
Activiteitenverslag Human Genome Foundation 2023 

Doorlopende (jaarlijkse) activiteiten: 

• Verbeteren van toegang tot genetische technologieën zoals uitgebreide DNA-diagnostiek, expert 

analyses met onderzoek naar relevantie van aanwezigheid DNA mutaties  

• Informatie delen over hoe bestaande genetische data uit lokale databases beter beschikbaar te 

stellen aan burgers  

• Vergroten van bewustwording onder artsen en verdieping van bewustwording door aanpassing 

van educatie  

• Empoweren van patiënten en patient advocates die door informatie over het belang van toegang 

tot DNA data en uitgebreide diagnostiek andere patiënten in eenzelfde situatie kunnen helpen  

• Vrijwaren van belang van gebruik van genetische data in klinische settingen ter bevordering van 

wetenschappelijk onderzoek naar gepersonaliseerde behandelingen op basis van unieke 

samenstelling van factoren als oorzaak van kanker 

Verrichte specifieke activiteiten in 2023: 

• Pro deo persoonlijke begeleiding vanuit de stichting aan patiënten en hun familieleden die te 

maken krijgen met de diagnose complexe, zeldzame en/of uitgezaaide kanker en op zoek zijn 

naar een doelgerichte behandeling, om hen via het netwerk van de stichting te helpen navigeren 

door het zorgsysteem.  

• Beantwoording van vragen van patiënten of hun dierbaren die op zoek zijn naar een 

gepersonaliseerde behandeling of genezing. 

• Advisering van patiënten of dierbaren op hun journey op zoek naar de juiste plek in het 

zorgsysteem; 

• Advisering van zorgprofessionals over de wensen en behoeften van patiënten en belemmeringen 

in het huidige zorgsysteem 

• Kennisuitwisseling met zorgprofessionals over de wensen en behoeften van patiënten en 

belemmeringen in het huidige zorgsysteem 

• In kaart brengen van belemmeringen van toegang tot DNA profilering bij patiënten met kanker 

• Kennisuitwisseling met ziekenhuizen met betrekking tot optimaliseren van navigatie van 

patiënten naar de juiste plek in het zorgsysteem 

• Kennisuitwisseling over het realiseren van de visie om patiënten te laten leren van de ervaringen 

van patiënten met eenzelfde profiel voor hen 

• Veldonderzoek naar betere toegang tot informatie op basis van de patiënt behoeft 


