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Entscheidungshilfen und
Entscheidungscoaching

Zentrum Familiarer Prof. Dr. med. Kerstin Rhiem, Koln NCT Cologne
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Hereditary Breast
and Ovarian Cancer

I h e m e n established by German Cancer Aid

 Grundlagen: Erkrankungsrisiken und Praventionsoptionen

e Zielgruppenspezifisches Informationsmaterial @ =
* Entscheidungsunterstlitzung /
* SDM, shard decision making (partizipative Entscheidungsfindung) \
e evidenzbasierte Entscheidungshilfen / 37
»
* Decision Coaching (Entscheidungstraining) J/( A
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Von 100 Frauen ...
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Von 100 Frauen mit einer Mutation in den Genen IS8 | consornum
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and Ovarian Cancer

BRCA1 oder BRCA2 erkranken etwa 70 im Laufe ihres e
Lebens an Brustkrebs
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Hereditary Breast

Optionen der risiko-adaptierten Pravention and Ovarian Cancer

established by German Cancer Aid

Abwarten und derzeit
nichts tun

Prophylaktische

akt Intensivierte Intensivierte Friiherkennung
Radiatio

Friherkennung (iFE)

- Frihdiagnose (ca. 80
Moderates bis %) + Friihtherapie,

hohes Mamma- Mortalitatsreduktion?

/Ovarialkarzinom
risiko

Medikamentdse \ / Risiko-reduzierende
Pravention JIERE SIS el i RR Entfernung beider
Eierstocke und Eileiter

- Senkt
Erkrankungsrisiko +

_/ (Gesamt-) Mortalitat

RR beidseitige Mastektomie
- Senkt Erkrankungsrisiko (+
Uberlebensvorteil bei BRCA1)

Oophorektomie

Risiko-reduzierende
Mastektomie
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Frauen mit BRCA1/2 Mutation

Brustkrebsrisiko! Eierstockkrebsrisiko!
BRCA1 = 70% BRCA1 = 40%
BRCA2 = 70% BRCA2 = 12%
+* Keine Genmutation =12 % % Keine Genmutation =~ 1%
Praventive Optionen Praventive Optionen
* Intensivierte Friiherkennung Brust RR Entfernung beider gesunden Adnexe
* RR Entfernung gesunde Briste Abwarten — nichts tun

e Abwarten — nichts tun
Was? Wann? Wie?

Entscheidungen

™ n A
Verstindnisprobleme Abwagungen Restrisiko? Familienplanung An SEeE;tL:ZESion
Unsicherheit Vor- und Nachteile Nebenwirkungen? Lebenssituation &s%, Str:ss ’
) y, Konsequenzen? y

4505 | UNIKLINIK
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Individualisierte Risikokalkulation .o
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Breast Cancer PRS: 85 of people in the population have alower polygenic load. 15 of people in the
population have a higher polygenic load. alpha:0.442 z-score:1.035306814184998

_ * Patient Age (years) Breast Cancer Risk (%) Population Risk (%)
=
F0.3+ D —>
. lower polygenic nsk higherpolygenic risk 39 1.3 0.2
2024
= 40 2 0.2
=
it
201 41 2.8 0.3
o
| 42 3.7 0.5
- -2 a 2
Standard Nomnal Polygenic Load 45 71 0.9
[ 47 9.7 1.3
Breast C Model
reast Cancer Model 50 13.8 19
55 19.6 22
Age at First Occurrence of Menstruation 12 60 24.9 4.6
Number of Children 2 65 301 6.2
Age of First Live Birth >29 70 346 79
Oral Contraception Usage former
75 38.2 9.5
Hormone Replacement Therapy never/former
80 41.1 11.2
Body Mass Index 18.5-<25
Alcohol Intake (grams/day) 5<15
Age of Menopause -

Mammographic Density -

Height (cm) >=172.70
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Erfahrungsbericht

,Hallo ihr alle, ich bekam vor Kurzem Kenntnis von meiner BRCA2 Mutation und ich bin also komplett neu im Thema. Ich bin
(bisher) nicht erkrankt und aktuell sagt die Mammografie/Sono/Tast-Untersuchung, dass nichts zu finden ist.

... Nun bleibt das Thema "Brust" tibrig und ich weil3 nicht, was ich tun méchte. Wie trifft man solche Entscheidungen?
...Zwischenzeitlich ... sieht es so aus: Ich frage 3 Arzte und bekomme 5 Meinungen (die sich auch widersprechen). Wie "filtert"
man das fur sich selbst und wie weils man denn, was jetzt "das Richtige" ist? Meine Entscheidungen wiirden sicherlich anders
ausfallen, wenn ich erkrankt ware... aber bin ich eben nicht....

Trotzdem fiihre ich eben auch weitere Gesprache (F le...) und da kommt eigentlich ein wildes
Durcheinander raus. Jeder wiirde etwas Anderes tu 1t mich das durcheinander

....Ich finde es schwer. Und weil$ eben nicht, mit wel Prinzip nutzt es ja auch nichts, wenn ich
jetzt eine Entscheidung treffe, aber keinerlei Hilfe | ine gute arztliche Betreuung). Damit steht

und fallt fir mich eben auch einiges.

....Ich muss also meinen eigenen Weg finden ur< uann auch noch jemanden haben, der das mittragt und mich auch behandelt.
Ich werde wohl also einfach weiter Gesprache fliihren, was Anderes bleibt mir ja jetzt auch gar nicht. Und dann wird es
unterwegs wohl klarer werden als es jetzt ist.

