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Psychosociale aspecten bij het Lynch Syndroom 
door: Eveline Bleiker 

(Eveline is lid van de Raad van advies van de vereniging HNPCC-lynch) 

In perspectief 
Toen in 1993-1994 een erfelijke aan-
leg van het Lynch Syndroom kon wor-
den aangetoond, was men erg be-
zorgd over wat deze nieuwe kennis te 
weeg zou kunnen brengen.  
 
Vooral het aanbieden van erfelijkheidson-
derzoek aan gezonde mensen riep veel 
vragen op: “Zouden mensen wel willen 
weten of ze een verhoogde kans op darm-
kanker (en baarmoederkanker) hebben?”, 
“En als er bij iemand een erfelijke aanleg 
zou worden aangetoond, zou dat niet lei-
den tot onnodig veel zorgen, angst, en de-
pressieve gevoelens?”, “Wat voor invloed 
heeft de kennis van een erfelijk aanleg 
binnen een familie, waarbij de één wel en de ander geen drager blijkt te zijn. Leidt dit tot proble-
men?” “Als darmcontroles (en gynaecologisch onderzoek) –levenslang- worden aangeboden, blijven 
de mensen dan wel terug komen, of is dit te belastend, zowel lichamelijk als geestelijk?”. en “Moeten 
we iedereen die erfelijkheidsonderzoek ondergaat, professionele psychosociale begeleiding aanbie-
den?”  Inmiddels is er de afgelopen 20 jaar veel onderzoek gedaan op dit gebied, en kunnen we ant-
woorden op deze vragen geven. 
  

Willen mensen wel weten of ze een 
erfelijke aanleg hebben voor kanker? 
In lang niet alle families met Lynch syn-
droom zijn alle familieleden, die weten dat 
erfelijkheidsonderzoek mogelijk is, getest 
op de erfelijke aanleg. Het percentage fa-
milieleden dat erfelijkheidsonderzoek voor 
darmkanker heeft gevraagd varieert tus-
sen studies van 14% en 75%. Redenen 
die worden genoemd om niet te laten tes-
ten zijn: zorgen over gevolgen voor het 
afsluiten van een verzekering (dit wordt 
vooral in Amerikaanse studies genoemd), 
de kosten van het onderzoek, mogelijke 
negatieve emotionele gevolgen voor de 
adviesvrager zelf, als voor hun familiele-
den, een gering ervaren voordeel, en 
tijdsinvestering.  
 
Veel genoemde redenen om wel erfelijk-
heidsonderzoek te ondergaan zijn: het 
voordeel van vroege opsporing van tumo-
ren, kennis over het mogelijk risico op 
kanker bij de kinderen, het verminderen 
van onzekerheid, en informatie dat 
(verdere) darmcontroles nu niet nodig 
zijn.  
 

Leidt erfelijkheidsonderzoek tot psychosociale 
problemen?  
Zes tot 30% van de mensen die erfelijkheidsonder-
zoek voor darmkanker hebben ondergaan rapporteert 
sterke gevoelens van angst. Bij de familieleden zonder 
de erfelijke aanleg voor Lynch nemen de angstgevoe-
lens in de tijd af, terwijl deze bij de dragers voor een 
deel aanwezig blijven (maar meestal niet toenemen).  
 
De meerderheid ervaart dus geen ernstige psychosoci-
ale problemen. Dit wil niet zeggen dat men zich geen 
zorgen maakt. Uit een literatuuronderzoek kwam naar 
voren dat de soorten zorgen te groeperen zijn onder 
de volgende zes hoofdonderwerpen: 1) zorgen over 
leven met kanker (zoals zorgen over terugkeer van de 
ziekte bij henzelf of bij familieleden), 2) zorgen over 
aspecten van erfelijkheid en risico’s op kanker, 3) zor-
gen over de kinderen (schuldgevoelens, zorgen over 
hun kans op kanker), 4) zorgen over familieleden 
(bijvoorbeeld zorgen over het functioneren van het 
gezin, of zorgen over het contact met familieleden), 5) 
algemene gevoelens van angst, somberheid of onze-
kerheid over de toekomst, en 6) zorgen over prakti-
sche zaken als verzekering en werk. Klinisch genetici 
en andere zorgverleners worden geadviseerd om, in 
gesprek met de adviesvragers, aan deze zes onder-
werpen aandacht te besteden. 
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Darmcontroles: blijven mensen komen? 
Een belangrijke reden om erfelijkheidsonderzoek 
te ondergaan, is dat aan mensen met Lynch syn-
droom een screeningsprogramma kunnen volgen. 
Door het ondergaan van regelmatige darmcontro-
les  (en gynaecologisch controles bij vrouwen) 
kunnen tumoren in een vroeg stadium worden 
opgespoord en kan erger worden voorkomen. 
Maar, hoe belastend is een dergelijk screenings-
programma? Is dat lichamelijk en geestelijk vol 
te houden? In een Nederlandse studie bleek dat 
de meeste mensen met een screeningsadvies 
voor de darmen (colonoscopie), dit advies gedu-
rende langere tijd goed opvolgden. Slechts een 
enkeling liet het helemaal afweten. Wel blijkt on-
geveer een kwart van de dragers de tijd tussen 
de twee controles met een extra jaar ‘oprekt’, 
(wat voor tijdige opsporing van tumoren uiter-
aard onwenselijk is).  
 

