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Um zur nachsten Folie zu gelangen und um die Darstellung aller Animationen zu gewahrleisten, klicken
Sie bitte in die ,,Hauptfolie” und nicht in die Gliederung!

N

v

Falls sich dieses Icon auf den Folien befindet, sehen Sie unter ,Anhdange” die entsprechenden Inhalte.
Die ,,Anhange” finden Sie oben rechts.

v

Falls sich dieses links dargestellte Icon auf den Folien befindet, sehen Sie unter , Notizen“ die
entsprechenden Foliennotizen des/der Referenten_in hinterlegt. Sie finden die ,Notizen” oben rechts.

N

v

Befindet sich neben einer Grafik, einer Tabelle o. a. das links dargestellte Lupen-Symbol, so erscheint
per Klick auf das entsprechende Objekt eine vergroBBerte Ansicht bzw. eine Animation!
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Praambel

Die onlinebasierte Fortbildung richtet sich insbesondere an arztliche Mitarbeitende aus zertifizierten Brustkrebszentren und
Gynakologischen Krebszentren, die eine Kooperation mit einem Zentrum fir familiaren Brust- und Eierstockkrebs anstreben oder
bereits abgeschlossen haben. Als Teilnehmende an der onlinebasierten Fortbildung erhalten Sie alle relevanten Informationen und
Lerninhalte, die fiir Ihre Kooperation und lhre aktive Beteiligung an der Aufklarung zur genetischen Untersuchung lhrer Patientinnen
und Patienten notig sind.

Die onlinebasierte Fortbildung besteht aus zwei Teilen: aus Online-Vortragen sowie einer Hospitation in einem Zentrum fir familiaren
Brust- und Eierstockkrebs. Im Anschluss an die Vortrage bieten wir Ihnen eine kurze Wissensabfrage an, bei der eine Rate von 70 %
richtiger Antworten erforderlich ist. Nach erfolgreicher Teilnahme an den Vortragen und der Wissensabfrage wird lhnen innerhalb
weniger Tage eine Bestatigung an lhre E-Mail-Adresse zugesandt. Bitte bringen Sie diese Bestatigung sowie das Formular zum
Hospitationsnachweis (auf der Lernplattform zu finden) zur Hospitation in dem Zentrum fir familidren Brust- und Eierstockkrebs mit,
mit dem lhre Klinik einen Kooperationsvertrag abschlieBen mochte bzw. bereits abgeschlossen hat. Die Terminabstimmung fur die
Hospitationen konnen Sie selbst flexibel vornehmen (Kontaktdaten der Zentren finden Sie auf der Lernplattform). Im Anschluss an die
Hospitation kénnen Sie sich dann mit dem unterschriebenen und eingescannten Dokument ,,Hospitationsnachweis” bei der Deutschen
Krebsgesellschaft e. V. melden, um das finale Zertifikat zu erhalten, das 2 Jahre giiltig ist (Kontaktdaten auf der Lernplattform).

Das Vorliegen eines glltigen Zertifikats bei mindestens einer arztlichen Mitarbeiterin bzw. einem arztlichen Mitarbeiter ist eine der
Voraussetzungen flir den Abschluss bzw. die Aufrechterhaltung eines Kooperationsvertrages mit einem Zentrum fiir familiaren Brust-
und Eierstockkrebs .

Wir hoffen, dass IThnen unser neues Lernformat gefallt und wiinschen Ihnen eine interessante Fortbildung und viel Erfolg!
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Risikokommunikation und -perzeption

Wie nehmen Ratsuchende Informationen zum genetischen Risiko wahr?

Prof. Dr. rer. nat. Tanja Zimmermann

Professorin fur Psychosomatik und Psychotherapie mit
Schwerpunkt Transplantationsmedizin und Onkologie
Medizinische Hochschule Hannover
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Lernziele

Nach erfolgreicher Absolvierung dieses Lernmoduls...
kennen Sie die Grundlagen der Perzeption.
kennen Sie die Bedeutung der Gesundheitskompetenz.
kennen Sie die Methoden und die damit verbundene Haltung zur nicht-direktiven Beratung.
sind Ihnen die Grundlagen der partizipativen Entscheidungsfindung bekannt.

kennen Sie die relevanten Inhalte und Ziele von Gesundheitsinformationen als Basis zur partizipativen
Entscheidungsfindung.

kennen Sie den Einfluss von Formulierungen auf die Wahrnehmung der Ratsuchenden.