455 | UNIKLINIK
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Praferenzsensitive Entscheidungen?3 bergen hohes g

Hereditary Breast
and Ovarian Cancer

Konfliktpotential e

e Zwei oder mehrere Handlungsalternativen haben d@hnlichen klinischen Outcome;
keine zeigt medizinisch tiberlegenen Vorteil (z. B. Uberleben) gegeniiber anderer/n Option(en)

e oder

* Die Handlungsalternativen haben verschiedene Vor- und Nachteile;

die Betroffenen bewerten diese individuell unterschiedlich,
je nach ihren personlichen Praferenzen, Wertevorstellungen und ihrer Lebenssituation.

Ungelbste Mogliche Folgen4s

Entscheidungskonflikte v

» Unzufriedenheit

» UnschlUssigkeit, Verzogern der Entscheidung

» Spateres Bedauern der getroffenen Entscheidung

» Schuldzuweisungen an das Behandler-/Beratungsteam

2. Wennberg 2002;
3. O‘Connor 2007;

4. Sun 2005;

5. Gattellari 2004

/9% | UNIKLINIK
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GERMAN
Praferierte und erlebte Beteiligung von Krebspatient*innen in medizinischen Entscheidungen: / i o

Ergebnisse einer Befragung von Nutzer*innen des Krebsinformationsdienstes o cencer

established by German Cancer Aid

passiv
16%

collaborativ,
Arztin/Patientin

gemeinsam
47%

N=1566 B collaborativ, Arztin/Patientin gemeinsam M aktiv M passiv

Page11 | <2024-10-26> | <kerstinRhiem> |  Quelle: Grabbe P, et al. Z Evid Fortbild Qual Gesundhwes. 2022;172:40-48.
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NATIONALE * Bundesministerium

DEKADE
GEGEN KREBS

Patientinnen und Patienten werden

einbezogen.
© BMBF/DZNE, Volker Lannert

fir Bildung
und Forschung

WIR UBER UNS

KREBSFORSCHUNG  PATIENTENBETEILIGUNG  SERVICE

Patientenbeteiligung in der Versorgung

Wo friiher ein eher paternalistisches Verhiltnis zwischen Arzt und Patient vorherrschte, Mediziner also

vorwiegend die Entscheidungen fiir die bestmégliche Behandlung aufgrund des aktuellen Wissensstands

fiir den Patienten oder die Patientin trafen, werden heute die Betroffenen selbst immer mehr an
Entscheidungen beteiligt, die ihre Gesundheit betreffen.

Dies ist in manchen Bereichen noch nicht so lange {iblich und in
diesen Féllen miissen sich beide Seiten daran gewdhnen. Dabei zeigt
sich, dass sie manchmal eine andere Sichtweise auf die Dinge haben:
Wihrend fiir den Arzt oder die Arztin oft die Lebenszeitverlingerung
im Vordergrund steht, ist fiir die Patientinnen und Patienten haufig
auch die Lebensqualitat unter der Behandlung entscheidend. In der
palliativen Situation — wenn also die Erkrankung unheilbar ist und es
vor allem darum geht, die Beschwerden zu lindern — ist fiir die
Betroffenen die Bewahrung von Autonomie und Wiirde
richtungsweisend fiir ihre Entscheidung fiir oder gegen eine
Behandlung. Erhebungen haben gezeigt, dass Patientinnen und
Patienten bei Berlicksichtigung ihrer Wiinsche zufriedener mit ihrer
Therapie sind und ihre Lebensqualitat besser einschatzen.

Betroffene werden zu Beteiligten

Inzwischen ist das Recht von Patientinnen und Patienten auf

bei der Patientinnen und Patienten vom Behandler tiber verschiedene Therapieoptionen und deren Vor-
und Nachteile informiert werden, beide Parteien dies unter Einbezug persénlicher Praferenzen und

Lebensumstinde des Betroffenen diskutieren und am Ende eine gemeinsame Entscheidung treffen.

Beteiligung (Partizipation) an Gesundheitsentscheidungen in der
Versorgung auch gesetzlich verankert (Patientenrechtegesetz, 2013).

Dies umfasst zum einen auf individueller Ebene die so genannte
partizipative Entscheidungsfindung (auch: shared decision making),

3

GERMAN
CONSORTIUM

Hereditary Breast
and Ovarian Cancer

established by German Cancer Aid
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. https://www.dekade-gegen-krebs.de/de/patientenbeteiligung/patientenbeteiligung-in-der-

versorguna/patientenbeteiligunag-in-der-versorqgung node.html
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Shared decision making - SDM T

Informationsaustausch

Gesundheitsprofessionelle

Ratsuchende _ _ _
* evidenzbasierte Informationen

* individuelle Praferenzen

Informierte Entscheidung

Adobe Stock | #£206670771
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GERMAN

Best Practice Beispiele CoNsoRTIUM
Zielgruppen-gerechtes Informationsmaterial
Entscheidungsunterstiitzung
o Entscheidungshilfen Patientinnen und Arztinnen und Arzte
. Patienten / in spezialisierten
y EntSCheldungS Cube Ratsuchende Zentren ()
. . -
* Entscheidungscoaching =
(4]
o
=
=4
o
=
Gesundheit S
Online Curriculum Arztinnen und Arzte pri?‘z:sioszalsl; 3
Zielgruppen-gerechtes Informationsmaterial o ‘
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Informationsmaterial flir gesunde Ratsuchende und Patientinnen (Alltagssprache) FoR AL

BRCA-Netzwerk e.V.

