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Prof. Dr. med. Kerstin Rhiem, Köln

Entscheidungshilfen und 
Entscheidungscoaching

Zentrum Familiärer

Brust- und Eierstockkrebs

Informationstag familiärer Brust- und Eierstockkrebs

Brustzentrum St. Gallen in Zusammenarbeit mit der Krebsliga 
Ostschweiz, 26. Oktober 2024
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• Grundlagen: Erkrankungsrisiken und Präventionsoptionen 

• Zielgruppenspezifisches Informationsmaterial

• Entscheidungsunterstützung

• SDM, shard decision making (partizipative Entscheidungsfindung)

• evidenzbasierte Entscheidungshilfen

• Decision Coaching (Entscheidungstraining)
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Von 100 Frauen …
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…erkranken etwa 12 Frauen im Laufe ihres Lebens an 
Brustkrebs
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Von 100 Frauen mit einer Mutation in den Genen 
BRCA1 oder BRCA2 erkranken etwa 70 im Laufe ihres 
Lebens an Brustkrebs
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Optionen der risiko-adaptierten Prävention 

Abwarten und derzeit 
nichts tun

Intensivierte 
Früherkennung

Risiko-reduzierende 
bilaterale Salpingo-

Oophorektomie

Risiko-reduzierende 
Mastektomie

Medikamentöse 
Prävention

Prophylaktische 
Radiatio

Moderates bis 
hohes Mamma-

/Ovarialkarzinom
risiko

Intensivierte Früherkennung 
(iFE)
 Frühdiagnose (ca. 80 

%) + Frühtherapie, 

Mortalitätsreduktion?

RR beidseitige Mastektomie
 Senkt Erkrankungsrisiko (+ 

Überlebensvorteil bei BRCA1) 

RR Entfernung beider 
Eierstöcke und Eileiter
 Senkt 

Erkrankungsrisiko + 

(Gesamt-) Mortalität
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Frauen mit BRCA1/2 Mutation

Brustkrebsrisiko1
(

BRCA1 ≈ 70%
BRCA2 ≈ 70%
 Keine Genmutation ≈ 12 %

Eierstockkrebsrisiko1

BRCA1 ≈ 40%
BRCA2 ≈ 12%
 Keine Genmutation ≈ 1%

Präventive Optionen
• Intensivierte Früherkennung Brust
• RR Entfernung gesunde Brüste
• Abwarten – nichts tun

Präventive Optionen
RR Entfernung beider gesunden Adnexe
Abwarten – nichts tun

Verständnisprobleme
Unsicherheit 

Familienplanung
Lebenssituation

Abwägungen
Vor- und Nachteile

Was? Wann? Wie?
Entscheidungen

Belastung
Angst, Depression, 

Stress

Restrisiko? 
Nebenwirkungen?

Konsequenzen?

Quelle: Kuchenbaecker 2017
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Fall 1_GDB 20.01.2022

Individualisierte Risikokalkulation
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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" übrig und ich weiß nicht, was ich tun möchte. Wie trifft man solche Entscheidungen? 
…Zwischenzeitlich … sieht es so aus: Ich frage 3 Ärzte und bekomme 5 Meinungen (die sich auch widersprechen). Wie "filtert" 
man das für sich selbst und wie weiß man denn, was jetzt "das Richtige" ist? Meine Entscheidungen würden sicherlich anders 
ausfallen, wenn ich erkrankt wäre... aber bin ich eben nicht….

Trotzdem führe ich eben auch weitere Gespräche (Hausarzt, ambulante Gyn., Freunde...) und da kommt eigentlich ein wildes 
Durcheinander raus. Jeder würde etwas Anderes tun und empfehlen. Natürlich macht mich das durcheinander

….Ich finde es schwer. Und weiß eben nicht, mit wem ich noch alles so reden soll. Im Prinzip nutzt es ja auch nichts, wenn ich 
jetzt eine Entscheidung treffe, aber keinerlei Hilfe bei der Umsetzung hätte (also keine gute ärztliche Betreuung). Damit steht 
und fällt für mich eben auch einiges. 

….Ich muss also meinen eigenen Weg finden und dann auch noch jemanden haben, der das mitträgt und mich auch behandelt. 
Ich werde wohl also einfach weiter Gespräche führen, was Anderes bleibt mir ja jetzt auch gar nicht. Und dann wird es 
unterwegs wohl klarer werden als es jetzt ist.

Quelle: https://forum.frauenselbsthilfe.de/forum/thread/4839-brca2-nicht-erkrankt

Ja – und das ist auch gut so!
Aber NICHT ALLEIN!!
Entscheidungshilfe
Entscheidungscoaching
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Präferenzsensitive Entscheidungen2,3 bergen hohes 
Konfliktpotential

› Unzufriedenheit
› Unschlüssigkeit, Verzögern der Entscheidung
› Späteres Bedauern der getroffenen Entscheidung
› Schuldzuweisungen an das Behandler-/Beratungsteam

• Zwei oder mehrere Handlungsalternativen haben ähnlichen klinischen Outcome;  
keine zeigt medizinisch überlegenen Vorteil (z. B. Überleben) gegenüber anderer/n Option(en)

• oder

• Die Handlungsalternativen haben verschiedene Vor- und Nachteile; 
die Betroffenen bewerten diese individuell unterschiedlich, 
je nach ihren persönlichen Präferenzen, Wertevorstellungen und ihrer Lebenssituation.