(Risiko-)Perzeption...

... Ist reines, sinnliches Wahrnehmen ohne Reflexion

als erste Stufe des Erkennens (Philosophie).”

Quelle: Duden, 2015.



Perzeption in der genetischen Beratungssituation

°* Im taglichen Denken und Entscheiden verlassen wir uns auf bewahrte kognitive Heuristiken (= Handlungsstrategien
bzw. Entscheidungsregeln), die in den meisten Fallen unbewusst und automatisch ablaufen und schnelle
Entscheidungen ermoglichen.

* Entscheidungen werden hauptsachlich durch Emotionen, nicht durch Rationalitat gesteuert.

* Der Nachweis eines erhohten Erkrankungsrisikos kann heftige Emotionen auslosen, wobei Angst haufig die erste
Reaktion ist.

* Angst nimmt Einfluss auf die Wahrnehmung und Informationsverarbeitung, und somit auf die Handlungs- und
Entscheidungsfahigkeit.

* Informationen sollten in klarer, einfacher Sprache und auch mehrfach tbermittelt werden.
* Es kommt nicht darauf an, was ausgesprochen wurde, es kommt darauf an, was beim Pat. ankam.

° Erlebte, vorhergegangene Lebensereignisse (z.B. Krebserkrankungen in der Familie) konnen Emotionen verstarken
und die Wahrnehmung & Informationsverarbeitung verzerren.

° Vermeintlich objektive Risiken werden unterschiedlich wahrgenommen.

Quellen: Kahnemann, 2017; Ashcraft, 2006; Diegelmann, 2006; Sehouli, 2018.



Modell zur Gesundheitskompetenz nach Sérensen

,Gesundheitskompetenz umfasst das Wissen, die Motivation und die Fidhigkeiten des Einzelnen,
Gesundheitsinformationen zu finden, zu verstehen, zu beurteilen und anzuwenden, um im téiglichen
Leben in Bezug auf die Gesundheitsversorgung, Krankheitsprévention und Gesundheitsférderung
Entscheidungen treffen zu kénnen, die die Lebensqualitit erhalten oder verbessern.”

Understanding =
Verstandnis

s Jede dieser Kompetenzen stellt eine entscheidende Dimension der
Fahigkeit, die . . i N
e Gesundheitskompetenz dar, erfordert spezifische kognitive Qualitaten und

heitsmrformatione” 2 hangt von der Qualitat der bereitgestellten Informationen ab.
verstehen

Access = Zugang
Fahigkeit,
Gesundheits-
informationen zu
suchen, zu finden und
zu erhalten

* Der Zugang auf Gesundheitsinformationen hangt vom Verstandnis, dem
Zeitpunkt und der Vertrauenswiurdigkeit ab.

Apply = Anwendung Appraise = Bewertung ° Das Verstandnis der Informationen hangt von den Erwartungen, dem

Fahigkeit, die aufgerufenen wahrgenommenen Nutzen, der Individualisierung der Ergebnisse und der
Gesundheitsinformationen

S e Interpretation der Kausalitaten ab.

Fahigkeit, die Informa-
tionen zu kommunizieren
und zu nutzen, um eine
Entscheidung zur Erhal-
tung und Verbesserung
der Gesundheit

zu treffen

zu filtern, zu beurteilen
und zu bewerten

* Die Verarbeitung und Bewertung der Informationen hangt von der
Komplexitat, dem Fachjargon und dem teilweisen Verstandnis der
Informationen ab.

* Die Anwendung bzw. eine effektive Kommunikation hangt vom
Verstandnis der Informationen ab.

Quelle: Sgrensen et al., 2012.



Carl R.Rogers
Die nicht-direktive

Nicht-direktive Beratung herstung

° entwickelt von Carl Rogers (1902-1987), Professor fiir Klinische Psychologie

Wichtiges Ziel jeder Beratungserfahrung ...