Erblicher Brust- und Eierstockkrebs:
Bin ich betroffen?

Eine Broschiire fiir Menschen mit dem Verdacht auf eine
erbliche Belastung fiir Krebs in der Familie, die selbst
noch nicht an Krebs erkrankt sind

: R 7oy R —
A BRCA-Netzwerk o.V. EBSINFORMATIONSDIENST
S

ne Broschiire

fur Patientinnen
mit Brust- oder
Eierstockkrebs

Ist mein Krebs erblich?

Was tun bei einem Verdacht auf eine fami
fiir Brust- und Eierstockkrebs

Sie denken, bei Ihnen konnte es eine erbliche Belastung in der Familie g
Dann sprechen Sie mit einem Arzt oder einer Arztin. Das kann zum Beis|
erstmal Ihre Frauendrztin oder Ihr Hausarzt sein. Er oder sie kann Sie ar|
genetische Beratung verweisen. Bei der genetischen Beratung erfahren ¢
mehr iiber Ihr Risiko und den Gentest. Mit einem Gentest kinnen Arzte
Arztinnen den Verdacht auf eine erbliche Belastung iberpriifen.

4.2 Was passiert bei der genetischen Beratung?

Ihr Arzt oder Ihre Arztin hat die Einschlusskriterien bei Ihnen iiberpriift
halt eine erbliche Belastung in Ihrer Familie far wahrscheinlich? Dann ig
maglich, einen Gentest zu machen. Vor dem Test bendtigen Sie eine gu:
ausfihrliche Beratung. Die Beratung heiRt auch genetische Beratung. D3|
kbnnen Sie sich fiir oder gegen einen Gentest entscheiden.

Die Abbildung zeigt, wie die Beratung ablauft.

il

elnen Gentest

S = IQR‘IT?

Gentest entscheiden, werden Ihre

Gentest: Wenn Sie sich fur einen ° Zweites Beratungsgespri|
‘Gene auf Mutationen untersucht

Sie erhalten Ihr Gentest-£ryeniis
und erfahren, wie es weitergeht

7 GERMAN
PAALBORTIUM

%I’ %’ ERSHIP
T CANCER
arian r

|
V. ance

established by German Cancer Aid

Erkrankte
Angehérige
(verstorben)

&
4

Erkrankte
Indexpatientin:
Diagnostischer Test

Gesunde Angehbrige:
Pradiktiver Test

Eskann dass der Test einer ientin oder eines
Indexpatienten nicht maglich ist. Zum Beispiel, weil eine erkrankte Person
bereits verstorben ist oder wenn sie keinen Gentest machen méchte. Dann
Kénnen manchmal auch direkt die (erwachsenen) Kinder getestet werden. Das
trifft auf Ihre Situation zu? Sprechen Sie das in der Beratung an.

Wenn keine Indexperson getestet werden kann, ist der Gentest bei Ihnen
schwieriger. Denn dann kann nicht gezielt nach einer bekannten Genmutation
gesucht werden. Die Arztinnen und Arzte miissen dann in vielen Genen nach
einer mdglichen Genmutation suchen. Manchmal gibt es auch noch

von bereits die untersucht
werden knnen.

> https://www.krebsinformationsdienst.de/
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Informationsmaterial in Leichter Sprache 0 o AAAIRST cancen
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BRCA "N
Netzwerk e.V. ( 1 ’
A e doclorermie /

=
Brust-krebs und Eier-stock-krebs
in der Familie: Was kann ich tun?

Eine Broschiire in Leichter Sprache

> https://lwww.krebsinformationsdienst.de/
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i I ‘NCT Cologne

Page 16 | <2024-10-26> | <Kerstin Rhiem>



IN OIRjTIUAé\RSHIP
FOR AL S AGAINS] cANCE

established by German Cancer Aid

/ * | GERMAN
Kleiner Einblick ...

2 Was ist Brustekrebs?

Frau Miiller und ihre
Tochter mochten wissen:

Worterebuch

¥ Kﬁrebs S.141 Ist der Krebs in unserer Familie erblich? ® frﬁh-erker?hung: S‘ 76
Krebs 5.141 Krebs kann in der Brust sein. Arzte und Arztinnen méchten
Brustekrebs 5.133 Der Krebs heil3t dann: Brustekrebs. Krebs so friih wie méglich finden.
Brust: Bei Brustekrebs wéchst ein bosartiger Dann kénnen sie den Krebs
Bosartiger Tumor S. 131 frebs Tumor in einer Brust. $, W G In Frau Miillers Verwandtschaft hatten % besser behandeln und vielleicht heilen.
¥ schon mehrere Menschen Deshalb machen sie verschiedene

Brustekrebs 5.133
Eierestockekrebs S.135

Brustekrebs oder Eiersstockekrebs.

Das kann an einem

r!

Untersuchungen bei gesunden Menschen.
Diese Menschen haben keine Beschwerden.

