Anlage 11: Moderationskarten EDCP BRCA

EDCP-BRCA

Decision Coaching fiir Frauen
mit BRCA 1/2 Mutation




EDCP-BRCA

Die Karten sind in Anweisungen und Formulierungshilfen untergliedert. Die Formulierungshilfen (im Text
hellgrau hinterlegt) sollen Sie darin unterstitzen die einzelnen Aspekte der geteilten Entscheidungsfindung
mit der Ratsuchenden zu thematisieren. Wir mochten Sie ermuntern, diese flexibel zu verwenden und
durch eigene Formulierungen im Beratungsgesprach zu erganzen.

In das Coachinggesprach konnen Sie unterschiedliche Hilfsmittel
einbeziehen. Sie konnen hierflr neben den Informationstafeln den
Entscheidungspfad fir Ratsuchende mit einer BRCA1/2-Mutation
verwenden. Wann dies sinnvoll ist, erkennen Sie auf der jeweiligen
Karte am folgenden Symbol:

Zudem werden geeignete Abbildungen aus der Entscheidungshilfe gezeigt, die Sie der Ratsuchenden
zum entsprechenden Zeitpunkt im Gesprach zur Entscheidungsunterstitzung (Decision Coaching) zeigen
konnen.
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Vereinbarung des Coachinggesprachs

(Telefonat)
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» Stellen Sie sich im Gesprach kurz vor und erklaren Sie der Ratsuchenden zunachst Ihre Aufgabe.

»Mein Name ist... . Ich bin Expertin zur Entscheidungsunterstiitzung (auch Decision
Coach genannt). Meine Aufgabe besteht darin Sie bei lhrer Entscheidung iiber
das weitere Vorgehen zu unterstiitzen.“

» Erklaren Sie der Ratsuchenden, dass es in lhrer Situation mehrere Moglichkeiten des weiteren Vorgehens
gibt mit unterschiedlichen Vor- und Nachteilen und dass es aus medizinischer Sicht keine richtige oder
falsche Entscheidung gibt. Verdeutlichen Sie der Ratsuchenden, dass es letztendlich darauf ankommt,
wie sie die medizinischen Informationen fiir sich bewertet.

» Erklaren Sie der Ratsuchenden, dass Sie mit ihr die im arztlichen Gesprach dargestellten Moglichkeiten
hinsichtlich ihrer personlichen Praferenzen in aller Ruhe in einem weiteren Gesprach thematisieren werden
und dass sie bis dahin schriftliches Informationsmaterial zugesandt bekommit.
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»Iin lhrer Situation gibt es verschiedene Moglichkeiten des weiteren Vorgehens mit
unterschiedlichen Vor- und Nachteilen.

Aus medizinischer Sicht gibt es keinen richtigen oder falschen Weg.
Letztlich geht es darum, wie Sie die medizinischen Erkenntnisse fiir sich bewerten.

Um eine gute Wahl treffen zu konnen, ist es wichtig, die Vor- und Nachteile aller
Moglichkeiten zu kennen.

Ich gebe Ihnen gerne die notwendigen Informationen und bespreche diese mit lhnen.“
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» Erklaren Sie der Ratsuchenden, dass keine Eile besteht, sich fiir das weitere Vorgehen zu entscheiden.

»oie haben ausreichend Zeit sich in Ruhe iiber alle M6glichkeiten
des weiteren Vorgehens zu informieren und diese fiir sich personlich
abzuwagen.

Es besteht keine Eile, sich fiir ein Vorgehen zu entscheiden.”
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» Erklaren Sie der Ratsuchenden, dass Sie Informationsmaterial zugesendet bekommt.
 Ein ausflhrliches Beratungsgesprach findet in einem gesonderten Gesprach statt.

* Fragen Sie die Ratsuchende, ob Sie die Broschire (Entscheidungshilfe) schon erhalten hat. Vereinbaren
Sie ggf. mit der Ratsuchenden, dass wenn ihr diese nicht bis eine Woche vor dem vereinbarten Termin
fir das Decision Coaching Gesprach postalisch zugegangen sein sollte, sich bei lhnen zu melden.

