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Vorwort

Die Empfehlungen zur Anwendung eines Vorhersagetest bei der Huntington-Krankheit (HK) wurden
von einem Kommitee erarbeitet, das aus Vertretern der Internationalen Huntington-Assoziation (IHA)
und der ORSCHUNGSGRUPPECHOREA HUNTINGTON des WELTVERBANDES FURNEUROLOGIE
(WFN) bestand.

Auf der WFN- und IHA-Konferenz in Lille im September 1985 wurde ein Ausschuf3 gebildet und
mit der Vorbereitung von Richtlinien betraut. Beide Organisationen verabschiedeten dessen Empfeh-
lungen beim Treffen in Vancouver, Canada, vom 30.6. bis 3.7.1989. Eine Veroffentlichung folgte in
Neurol.Science 1989, 94, 327-32 und J.Med.Genenetics 1990; 27; 34-8.

Eine Uberarbeitung dieser Richtlinien wurde erforderlich, nachdem im Marz 1993 das Huntington-
Gen entdeckt worden war.

Mitglieder des Ausschusses waren/sind:
(in alphabethischer Reihenfolge)

Jytte Broholm (D&nemark)*, Jean-Jacques Cassiman (Belgien)*, David Crawford (Grof3britannien)*,
Arthur Falek (USA)*, Carys Farmer-Little (Frankreich/ GroRRbritannien)**, Michael Hayden (Kana-
da)*, Robyn Kapp (Australien)*, Kai Krahnen (Deutschland)**, Asuncion Martinez-Descals (Spa-
nien)*, Marion Mol (Belgien)*, Ntinos Myrianthropoulos (USA)*, Henri Petit (Frankreich)**, Kim-
berly Quaid (USA)*, Chris de Somviele (Belgien)**, Elaine Taylor (Kanada)*, Audrey Tyler (Grol3-
britannien)*, Ralph Walker (Kanada)*, Loe Went (Niederlande)**, Nancy Wexler (USA)*.

* derzeitige Ausschul3mitglieder
** frihere Ausschul3mitglieder

Endgultige Form der Richtlinien verabschiedet am 18. Marz 1994
Nachruf: Das Komitee ist dem verstorbenen Chris de Somviele (Belgien) zu grofsem Dank verpflich-
tet. Er war in den ersten Jahren die treibende Kraft fir die Arbeit des Ausschusses.



Richtlinien fur die Anwendung des prasymptomatischen molekulargenetischen Tests zur
Huntington-Krankheit 3

Einleitende Bemerkungen

1.

Das vorliegende Dokument stellt an der Wirklichkeit orientierte, ethische Grundsatze auf, die
dem derzeitigen Wissensstand und den Techniken der Molekulargenetik entsprechen.

. Wir sind davon tberzeugt, dal3 die verschiedenen Abschnitte dieser Empfehlungen unabtrenn-

bare Teile des Ganzen bilden. Der molekulargenetische Test sollte nur dann angeboten werden,
wenn alle empfohlenen Vorkehrungen getroffen werden kdnnen.

. Diese Empfehlungen wurden von Mitgliedern der Huntington-Selbsthifeorganisationen und

den biomedizinischen Berufsgruppen als Richtlinien zum Schutz von Risikopersonen aufge-
stellt. Deshalb ist es von grof3ter Wichtigkeit, daf diese Richtlinien den Risikopersonen jeder-
zeit zur Verfugung stehen, damit letztere voll informiert eine freie Entscheidung treffen kbnnen.

. Diese Richtlinien verstehen sich auch als Hilfsmittel bei Schwierigkeiten, die bei der Durch-

flihrung des Tests entstehen, und zwar sowohl fur klinische Arzte, Humangenetiker und Ethik-
kommissionen als auch fir Selbsthilfeorganisationen. Das Komitee steht mit Rat zur Verfligung
bei Fragen, die mit der Auslegung dieser Richtlinien auftreten.