Gene 5.137 kaputten Gen liegen.
Wer bekommt Brustskrebs? Es kann aber auch Zufall sein. Das Fachewort dafiir heiBt Fritheerkennung.
Eine Friiheerkennung gibt es fiir Brustekrebs.
Brustekrebs ist die haufigste Krebseart Eine Friihserkennung gibt es nicht fiir
bei Frauen. Sie denken, Krebs kénnte in lhrer Eiersstockskrebs.
Die meisten Frauen sind dlter als Familie erblich sein?
50 Jahre, wenn sie Brustekrebs bekommen Dann kdnnen Sie sich an lhren Arzt
Aber auch einige junge Frauen oder lhre Arztin wenden.
bekommen Brustekrebs. Ihr Arzt oder Ihre Arztin kann
lhnen weiterhelfen.
36 62 136
i . UNIKLINI
Page 17 | <2024-10-26> | <Kerstin Rhiem>
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Frau Miiller und ihre

Tochter mochten wissen:
2  Was ist Brustekrebs? E
Krebs S.141 Ist der Krebs in unserer Familie erblich?
¥ - frﬁh-erkeqhung: S‘ 76
Krebs 5.141 Kre| Arzte und Arztinnen méchten
o . D . Kreb frith wi églich finden.
Brustehrebs 5133 ¢ In Frau Miillers Verwandtschaft hatten rebs sa Triih wie moglen finden
. Brust: Bei Dann kénnen sie den Krebs
Bésartiger Tumor S. 131 frebs Tun schon mehrere Menschen besser behandeln und vielleicht heilen.
g . Deshalb machen sie verschiedene
| Brustekrebs 5.133 Brustekrebs oder Eiersstockekrebs. Untersuchungen bei gesunden Menschen.
Eiersstockekrebs S.135 Das kan nan einem Diese Menschen haben keine Beschwerden.
We Gene S. 137 ka Putten Gen |iegen_ Das Fachswort dafiir heikt Friihserkennung.
. Eine Friiheerkennung gibt es fiir Brustekrebs.
Bru| Es kann aber auch Zufall sein. Eine Friihserkennung gibt es nicht fiir
bei Eiersstockskrebs.
Die|
50
Abg . " .
bel Sie denken, Krebs kénnte in Ihrer
Familie erblich sein?
Dann konnen Sie sich an lhren Arzt
30 oder Ihre Arztin wenden.

Ihr Arzt oder lhre Arztin kann

Ihnen weiterhelfen.

62
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Informationsmaterial fir Gesundheitsprofessionelle

O 40,
OHEGEE

Die Versorgung gesunder
Frauen mit Verdacht
auf familiaren Brust- und
Eierstockkrebs

Die Versorgung von
Krebspatientinnen mit
Verdacht auf familiagren Brust-
und Eierstockkrebs

ionsbroschure fur Arztinnen und Arzte sowie
nvertretende

ne Informationsbroschire fir Arztinnen und Arzte sowie Eine Informat
informierte Laien und Patientenvertretende

informierte Laien und Patiente
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Hereditary Breast

BRCA1/2 Mutation: Entscheidungsunterstiitzung

established by German Cancer Aid

Bei praferenzsensitiven Entscheidungen kann das Angebot einer strukturierten

RS : 0% Entscheidungsunterstitzung hilfreich sein sceyetal, 2012, 2017)

M Entscheidungshilfe

Broschiire, die Giber die Genmutation, die zu treffende
Entscheidung, die verfligbaren Praventionsoptionen und deren
Vor- und Nachteile aufklart und zur Werteklarung beitragt

(Kautz-Freimuth et al., 2021)

BRCA1/2-Mutation und das Risiko
fiir familidren Brust- und Eierstockkrebs
Wie geht es weiter

nach dem Genbefund?

Zentrum Familidrer Brust- und Eierstockkrebs
......... : -
I o o )

Landeszentrum Gesundheit '
Nordrhein-Westfalen
()

A [UNIKLINIK

2 | OLN ‘NCT Cologne

Page 20 | <2024-10-26> | <Kerstin Rhiem>



EH-BRCA: Entwicklung und Evaluation von evidenzbasierten
Entscheidungshilfen (EH) fir Frauen mit BRCA1/2-Mutation

* Inhalt

* Zielgruppen

 Evaluation
* Datenerhebungen
* Hauptzielkriterium

* Nebenzielkriterien

Akzeptanz, empfundener Nutzen, selbstberichtete psychische Symptome (Angst,

1. Entwicklung® von evidenzbasierten EH
2. Evaluation® der EH

Frauen mit BRCA1/2-Mutation
- ohne Krebs (Ratsuchende)
- mit einseitigem Brustkrebs (Patientinnen)

RCT? in UKK

Baseline t0, nach 3 Monaten t1, nach 6 Monaten (t2)
Entscheidungskonflikt DCS nach 3 Mo

Stand der Entscheidung, Entscheidungsbedauern, Wissen,

Depression, Belastung)

* Teilnehmerinnen

* Intervention
Kontrolle

Studieneinschluss n=450; Baseline t0 n=417

Standardversorgung + EH, n=216
Standardversorgung, n= 201

Her

editary Breast

and Ovarian Cancer

BRCA1/2-Mutation und das Risiko
fiir familidren Brust- und Eierstockkrebs

Wie geht es weiter
nach dem Genbefund?

Eine Entscheidungshilfe

Institut fiir

nnnnnnnnnnnnnnnnnn

ie und Klinische Epidemiologi

------
""""

Landeszentrum Gesundheit

established by German Cancer Aid

Nordrhein-Westfalen

%
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Quellen: 7. Kautz-Freimuth et al. 2021; 8. Kautz-Freimuth et al. 2022;

:
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6-stufiger Entwicklungsprozess nach IPDAS-Kriterien [

1 Systematischer

Literaturreview
Internationale EH.
Effektivitit? Ubertragbarkeit?

