
Initiatiefnemende vereniging

NB: Dit stroomschema hoort bij de richtlijn 
‘Informeren van familieleden bij erfelijke 
aandoeningen’. Lees altijd de 
overwegingen en aanbevelingen van de 
richtlijn voor nuances, eventuele 
afwijkende situaties en extra 
achtergrondinformatie. 

Erfelijke aanleg 
vastgesteld

Zijn er 
familieleden 

at-risk?

Werkwijze van informeren at-risk 
familieleden bespreken en op maat 

vormgeven:

 Wie informeert de familieleden?

 Hoe worden de familieleden 

geïnformeerd?

 Op welke termijn worden de 

familieleden geïnformeerd?

 Speciale aandacht voor minderjarige 

kinderen.

Ja

Geen verdere actieNee

Wil 
indexpatiënt 

at-risk 
familieleden 
informeren?

 Familiebrief en aanmeldformulier 

meegeven.

 Indexpatiënt informeert zelf 

familieleden.

Ja

Nee

Vervolggesprek na afgesproken periode 
(circa 2 maanden):

 Bespreken of at-risk familieleden 

geïnformeerd zijn.

 Als zij nog niet geïnformeerd zijn: 

bespreken wat de belemmeringen 
zijn, of begeleiding nodig is, plan van 
aanpak maken.

 Zo nodig nog een (of meer) 

vervolggesprek(ken) plannen.

Afronding begeleiding 
indexpatient t.a.v. informeren at-

risk familieleden.

Direct informeren at-risk 
familieleden?

Klinisch geneticus neemt dit 
besluit, na afwegen van de 

belangen van de patiënt en at-
risk familieleden (kans op 

schade/ ernstig leed bij niet 
informeren).

Nee

Klinisch geneticus informeert at-risk 
familieleden die nog niet (door de 
indexpatiënt zelf) zijn geïnformeerd 
door een familiebrief en 
aanmeldformulier te versturen.

Ja

Overkoepelende informatie:

Gedurende het hele proces kan:
 ondersteuning worden gevraagd door de aan de afdeling verbonden maatschappelijk 

werker/ psycholoog;
 overlegd worden met de huisarts.

Als adressen niet bekend zijn kan de gemeentelijke basisregistratie geraadpleegd worden.

Houd rekening met de bijzondere situaties zoals beschreven in de overwegingen van 
module ‘Wijze van informeren van familieleden’.

Klinisch geneticus en indexpatient 
identificeren at-risk familieleden
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Wil/ kan de 
indexpatiënt 

at-risk 
familieleden 

zelf 
informeren?

Ja

Nee

https://service.projectplace.com/pp/pp.cgi/r1193823735
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