Bijlage 2

| Naam: Nummer :

| Binnenkomst vraag datum: .. / .. / 2002.

Binnenkomst via: Betreft:

0 E-mail 0 Vraag

0 Forum 0 Bestelling
0 Post/fax

0 Telefoon

Vraag:

0 ziekten en aandoeningen: KieStrefWoord. .. .......c.oviveiie vt e e e

0 zwangerschap: Kiestrefwoord ....... ... e
O erfelijkheid: KIesStrefWoord .........cooii i e
0 ander type: KIESIrEIWOOIT: ... ...\ttt et e ettt et et e et e e et e ee e aenenas

Antwoord:

Informatie:

0 geluisterd

0 search in diverse (data) bestanden: kies trefwoord
0 verstrekking literatuurlijst

0 verwijzing naar een organisatie: kies trefwoord:

0 verwijzing naar website(s)

0 website informatie toegestuurd (uitdraai toegezonden)
0 voorlichtingsmateriaal (bestellijst)

0 websiteinfo

0 anders, kies trefwoord:

0 antwoord niet te vinden: kies trefwoord:

0 antwoord 2: kies trefwoord




Afgewerkt via:

0 E-mail/Forum

0 Fax
0 Post
0 Telefoon
0 Anders:
Devragensteller belt, mailt, surfi.v.m.
0 aandoening zelf
0 aandoening naaste omgeving
0 Beroepskracht: kies trefwoord
0 Gewoon interesse
0 School / opleiding: kies trefwoord
0 Zwangerschap
0 onbekend
0 Anders: kies trefwoord
Gedlacht: L eeftijd:
0 man 0 tot 20 jaar
0 vrouw 021-30jaar
0 onbekend 031—-40jaar
041 -50jaar
051 65 jaar
0 66 en ouder
0 onbekend
0 niet van toepassing
Aantal werkdagen tot afhandeling: Tijd per vraag:
O direct 0 0—5 minuten
0 1 dag (24 uur) 05— 10 minuten
02 -3 dagen 0 10 — 15 minuten
04 dagen 0 15 — 30 minuten

0 meer dan 4 dagen: t.w.

0 30 — 60 minuten

0 meer dan 60 minuten

| Adres gegevens:

Naam:

Straat:

Postode: (altijd 4 cijfersinvullen)
Plaats:

Telefoon:

Fax:

E-mail:




Bijlage 3

CCRD) centrum

M aterialenover zicht

Algemeen
Nr. |Titel prijs excl.*
2010 | Van gener atie op generatie, brochure, 12 pag. 1999 gratis

V SOP-brochure waarin kort wordt uitgelegd hoe erfelijke eigenschappen (en dus
ook ziekten en aandoeningen) kunnen worden overgedragen van ouders op
kinderen.

1020 ('t Zit in defamilie, boek, 144 pag. 1997. €3,36
Een toegankelijk boek waarin uitvoerig wordt ingegaan op het ontstaan en
overdragen van erfelijke ziekten. Uitgave van Teleac/NOT hij de gelijknamige

televisieserie.

2321 | Bloedverwantschap, 1999. Wanneer partners familie van elkaar zijn, hebben zij gratis
een verhoogde kans op een kind met een aandoening. Dit V SOP-informatieblad legt
uit waarom.

2322 | Chromosoomafwijkingen, 2001. Dit V SOP-informatieblad legt uit hoe gratis

chromosoomafwijkingen kunnen ontstaan en wat daarvan de gevolgen zijn voor het
(ongeboren) kind.

2400 | Onbekend maakt onbemind, wegwijzer voor ouders en patiénten met een gratis
zeldzaam voor komende aandoening. 11 pag. 2002. Deze V SOP-brochure gaat in
op verschillende informatiebronnen voor zeldzame aandoeningen. U vindt er vooral
veel internetadressen en zoektips. Ook worden er aanwijzingen gegeven voor het
verkrijgen van betere zorg en behandeling.

2420 | Erfdijkheidsonderzoek: ja/nee. 30 pag. 2002 gratis
V SOP brochure met adviezen voor mensen die erfelijkheidsonderzoek overwegen.

Rondom zwangerschap

Alle aanstaande ouders vragen zich af of hun baby wel gezond zal zijn. Garanties op een gezond kind zijn helaas
niet te geven. Wel kunt u de kans op een baby met een aandoening verminderen door zo gezond mogelijk te leven.
Onderstaande informatiebladen gaan in op risico’ s tijdens de zwangerschap. Ook als u graag zwanger wilt worden
is deze informatie belangrijk!

Nr. | Titel | prijsexcl.

2310 | Roken en alcohol bij kinderwens en zwanger schap, VSOP 1999 gratis

2311 | Medicijnen bij kinderwens en zwanger schap, V SOP 2000

2312 | Foliumzuur bij kinderwens en zwanger schap, V SOP 2000

2313 | Latereleeftijd bij kinderwens en zwanger schap, VSOP 2001

2314 | Schaddlijke stoffen bij kinderwens en zwanger schap, V SOP 2001

2315 | Straling bij kinderwens en zwanger schap, VSOP 2001

2316 | HIV-infectie en aids bij kinderwens en zwanger schap, VV SOP 2000

2317 | Toxoplasmose bij kinderwens en zwanger schap, V SOP 2000

2318 | Rode hond bij kinderwens en zwanger schap, V SOP 2001

2319 | Diabetes bij kinderwens en zwanger schap, VSOP 1999

2320 | Epilepsie bij kinderwens en zwanger schap, V SOP 2000

2150 | Alsu weet dat u een baby met een aandoening krijgt, brochure, 12 pag. 1999. gratis
V SOP-brochure met adviezen voor ouders die zich voorbereiden op de komst van
een kind met aandoening.

Minderheden
Nr. | Tite prijs excl .*
4020 |Voordat u aan kinderen denkt ... informatie over erfelijkheidsvoorlichting, gratis

brochure, 49 pag. VSOP 1994. Taalversie: Ned/Turks. Informatie over erfelijkheid
en adviezen voor (a.s.) ouders

4030 |‘Voordat u aan kinderen denkt ... informatie over erfelijkheidsvoorlichting’, gratis
cassette, VSOP 1994. Een hoorspel over erfelijkheid in het M ar okkaans-
Arabisch/Berber




4035 | Hetis goed dat jewat over erfelijkheid weet, video, VSOP 1994 €1364
Ouders die een kind hebben met een erfelijke ziekte vertellen over hun ervaringen.
Een arts geeft uitleg over erfelijkheid. Taalversie: Turks (30 minuten, incl.

handleiding)
Nr. Titel prijs excl.*
4040a | Sikkelcelziekte en/of Thalassemie, brochure, 12 pag. 2e druk, V SOP maart 2001. gratis

Informatie voor mensen betrokken bij sikkel celziekte en/of thalassemie —
Nederlandse taalversie

4040b | Taalversie Engels-Nederlands — tijdelijke versie V SOP 2001

4040c | Taalversie Turks Nederlands — VSOP 2002

4040d | Taglversie Arabisch-Nederlands — tijdelijke versie VSOP 2001

4041a | Erfelijke bloedar moede. Voor wie is deze infor matie belangrijk?, folder, gratis
tijdelijke versie, VSOP 2001. Taalversie: Ned/Engels/Turks
4041b | Taalversie: Ned/Ar abisch/Farsi

4042a | Erfelijke bloedar moede. folder, uitgebreide versie, Ned., VSOP 2001 gratis
4042b | Taalversie Turks-Nederlands, V SOP 2002

4042c | Taalversie Italiaans-Nederlands, tijdelijke versie, V SOP 2001
4042d | Taalversie Arabisch, VSOP 2002

4042¢e | Taalversie Farsi, tijdelijke versie, V SOP 2001

4042f | Taalversie Portugees-Nederlands, tijdelijke versie, V SOP 2001
4042g | Taalversie Engels, tijdelijke versie, V SOP 2001

4043 | Zwanger schap en foliumzuur, informatieblad, tijdelijke versie gratis
VSOP 2001, Nederlands/Turks

4044 | Zwanger schap en foliumzuur, informatieblad, tijdelijke versie gratis
VSOP 2001, Nederlands/Arabisch

4050 | Onderzoek na overlijden, informatieblad, V SOP 1999 gratis
Taalversie: Ned./Turks

4060 | Onderzoek na overlijden, informatieblad, VSOP 1999 gratis

Taalversie: Ned./Arabisch
Zorgverleners
Nr. | Titel | prijsexcl.*
2210 | De diagnose is nog maar het begin... Brochure, 16 pag. VSOP 1999 gratis
V SOP-brochure knel punten in de zorg voor kinderen met een zel dzame aandoening.
Bestemd voor zorgverleners en ouders
1200 | Huisarts en erfelijkheid, een praktische wegwijzer, 22 pag. 2000 gratis
Een VSOP-brochure met praktische handreikingen voor consultvoering en
voorlichting over erfelijkheid. Bestemd voor de huisarts.

4110 | Erfelijkheidsvoorlichting bij Turken en Marokkanen in Nederland, brochure gratis
34 pag. 1994. Praktische gids voor hulpverlening en voorlichting.
4120 | Hemoglobinopathieén, informatieblad, V SOP maart 2001 gratis

Beknopte informatie voor (para)medici over de genetische structuur, diagnostiek en
de behandeling van sikkelcelziekte en [3-thalassemie.
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Dit bestelformulier kunt u opsturen naar onderstaand adres.

*Todlichting prijs: aletarieven zijn exclusief handlings- en verzendkosten. Bij de aflevering van de bestelling
wordt een acceptgiro toegevoegd.

Het Erfocentrum is bedoeld voor iedereen die vragen heeft of informatie zoekt over erfelijkheid, gezondheid en samenleving.
Meer informatie: stuur, bel, mail of surf.

Adres: Vredehofstraat 31, 3761 HA Soestdijk,

Bel: Erfolijn 0900-6655566 (10 eurocent pm), Mail: Erfolijn@erfocentrum.nl, Surf: www.erfelijkheid.nl 23 mei 2002
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Gebruikte literatuur

e Raad voor de Volksgezondheid en Zorg, Patiént en internet, Flycatcher, januari 2000

e Irene van Veen, Gebruik van het Internet als bron van gezondheidsinformatie: de gevolgen voor
de patiént. In: nieuwsbrief van de Nederlandse Vereniging voor Bio-ethiek mei 2002

e ZonMw, In gesprek over de toekomst van consumenteninformatie over de zorg, een verslag van
zeven gesprektafels met consumenten, patiéntenorganisaties, beleidsmakers, informatie-
instituten, kennisinstituten, fondsen, media, onderzoekers, adviseurs, verzekeraars, farmaceuten
en zorgaanbieders. Bos&Bastiaansen/Schepers Communicatie Advies. Mei 2002

e C. Oosterwijk, Informatie en standpunt VSOP prenatale screening, november 2001 (website
www.vsop.nl).

E. van Vliet, Overzicht initiatieven foliumzuur 2002, mei 2002.