2 Thematische

BROALA2- Mutatian ard das Risks
fir fapeikiren Brust uad Sierstechhrcts

Wie geht es weiter Brustkrebs -

2 und ein positiver Genbefund.
nach dem Genbefund? Was kann ich jetzt fiir mich tun?

6 Nutzertestungen der

Betaversionen .

Nicht beteiligte Zielgruppen.
Akzeptanz?

Hereditary Breast
and Ovarian Cancer

established by German Cancer Aid

3 Entwicklung der

Literaturrecherchen Prototvben
Medizinische Inhalte. . ) yp
Evidenz? Deutscher EH A fiir Ratsuchende.
Versorgungskontext. EH B fiir Patientiennen.

4 |

4a Beteiligung der Zielgruppen
Fokusgruppen zu EH A | EH B.
Bewertung der EH? Spezifische Bedarfe?

4b Interne klinische Expertinnen
Fachliche Begleitung.
Interne Reviewprozesse.

" 4

5 Validierung der

Alphaversionen
Externe Expertlnnen.

Facharztlich; Selbsthilfe
Fachliche Plausibilitat?

Page22 | <2024-10-26> | <Kerstin Rhiem>

Quellen: 17. IPDAS 2005, 18. Coulter et al 2013, 19. Joseph-Williams et al 2014
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and Ovarian Cancer
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A: Frauen mit

BRCA1/2-Mutation -
OHNE Krebs o . Intervention '
0 —_— § TO._ usual EH A fiir A T1: > T2:
= Mindestens1 @ | Baseline :are EH B fiire | | Follow-up Follow-up
v . e n
'g definitive =
£  Entscheidung offen :
o = TO: usual T1: 3 T2:
B: Frauen mit © | Baseline ||care : Follow- Follow-
BRCA1/2-Mutation up up
UND BK
Nach Arztgesprach 3 Monate 6 Monate
Einschlusskriterien:
zu Genbefund h
- Pathogene BRCA1/2- . / hae nach
Mutation 2u iFE Einschluss Einschluss
- 18 - 70 Jahre
- EH A: Gesund
- EH B: Z.n. BK (St I-I)
- Keine andere
Krebserkrankung
- Keine Metastasierung
- Kein Rezidiv Landeszentrum Gesundheit '
Nordrhein-Westfalen d@
()

Usual Care: Personlicher Genbefundmitteilungsbrief, weitere Informationen (z.B. BRCA-Netzwerk)
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Sind Entscheidungshilfen wirksam? T

established by German Cancer Aid

* EH (in der IG) verglichen mit Standardversorgung ohne EH (in der KG)

Starkere Senkung des Entscheidungskonflikts

nach 3 Monaten* und nach 6 Monaten** *p<0,05

e o8 e Die Frauen fiihlten sich besserinformiert™ und unterstitzt™ und *:*P<0.01
dung hatten nach 6 Monaten auch mehrKlarheit iber eigene Werte® p=0,001
e Besserer Wissensstand p=0,004

p=0,000
Hohere Akzeptanz p<0,01

Hoherer Nutzen flir die Vorbereitung auf die Entscheidung

Landeszentrum Gesundheit '
Nordrhein-Westfalen
(=)

(A% | UNIKLINIK
W# |KOLN
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EDCP-BRCA: Entwicklung und Evaluation eines " EDCP-BRCA
Entscheidung-Coachings (EC) fiir Frauen mit BRCA1/2-Mutation

established by German Cancer Aid

Gemeinsamer
Bundesausschuss

Innovationsausschuss

* Inhalt 1. Entwicklung + Durchfiihrung einer Schulung zum EC fur Fachpflegendel!
2. Evaluation des EC10
* Zielgruppe Frauen mit BRCA1/2-Mutation ohne Krebs (Ratsuchende)

* Evaluation EC (+EH) RCTC in 6 Zentren Koln, Kiel, Heidelberg, Dresden, Minchen, Wirzburg

\\‘ |

* Datenerhebungen Baseline TO, nach 3 Monaten T1, nach 6 Monaten T2 ) = "n
* Hauptzielkriterium Kongruenz zwischen gewtinschter und tatsachlich eingenommener
Rolle im Entscheidungsfindungsprozess +

* Nebenzielkriterien  Aktivitat im Entscheidungsfindungsprozess, Zufriedenheit mit
Entscheidungsfindungsprozess, Entscheidungskonflikt, Stand e
der Entscheidung, Wissen, selbstberichtete psychische Symptome rach dom Gontetn?
(Angst, Depression, Belastung), Bewaltigungswirksamkeit

* Teilnehmerinnen Studieneinschluss n=413; zu Baseline TO n=389

* Intervention Standardversorgung + EC + EH, n=198
Kontrolle Standardversorgung, n=191 o=

7. Kautz-Freimuth 2021; 8. Kautz-Freimuth 2022; 10. Isselhard 2021; 11. Berger-
Hdger 2022

o A8 | UNIKLINIK
Page 25 | <2024-10-26> | <Kerstin Rhiem>
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Hereditary Breast
and Ovarian Cancer

GERMAN
/ CONSORTIUM

Studienzentren und Studiendesign

established by German Cancer Aid

: Studiendesign EDCP-BRCA

Greifswald eM\ 1/

|
w ¥y i 25— &0 Jahrz al
Hamburg Lubeck e
» |
— i |
Hannga ) ) :‘-'- . Na.:ggecluji?ne Entscheidungshilfe + Entscheidungscoaching |
a ) o . Berlin Mutation
» ! "Munster 2 - —
! ... s Hﬂue ,‘_ ) Nach nie an
2 Dasse UrféDEIHQEH "l eipzig st oder
"o . » . r —
s ? . Keine kognitiven
Einzchrinkungen
eine schuer.  1Woche . " Regelversorgung
wiegenden h -
Erkrankungen N 65— 8 Wochen ~
12 Wachen

Ausreichende L a

FFEiburﬂ ” , Deuts-:l:ienntnis  Monste

*  Hauptzielkriterium: Aktivere Kontrollpraferenz im Entscheidungsprozess sowie héhere Zufriedenheit mit Entscheidungsprozess
*  Entscheidungskonflikt, Zufriedenheit mit dem Prozess und der Entscheidung, Depressivitdt und Angstlichkeit,
Bewaltigungswirksamkeit, Wissen und Einstellung zu den Optionen werden abgefragt

Page 26 | <2024-10-26> | <Kerstin Rhiem> |
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Randomized Controlled Trial  » Dtsch Arztebl Int. 2024 Jun 14:(Forthcoming):arztebl. m2024.0049.
doi: 10.3238/arztebl. m2024.0049. Online ahead of print.

Decision Coaching for Healthy Women With BRCA1/2
Pathogenic Variants—Findings of the Randomized
Controlled EDCP-BRCA Trial

Stephanie Stock, Anna Isselhard, Arim Shukri, Sibylle Kautz-Freimuth, Marcus Redaélli,

Birte Berger-Hoger, Nicola Dikow, Marion Kiechle, Juliane Kéberlein-Neu, Cornelia Meisel,

Rita Schmutzler, Anke Steckelberg, Marion Tina van Mackelenbergh, Frank Vitinius, Achim Wackel,
Kerstin Rhiem

PMID: 38629689 DOI: 10.3238/arztebl.m2024.0049

GERMAN
CONSORTIUM

Uavraditars Draact

Entscheidungsunterstitzung [

Landeszentrum Gesundheit '
Nordrhein-Westfalen J@ _
(=3

Entscheidungshilfe und Entscheidungs-Coaching

* binden Frauen mit BRCA1/2 Mutation aktiv in den Umgang mit
ihrer Gesundheitssituation ein

* unterstlitzen den Entscheidungsfindungsprozess auf mehreren
Ebenen

 starken die Selbstbestimmung von Frauen mit BRCA1/2 Mutation

* bieten eine effektive Erganzung des derzeitigen
Versorgungskonzepts insbesondere flir Frauen mit vulnerablem
Profil

https://innovationsfonds.g-ba.de/beschluesse/edcp-brca-evaluation-eines-decision-coaching-programms-
Page 27 | <2024-10-26> | <Kerstin Rhiem> zur-entscheidungsunterstuetzung-im-rahmen-der-praevention-bei-brcal-2-mutationstraegerinnen.177
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Wertigkeit der Entscheidungsunterstiitzung 7, | ConsorTium

Hereditary Breast
and Ovarian Cancer

established by German Cancer Aid

\
N \II’I’
S = Gemeinsamer S840sn
“n™ Bundesausschuss D K( ::"..
Innovationsausschuss -+ o
Beschluss KREBSGESELLSCHAFT . DEUTSCHE KREBSGESELLSCHAFT
des LnnovatlohnsaUSSChuésgs bslmbGememsamen Deutsche Krebsgesellschaft = Presse = Pressemitteilungen 2024 = PM Deutscher Krebspreis 2024
Bundesausschuss gemadls § 92b Absatz 3 SGB V zum
abgeschlossenen Projekt EDCP-BRCA (01VSF17043) e
Vom 15. Dezember 2023 - ErESSEm't;?"““gE” 202d Herausragende Forscher*innen in der Onkologie mit
_ Pressearchiv . .
Der  Innovationsausschuss  ist der  Auffassung, dass die  erprobte Pressematerial dem Deutschen Krebspreis ausgezeichnet
Entscheidungsunterstitzungsmaknahme das _Pctent__lal ) hat, einen Beitrag  zur _ Pressekontakt Berlin, 08.04.2024. Fir ihre exzellenten Arbeiten in der Krebsmedizin und -
Verbesserung der Versorgung von BRCA1/2 Mutationstragerinnen zu leisten. Zwar konnte forschung erhalten Prof. Dr. Michaela Frve. Prof. Dr. Lena Maier_Hein. beide
der primdre Endpunkt keinen signifikanten Unterschied zwischen der Interventions- und Deut hg Krebsf hl ) ; {DrI:FZ') . _'d ”'J d Prof D’ Clans Riidel
Kontrollgruppe aufzeigen, jedoch wiesen die Ergebnisse der patientenrelevanten Ue,u = ,f__st L;e _TMCF unafsz;n ;UmD tsch E'}(Eberg'_unmz;o'[) r'P Efusd odel
sekunddren Endpunkte durchgdngig signifikante Ergebnisse zugunsten der Dn""teri' ? E'K 'nt: L ”ranh; 'deg E” SE ehn r: Stl.?retl'sft '__hﬁ:r r?j's =
Interventionsgruppe auf. Die Intervention unterstiitze BRCA1/2-Mutationstragerinnen .‘_Eu senen re _Sgese = af Hne der Eu_ senen ,re SS '_”n? ettt zugen
eine informierte Entscheidung zu treffen und eine aktive Rolle einzunehmen. Aus diesem hochsten Auszeichnungen in der Onkologie und wird jahrlich in den Sparten
Grund werden die Projektergebnisse an die unter 1. genannten Institutionen «Experimentelle Forschung”, Translationale Forschung™ und .. Klinische Forschung
vergeben. Im Rahmen des diesjdhrigen Deutschen Krebspreises erhalt Prof. Dr.

weitergeleitet. Der Innovationsausschuss rat den Einsatz der kombinierten
EntscheidungsunterstiitzungsmaBlnahme weiterhin mit einer Evaluation zu begleiten.

