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H erfo
missie

Mensen ondersteunen bij het maken van
keuze op gebied van erfelijkheid, erfelijke
aandoeningen en DNA-onderzoek
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Erfolijn

e Mogelijkheid om vragen te stellen via E-
mail over keuzes op gebied van
erfelijkheid en DNA onderzoek

e Binnen drie dagen antwoord
e Bestaat In deze vorm 18 jaar
e Meer dan 40.000 vragen
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Vragen die gesteld worden

e DNA onderzoek of niet?

e Ben Ik drager?

e Is mijn DNA wel vellig?

e Is het erfelijk?

e Kan ik het doorgeven?

e Heb ik het doorgegeven?

e Kan itk me nog wel verzekeren?
e Zijn wij verwant?
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Informatie vraaggericht maken

e Vragen van de Erfolijn
e Diepte interviews en gebruikersonderzoek

e Categoriseren van zoekvragen in
zoekmachines

e Informatie op website anders
georganiseerd (minder biologieles, meer
antwoord op vragen)

e Ook taalgebruik verregaand
vereenvoudigd.
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van een baby direct na de geboorte
al bepalen?

Kun je daar conclusies uit trekke...
https://t.co/|RKCayvUik
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Erfelijke aanleg voor #darmkanker in
de familie? En wil je meeprate'n over
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@ KEUZEHULP

Wel of geen DNA-onderzoek

Over alle ins en
outs van DNA-
anderzoek

Er komt (misschien) een erfelijke aandoening voor in uw familie. De kans
bestaat dat u de aanleg voor de aandoening geerfd heeft.

U weet nog niet of u de aanleg voor de aandoening @ ook heeft, omdat u
(nog) geen klachten heeft. Of u de aanleg heeft, kan alleen worden
vastgesteld met DNA-onderzoek. Een klinisch geneticus (erfelijkheidsarts) @
kan hier meer over vertellen.

Komt u in aanmerking voor DNA-onderzoek? Dan bepaalt u zelf of u dit wilt
laten doen en wanneer.

Met onderstaande keuzehulp kunt u uw overwegingen op een rij krijgen.
Uw antwoorden komen op een formulier te staan.

Dit formulier kunt u vervolgens gebruiken om erover te praten met een
klinisch geneticus. U kunt de vragen ook beantwoorden na het gesprek met
een klinisch geneticus.

START KEUZEHULP

www.keuzehulp-dna-onderzoek.nl



http://www.keuzehulp-dna-onderzoek.nl/
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1. lkwil gebruik maken van medische controles zodat er tijdig kan worden o o e
I herken i wel herken ik een  herken ik
ingegrepen. o e

2. lkwil medische controles alleen laten doen als ik zeker weet dat ik de o ° e

herken i wel herken ik een  herken ik
aanleg heb. pen ik rren

herken i wel herken ik een  herken ik
niet

3. lkhebnu geen klachten en wil (daarom) geen medische controles.

B. Als ik de erfelijke aanleg blijk te hebben, zijn preventieve ingrepen/operaties @ mogelijk.
O Ja

O Nee

O Weet ik nog niet

4. lkwil overwegen om preventieve ingrepen/operaties te doen. herkenikwel herken ikeen  herken ik
beetje niet
5. lkwil niet voor de keuze komen te staan om wel of geen preventieve o o e
i I herken ik wel herken ik een  herken ik
ingreep/operatie te laten doen. fen it Tren

NAAR VOLGENDE SCHERM




1. lkwil gebruik maken van medische controles zodat er tijdig kan words
ingegrepen.

2. lkwil medische controles alleen laten doen als ik zeker weet dat ik de
aanleg heb.

3. lkhebnu geen klachten en wil (daarom) geen medische controles.

B. Als ik de erfelijke aanleg blijk te hebben, zijn preventieve ingrepen;,

'\:/' Ja
'\:/' Nee
O Weet ik nog niet

4. lkwil overwegen om preventieve ingrepen/operaties te doen.

5. Ikwil niet voor de keuze komen te staan om wel of geen preventieve
ingreep/operatie te laten doen.

NAAR VOLGENDE SCHERM

VOORSPELLEND

DNA

ONDERZOEK

*Al 20 jaar wist ik
dat er 50% kans
bestond dat ik
erfelijk belast was.'

‘Ik ben toch ook
blij dat ik besta® |

‘Dan heb ik in ieder geval
minder kans dat ik eraan
sterf dan papa’

om mee te nemen



http://www.keuzehulp-dna-onderzoek.nl/
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Bereiken we de burger?

e 2017: gemiddeld 150.000 bezoekers per
maand naar www.erfelijkheid.nl

e 709% van bezoekers komt voor de eerste
keer, 87%0 via een zoekmachine



http://www.erfelijkheid.nl/
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arige vrouw

= MARKTONDERZOEK = -]

Geslacht Leeftijd
alle respondenten - n=499 alle respondenten - n=499

30%

250,

25%

20%

15% 15%

0%
19 jaar af 20t/m 29 30 tm 39 40 tfm 49 S50 L'm 59 B0 L'm S 70 jaar af
jonger jaar j@ar jaar jaar jaar ouder




(Net iets) meer dan gé‘rﬁ‘iaodeld
opgeleid
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* Voor een groot deel (70%) van de bezoekers was het huidige bezoek, de eerste
keer dat ze de website bezochten.
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Iverse redenen

voor zover ik weet is er geen erfelijke ziekte in mijn familie en ik heb of mijn
partner/mijn kind heeft ook geen gezondheidsproblemen

er kamt wel een erfelijke ziekte voor in mijn familie, maar ik heb of mijn
partner/kind heeft geen gezondheldsproblemen

ik ben zorgverlener
Ik heb of mijn partnerfkind heeft een erfelijke ziekte

k ben student

eris geen erfelijke ziekte in mijn familie, maar ik heb of mijn partnerf/mijn kind
heeft gezondheidsproblemean

gelnteresseerd algemeen

docent/leerkracht

vrienden/bekenden met een erfelijke ziekte

er is een vermoeden van een erfelijke ziekte {in de familie)
k ben journalist

anders
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- C | & Veilig | https://www.acsh.org/news/2018/03/12/fda-approves-23andme-cancer-test-brca-genes-12686
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FDA Approves 23andMe Cancer Test For
BRCA Genes

a By fulianna LeMieux — March 12, 2018 _
Related articles
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Toekomst

e Nu: informatieaanbod Is te letterig
e Beeldverhalen ontwikkelen
e Nieuwe dillema’s, nieuwe vragen

e Andere media belangrijk om “geletterdheid”
op gebied van erfelijkheid te vergroten (RTV,
tijdschriften, wachtkamers)

e Ook: rol bij meningsvorming
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