onderzoek 
naar de aanleg voor erfelijke ziekten, in het bij-
zonder neurologische aandoeningen en vormen 
van kanker.

Als kanker erg vaak in de familie voorkomt of als 
er enkele familieleden op erg jonge leeftijd kan-
ker krijgen dan denken we al snel aan erfelijk-
heid. Steeds vaker wordt dan de weg naar een 
klinisch genetisch centrum gevonden. Soms is 
de erfelijkheid heel duidelijk en wordt er snel een 

erfelijke oorzaak (mutatie) gevonden waardoor er heel concreet kan worden 
gesproken over voorspellend onderzoek, (preventieve) handelingsopties, en 
kansen op de erfelijke aanleg voor familieleden. Veel vaker wordt er geen er-
felijke oorzaak gevonden en blijft de onzekerheid over de risico’s. Dan moeten 
we het doen met getallen of percentages die duidelijk moeten maken wat de 
kans is om, op enig moment in de toekomst, een vorm van kanker te krijgen. En 
op basis daarvan moeten dan soms verstrekkende en ingrijpende maatregelen 
genomen worden zoals screening of preventieve chirurgie. 

In mijn bijdrage wil ik het nu hebben over hoe moeilijk het is voor de klinisch ge-
neticus om die informatie over kansen op kanker goed over te brengen en voor 
betrokkenen om die informatie goed te begrijpen en op waarde te schatten.  
Mensen gaan heel verschillend om met informatie (denk alleen maar aan de 
optimische mens en de doemdenker). In de kankergenetica is het problema-
tisch dat een uitslag van erfelijkheidsonderzoek nooit volledige zekerheid bete-
kent. Het gaat in alle gevallen – ook als het om een mutatie gaat - om een kans 
op het krijgen van kanker. Mensen geven vaak een heel persoonlijke betekenis 
aan die kansen, waardoor de consequenties van een zelfde uitslag voor ieder 
weer anders kunnen zijn. Dat is natuurlijk ieders recht – zou je zeggen – maar als 
dat leidt tot ongewenste gevolgen zoals onnodige behandelingen, angst en 
onzekerheid, onttrekken aan screening, verminderde kwaliteit van leven etc., 
dan is dat aanleiding om extra zorg te besteden aan de informatievoorziening 
en –verwerking. 
In mijn voordracht zal ik zowel mijn praktijkervaring als de bevindingen van ons 
wetenschappelijk onderzoek bespreken. 

23



Comité van aanbeveling

Mw. E. Borst-Eilers, voorzitter Nederlandse Federatie van Kankerpatiënten 
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Mw. G. van der Heide-Schoon, erelid BorstkankerVereniging Nederland (BVN)
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Antoni van Leeuwenhoek Ziekenhuis (NKI-AVL), Amsterdam
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Francis Bach Kolling
Mariëtte Lionarons
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Deskundigen ondersteuning
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Mw. drs. F.C.E. Postma
Mw. dr. C. Seynaeve
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Landelijk secretariaat BorstkankerVereniging Nederland (BVN)
Tel. 030 291 72 22
info@borstkankervereniging.nl
website: www.borstkankervereniging.nl

Ervaringslijn
Tel. 030 291 72 20  Maandag-, woensdag- en vrijdagochtend 10.00-13.00 uur 

Werkgroep Erfelijke Borst- en Eierstokkanker
info@brca.nl
website: www.brca.nl
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Website Erfelijke Borst- en Eierstokkanker

In haar 11- jarig bestaan heeft de Werkgroep Erfelijke Borst- en Eierstokkanker 
onder andere een eigen website in het leven kunnen roepen. Dit gebeurde in 
2005. Sindsdien wordt via dit medium zoveel mogelijk informatie en adressen 
met betrekking tot erfelijke borst- en eierstokkanker verspreid. De werkgroep is 
de deskundigen dankbaar die hieraan hun medewerking verlenen.

De naam BRCA is afkomstig van het engelse BReast CAncer. Het wordt gebruikt
voor de twee borstkankergenen BRCA 1 en BRCA 2 die in respectievelijk 1994 en 
1995 zijn ontdekt. Draagsters van een mutatie in één van deze genen hebben
een verhoogd risico op borst- en eierstokkanker.

De Stichting Zoek (Zorg en Onderzoek Erfelijke vormen van Kanker) heeft een
eerste financiële bijdrage geleverd om deze website op te zetten.
Dit werd aangevuld met een gift van de Ladies’ Circle “De Aa”.
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