Slechts  een  enkeling  liet het hele‐

maal afweten 
 

Moeten we alle Lynch families psychosociale 
begeleiding aanbieden? 
Toen in de jaren ‘90 van de vorige eeuw erfelijk-
heidsonderzoek nog maar net mogelijk was, en 
we erg bezorgd waren wat dit onderzoek te weeg 
zou brengen bij de adviesvragers, werd iedereen 
standaard doorverwezen voor psychosociale be-
geleiding. Hoewel dit door de adviesvragers 
meestal zeer op prijs werd gesteld, bleek dat de-
ze extra begeleiding voor velen niet echt nodig 
was. De afgelopen jaren hebben we gezien dat de 
meeste mensen, samen met hun naasten, goed 
weten om te gaan met de spanningen die Lynch 
syndroom met zich mee kan brengen. Toch is het 
soms fijn om in moeilijke tijden met een deskun-
dige te kunnen spreken over de ervaringen, ver-
driet en angst voor kanker, maar ook over bij-
voorbeeld ingewikkelde familie- of gezinssitua-
ties. Op dit moment wordt meestal in overleg 
met de adviesvrager besproken of extra psycho-
sociale zorg wenselijk is. Ook als de adviesvrager 
op een later moment deze begeleiding wenst, 
kan dit in overleg met de klinisch geneticus gere-
geld worden. 
 
Waar zitten deskundigen op het gebied van 
de psycho-oncologie? 
In Nederland zijn acht klinisch genetische centra, 
die allen zijn verbonden aan een Academisch Zie-
kenhuis. Daarnaast is er het Antoni van Leeu-
wenhoek te Amsterdam. In totaal dus negen cen-
tra waar erfelijkheidsonderzoek voor kanker 
wordt uitgevoerd. Tevens zijn er samenwerkings-
verbanden met andere ziekenhuizen, waar kli-
nisch genetici uit deze negen centra regelmatig 
erfelijkheidsonderzoek aanbieden.  

Aan elk centrum zijn een of meer professionele 
psychosociale hulpverleners verbonden (meestal 
maatschappelijk werkers of psychologen) die 
deskundig zijn op het gebied van erfelijkheid en 
kanker. Begeleiding over zaken die met erfelijk-
heid te maken hebben, kan via de behandelend 
arts bij deze hulpverleners worden aangevraagd.  
 
IPSO instellingen 
Naast de deskundige psychosociale hulpverleners 
die verbonden zijn aan de klinisch genetische 
centra, kan ook begeleiding worden gezocht bij 
de IPSO instellingen, zoals het Ingeborg Douwes 
Centrum te Amsterdam, De Vruchtenburg te Rot-
terdam en het Helen Dowling Instituut te Biltho-
ven. Deze ‘instellingen psychosociale oncologie’ 
hebben zich gespecialiseerd in het aanbieden van 
psychosociale (dus geen medische) zorg aan 
mensen met kanker en hun naasten. Deze zorg 
richt zich vooral op de kwaliteit van leven, en is 
beschikbaar voor iedereen die wordt geconfron-
teerd met kanker, ongeacht de prognose of de 
tijd die sinds de diagnose is verstreken. De IPSO 
instellingen zijn te onderscheiden in therapeuti-
sche psycho-oncologische centra (met professio-
nals zoals psychologen en maatschappelijk wer-
kers) en inloophuizen (met veelal ervaringsdes-
kundigen). In een psycho-oncologisch centrum 
kunnen mensen die als gevolg van de confronta-
tie met kanker kampen met angst- en verwer-
kingsklachten, aanhoudende vermoeidheid of de-
pressieve gevoelens terecht voor gespecialiseer-
de zorg. Dit kan individueel in groeps- of soms 
ook in gezinsverband. Bij de inloophuizen kunnen 
mensen met kanker en hun naasten zonder af-
spraak binnenlopen voor een kopje koffie, om 
hun verhaal te doen, om deel te nemen aan een 
ontspannende of creatieve activiteit, om in con-
tact te komen met lotgenoten (zie ook 
www.ipso.nl). 
 