Mögliche Folgen4,5Ungelöste 

Entscheidungskonflikte

2. Wennberg 2002; 
3. O‘Connor 2007; 
4. Sun 2005; 

5. Gattellari 2004
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Präferierte und erlebte Beteiligung von Krebspatient*innen in medizinischen Entscheidungen: 

Ergebnisse einer Befragung von Nutzer*innen des Krebsinformationsdienstes

Quelle: Grabbe P, et al. Z Evid Fortbild Qual Gesundhwes. 2022;172:40-48. 

collaborativ, 
Ärztin/Patientin 

gemeinsam
47%

aktiv
37%

passiv
16%

collaborativ, Ärztin/Patientin gemeinsam aktiv passivN=1566
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Quelle: https://www.dekade-gegen-krebs.de/de/patientenbeteiligung/patientenbeteiligung-in-der-

versorgung/patientenbeteiligung-in-der-versorgung_node.html
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Shared decision making - SDM

Informierte Entscheidung

Ratsuchende

• individuelle Präferenzen

Gesundheitsprofessionelle

• evidenzbasierte Informationen 

Informationsaustausch
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Best Practice Beispiele

Patientinnen und 
Patienten / 

Ratsuchende

Ärztinnen und Ärzte
in spezialisierten

Zentren

Ärztinnen und Ärzte
Gesundheits-
professionelle

O
n

lin
e C

u
rricu

lu
m

Online Curriculum

Zielgruppen-gerechtes Informationsmaterial

Entscheidungsunterstützung

• Entscheidungshilfen

• Entscheidungs Cube

• Entscheidungscoaching

Zielgruppen-gerechtes Informationsmaterial
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 https://www.krebsinformationsdienst.de/

Informationsmaterial für gesunde Ratsuchende und Patientinnen (Alltagssprache)
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 https://www.krebsinformationsdienst.de/

Informationsmaterial in Leichter Sprache
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Kleiner Einblick …
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Informationsmaterial für Gesundheitsprofessionelle
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Bei präferenzsensitiven Entscheidungen kann das Angebot einer strukturierten 
Entscheidungsunterstützung hilfreich sein (Stacey et al., 2012, 2017)

BRCA1/2 Mutation: Entscheidungsunterstützung

Entscheidungshilfe Entscheidungscoaching

Broschüre, die über die Genmutation, die zu treffende 
Entscheidung, die verfügbaren Präventionsoptionen und deren 
Vor- und Nachteile aufklärt und zur Werteklärung beiträgt 
(Kautz-Freimuth et al., 2021)

Gespräch mit speziell geschulten Gesundheitsexpert:innen, in 
dem die persönlichen Wertvorstellungen und Einstellungen der 
Patient:innen bezüglich der anstehenden Entscheidung 
besprochen werden
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• Inhalt 1. Entwicklung8 von evidenzbasierten EH 
2. Evaluation9 der EH

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

• Evaluation RCT9 in UKK 

• Datenerhebungen Baseline t0, nach 3 Monaten t1, nach 6 Monaten (t2) 

• Hauptzielkriterium Entscheidungskonflikt DCS nach 3 Mo 

• Nebenzielkriterien Stand der Entscheidung, Entscheidungsbedauern, Wissen, 
Akzeptanz, empfundener Nutzen, selbstberichtete psychische Symptome (Angst, 
Depression, Belastung)

• Teilnehmerinnen Studieneinschluss n=450; Baseline t0 n=417

• Intervention Standardversorgung + EH, n=216
Kontrolle Standardversorgung, n= 201

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

Florence-

Nightingale-Preis 

der Deutschen 

Gesellschaft für 

Senologie e.V. 

(DGS)

Quellen: 7. Kautz-Freimuth et al. 2021; 8. Kautz-Freimuth et al.  2022; 
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4a  Beteiligung der Zielgruppen
Fokusgruppen zu EH A ǀ EH B.

Bewertung der EH? Spezifische Bedarfe?

4b  Interne klinische ExpertInnen
Fachliche Begleitung. 

Interne Reviewprozesse.

5  Validierung der  
Alphaversionen

Externe ExpertInnen.
Fachärztlich; Selbsthilfe

Fachliche Plausibilität?

2  Thematische
Literaturrecherchen

Medizinische Inhalte.  
Evidenz? Deutscher
Versorgungskontext.

6  Nutzertestungen der 
Betaversionen

Nicht beteiligte Zielgruppen.
Akzeptanz?

3  Entwicklung der 
Prototypen

EH A für Ratsuchende.
EH B für Patientiennen.

1  Systematischer
Literaturreview
Internationale EH.

Effektivität? Übertragbarkeit?

