Informatie over erfelijkheid, gezondheid & samenleving

Erfocentrum in het kort

Het Erfocentrum is bedoeld voor iedereen die vragen heeft of informatie zoekt over
erfelijkheid, gezondheid & samenleving.

De informatie die het Erfocentrum biedt is gericht rond de volgende themagebieden:
e Ziekten en aandoeningen
Het Erfocentrum heeft honderden beschrijvingen van erfelijke ziekten en aandoeningen
en informatie over de diverse betrokken patiéntenorgani saties.
e Rond de zwangerschap
Het Erfocentrum heeft informatie over erfelijkheid, leefstijl en onderzoeken voor wie
zwanger wil worden of zwanger is.
o FErfelijkheid centraal
Het Erfocentrum heeft algemene informatie over erfelijkheid, overerving en de patronen
erin.

Het informatiecentrum beschikt over een website, publieksbrochures, documentatie en een
informatielijn: de erfolijn.
e Dewebsite www.erfelijkheid.nl
De website biedt uitgebreide zoekmogelijkheden in de eerdergenoemde themagebieden
van het Erfocentrum. Vele links verzorgen een directe verbinding met sites waar meer
informatie te vindenis.
e Publieksbrochures
Bij het Erfocentrum kunnen diverse publieksbrochures worden besteld over erfelijkheid
in het algemeen, informatie rond de zwangerschap, informatiebladen bij kinderwens en
zwangerschap, informatiebladen rond zel dzame aandoeningen, erfelijkheidsvoorlichting
voor Turkse en Marokkaanse a.s. ouders, e.d. Een overzicht hiervan iste vinden op de
website en in het materialenoverzicht.
e Literatuur
De literatuur bestaat uit een uitgebreid documentatiebestand gespecialiseerd rond
erfelijkheid, nieuws in de media, archief met nieuwsberichten, documentatie over
erfelijkheid.
e FErfolijn
De erfalijn verzorgt persoonlijke antwoorden op vragen over erfelijkheid viatelefoon en
e-mail op werkdagen tussen 10.00 en 15.00 uur, Erfolijn 0900 — 66 555 66.

Om op de hoogte te worden gehouden over de ontwikkelingen binnen het Erfocentrum

kunnen belangstellenden zich inschrijven voor het maandelijks verschijnende Erfo
mailnieuws via de website rubriek nieuwsbrief.
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Deorganisatie

De missie van de Stichting ERFO-centrum is.

Het informeren, voorlichten en bevorderen van de deskundigheid van rel evante doel groepen
in gezondheidszorg en samenleving over erfelijke, alsmede over aangeboren en erfelijke
aandoeningen, waarbij zowel aandacht besteed zal worden aan de medische- en de
zorgaspecten als aan de psychische, juridische, ethische en maatschappelijke aspecten die
daaraan verbonden zijn.

De Stichting ERFO-centrum is opgericht in oktober 2000. In het bestuur van het Erfocentrum
zijn vertegenwoordigd de Chronisch zieken en Gehandicapten Raad (CG-Raad), de
Vereniging Klinische Genetica Nederland (VKGN), de Vereniging van Stichtingen Klinische
Genetica (SKG), Koninklijke Nederlandse Maatschappij tot bevordering der Geneeskunst
(KNMG) en de Vereniging Samenwerkende Ouder- en Patiéntenorgani saties betrokken bij
erfelijke en/of aangeboren aandoeningen (VSOP),

Het Erfocentrum bestaat uit een team van 8 professionele medewerkers (in het totaal 5 fte.).

Het Erfocentrum wordt financieel mogelijk gemaakt door projectsubsidies van o.a. het
Ministerie van VWS, particuliere fondsen en donaties.

Stichting ERFO-centrum

Vredehofstraat 31

3761 HA Soestdijk

Telefoon 035 - 6027173

Fax 035 — 6027440

Kantoor e-mail erfocentrum@erfocentrum.nl

Erfolijn 0900 — 66 555 66 (25 eurocent per minuut) tussen 10.00 — 15.00 uur
Info e-mail erfolijn@erfocentrum.nl
www.erfelijkheid.nl

Het Erfocentrum is een initiatief van de Vereniging Samenwerkende Ouder- en
Pati éntenorgani saties betrokken bij erfelijkheidsvraagstukken (V SOP)
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