~Sle bekommen eine Entscheidungshilfe zugesandt, in der Sie wichtige Informa-
tionen zur BRCA1/2-Mutation, dem Risiko fiir Brust- und Eierstockkrebs und den
Maoglichkeiten des weiteren Vorgehens finden.

Diese konnen Sie in Ruhe zuhause lesen. Zudem bekommen Sie einen Entschei-
dungspfad zugesandt.

Sie konnen sich in der Broschiire Notizen machen und Fragen notieren.

Im nachsten Gesprach besprechen wir dann die Informationen und lhre Fragen im
Detail. Hierfiir wiirde ich gern einen Termin mit lhnen vereinbaren.

Sollten in der Zwischenzeit Fragen auftreten, konnen Sie sich gern an mich wenden.“
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Beenden Sie das Telefonat mit der Ratsuchenden bis zum Coachinggesprach mit ...

* dem Termin flr das Coachinggesprach
¢ lhren Kontaktdaten
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Coachinggesprach
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Erklaren Sie der Ratsuchenden zunachst noch einmal lhre Rolle und geben Sie ihr
einen Ausblick auf das Gesprach (Zeitrahmen ca. eine Stunde) und dessen Zielsetzung

Betrachten Sie dann mit der Ratsuchenden gemeinsam ihren Befund und ihre
derzeitige Situation

* Nutzen Sie Informationsmaterial wie z.B. die Entscheidungshilfe, die Informationstafeln und den Befund
der Ratsuchenden.

* Fragen Sie die Ratsuchende nach dem ihr zugesandten Entscheidungspfad. Sollte die Ratsuchende
diesen vergessen haben, verwenden Sie einen neuen.

» Geben Sie der Ratsuchenden Gelegenheit sich wichtige Informationen aus dem Befund im Entscheidungs-
pfad zu notieren (1. Wo stehen Sie? S. 4).

* Fragen Sie die Ratsuchende im Anschluss, ob es ein Risiko (Eierstockkrebs oder Brustkrebs) gibt, dass

fir sie derzeit im Vordergrund steht?

Seite 4
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~Laut der Befunde wurde bei Ihnen eine BRCA1/2-Mutation festgestelit.

Wir sind heute zusammengekommen, weil fiir Sie eine Entscheidung ansteht, wie das weitere
Vorgehen fiir Sie aussehen konnte. Meine Aufgabe ist es, Sie bei lhrer Entscheidungsfindung zu
unterstiitzen.

Wir gehen nun zunichst Ihre Befunde zusammen durch. Damit verschaffen wir uns einen Uberblick
iiber lhre personliche Lage und konnen dies als Ausgangspunkt fiir die Entscheidungsfindung nutzen.

Im Anschluss mdchte ich mit lhnen gemeinsam die Vor- und Nachteile der verschiedenen Hand-
lungsmoglichkeiten durchgehen und schauen, wie Sie diese fiir sich bewerten.

Fiir das heutige Gesprach haben wir eine Stunde Zeit. Sollten wir am Ende des Gesprachs feststellen,
dass wir mehr Gespréachszeit benotigen, konnen wir uns fiir ein weiteres Gesprach verabreden.

Zundchst mochte ich mit lhnen gemeinsam - wie angekiindigt — lhre Befunde durchgehen. Was
haben Sie aus dem Arztgesprach bereits mitgenommen? / Welche Fragen sind fiir Sie aus dem
Gesprach mit der Arztin/dem Arzt offen geblieben?

Durch diese Mutation haben Sie im Vergleich zur Aligemein-
bevilkerung ein erhohtes Risiko irgendwann einmal im Laufe i o
ihres Lebens an Brust- und oder Eierstockkrebs zu erkranken. pro
lhr Risiko in den nachsten 10 Jahren an einem Brust- und
oder Eierstockkrebs zu erkranken, betragt ...“
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» Klaren Sie, ob die Ratsuchende alle Informationen verstanden hat.
* Erlautern Sie der Ratsuchenden die Zielsetzung der MaBnahmen und des Gesprachs.

* Nutzen Sie hierfir den Entscheidungspfad und kreuzen Sie die entscheidungsleitenden
Gesichtspunkte mit der Ratsuchenden an.

