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Het Erfocentrum. Pionier in zwangerschapsvoorlichting

Het Erfocentrum

• Nationale Kennis -en Voorlichtingscentrum Kinderwens, Erfelijkheid en Medische 
Biotechnologie

• Ontstaan vanuit VSOP koepel van patiëntenorganisaties, 30 jaar ervaring
– Recht op geïnformeerde keuze. Essentiële informatie niet of te laat beschikbaar. 
– Recht op solidariteit met personen met erfelijke of aangeboren aandoening/ handicap
– Integrale, betrouwbare, waardevrije informatie is belangrijk

• Het Erfocentrum biedt daarom informatie op drie samenhangende gebieden:
– Zwangerschap en perinatale zorg 
– Erfelijkheid 
– Medische biotechnologie

Missie
zoveel mogelijk:
• Mensen ondersteunen bij maken gefundeerde keuzes m.b.t. hun gezondheid of die van hun 

nageslacht 
• Mensen ondersteunen in meningsvorming over maatschappelijke aspecten van biomedische 

en erfelijkheidsvraagstukken
• Ontsluiten van kennis: mensen efficiënt toegang geven tot informatie die men nodig heeft 



Enkele willekeurige motivaties uit het team:

• Iedereen heeft recht op een goed begin

• Mensen hebben recht op geïnformeerde keuze

• Ook mijn vader moet het kunnen begrijpen

• Er is nog zoveel te winnen…

• Juist bij zeldzame aandoeningen is goede en tijdige informatie van cruciaal 
belang

• Zoveel mogelijk mensen goed verder helpen

• Ook perspectief patiënt moet plek krijgen



Het Erfocentrum geeft voorlichting binnen drie thema’s:

Erfelijkheid, genetica, 
erfelijke en aangeboren 
aandoeningen

Zwangerschap en 
perinatale zorg

Medische 
biotechnologie/life 
sciences, preventieve 
geneeskunde, 
diagnostiek

Voorlichting van het Erfocentrum

1 2 3

• Focus op de informatievraag van patiënten en consumenten 

• Betrouwbare, onafhankelijke, actuele informatie, laagdrempelig, 
doelgroepgericht, multicultureel

�Ondersteunen van keuzes t.a.v. eigen gezondheid of die van het 
nageslacht

�Meningsvorming over maatschappelijke aspecten van erfelijkheids- en 
biomedische vraagstukken



Het Erfocentrum: hoge eisen aan informatievoorziening

• Integraal aanbod: samen en in samenhang met andere informatie
• Vanuit doel: recht op geïnformeerde keuze en effectieve voorlichting 
• Vanuit perspectief ontvangers én beroepsgroepen
• Vraag gestuurd
• Waardenvrij: laat ontvanger vrije keuze, geeft wel nodige informatie
• Betrouwbare afzender(s)

• Onderdeel van de zorgketen(s)
• Aansluitend bij richtlijnen, tools e.d. van beroepsgroepen
• Betrouwbaar, gevalideerd

• Laagdrempelig en doelgroepgericht 
• Begrijpelijk 
• Interactief en op maat
• Dagelijkse screening infobronnen: regelmatig geactualiseerd

Dit maakt voorlichting betrouwbaar, effectief, efficiënt en gewaardeerd



Het informatieaanbod van het Erfocentrum
Vast informatieaanbod:

Voor publiek en (para-)medische beroepsgroepen:
– Informatie en keuzehulpen via diverse websites
– Schriftelijk voorlichtingmateriaal 
– Erfolijn: helpdesk die informatie op maat geeft
– Educatief materiaal 
– Ondersteunende instrumenten en infomaterialen voor kinderwensconsulten

Voor netwerk:
– Nieuwsservices (Erfomailnieuws en nieuwsservice)
– Documentatie
– Registratie en signalering
– Inbreng expertise in diverse gremia

Op projectbasis:

– Deskundigheidsbevordering
– Brochures, posters,websites
– Free publicity: informeren en bewustzijn creëren rond bijv. preconceptiezorg
– Voorlichtingsbijeenkomsten (bijv. VETC-project, ruim1.500 vrouwen voorgelicht)
– Publiekscampagnes