Stephanie Stock von der Uniklinik Kaln den Sonderpreis . Versorgungsforschung™,
der erstmalig vergeben wird.

Begriindung

Das Projekt hat erfolgreich eine kombinierte EntscheidungsunterstiitzungsmaBnahme zur
Unterstiitzung von Frauen mit nachgewiesener BRCA1/2 Mutation implementiert und
evaluiert.

https://innovationsfonds.g-ba.de/beschluesse/edcp-brca-evaluation-eines-
decision-coaching-programms-zur-entscheidungsunterstuetzung-im-rahmen-
der-praevention-bei-brcal-2-mutationstraegerinnen.177
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Deutsches Netzwerk

Gesundheitskompetenz ..
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BRCA-Cube Brust

Willkommen!

Sie haben erfahren, dass Sie ein hohes Risiko fiir Brustkrebs haben. Der Grund dafir: Sie haben eine
Mutation (Verdnderung) auf einem Abschnitt Ihres Erbguts (Gen). Die Namen der beiden Gene, die

betroffen sein kédnnen, lauten BRCA7 oder BRCAZ. Sie haben zwar ein erhohtes Risiko, aber Sie sind
bisher nicht an Brustkrebs erkrankt. Jetzt stehen Sie vor der Entscheidung, ob Sie sich vorsorglich
beide Brustdrisen entfernen lassen, um auch weiterhin keinen Brustkrebs zu bekommen.

Der BRCA-Cube Brust méchte Ihnen bei dieser wichtigen Entscheidung helfen.

Die ausfuhrliche Entscheidungshilfe "Wie geht es weiter nach dem Genbefund?” finden Sie hier.

GERMAN

/ CONSORTIUM
Hereditary Breast
and Ovarian Cancer

UNIKLINIK
KOLN

f/ Deutsches Konsortium
7 Familidrer Brust-
. und Eierstockkrebs

Etabiliert durch die Detsche Krebshille
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Friherkennung

Wenn 5ie sich nicht operieren lassen, aber
trotzdem etwas tun méchten, kdnnen Sie an
einer intensivierten Friherkennung teilnehmen.
Eine Fritherkennungsuntersuchung dient dazu,
den Krebs in einem frihen Stadium zu finden.
Wichtig ist; Friherkennung kann nicht
verhindern, dass Krebs entsteht. Doch je Fridher
Krebs gefunden wird, desto einfacher kann er
behandelt werden und desto gréfer sind
vermutlich auch die Heilungschancen.

Spricht das gegen oder Fiir eine vorsorgliche
Entfernung threr Brust?

Epricht dagegen Spriche dafar

Weikter

MACHGEFRAGT ...

Was bedeutet intensivierte Frilherkennung®?
Dias Programm zur intensivierten Friherkennung
wird Frauen mit Familidrer Belastung angeboten.
Die wichtigste Untersuchung ist eine
Kernspintomographie oderauch
Magnetresonanztomoagraphie (MRT). Diese steht
Frauen mit einer BRCA 1- oder BRCAZ-Mutation
ab 25 Jahren jedes Jahr zur Verfiigunag.
Ergdnzende Untersuchungen sind:

« ab 25 Jahren jedes halbe Jahr eine adrztliche
Tastuntersuchung und ein Brustultraschall

« ab 40 Jahren jedes oder jedes zweite Jahr
eine Mammagraphis

Eine monatlic/
gehort nicht d
Friherkennun
zusatzlich hell
und ebwaige %

Welche Vor- und Nachteile hat die Wahrehmung
des Frilherkennungsprogramms?

Grundsatzlich kann jede
Friherkennungsuntersuchung den Vorteil haben,
Krebs bereits zu erkennen, wenn er noch keine
Beschwerden verursacht bzw. sich noch kaum
ausgebreitet hat. Die Therapie kann dann
weniger intensiv sein. Grundsatzliche Machkeile
simd:

« Krebs kann Gbersehen werden. Dann wiegt
man sich eventuell in Falscher Sicherheit.

+ Harmlose Knoten kinnen als Krebs
fehlgedeutet werden. Das kann unndtige
Angst hervorrufen und zusatzliche
Untersuchungen nach sich ziehen.

« Richtig erkannter Krebs muss nicht
unbedingt Probleme verursachen. Zum
Beispiel kinnen VorstuFen von Krebs
erkannt werden, die aber eventuell nie
klinisch auffallig geworden waren. Man ist
dann aber trokzdem eine Krebspatientin
und erhalt ein Behandlungsangebot, da es
keine diagnostischen Maglichkeiten gibt,
um sicher beurteilen zu kinnen, wie der
zukiinftige Verlauf ist.