#E

Brustkrebsrisiko:
Seite 5

Eierstockkrebsrisiko:

Seite 13
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»Waren die Informationen bis hierhin fiir Sie verstandlich? Kénnen Sie mir mit lhren eigenen Wort
sagen, was fiir Sie die relevanten Informationen sind bzw. was Sie aus dem Gesprach bis zu diesem
Zeitpunkt mitgenommen haben?

Welche Fragen haben Sie zu lhrem Befund?

Leider kann man nicht vorhersagen, ob und wann Sie an Brust- und oder Eierstockkrebs erkranken
werden oder nicht.

Ziel der MaBnahmen ist, entweder durch eine Entfernung des gefdhrdeten Gewebes das Risiko,
an Brust- oder Eierstockkrebs zu erkranken oder daran zu versterben zu reduzieren oder den
Krebs moglichst friihzeitig zu entdecken.

Es gibt verschiedene Moglichkeiten des weiteren Vorgehens mit unterschiedlichen Vor- und
Nachteilen.“

~Wir sollten die MaBnahme fiir Sie finden, die fiir Sie personlich passend ist.

Welche Moglichkeit fiir Sie die richtige ist, hangt vor allem davon ab, wie Sie die einzelnen Hand-
lungsmaoglichkeiten fiir sich bewerten.

Die entscheidungsleitenden Kriterien konnten z.B. sein, dass Sie mdglichst sicher gehen wollen,
dass Sie keinen invasiven Brustkrebs bekommen oder dass Sie lhre Brust behalten mochten oder
auch, wie sich die Behandlung in lhren Alltag integrieren lasst.“
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* Wiederholen Sie zunachst noch einmal die Schitsselbotschaft.

* Geben Sie der Ratsuchenden einen Uberblick iiber die ihr zur Verfiigung stehenden
Handlungsmoglichkeiten...

zum Umgang mit ihrem Risiko fiir Brustkrebs.

Keine MaBnahmen

Intensivierte Friih- Risikoreduzierende
zum derzeitigen
Zeitpunkt

erkennungsuntersuchungen Entfernung des
fiir Brustkrebs Brustdriisengewebes

zum Umgang mit ihrem Risiko fiir Eierstockkrebs. @] E

RIEI::}:?‘::;IeLeensde Keine MaBnahmen Brustkrebsrisiko:
g zum derzeitigen Seite 6

Zeitpunkt Eierstockkrebsrisiko:
Seite 14

Eierstock- und
Eileitergewebes
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»Iin lhrer Situation gibt es verschiedene Moglichkeiten des weiteren Vorgehens mit
unterschiedlichen Vor- und Nachteilen. Aus medizinischer Sicht gibt es keinen
richtigen oder falschen Weg. Letztlich geht es darum, wie Sie die medizinischen

Erkenntnisse fiir sich bewerten.

In lhrer Situation stehen lhnen folgende Maglichkeiten des weiteren Vorgehens zur Ver-
fiigung. Es gibt immer auch die Moglichkeit, zunachst nichts zu tun oder abzuwarten.“

Risikoreduzierende
Entfernung des
Brustdrisen-
......

Risikoreduzierende
Entfornung dos

::::::

zzzzzzzzzzzzzzzz

nnnnnnnnnnn
eeeeeeeeeeeeeeeeeeee

nnnnnnnn

E

Brustkrebsrisiko:
Seite 7-9

Eierstockkrebsrisiko:

Seite 15-17
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Gehen Sie der Reihe nach auf die einzelnen Moglichkeiten des weiteren Vorgehens ein.
Nutzen Sie Schaubilder, um lhre Erklarungen zu illustrieren:
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z.B.

Ziel der intensivierten Frilherkennung ist es, Brustkrebs friih erkennen, verhindern
kann man ihn damit nicht ...

Bei der intensivierten Fritlherkennung wiirde man in lhrem Alter halbjahrlich eine
Tastuntersuchung und eine Ultraschalluntersuchung der Briiste und jahrlich ein
MRT machen ...

In dieser Tabelle ist dargestelit, in welchen Abstanden die Untersuchungen erfolgen.