Websites van het Erfocentrum o.a.: 

• zwangerwijzer.nl i.s.m. Erasmus Universiteit
• preconceptiewijzer.nl i.s.m. Erasmus Universiteit en Star
• slikeerstfoliumzuur.nl
• zwangerstraks.nl (WijzerZwanger.nl) 
• zwangernu.nl 
• kalitim.nl
• prenatalescreening.nl

• ikhebdat.nl
• erfelijkheid.nl
• erfelijkheidinbeeld.nl

• biomedisch.nl 

Gezamenlijk ruim 2,3 miljoen unieke bezoekers in 2009. 



Bereik informatieaanbod in 2009

Websites: 
maarliefst ruim 2,3 miljoen unieke bezoekers

Erfolijn: 
Ruim 2.000 unieke vragen

Schriftelijk materiaal:
t.b.v. verloskundigen, artsen en particulieren

VETC-project : 
Ruim 1.500 migrantenvrouwen

Kortom :

Een enorm bereik dat getuigt van ons
oog voor de behoefte aan specifieke informatie



www.erfelijkheid.nl
• Heldere, waardenvrije 

gevalideerde informatie; 
gecheckt door experts 
maar ook door 
patiëntenorganisaties

• Informatie en nieuws 
rond erfelijkheid, erfelijke 
ziekten en aandoeningen 
en perinatale voorlichting

• Informatie voor 
(para)medici

• Links naar relevante 
andere informatie: 
patiëntenverenigingen, 
KGC’s, internationaal, 
erfelijkheidinbeeld.nl, 
ikhebdat, biomedisch.nl, 
Orphanet etc.



www.kalitim.nl

• 50.000 unieke bezoekers             
in 2009

• In het Nederlands en    
het Turks

• Informatie over 
erfelijkheid, 
bloedverwantschap, 
erfelijke bloedarmoede, 
sikkelcelziekte



www.prenatalescreening.nl

• Doel: ondersteuning 
bieden bij de keuze 
voor prenataal 
onderzoek en rond 
gesprek met 
zorgverlener

• Gebaseerd op 
wetenschappelijke 
kennis

• respect voor ethiek en 
individuele opvattingen

• Ongeveer 20% van 
bezoekers raadpleegt 
de keuzehulp

• aandacht voor 
migrantengroepen 

• ca. 86.000 duizend 
bezoeken in het 
afgelopen jaar



www.zwangerwijzer.nl

• Doelgroepen: 
primair; mensen met 
kinderwens m/v & 
secundair; relevante 
beroepsgroepen

• Zelftest op 
preconceptionele 
gezondheidsrisico's 
voor kind, moeder én 
vader

• 117.000 sessies en 
ca. 100.000 duizend 
unieke bezoekers’09

• onderzoeksdatabase 
o.a voor beleid in NL



Medische geschiedenis

Gynaecologische 
geschiedenis

Leefstijl

Algemeen 
(leeftijd, postcode, 

etniciteit, gewicht etc.)

Aandoeningen in de families

Resultaat

• Persoonlijk profiel 

met eventuele risico’s

• Extra informatie over

gevonden risico’s

• Eventueel advies voor 

een preconceptioneel 

consult

Mogelijkheid 
om dit per e-
mail te sturen 
aan jezelf, je 
verloskundige 
of je arts. 

Werk

ZwangerWijzer biedt complete, 
integrale risicoscreening en geeft
informatie op maat 

Integrale voorlichting: vele facetten werken samen



Websites zijn deel van de voorlichtingsketen EC

ZwangerWijzer.nl Multidisciplinaire
Protocollen, bijv. 
in Preconceptiewijzer 
en VIL  

Kinderwensspreekuur

Slikeerstfoliumzuur.nl

Erfelijkheid.nl

ZwangerStraks.nl

Brochure Gezond Zwanger Worden

Groepsvoorlichting

1. Leefstijladviezen en/of

Brochures

Links

Publiciteit

Keuze algemene info 
en/of risicoscreening  Keuze Kinderwensspreekuur en evt. interventie