... ist das Zutageférdern jener Gedanken und Einstellungen, Geflihle und emotional belastenden Impulse,
die sich um die Probleme und Konflikte des Individuums konzentrieren.” (rogers 2018 s. 123)

Damit die Ratsuchende...

* ...ihre eigenen Geflhle offen und ohne Angst anerkennen kann.
* ... die Fahigkeit hat selber neue Ziele zu definieren und Entscheidungen zu treffen.
* ..die Informationen & Vorschlage der Beratenden konstruktiv bewerten kann.

° theoretischer Ansatz: humanistisches Menschenbild mit dem Ziel der Selbstverwirklichung

* erfordert nicht-direktive Grundhaltung des Therapeuten sowie nicht-direktives Verhalten (Akzeptieren,
Anteilnahme, Wertschatzung, einflihlendes Verstehen, nichtwertendes Eingehen)

°* Methoden der Gesprachsfiihrung z.B. aktives Zuhoren, Gefuhle verbalisieren

* Wertehaltungen und Wahrnehmung sind individuell; Kognitives Umsetzen von Gefilihlen durch
den Therapeuten # Gefuhlswelt des Klienten

Quellen: Rogers, 1942; Rogers, 2018.



Partizipative Entscheidungsfindung (PEF)

Friher: paternalistisches Modell der Arzt-Patient-Beziehung, in dem der Patient eine passive (Kranken-)Rolle einnahm

Heute: patientenzentrierte Kommunikation und gemeinsame Entscheidung von Arzt und Patient
—> partizipative Entscheidungsfindung (PEF) (,,Shared Decision Making“ (SDM))

umfasst drei Phasen nach Elwyn und Kollegen (2017):

Work together, describe
choices, offer support,
and ask about goals

-

listening

Let'sworkasat
to make a decision that |

1. Anfangsphase ,Team Talk”
1.1. Problemdefinition
1.2. Gleichwertigkeit der Behandlungsoptionen

2. Informationsphase ,Option Talk”
2.1. Behandlungsmoglichkeiten beschreiben
2.2. Gedanken, Erwartungen und Beflirchtungen erfragen

Decision talk Deliberation Option talk

Getto informed Thinking carefully about Discuss alternatives
preferences, make options when facing using risk
preference-based a decision communication
decisions principles

Tell me what matters Let’s compare the
most to you for this possible options

decision

3. Abschlussphase , Decision Talk”
3.1. Rollen-, Behandlungspraferenz klaren und Entscheidungsfindung
3.2. Vereinbarungen treffen

* Inder Praxis stellt das PEF-Modell Arzte allerdings vor schwierige Herausforderungen!
* Bedeutsam ist die von der Patientin gewlinschte Rolle im Entscheidungsprozess.

* Sind die Rollen der Patientin und des Arztes unklar und bleiben Erwartungen unausgesprochen, sind Missverstandnisse
vorprogrammiert.

Quellen: Bieber, 2018; Elwyn et al., 2017; Sehouli, 2018.



Leitlinie evidenzbasierte Gesundheitsinformation zur Forderung der Qualitat
medizinischer Versorgung sowie von informierten Entscheidungen

Inhalte von Gesundheitsinformationen vor therapeutischen, diagnostischen und Screening-MaRRnahmen, z.B.:

Erkrankungsrisiko

Prognose bei Nichtintervention

Behandlungsoptionen (inkl. Nichtbehandlung)

Objektive Daten bzgl. patientenorientierter Ergebnisse

Informationen zu fehlender Evidenz

Wahrscheinlichkeiten fiir Erfolg, Misserfolg und Nebenwirkungen der MaBnahme/Behandlungsoptionen
Wahrscheinlichkeit fir falsch negative/falsch positive Ergebnisse

Medizinische, psychosoziale oder finanzielle Folgen

Erganzende Hinweise:

Fir die Entscheidung muss ausreichend Zeit sein.

Die Moglichkeit, dass die Mallinahme abgelehnt wird, darf kein Grund sein, die Information vorzuenthalten.

Quelle: Lihnen et al., 2017.



Patienten-Entscheidungshilfen = patient decision aids

Patienten-Entscheidungshilfen = Werkzeuge, die Menschen helfen, sich an der Entscheidungsfindung zu beteiligen, indem sie
die zu treffende Entscheidung explizit treffen, Informationen (iber die (gleichwertigen) Optionen und Ergebnisse liefern und
personliche Werte verdeutlichen. Sie sollen die Beratung durch einen Arzt ergdnzen und nicht ersetzen. (nips//decisionsid.ohrica)

° Patientenrechtegesetz (2013): die Aufklarung muss fir Patienten verstandlich sein
° Nationaler Krebsplan (2015): ,Roadmap — informierte und partizipative Entscheidungsfindung bis 2020

Entscheidungshilfen

* klaren Gber die Entscheidung auf.

* beschreiben die verfiigbaren Optionen.

* helfen Patienten diese unter persénlichen Standpunkten zu betrachten.

° Entwicklungen: International Patient Decision Aid Standards, Ottawa Patient Decision Aid, Leitlinie evidenzbasierte
Gesundheitsinformation

* sollten evidenzbasiert sein = evidenzbasierte Gesundheitsinformationen (EBGI)

Quelle: Lihnen et al., 2017.


https://decisionaid.ohri.ca/

International Patient Decision Aid Standards (IPDAS)

IPDAS Collaboration
® Gruppe von Forschern, Praktikern und Interessenvertretern aus der ganzen Welt
® Grundung 2003 unter Leitung von Prof. Glyn Elwyn in GroRbritannien & Dawn Stacey in Kanada

Ziele

*  Verbesserung der Qualitat und Wirksamkeit von Entscheidungshilfen fiir Patienten durch die Schaffung
eines gemeinsamen, evidenzbasierten Rahmens mit einer Reihe von Kriterien zur Verbesserung ihres
Inhalts, ihrer Entwicklung, Umsetzung und Bewertung

- http://ipdas.ohri.ca/ipdas checklist.pdf

Quelle: Elwyn et al., 2006.


http://ipdas.ohri.ca/ipdas_checklist.pdf

Ottawa Patient Decision Aids

° Der Framework gilt fir alle an der Ottawa Decision Support Framework to Adress Decisional Conflict (2006)

Entscheidungsfindung beteiligten

Akteure, einschlieRlich der Person, (% ?
des Paares oder der Familie und < >

ihres Arztes. Decisional Needs f ] Infmml)decision Quality

* Decisional conflict (uncertainty)
¢ Knowledge & expectations e Values-based

* Die Entscheidungsbedirfnisse der * Values Actions

. z T 0 1
Support & resources * Delay. continuance

Teilnehmer beeinflussen die * Personal/ ol chaacreritcs Impact
. T . . e Values-based health outcomes
Entscheidungsqualitat (informierte, ! RepsSme
¢ Appropriate use & costs of services
wertebasierte Entscheidungen), was
. . Decision Support
sich wiederum auf Handlungen oder o Clrity decision & needs
. I . Prov.ide facrs.lprobabjlities
Ve r h a Ite n Swe I Se n' ges u n d h e Itl I C h e : g?igiyhrig‘;eﬂjeration & communication

e Monitor / facilitate progress

Ergebnisse, Emotionen (Bedauern,
Schuldzuweisungen) und die

angemessene Nutzung des %ﬁ @ &

Gesundheitswesens auswirkt.

Counseling Decision Tools Coaching

Quelle: O'Connor, 1999.



Kommunikation statistischer Informationen

* Ziel ist, dass Informationen verstanden, Nutzen und Risiken korrekt eingeschatzt und letztendlich informierte

Entscheidungen ermdoglicht werden.

° Verbale Deskriptoren als sprachliche Umschreibungen von Haufigkeiten (selten, gelegentlich, haufig, wahrscheinlich)

fiihren zu Uberschitzungen der Wahrscheinlichkeiten.

Empfehlungen

* Risiken, Nutzen und Schaden sollten nicht nur verbal dargestellt werden.

* Nutzen und Schaden soll durch absolute Risikomal3e dargestellt werden.

* Die Darstellung in % kann bei Wahrscheinlichkeiten > 1 % eingesetzt werden.

* In Gesundheitsinformationen sollten gleiche BezugsgrofRen eingesetzt werden.