NVPO deskundigen bestand 
Sinds kort is het ook mogelijk om een psycho-
loog, deskundig op het gebied van kanker, te 
vinden in een zogenaamd ‘deskundigenbestand’. 
Dit bestand is opgezet door de Nederlandse Ver-
eniging voor Psychosociale Oncologie (NVPO). Via 
een website kunt u een psycholoog bij u in de 
buurt zoeken. Dit kan een vrijgevestigde psycho-
loog zijn, of een die verbonden is aan een cen-
trum  
(zie ook https: //administratie.nvpo.nl/) 
 
Dr. Eveline Bleiker is werkzaam als psycho-
loog-onderzoeker bij de het Antoni van 
Leeuwenhoek te Amsterdam, afdeling Psy-
chosociaal Onderzoek en Epidemiologie.  
Zij is tevens verbonden aan de Polikliniek 
Familiaire Tumoren van dit ziekenhuis.  
 
 



<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /None
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /CMYK
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments true
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages true
  /ColorImageMinResolution 300
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages true
  /GrayImageMinResolution 300
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages true
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /CreateJDFFile false
  /Description <<

    /BGR <>
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe5b9a521b5efa7684002000410064006f006200650020005000440046002065876863900275284e8e9ad88d2891cf76845370524d53705237300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c676562535f00521b5efa768400200050004400460020658768633002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d7f6e5efa7acb7684002000410064006f006200650020005000440046002065874ef69069752865bc9ad854c18cea76845370524d5370523786557406300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c4f86958b555f5df25efa7acb76840020005000440046002065874ef63002>
    /CZE <>
    /DAN <>
    /DEU <>
    /ESP <>
    /ETI <>
    /FRA <>
    /GRE <>

    /HRV (Za stvaranje Adobe PDF dokumenata najpogodnijih za visokokvalitetni ispis prije tiskanja koristite ove postavke.  Stvoreni PDF dokumenti mogu se otvoriti Acrobat i Adobe Reader 5.0 i kasnijim verzijama.)
    /HUN <>
    /ITA <>
    /JPN <FEFF9ad854c18cea306a30d730ea30d730ec30b951fa529b7528002000410064006f0062006500200050004400460020658766f8306e4f5c6210306b4f7f75283057307e305930023053306e8a2d5b9a30674f5c62103055308c305f0020005000440046002030d530a130a430eb306f3001004100630072006f0062006100740020304a30883073002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee5964d3067958b304f30533068304c3067304d307e305930023053306e8a2d5b9a306b306f30d530a930f330c8306e57cb30818fbc307f304c5fc59808306730593002>
    /KOR <FEFFc7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020ace0d488c9c80020c2dcd5d80020c778c1c4c5d00020ac00c7a50020c801d569d55c002000410064006f0062006500200050004400460020bb38c11cb97c0020c791c131d569b2c8b2e4002e0020c774b807ac8c0020c791c131b41c00200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /LTH <>
    /LVI <>
    /NLD (Gebruik deze instellingen om Adobe PDF-documenten te maken die zijn geoptimaliseerd voor prepress-afdrukken van hoge kwaliteit. De gemaakte PDF-documenten kunnen worden geopend met Acrobat en Adobe Reader 5.0 en hoger.)
    /NOR <>
    /POL <>
    /PTB <>
    /RUM <>
    /RUS <>
    /SKY <>
    /SLV <>
    /SUO <>
    /SVE <>
    /TUR <>
    /UKR <>
    /ENU (Use these settings to create Adobe PDF documents best suited for high-quality prepress printing.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /ConvertColors /ConvertToCMYK
      /DestinationProfileName ()
      /DestinationProfileSelector /DocumentCMYK
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure false
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles false
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /DocumentCMYK
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged
      /UntaggedRGBHandling /UseDocumentProfile
      /UseDocumentBleed false
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice




