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Wat	zijn klinisch genetisch centra
(KGC)?



Eigenschappen van	een klinisch
genetisch centrum

• Onderdeel van	reguliere verzekerde
gezondheidszorg

• Specifiek voor individuen en families	met	
(risico op)	erfelijke aandoeningen

• Omvat alle orgaansystemen en alle leeftijden



Wie werken in	een KGC?
• Medisch specialisten – klinisch genetici

• In	opleiding,	artsen niet in	opleiding
• Secretariaat,	case-managers

• Genetisch	consulent	– geen arts	maar	wel getraind in	
genetische counselling	

• Psycholoog of	maatschappelijk werker

• Laboratorium experts:	klinisch moleculair genetici.	



Welke patiënt komt in	aanmerking
om	te verwijzen naar een klinisch

genetisch centrum?



Type	patiënt
• Mensen waarbij een erfelijke aandoening in	de	
familie voorkomt

• Mensen waarbij veel kanker in	de	familie
voorkomt,	of	veel hart- en	vaatziekten

• Kinderen met	ontwikkelingsstoornissen

• Families	met	meerdere miskramen of	
doodgeboortes of	neonataal overleden kinderen.



Patiënten bij wie er op	grond van	de		
familieanamnese sprake KAN	zijn
van	een erfelijke aandoening



Wat	doet het	klinisch genetisch
centrum	voor uw patiënt?



Rol van	de	klinische genetica
• Een diagnose	stellen of	bevestigen (bijvoorbeeld door	familie-

anamnese,	klinisch onderzoek,	gegevens uit medisch dossier,	
testen)

• Vaststellen wie risico lopen

• De	risico’s bespreken en de	opties voor het	omgaan met	risico’s

• Ondersteuning bieden bij het	aanpassen aan het	risico of	de	
aandoening

• Controles organiseren of	verwijzen naar ander specialisme

• In	sommige gevallen,	de	zorg coördineren.	



Wat	gebeurt er precies op	de	
polikliniek?	



Eerst

• Reden van	verwijzing
• Familieanamnese – stamboom
• Medische voorgeschiedenis
• Vooral bij aanleg- en ontwikkelingsstoornissen:
– Lichamelijk onderzoek,	mogelijk bij meerdere
familieleden

– Foto’s
• Toestemming voor het	inzien van	andere
medische dossiers	(aangedane familieleden)



Dan

• Diagnose	bespreken
• Risico’s bespreken
• Opties bespreken
• Mogelijk genetische test	(bloed afnemen)
• Aanbevelingen voor surveillance	of	
maatregelen om	het	risico te reduceren

• Follow-up,	indien van	toepassing,	mogelijk
met	veel familieleden.		



Hoe	verwijzen???



Weet u	hoe	u	contact	kunt opnemen
met	uw regionale klinisch genetische

centrum?	



www.nvhg-nav.nl





Zoek (experts	voor)	specifieke
ziekten op	Orphanet





Als je	het	niet kunt vinden,	kan je	
contact	opnemen met	de	voorzitter van	
de	vereniging voor humane	genetica in	
je	land,	via	de	lijst op	de	ESHG	website.	





Verwijzen – hoe?
• Verzamel de	informatie die	relevant	is	voor de	
verwijzing,	bijvoorbeeld welke familieleden de	
aandoening hebben

• Schrijf een brief	met	alle informatie die	u	heeft

• Informeer de	patiënt dat u	verwijst,	en leg	uit
waarom en wat	ze kunnen verwachten op	de	
polikliniek.	Vertel ze ook dat ze gegevens over	de	
familie moeten geven,	vaak van	tevoren op	
papier.	
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