. Die Anwendung des DNS-Tests zu diagnostischen Zwecken, z.B. bei verdachtigem oder unsi-

cherem klinischem Bild, ist in diesen Richtlinien nicht behandelt. Er kdnnte aber tiefgreifende
(vorhersagende) Wirkung auf Nachkommen oder andere Verwandte haben.
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RICHTLINIEN

1 Allgemeines

Empfehlungen Bemerkungen

1. Allen Personen, die eine Untersuchung. In jedem Land sollten in bezug auf Ge-

wunschen, sollte hieriiber neuestes Wisseauigkeit und Beratungsniveau héchste Mal3-

vermittelt werden, damit sie, voll informiert,stabe gelten. Es wird empfohlen, als allge-

eine freie Entscheidung treffen kbénnen. meinen Standard die Einwilligung zum Test
durch Unterschrift des voll informierten Pro-
banden und des verantwortlichen professio-
nellen Beraters zu dokumentieren.

2 Wahlfreiheit

Empfehlungen Bemerkungen

2. Der Entschluf3, sich der Untersuchung zB. Der/die Einzelne muld frei entscheiden

unterziehen, ist die alleinige Entscheidungbnnen, ob er/sie sich untersuchen lassen

der/des Betreffenden. Keinerlei Forderungewill. Er/sie darf nicht von Angehdrigen,

seitens Dritter, seien es Angehorige oder soRreunden, (mdglichen) Partnern, Arzten, Ver-

stige Personen, werden berlcksichtigt. sicherungsgesellschaften, Firmen, Regierun-
gen, usw. dazu gezwungen werden.

2.1 Nur wer (nach den Gesetzen des jeweilR.1 Pranatale Untersuchung kann hier eine

gen Landes) volljahrig ist, kann die UntersuAusnahme bilden. Untersuchungen im Hin-

chung beanspruchen. blick auf eine Adoption sollten nicht gestat-
tet werden, da das zu adoptierende Kind nicht
selbst entscheiden kann, ob es eine Untersu-
chung winscht. Es scheint jedoch angebracht,
ja sogar unbedingt notwendig, dal3 das Kind,
wenn es die nétige Reife erlangt hat, tber sei-
ne Lage als Risikoperson informiert wird.

2.2 Jeder/die Proband/-in sollte sich unal®.2Jede nationale Laienorganisation sollte zu

hangig von seiner finanziellen Lage untersuliesem Zweck ihren Einflu bei Regierungs-

chen lassen kénnen. stellen, 6ffentlichen und privaten Krankenver-
sicherungen usw. geltend machen.

2.3 Niemand darf in irgendeiner Weise we-

gen eines Huntington-Testergebnisses diskri-

miniert werden.
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Empfehlungen Bemerkungen

2.4 AuRerste Vorsicht ist geboten, wenr2.4 Dieser Fall tritt dann ein, wenn ein

Untersuchungsergebnisse auch Informati&ind/Kinder mit 25% Risiko die Untersu-

nen Uber eine andere Person enthalten, dieung winscht/winschen und sich dabei

keine Untersuchung beantragt hat. voll bewul3t ist/sind, dal3 der Elternteil nicht
wissen will, ob er Gentrager ist. Sowohl die
Berater als auch die Ratsuchenden sollten al-
les tun, damit ein solcher Konflikt zufrieden-
stellend geldst werden kann. Eine beachtli-
che Mehrheit der Vertreter der Selbsthilfeor-
ganisationen sprachen sich dafir aus, daf? das
Recht auf Wissen eines erwachsenen Kindes
uber dem Recht auf Nichtwissen eines Eltern-
teils stehen sollte.

2.5 Bei Ratsuchenden mit Anzeichen einer

ernsten psychischen Erkrankung ist es ggfs.

ratsam, die Untersuchung auf einen spateren

Zeitpunkt zu verschieben und eine unterstit-

zende Betreuung in die Wege zu leiten.

2.6 Die Blutabnahme fur den Test auf HK2.6 Eine besondere Genehmigung hierfur

darf ohne ausdruckliche Einwilligung der besollte in der Regel auch von Personen mit be-

treffenden Person nicht Teil einer Routinereits erkennbarer Symptomatik gegeben wer-

Blutabnahme sein. den.