A. Gepersonifieerd Leefstijl programma of                       

B.  Doorverwijzing naar :    

1. Algemene interventieprogramma’s 
2. en/of andere hulpverleners

Bewustwording

Erfo

lijn

Kalitim.nl

Onderwijs en trainingen

Keuze bijzondere zorgverlener
en/of interventie

Algemene voorlichting 
t.b.v. bewustwording &
motivatie je te 
informeren

Algemene voorlichting 
over eventuele risico’s 
en mogelijke
maatregelen

2. Advies overleg met 
verloskundige of arts 

Consult specialist of andere  
zorgverlener

Individuele Risicoscreening en aansluitend mogelijk
Geruststellen, Informeren, Doorverwijzen en/of Aanb ieden van Interventies

Individuele
Algemene 
Preconceptiezorg

Individuele
Specialistische
Preconceptiezorg



www.biomedisch.nl
• Snelle ontwikkelingen in 

life sciences 

• Betrouwbare, actuele, 
heldere informatie over 
toepassingen van 
medische biotech in 
preventie, diagnose en 
behandeling van 
aandoeningen

• Begrijpelijke, reële info 
over complexe zaken. 
Waarheid achter hype

• Bijdrage aan begrip en 
aan debat in 
samenleving



Erfolijn

SPD voor cliënt met lange QT-tijd syndroom 

Vraagt om begrijpelijke Nederlandstalige informatie

� Verwezen naar informatie over dit syndroom op 
www.erfelijkheid.nl

� Adres gegeven van Patiëntenvereniging
Aangeboren Hartafwijkingen

Helpdesk waar mensen 24/7 hun vraag kwijt kunnen op gebeid van kinderwens, 
erfelijkheid of medische biotechnologie. Vaak complexe vragen. Antwoord op maat. 

Veel aandacht voor samenhang tussen verschillende vragen en gegevens, 
samenhang en kennis die andere instantie wellicht zal missen.

Wil weten of kind kans heeft op dit syndroom 

� Link gegeven naar uitleg autosomaal 
dominante overerving op www.erfelijkheid.nl

� Verwezen naar KGC voor 
erfelijkheidsadvisering

Vrouw met kinderwens met syndroom van 
Rieger



Trends onderstrepen het belang van de informatie van het Erfocentrum

�Stormachtige ontwikkeling genetica en medische biot echnologie o.a.

� Toenemende interesse voor erfelijkheid en medische biotechnologie bij publiek en overheid. 

� Toenemende aanbod genetisch onderzoek en informatie aan publiek, keuzes nodig

� Toename invloed op eigen gezondheid door toename mogelijkheden voor diagnostiek (screening), 
preventie en behandeling, mede door medische biotechnologie

� Steeds meer bekend over epigenetische processen, bijv. invloed voeding op genen en hun werking 

�Relatief hoge babysterfte en morbiditeit

� gevolgd door beleidsontwikkelingen:o.a. preconceptievoorlichting

� uitbreiding prenatale& neonatale screening en

� Nieuw zorgstelsel: vraagsturing en verantwoordelijk heid burgers voor behoud en   
verbetering eigen gezondheid, preventie en behandeling van gezondheidsproblemen 

� Dit vraagt om goed en objectief geïnformeerde zorgconsumenten

� Preconceptievoorlichting is kansrijk interventiemiddel

� Ethische en juridische aspecten rond beleid en rond keuzes 

�Zeer veel aanbieders van informatie , maar geen betrouwbare centrale bron in NL

� Complete, betrouwbare, valide, onafhankelijke en goed vindbare informatie is noodzakelijk

�Zorgverleners vaak nog onvoldoende actuele kennis o m goede voorlichting te geven . 
Erfocentrum kan dan helpen.



Het Erfocentrum is onvervangbaar

• Unieke hoog kwalitatieve en complete gevalideerde informatievoorziening 

• met oog voor en kennis van patiënt/consument zijde van het verhaal

• Inzicht in de samenhang tussen info ; snel actualiseren en goed informeren mogelijk

• Zeer laagdrempelig e bron: altijd goed vindbaar, heldere betrouwbare informatie

• Erfocentrum is pionier ; motor onder informatie en beleid overheid & zorgverleners

• Hoog bereik . Informatie die mensen bereikt die anders gemist worden

• Specifieke expertise op gebied van bereiken en beroeren kwetsbare groepen



Het Erfocentrum is onvervangbaar

• Gids in de zoektocht naar betrouwbare informatie, bijv. bij zeldzame aandoening

• Alles is erfelijk. Erfocentrum ziet samenhang die anderen die (nog) niet zien.

• Breed draagvlak en bereik bij o.m. beroepsgroepen, patiëntenorganisaties, publiek

• Zeer efficiënt en effectief

• Gezondheidsvoorlichting (GVO) is een vak.

• Vertalen complexe wetenschappelijke kennis in heldere taal vereist vakmanschap

• Signaleren van discrepanties in informatie en richtlijnen van derden

• Inbreng van expertise in expertgroepen t.b.v. voorlichting en/of beleid



Erfocentrum is onvervangbaar

• Vervult een rol die lastig vervangbaar is; wie kijkt met bril van patiënt/consument én 
combineert kennis van de samenhangende gebieden: kinderwens, zwangerschap, 
erfelijkheid, erfelijke en aangeboren aandoeningen, onderzoek, diagnostiek, therapie  
preventie en ethische en andere aspecten rond geïnformeerde keuzes?

• Er is kennis op gebied van roken, voeding, reprotoxische stoffen, erfelijkheid etc., 
Maar wie weet wat dit al deze factoren betekenen voor jou als je een kind wilt? En 
wie weet hoe deze factoren met elkaar samenhangen? Erfocentrum beheert i.s.m.  
experts als enige instituut in Nederland een uitgebreide keten aan instrumenten ten 
behoeve van een integrale, complete voorlichtingsboodschap.

• Gaan we 30 jaar expertise op gebied van preconceptievoorlichting aan de kant 
schuiven, net nu we serieus werk gaan maken van verbetering van perinatale zorg?

• Het vereist vakmanschap om complexe wetenschappelijke kennis te vertalen in 
begrijpelijk Nederlands en in effectieve GVO-strategieën en informatie.            
Klinisch genetici hebben de expertise maar zijn geen voorlichters en zij zijn druk, 
bereiken niet iedereen en zijn bovendien niet onafhankelijk.



Voor het vaste informatieaanbod is een structurele financiële basis nodig

• De ontwikkelingen in onderzoek gaan 
razendsnel. Dus continue actualisatie van 
inhoud en techniek is nodig

• VWS wil Erfocentrum niet erkennen als 
(thema)instituut. En de reguliere informatie-
voorziening niet/onvoldoende subsidiëren.

• Andere partijen die belang hebben bij 
Erfocentrum (beroepsgroepen, patiënten) 
vinden subsidiëring taak van overheid. En 
hebben geen/weinig middelen voor bijdrage.

• Het aantal fondsen waar het Erfocentrum een 
beroep op kan doen is zeer beperkt. 

• Verzekeraars en farmaceuten zijn geen 
partijen gebleken die investeren en waarbij 
onafhankelijkheid gegarandeerd blijft.

• Voor het in stand houden van het bestaande 
informatieaanbod en innovatiekracht heeft het 
Erfocentrum € 400.000 op jaarbasis nodig.

Erfocentrum heeft 
bestaansrecht bewezen. 
Maar zonder goede, 
structurele financiële basis 
heeft het Erfocentrum geen 
reëel toekomstperspectief



Conclusie

“In een tijdperk waarin wij het

menselijk genoom hebben 

ontleed, en waarin een 

boodschap in enkele 

seconden aan de andere kant 

van de wereld is,

zou het toch niet mogelijk 

moeten zijn dat,…”

(vrij naar Kofi Annan)



Conclusie

…het Erfocentrum haar vitale rol niet meer kan spelen!



Wat vindt u?