Welche Vor- und Nachteile haben die einzelnen GERMAN
Untersuchungen? co NSO RTIUM
Jedes der Verfahren hat Vor- und Nachteile: Hereditary Breast

and Ovarian Cancer

» Kernspintomographie (MRT): Das MRT sektzt
starke Magnetfelder ein. Viorteile: Mit dem
MRT wird nur sehr selten ein Krebsherd
dbersehen. Ein unauffalliges Ergebnis ist in
Gber 99 Prozent der Falle richtig, es liegt
alzo kein Krebs vor. Nachteil: Mur einer von
vier auffalligen Befunden ist wirklich Krebs.
Die anderen drei Befunde sind also
Fehlalarme. Bei der Untersuchung
bekommen Sie ein Kontrastmittel gespritzt,

established by German Cancer Aid
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das sehr selten zu einer allergischen
Reaktion Fihren kann. Maglicherweise kann
sich das Kontrastmittel in der Niere und
anderen Geweben ablagern. Hierzu gibt es

noch keine gesicherten
Forschungsergebnisse.

Arztliche Tastuntersuchung: Eine Arztin
oder ein Arzt tasten die Brust und die
Achselhahlen ab. Vorteil: Unaufwandig und
immer indiziert, um einen Befund in der

Bildgebung weiter abzuklaren. Na
Abtasten ist die am wenigsten ser
Methode, um Brustkrebs Frih zu €
Brustultraschall: Schallwellen erze
Bilder von der Brust. Vorteil: Unav
und keine 5trahlenschéden. Macht
weniger zuverlassig als MRT und
Mammaographie. Die Aussagekraft
von den Untersuchenden und der
Gerdtequalitat ab.
Mammaographie: Die RGntgenunte
durchleuchtet die Brust mit
Réntgenstrahlen. Vorteil: Relativ
zuverldssig, kann qut bestimmte \
von Brustkrebs erkennen. Machtei
zuverldssig bei jungen Frauen mit
Brustdriisengewehbe. Bei hdufigen
Untersuchungen kénnen die Strah
seltenen Fillen selbst Krebs erzeu
Untersuchung ist Fir einige Fraue:
schmerzhaft und unangenehm.
Brustselbstuntersuchung: Sie tast
Brust selbst ab. Vorteil: Sehr unau
hilft das Korpergefahl zu verbesse
Machteil: Die meisten tastbaren K
kein Brustkrebs; Abtasten kann A1
Erzeugen.

Was geschieht, wenn ich einen auffalligen
Befund bekomme?

Bei einem eindeutig auffalligen Befund wird mit
einer feinen Madel unter artlicher Betdubung
eine Gewebeprobe entnommen. Die Probe wird
im Labor untersuchk. Die Untersuchung der
Gewebeprobe ist ndkig, um Krebs sicher
diagnostizieren zu kinnen. Ist der Befund nicht
eindeutig, wird die Untersuchung meist
wiederholt und eventuell weitere
Untersuchungen durchgefahrk.

Welche Therapie kann ich mir dann ersparen?
Wwird Krebs frih erkannt, kann die Therapie unter
Umstdnden weniger intensiv sein. 5o kann z.B.
bei manchen kleinen Tumoren auf eine
Chemotherapie verzichtet werden. Zur
Brustkrebsbehandlung werden Medikamente (z.
B. Antihormone, Antikérpertherapie,
zielgerichbete Therapien wie PARPI,
Chemaotherapie), Bestrahlung und Qperationen
eingesetzk,

| T




MACHGEFRAGT ...
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» Kernspintomographie (MRT): Das MRT sektzt
starke Magnetfelder ein. Viorteile: Mit dem
MRT wird nur sehr selten ein Krebsherd

Die wichtigste Untersuchung ist eine
Kernspintomographie oderauch
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Friherkennung

BRCA-Cube Brust

Wenn 5ie sich nicht operieren lassen, aber
trotzdem etwas tun méchten, kdnnen Sie an
einer intensivierten Friherkennung teilnehmen.
Eine Fritherkennungsuntersuchung dient dazu,
den Krebs in einem frihen Stadium zu finden.
Wichtig ist; Friherkennung kann nicht
verhindern, dass Krebs entsteht. Doch je Fridher
Krebs gefunden wird, desto einfacher kann er
behandelt werden und desto gréfer sind
vermutlich auch die Heilungschancen.

Kérperlichkeit

Sterberisiko Sexualitat

Spricht das gegen oder Fiir eine vorsorgliche
Entfernung threr Brust?

Operation Risiko Fir Brustkrebs

Epricht dagegen Spriche dafar

WE'itEr Aussehen

und erhalt ein Behandlungsangebot, da es
keine diagnostischen Maglichkeiten gibt,
um sicher beurteilen zu kinnen, wie der
zukiinftige Verlauf ist.
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s Brustselbstuntersuchung: Sie tast
Brust selbst ab. Vorteil: Sehr unau
hilft das Korpergefahl zu verbesse
Machteil: Die meisten tastbaren K
kein Brustkrebs; Abtasten kann A1
Erzeugen.

Brustkrebsbehandlung werden Medikamente (z.
B. Antihormone, Antikérpertherapie,
zielgerichbete Therapien wie PARPI,
Chemaotherapie), Bestrahlung und Qperationen
eingesetzk,

IRt
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Sterberisiko

Operation

BRCA-Cube Brust

Korperlichkeit

Aussehen

Kinder

Sexualitat

Risiko fiir Brustkrebs
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Insgesamt scheinen Sie unentschieden zu sein.

| GERMAN

Spricht dagegen Spricht dafar
Risiko Fr Brustkrebs

Aussehen

Operation

Kinder

Karperlichkeit

Sexualitdt

Friherkennung

Sterberisiko
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