2.7 Untersuchungsergebnisse bleiben EigeB:7 In der Einverstandniserklarung sollte die-

tum des Ratsuchenden. Die gelagerte DNs®&r Punkt festgehalten werden. Es kdnnte

bleibt, It. Gesetz, Eigentum dessen, dem dasnvoll sein, einen Juristen des betreffenden

Blut abgenommen wurde. Landes zu Rate zu ziehen.

2.8\Von allen Laboratorien wird derselbe ho2.8 Selbsthilfeorganisationen kénnen bei An-

he Genauigkeitsstandard erwartet. Sie misagen zum Genauigkeitsstandard von Labors

sen mit den in die Untersuchung eingebundéilfreich sein sowie Ratsuchenden, die den

nen Beratungsstellen und sonstigen Fachlelest machen wollen oder gemacht haben, bei

ten zusammenarbeiten. Fragen mit Rat zur Seite stehen.

2.9 Die Berater sollten eine besondere Aug.9Ein solches multidisziplindres Team sollte

bildung in Beratungsmethoden erhalten. SeB. bestehen aus: einem Humangenetiker, ei-

soliten Teil eines multidisziplindren Team$iem Neurologen, einem Sozialarbeiter, einem

sein. Psychiater und einer Person, die in medizini-
scher Ethik bewandert ist.
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3 \ertrauensperson

Empfehlungen Bemerkungen

3. Der/die Proband/in soll ermutigt werden3. Diese Vertrauensperson kann der Ehepart-
sich eine \ertrauensperson zu suchen, dier/Lebensgefahrte, ein Freund, ein Sozial-
ihn durch die verschiedenen Phasen begleitatbeiter oder irgendeine Person sein, die das
die Phase vor der Untersuchung, die eigenfertrauen des/der Probanden/in besitzt. Es
liche Untersuchungsphase, die Mitteilung dearscheint unter Umstéanden besser, wenn diese
Untersuchungsergebnisse und die Phase nantrauensperson nicht selbst eine Risikoper-
der Untersuchung. son ist.

3.1 Die Beratungsstelle sollte mit3.1Die Méglichkeit der Unterstitzung sollte
dem/der/den Ratsuchenden ein Prota: der Nahe des Wohnortes des/der Proban-
koll fur den Ablauf festlegen, in dem fir dieden/in gewahrleistet sein.

Vor- und Nachtestphasen Mdoglichkeiten der

Unterstlitzung vorgesehen sind, unabhéngig

davon, ob der/die Proband/in sich eine

Vertrauensperson gewahlt hat oder nicht.

4 geeignete Institutionen

Empfehlungen Bemerkungen

4. Untersuchung und Beratung sollten in spet. Die molekulargenetische Untersuchung
zialisierten genetischen Beratungsstellen, drdrd haufig aufl3erhalb der Beratungsstelle
mit der Molekulargenetik der HK vertrautdurchgefuhrt.

sind, durchgefiuhrt werden; vorzugsweise iRalls es im Land keine Laienorganisation
einer Universitatsklinik. Diese Stellen solltergibt, sollte die Beratungsstelle sich mit der
eng mit der/den Laienorganisation/en des bH4A in Verbindung setzen.

treffen Landes zusammenarbeiten.

4.1 Das Labor, das die Untersuchung durckt.1 Der Zweck dieser MalRnahme dient dem
fuhrt, sollte dem Beratungsteam die Ende6chutz des/der Probanden/in gegen eine evil.
gebnisse erst kurz vor dem Zeitpunkt mitteMoreingenommenheit eines Beraters (s. auch
len, zu dem der Untersuchte sie erfahren soBemerkung 5.2.5).

4.2 Auf keinen Fall durfen Mitarbeiter des4.2Nur in Ausnahmesituationen, wie z.B. an-
Beratungsteams oder das technische Persomaltendes Koma, Tod usw., kénnten dem ge-
Informationen Uber Ergebnisse ohne schriftleignetsten Angehdérigen die Untersuchungs-
che Genehmigung des Untersuchten an Drittegebnisse auf Anfrage mitgeteilt werden
weitergeben.