Empfehlungen zum Einsatz von Grafiken
° Einsatz von Grafiken erganzend zu numerischen Darstellungen im Text/Tabellen
® Nutzung von Piktogrammen oder Balkendiagrammen
° Beim Einsatz von Piktogrammen verwenden von
* sortierten Piktogrammen
* anthropomorphischen (figlirlichen) oder geometrischen Icons

Auswirkungen der beidseitigen Entfernung des

Brustgewebes auf das Brustkrebsrisiko von Frauen
mit BRCA1- oder BRCA2-Mutation

Brustkrebsrisiko
Frauen mit BRCA1/2-Mutationen

ca. 70 von 100 entspricht ca. 70 %

Pttt a4
Hit I
Hittti I
Hitb i

ohne vorbeugende beidseitige
Brustgewebsentfarnung

ca. 5 von 100 entspricht ca. 5%

i

nach vorbeugende beidseitiger
Brustgewsbsentfernung

20
40
60
a0
100

Quellen: Institut fir Gesundheitsokonomie und Klinische Epidemiologie der Uniklinik KéIn & Zentrum Familidrer Brust- und Eierstockkrebs, 2018; Lihnen et al., 2017.




,Framing“ von Risiken

1. Von 1.000 BRCA1-Mutationstragerinnen im Alter von 30 Jahren erkranken in den nachsten
10 Jahren 24 % der Frauen an Brustkrebs.

2. Von 1.000 BRCA1-Mutationstragerinnenim Alter von 30 Jahren bleiben 76 % der Frauen in
den nachsten 10 Jahren gesund.

Eine Entscheidung flir oder gegen eine prophylaktische OP hangt u.a. von der Formulierung ab
— obgleich der Inhalt gleich ist!

—> 1. Variante alarmierend und fiihrt moglicherweise vermehrt zu der Entscheidung fiir die OP

Quelle: Thaler und Sunstein, 2009.



Zusammenfassung

*  Wahrnehmung und Informationsverarbeitung in genetischen Beratungssituationen werden durch
Emotionen und biographische Erfahrungen beeinflusst.

* Gesundheitskompetenz beinhaltet den Zugang zu Gesundheitsinformationen sowie das Verstehen,
Bewerten und Anwenden von Informationen.

* Die nicht-direktive Beratung nutzt die Methoden des aktiven Zuhorens und des Verbalisierens von
Gefluhlen auf Basis des humanistischen Menschenbildes.

° Genetische Beratungen sollen eine partizipative Entscheidungsfindung ermaoglichen.

*  Gesundheitsinformationen sollen Menschen evidenzbasierte Informationen tiber Optionen geben und
helfen personliche Werte zu erkennen.

* Unterschiedliche Formulierungen von Risikoinformationen bei gleichem Inhalt beeinflussen die
Wahrnehmung der Ratsuchenden.
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Impressum

Die onlinebasierte Fortbildung ,Familiarer Brust- und Eierstockkrebs” wurde — mit Forderung des Bundesministeriums
flir Gesundheit aufgrund eines Beschlusses des Deutschen Bundestages durch die Bundesregierung — durch die DKG e.
V. und das Deutsche Konsortium Familiarer Brust- und Eierstockkrebs (Projektleitung: PD Dr. Wesselmann, DKG e. V. und
Prof. Dr. Rita Schmutzler, Koordinatorin Deutsches Konsortium Familiarer Brust- und Eierstockkrebs) konzipiert.

Die Inhalte des Curriculums wurden durch die Arbeitsgemeinschaft Curriculum des Deutschen Konsortiums entwickelt,
basierend auf den Vorarbeiten am Zentrum Familiarer Brust- und Eierstockkrebs der Uniklinik K6In unter der Leitung
von Prof. Dr. Rita Schmutzler und Prof. Dr. Kerstin Rhiem.

© Schulungsinhalte: Universitatsklinikum Koln, UKK (fir das Deutsche Konsortium Familiarer Brust- und Eierstockkrebs, DK)

© elearning Format: UKK (fur DK) und DKG e. V.

Die Inhalte dieser Prasentation sind urheberrechtlich geschitzt. Jegliche Verwendung und/oder Weiterverarbeitung der
geschitzten Inhalte ist untersagt bzw. bedarf der Genehmigung der Urheber.
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