6-stufiger Entwicklungsprozess nach IPDAS-Kriterien

Quellen: 17. IPDAS 2005, 18. Coulter et al 2013, 19. Joseph-Williams et al 2014 
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Studiendesign

Intervention 
EH A für A
EH B für B

Nach Arztgespräch

zu Genbefund / 

zu iFE

3 Monate 

nach 

Einschluss

6 Monate 

nach 

Einschluss

usual
care

R
an

d
o

m
is

ie
ru

n
g

Usual Care: Persönlicher Genbefundmitteilungsbrief, weitere Informationen  (z.B. BRCA-Netzwerk)

R
e

kr
u

ti
e

ru
n

g

B: Frauen mit 
BRCA1/2-Mutation 

UND BK 

A: Frauen mit 
BRCA1/2-Mutation 

OHNE Krebs

T0: 

Baseline 

T0: 

Baseline

T1: 

Follow-up

T1: 

Follow-

up

Einschlusskriterien: 
- Pathogene BRCA1/2-

Mutation

- 18 - 70 Jahre

- EH A: Gesund  

- EH B: Z.n. BK (St I-III) 

- Keine andere 

Krebserkrankung

- Keine Metastasierung

- Kein Rezidiv

usual
care

T2: 

Follow-up

T2: 

Follow-

up

Mindestens 1 
definitive 

Entscheidung offen
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• EH (in der IG) verglichen mit Standardversorgung ohne EH (in der KG)

*p<0,05
**p<0,01 

***p=0,001

p=0,004

p=0,000
p<0,01

Sind Entscheidungshilfen wirksam?
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• Inhalt 1. Entwicklung + Durchführung einer Schulung zum EC für Fachpflegende11

2. Evaluation des EC10

• Zielgruppe Frauen mit BRCA1/2-Mutation ohne Krebs (Ratsuchende)

• Evaluation EC (+EH) RCT10  in 6 Zentren Köln, Kiel, Heidelberg, Dresden, München, Würzburg

•Datenerhebungen Baseline T0, nach 3 Monaten T1, nach 6 Monaten T2

•Hauptzielkriterium Kongruenz zwischen gewünschter und tatsächlich eingenommener 
Rolle im Entscheidungsfindungsprozess 

•Nebenzielkriterien Aktivität im Entscheidungsfindungsprozess, Zufriedenheit mit 
Entscheidungsfindungsprozess, Entscheidungskonflikt, Stand 
der Entscheidung, Wissen, selbstberichtete psychische Symptome 
(Angst, Depression, Belastung), Bewältigungswirksamkeit 

• Teilnehmerinnen Studieneinschluss n= 413; zu Baseline T0 n=389

• Intervention Standardversorgung + EC + EH, n=198 
Kontrolle Standardversorgung, n=191

EDCP-BRCA: Entwicklung und Evaluation eines 
Entscheidung-Coachings (EC) für Frauen mit BRCA1/2-Mutation

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

Höger 2022

+
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Studienzentren und Studiendesign

• Hauptzielkriterium: Aktivere Kontrollpräferenz im Entscheidungsprozess sowie höhere Zufriedenheit mit Entscheidungsprozess 
• Entscheidungskonflikt, Zufriedenheit mit dem Prozess und der Entscheidung, Depressivität und Ängstlichkeit, 

Bewältigungswirksamkeit, Wissen und Einstellung zu den Optionen werden abgefragt
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Evidenzbasierte Entscheidungshilfe:

 Weniger Entscheidungskonflikt 
 Mehr Wissen zu Risiken und präventiven Optionen
 Hohe Akzeptanz 
 Hilfreich für die Vorbereitung auf die 

Entscheidung

• Entscheidungs-Coaching + 
Entscheidungshilfe: 

 Aktivere Rolle und höhere Zufriedenheit 
mit dem Entscheidungsfindungsprozess 

 Weniger Entscheidungskonflikt
 Mehr Wissen zu Risiken und präventiven Optionen
 Schnellere präventive Entscheidung
 z.T. schnellere psychische Entlastung
 Besonders hilfreich für jüngere Frauen mit 

niedrigerem Bildungsstatus

Entscheidungsunterstützung 

Entscheidungshilfe und Entscheidungs-Coaching 

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

• unterstützen den Entscheidungsfindungsprozess auf mehreren 
Ebenen

• stärken die Selbstbestimmung von Frauen mit BRCA1/2 Mutation

• bieten eine effektive Ergänzung des derzeitigen 
Versorgungskonzepts insbesondere für Frauen mit vulnerablem 
Profil

https://innovationsfonds.g-ba.de/beschluesse/edcp-brca-evaluation-eines-decision-coaching-programms-

zur-entscheidungsunterstuetzung-im-rahmen-der-praevention-bei-brca1-2-mutationstraegerinnen.177
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Wertigkeit der Entscheidungsunterstützung

https://innovationsfonds.g-ba.de/beschluesse/edcp-brca-evaluation-eines-

decision-coaching-programms-zur-entscheidungsunterstuetzung-im-rahmen-

der-praevention-bei-brca1-2-mutationstraegerinnen.177
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Kinder
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Vielen Dank! Zentrum Familiärer

Brust- und Eierstockkrebs

…