4.3 Weder das Beratungszentrum noch das

untersuchende Labor darf sich an einen Ver-

wandten wenden, dessen DNS evtl. fir die

Untersuchung bendtigt wird, weder direkt

noch ohne die Genehmigung des/der Proban-

den/in oder des Verwandten.
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5 Zwingend notwendige Informationen

Mit ,zwingend notwendige Informationen” sind Informationen gemeint, ohne die die gesamte Durch-
fuhrung der Untersuchung nicht denkbar ist.

5.1 Allgemeine Information

Empfehlungen Bemerkungen

5.1 Fur diese Information sollte das fur die

Durchfihrung der Untersuchung verantwort-

liche Team sowohl schriftlich als auch miind-

lich sorgen.

5.1.1 Auskunft Uber: die HK, einschlieR3lich5.1.1Es mufd darauf hingewiesen werden, daf3

des weiten Spektrums ihrer klinischen Foiderzeit weder Prophylaxe noch Heilung még-

men; die sozio-psychologischen Folgemd&dich ist.

lichkeiten; die genetischen Aspekte; Informa-

tionen bezuglich Kinderwunsch; verfligbare

Behandlungmethoden, usw.

5.1.2Folgeproblematik von Nichtvaterschaf6.1.2 Bei einer genetischen Untersuchung

oder Nichtmutterschaft. kann sich herausstellen, dal3 der vermeintli-
che Vater nicht der biologische Vater ist. Die-
ser Aspekt sollte dem/der Probanden/in er-
klart und mit ihm/ihr besprochen werden.
Aufgrund der heute verfigbaren Mdglichkei-
ten der Befruchtung ,in vitro* usw. kénnten
sogar Falle von Nichtmutterschaft auftreten.

5.1.3Hinweise auf Selbsthilfeorganisationer®.1.3 Sollte es im betreffenden Land kei-

und ihr Informationsmaterial zur HK, ihrene Selbsthilfeorganisationen geben, kann zur

Adressenlisten fur Hilfe und Kontakte. IHA oder zur Selbsthilfeorganisationen eines
Nachbarlandes Kontakt aufgenommen wer-
den.

5.1.4Psycho-soziale Betreuung und Beraturtg} 1.4 Auf die Selbsthilfeorganisationen als

muf3 vor Beginn der Untersuchung sicherg®etreuungs- und Informationsméglichkeiten

stellt sein. sollte hingewiesen werden.
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5.2 Informationen zur Untersuchung

Empfehlungen Bemerkungen

5.2.1 Erklarung des Ablaufs der Untersu-

chung

5.2.2 Hinweis auf die Moglichkeit, daf3 von5.2.2 Es kann einen Eingriff in die Privat-

einem anderen, erkrankten Familienmitgliesphare bedeuten, wenn man einen betroffenen

die DNS gebraucht werden kénnte, und a#ngehorigen, der sich seiner Symptome nicht

die evtl. daraus entstehenden Probleme. bewul3t ist oder sie nicht wahrhaben will, um
eine Blutprobe bittet.

5.2.3Hinweis auf die Grenzen des Tests (Feh-

lerquote, Moglichkeit eines nichtinformati-

ven Testergebnisses, usw.).

5.2.4 Obwohl das Huntington-Gen entdeck®.2.4 Uber die Auswirkung der Repeatzahl

ist, mul3 der Berater erlautern, dal? die Untewird noch sehr viel geforscht werden missen.

suchungsergebnisse derzeit keine brauchba-

ren Aussagen Uber Erkrankungsalter, die Art

der Symptome, deren Schweregrad oder den

zeitlichen Verlauf der Krankheit geben.

5.2.5Die molekulargenetische Untersuchung.2.5 Scheint ein Proband erste Symptome

zur Friherkennung weist nach, ob eine Riswon HK aufzuweisen, so muf3 mit besonderer

koperson das Gen geerbt hat oder nicht, alfeorgfalt vorgegangen werden; selbst wenn er

sie stellt auch im Falle des Gennachweisedfenkundige Symptome nicht als solche an-

keine gtiltige klinische Diagnose einer bereitsrkennt, sollte er nicht automatisch von der

vorhandenen HK dar. Untersuchung ausgeschlossen, sondern viel-
mehr zuséatzlich beraten werden.
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5.3 Informationen Uber die Konsequenzen

Empfehlungen Bemerkungen
5.3 Alle Konsequenzen missen besprochen
werden: das Vorhandensein oder Nichtvor-
handensein des Huntington-Gens sowie die
Folgen einer Nichtinanspruchnahme der Un-
tersuchung.

5.3.1F0r den/die Probanden/in selbst.

5.3.2 Fur den Ehepartner/Lebensgefahrten3.2 Wenn die Vertrauensperson des

und die Kinder. Ratsuchenden nicht  sein Ehepart-
ner/Lebensgefahrte ist, sollte auf den
Ehepartner/Lebensgefahrten ganz besondere
Rucksicht genommen werden.

5.3.3Fur den erkrankten Elternteil und seineb.3.3Die Gefuhle des erkrankten Elternteils,

Ehepartner/Lebensgefahrten. der moglicherweise die Untersuchungsergeb-
nisse erfahrt, mussen bertcksichtigt werden.

5.3.4 Fur die Ubrigen Familienangehorigers.3.4 Wie die Ergebnisse der Untersuchung

des/der Ratsuchenden. auch aussehen mogen, sie beeinflussen die
Beziehung zu den tbrigen Angehdrigen.

5.3.5 Sozio-6konomische Konsequenzen,

einschlie3lich Arbeitsverhéaltnis, \ersiche-

rung, Krankenkasse, Datenschutz u.a.m..

5.4 Informationen Uber Alternativen, die dem/der Ratsuchenden offenstehen

Empfehlungen Bemerkungen
5.4.1 Die Mdoglichkeit, sich vorlaufig nicht
untersuchen zu lassen;

5.4.2DNS der Forschung zur Verfugung zu
stellen;

5.4.3 DNS fur eine spatere Nutzung durch
Verwandte oder den/die Probanden/in selbst
zu deponieren.

5.4.4Sollte die 1t.5.4.2 deponierte DNS fur
eine eindeutige Aussage unentbehrlich sein,
so wirde sie nach dem Tod des/der Spen-
ders/Spenderin dessen/deren Familienmit-
gliedern auf Wunsch zur Verfiigung stehen.
5.4.5Fur DNS, die 1t.5.4.2 und/oder5.4.3
deponiert wird gilt: Das Labor muf3 eine of-
fizielle schriftliche Erklarung abgeben, in der
es dafur haftet, daf? die DNS keinem anderen
als dem in der besagten Erklarung genann-
ten Zweck dient; ausgenommen ist der unter
5.4.4 beschriebene Fall.
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6 Wichtige Informationen vor der Untersuchung

Empfehlungen Bemerkungen

6.1 Es ist wichtig nachzuprtfen, ob die Dia-

gnose auf HK in der Familie des Ratsuchen-

den richtig ist.

6.2 Neurologische Untersuchungen und eif.2 Eine Weigerung seitens des/der Pro-
psychologischer Befund stellen eine wichbanden/in, sich diesen und anderen zusatzli-
tige Basis zur Beurteilung jedes Einzelneohen Untersuchungen zu unterziehen, ist kein
dar. Alle anderen fachmedizinischen Unters@rund, ihm/ihr die molekulargenetische Un-

chungen sind immer freiwillig. Eine Weige-tersuchung zu versagen.

rung daran teilzunehmen, darf keinen Einfluf3

auf die Zulassung zur molekulargenetischen

Untersuchung haben.

7 Pranatale Diagnhose

Empfehlungen Bemerkungen

7.1 Préanatale Untersuchung sollte nur dannl Es ist auf3erst wiinschenswert, dal’ beide

vorgenommen werden, wenn der RisikdEltern mit einer pranatalen Untersuchung ein-

Elternteil bereits untersucht wurde. Evtl. Ausverstanden sind. Bei einem Konflikt sollten

nahme siehe unter 7.3. alle Anstrengungen sowohl seitens des Bera-
ters als auch der Eltern unternommen werden,
um einen Konsens zu erreichen.

7.2 Jedem Paar, das eine pranatale Untét2 In wenigen Fallen stellt eine Fehlgeburt

suchung winscht, mufl3 klargemacht werdeand maoglicherweise eine Fehlbildung ein zu-

dal3 es keinen Sinn hat, die Untersuchursgtzliches Risiko bei der Untersuchung eines

durchzufiihren, wenn die Schwangerschdfibten dar.

selbst dann ausgetragen wird, wenn der F6-

tus Gentrager ist. Dieser Fall wirde im tbri-

gen der Empfehlung in 2.1 widersprechen, da

ein unter solchen Voraussetzungen geborenes

Kind mit Erreichung der Volljahrigkeit nicht

mehr die Entscheidungsfreiheit fir oder ge-

gen den Test hatte.

7.3Bei Schwangerschaften konnen die Labd-3 Bevor das Huntington-Gen selbst ent-

ratorien weiterhin einen ,Ausschluf3test* andeckt wurde, hat man diese Untersuchung

bieten, wenn eine Person mit 50% Risikbaufig angewendet. Ziel der Untersuchung

es ausdriicklich winscht. Bei dieser Unterswar es, bei Personen mit 50% Risiko die

chung werden Risikoperson, Partner, Eltedoglichkeit einer Erkrankung der Kinder

und Fétus nur mittels DNS-Proben der FamauszuschlieBen, ohne eine Anderung ihres

lienangehdrigen getestet. eigenen 50% Risikos. Dies schliel3t ein,
Schwangerschaften mit einem Fotus mit 50%
Risiko abzubrechen und nur Schwangerschaf-
ten, bei denen ein niedrigeres Risiko fiir den
Fotus besteht, auszutragen.
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8 Die Untersuchung und die Mitteilung des Ergebnisses

Empfehlungen Bemerkungen

8.1 Zwischen der Informationsphase vor deB.1 Eine pranatale Untersuchung konnte die
Untersuchung und der Entscheidung des/deier angesprochene Ausnahme sein.
Ratsuchenden, sich der Untersuchung zu ugine Bedenkzeit vor der Entscheidung ist
terziehen sowie der folgenden Durchfihrungétig, damit der/die Ratsuchende gentigend
der Untersuchung, sollte ein Zeitraum vodeit hat, die einleitend gegebenen Informa-
mindestens einem Monat liegen, es sei dertignen zu verarbeiten, um dann voll infor-
es lagen aulergewothnliche Umstande vaniert seine Entscheidung zu treffen. Wahrend
Der Berater sollte sich vergewissern, dal3 dateser Zeitspanne missen die Fachkrafte des
einfihrenden Informationen richtig verstandntersuchungszentrums fiir weitere Beratung
den wurden. Er sollte selbst die Initiative erzur Verfiigung stehen.

greifen, sich davon zu Uberzeugen. Weiterer

Kontakt wird jedoch nur auf Wunsch des Rat-

suchenden aufrechterhalten.

8.2 Das Ergebnis der Untersuchung sollte

nach deren Abschlul® dem/der Ratsuchenden

in einem vernunftigen zeitlichen Rahmen so

frih wie mdglich mitgeteilt werden. Der Zeit-

punkt daftr wird vom Testlabor, dem Berater

und dem/der Probanden/in vorher festgelegt.

8.3 In welcher Weise das Testergebnis

dem/der Probanden/in mitgeteilt werden

soll, mul3 zwischen ihm/ihr und dem Bera-

terteam besprochen werden.

8.4 Der/ die Proband/in hat das Recht zu ent-

scheiden, selbst wenn der Termin der Ergeb-

nismitteilung festliegt, da® ihm/ihr die Er-

gebnisse nicht mitgeteilt werden sollen.

8.5 Die Untersuchungsergebnisse sollten

dem/der Probanden/in und seiner \ertrau-

ensperson vom Berater personlich mitgeteilt

werden. Ein Ergebnis darf niemals per Tele-

fon oder per Post mitgeteilt werden. Der Be-

rater muld sich genugend Zeit nehmen, um

evtl. Fragen mit dem/der Untersuchten zu

besprechen.

8.6 Samtliche Nachsorgeleistungen (s. Ab-

schnitt9) missen vom Zeitpunkt der Ergeb-

nismitteilung an zur Verfiigung stehen.
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9 Beratung nach der Untersuchung

Empfehlungen Bemerkungen

9.1 Haufigkeit und Art der Beratung nach
der Untersuchung sollte zwischen dem Team
und dem/der Ratsuchenden vor deren Durch-
fuhrung abgeklart sein. Der/die Ratsuchende
kann den besprochenen Ablauf allerdings ab-
andern. Auch wenn die Intensitat und Haufig-
keit der Beratung nach dem Test sich von Fall
zu Fall unterscheidet, so muf3 sie doch jeder-
zeit verfugbar sein.

9.2 Der Berater sollte unabhangig vom Te-
stergebnis wahrend der ersten Woche nach
dessen Mitteilung mit dem/der Untersuchten
Kontakt halten.

9.3Wenn im Laufe eines Monats nach Mittei-
lung der Ergebnisse keine weiteren Kontak-
te stattgefunden haben, sollte der Berater von
sich aus die Nachsorge in die Wege leiten.
9.4 Selbstverstandlich muf3 die Nachsorgebe-
ratung unabhangig von der finanziellen Situa-
tion eines Untersuchten zur Verfigung ste-
hen.

9.5 Die Selbsthilfeorganisationen spielen in
der Phase nach der Untersuchung eine wich-
tige Rolle. Die Informationen und die Un-
terstitzung, die sie geben kdnnen, sollten
dem/der Untersuchten auf alle Falle ange-
boten werden, unabhangig von dessen/deren
Mitgliedschaft in der Organisation.

Ubersetzung: Blocman/Lohkamp, Marz (iiberarbeitet November) 1994



Richtlinien fir die Anwendung des prasymptomatischen molekulargenetischen Tests zur

Huntington-Krankheit 13
Inhaltsverzeichnis
Vorwort 2
Einleitende Bemerkungen
Richtlinien 4
1 Allgemeines 4
2 Wahlfreiheit 4
3 Vertrauensperson 6
4 geeignete Institutionen 6
5 Zwingend notwendige Informationen 7
5.1 Allgemeine Information . . . . . . . . . . .. e 7
5.2 Informationen zur Untersuchung. . . . . . . . . . . .. . ... ... ... ... 8
5.3 Informationen Uber die Konsequenzen . . . . . . . . . .. .. .. .. ... ... 9
5.4 Informationen uber Alternativen, die dem/der Ratsuchenden offenstehen. . . 9
6 Wichtige Informationen vor der Untersuchung 10
7 Prénatale Diagnose 10
8 Die Untersuchung und die Mitteilung des Ergebnisses 11
9 Beratung nach der Untersuchung 12

uberreicht durch
JURGEN BLUMENSCHEIN
eMail: J.Blumenschein@gmx.de
Homepagewww.postermobil.de/huntington


mailto:J.Blumenschein@gmx.de
http://www.postermobil.de/huntington

	1 Allgemeines
	2 Wahlfreiheit
	3 Vertrauensperson
	4 geeignete Institutionen
	5 Zwingend notwendige Informationen
	5.1 Allgemeine Information
	5.2 Informationen zur Untersuchung
	5.3 Informationen über die Konsequenzen
	5.4 Informationen über Alternativen, die dem.16667em /.16667em der Ratsuchenden offenstehen

	6 Wichtige Informationen vor der Untersuchung
	7 Pränatale Diagnose
	8 Die Untersuchung und die Mitteilung des Ergebnisses
	9 Beratung nach der Untersuchung

