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NGS testen voor kanker patiénten

Kanker is een genetische ziekte
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NGS testen voor kanker patiénten

Next Generation Sequencmg (NGS) test
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NGS testen voor kanker patiénten

Waar komen die mutaties vandaan?

- Meer dan 95% van de gevallen: interactie met de omgeving

* Veroudering, alcohol, roken, UV straling, asbest, ...
- Minder dan 5%: erfelijkheid

- BRCA, Lynch syndroom, ...
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Implementatie NGS in Belgié

Kankercentrum begeleidt implementatie van NGS in kankerzorg
Betrekken van de meningen en ervaringen van patiénten
» Focusgroepen

» Meer dan 60 patiénten
» 11 focusgroepen in Vlaanderen en Wallonié

» Rekrutering via patiéntenorganisaties, ziekenhuizen en sociale
media
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Implementatie NGS in Belgié

Doel van de focusgroepen

= Om rekening te houden met het perspectief van de patiént in het
beleid

= Om te leren uit de ervaringen van patiénten

= Om de informatienoden van patiénten te identificeren

» Opstellen van richtlijnen voor informed consent
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Implementatie NGS in Belgié

Start: informatievideo

Focus: 8 stellingen

1.
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Verwachtingen

Breed of targeted test
Begeleiding (counseling)
Data delen

Bilkomende bevindingen
Dragerschap

Str
nhﬁg

Undecided

Agree
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Relevante resultaten voor familieleden

Vertrouwen in het gebruik van NGS gegevens
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ledereen ziet de wereld door zijn eigen bril
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De bril van de arts

“We gaan een genetische test doen op uw tumor”
“We zouden u een nieuwe soort behandeling kunnen geven”
“Dit is het laatste nieuwe onderzoek naar kanker”

“Dit is het informed consent formulier, u kan dat eens rustig
lezen”

“Als we uw gegevens opslaan, kunnen we in de toekomst patienten
beter helpen”
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De bril van de patiént

“We gaan een genetische test doen op uw tumor”

« Gaan mijn kinderen ook kanker krijgen?
« Als dat in mijn genen zit, hoe kan dat dan ooit weggaan?
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De bril van de patiént

“We zouden u een nieuwe soort behandeling kunnen geven’

+ |k kan een betere behandeling krijgen!

- Wat een geluk dat ik in zo'n goed ziekenhuis terecht kan
- Als ze dat voorstellen, dan zal dat wel beter zijn

- Chemo is slecht, alle alternatieven zijn beter
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De bril van de patiént

“Dit is het laatste nieuwe onderzoek naar kanker”

« |Ik krijg de kans om mee te doen aan onderzoek
- Meedoen aan nieuw onderzoek verhoogt uw kansen op genezing
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De bril van de patiént

“Dit is het informed consent formulier, u kan dat eens rustig lezen”

- Wat heeft de dokter gezegd?
« Waarom moet ik iets tekenen?
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De bril van de patiént

“Als we uw gegevens opslaan, kunnen we in de toekomst patienten
beter helpen”

« Misschien kan ik later nog wel profiteren van die betere
behandelingen

« |k wil dat mijn kinderen een betere behandeling kunnen krijgen
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Informed consent

Competentie en Vrijwilligheid

+

Informatie en Begrip

« From the moral viewpoint, informed consent has less to do with the
liability of professionals as agents of disclosure and more to do with
the autonomous choices of patients and subjects »

Beauchamp & Childress, 2012, Principles of biomedical ethics

Informed consent ~ de bril van de patiént
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Competentie

Traditioneel:
Onbewust, mentaal incompetent, kinderen

NGS:
Wie is competent om beslissingen te maken
over zo'n ingewikkelde test?

Competentie als continutim?

ICATTCG TOGUAYT OGS MY . W W
WCATTGOGOAGY T C O T . M-
CETAMAN ANGT G A A
AGTAGCATCAG TCGO A A )
SCGCAGTAGCATTCG GUA I 8
AGTAGCATTCGCCTCOGUA Lo 3
GAGTCCTCGGCETCCTG : ARN BN
GCATTCGCCTCEGTATTGGGAGY : Y

'CTCCTTTGCGCAGTAGCATTCG GONTY
\GCCTCGCATTGEGAT CCUTCGGUGT Tt
3CCTCGTATTGGGAGTCCTCGGUGT SOt GO
AGTAGCATTCGCCTCGCATCGGGAGT COT K

GAAGCATCAGCCTCGCATTGGGA T CUCT OG0
GCAGTAGCATCAGCCTCGCATCGGEAGT N

GCAGTAGCATCAGCCTCGCATCGGGAGUCTN
'GCGCAGTAGCATCAGCCTCGCATCGGEAGTL
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» Belangrijk om de brillen van patiénten te kennen
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Vrijwilligheid

Vrijwilligheid ~ vrij van dwang

Dwang kan verschillende vormen aannemen:
« Financieel
* Institutioneel

 Sociale druk
 De bril van de dokter?
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Informatie

Informatie op neutrale manier verschaffen

* Neutraal # correct en volledig
* Neutraal = zonder specifieke informatie achter te houden

Informed consent is geen formulier, het is een proces en communicatie

Subjectieve standaard voor informed consent: wat moet deze
Individuele patiént weten om zelf een beslissing te maken?
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ledereen heeft een andere bril

E' Unée{s]tonéinj

%:iensano be



Autocorrect?

Tijdens de gesprekken kwamen vaak discussies over de technische
aspecten van NGS testen naar voor

* Ondanks informatievideo + kans om vragen te stellen

« Zelfs bij mensen die al NGS test gekregen hadden
Vragen over:

 Hoeveel genen worden er juist getest?
* Deterministisch beeld rond genomics
 Mijn genen ~ de genen van mijn tumor?
« Verschil onderzoek en therapie

De conclusie was soms compleet fout
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Focusgroepen

Grote verschillen tussen verschillende patiénten:
* Verschillende aandoeningen

 Mensen met een terminale kanker nemen alles aan
* Verschillend niveau van interesse

« Ongeinteresseerd -> amateur academici
 “Denkers”
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Delen van gegevens

Meerderheid: positieve houding of ongeinteresseerd
Kleine minderheid met sterke negatieve mening

Angst voor misbruik door bedrijven of verzekeringen

wl\?p healthdata.be
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Conclusie

Het is noodzakelijk om patiénten te betrekken bij de implementatie van
nieuwe technologieén. Het gaat uiteindelijk om hun noden.

Informed consent is een moeilijk proces, zeker als test, therapie en
onderzoek zo met elkaar verweven zijn.

We zien onze eigen bril meestal niet: we zouden het niet weten als wij
de vis waren die het water rond zich niet ziet.
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