I\E:Jt;ilfulc.ies intensivierten Friiherkennungsprogramms (14)

Verfahren Intervall Beginn2
Kernspintomographie (MRT) 1 x jahrlich ab 25 Jahren
Brustultraschall (Sonographie) alle 6 Monate ab 25 Jahren
Mammographie (Rontgenuntersuchung) alle 1 bis 2 Jahre ab 40 Jahren
Tastuntersuchung (durch Arztin/Arzt) alle 6 Monate ab 25 Jahren
Brustselbstuntersuchung monatlich ab 25 Jahren
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* Informieren Sie die Ratsuchende uber die Vor- und Nachteile der einzelnen Handlungsmoglichkeiten.

* Erklaren Sie der Ra_f[suchenden zu jeder Moglichkeit, worauf sich der Nutzen eines Vorgehens bezieht
(Krebsentstehung, Uberleben). Nutzen Sie hierfiir z.B. Piktogramme.

» Verweisen Sie auch ggf. auf die Unsicherheiten der Informationen bzw. wo welche fehlen.

z.B.: ,Anhand dieser Abbildung konnen Sie sehen, dass 65 von 100 Frauen mit
BRCA1/2-Mutation einen Nutzen von der risikoreduzierenden Brustentfernung
haben, weil bei ihnen kein Brustkrebs auftritt.“

Frauen mit BRCA1/2-Mutationen
ca. 7Q von 100 ?rlts.p.righ.t.ce}.].o.% ca. .5.in 100 entspricht ca. 5 %
THETTRR0000000000000 | f0e0e 2
THETT10000000000000 a0
FHET1000000000000000 < ©
MAMAANIRY 80 80

100 100

Ohne vorbeugende beidseitige Nach vorbeugende beidseitiger
Brustgewebsentfernung Brustgewebsentfernung
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» Lassen Sie die Ratsuchende fiir sie relevante Vor- und Nachteile im Entscheidungspfad notieren
(2. Welche Handlungsmaglichkeiten stehen lhnen zur Verfiigung?, S. 811).

\ e \

Im Umgang mit meinem Brustkrebsrisiko Im Umgang mit meinem Brustkrebsrisiko

) -0 ’ Brustkrebsrisiko:
Seite 7-9
Eierstockkrebsrisiko:

Seite 15-17
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* Benennen Sie — wenn bekannt — die Empfehlung der Arzte und notieren Sie diese im Entscheidungspfad.

,Bei der Empfehlung der Arzte handelt es sich um eine Empfehlung aus
Expertensicht. Diese Empfehlung muss fiir Sie nicht die beste Moglichkeit
darstellen. Es kann sein, dass Sie ein anderes Vorgehen in Betracht ziehen.*
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* Geben Sie der Ratsuchenden die Méglichkeit, Fragen Uber die Handlungsmaglichkeiten zu stellen.

~Welche Fragen haben Sie zu den genannten Handlungsmaglichkeiten?
Waren alle Informationen fiir Sie verstandlich?
Welche Informationen benétigen Sie noch?“

» Lassen Sie die Ratsuchende offene Fragen im Entscheidungspfad notieren
(Welche Handlungsmoglichkeiten stehen lhnen zur Verfiigung?
Brustkrebsrisiko: Seite 7-9; Eierstockkrebsrisiko: Seite 15-17).

T = Brustkrebsrisiko:
oo et st Seite 7-9
Eierstockkrebsrisiko:
Seite 15-17
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Helfen Sie der Ratsuchenden, Bedenken zu formulieren und ihre Erwartungen, Bediirfnisse und
Winsche in Bezug auf die Handlungsmaglichkeiten zu verdeutlichen.

Vergewissern Sie sich, dass Sie die AuBerungen der Ratsuchenden richtig verstanden haben.
Besprechen Sie mit der Ratsuchenden die Fragen aus dem Entscheidungspfad unter

3. Was sind lhre Erwartungen und Gefiihle?
Brustkrebsrisiko S. 10; Eierstockkrebsrisiko S. 18

#E

Brustkrebsrisiko:
Seite 10

Eierstockkrebsrisiko:

Seite 18
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,Folgende Angste und Sorgen habe ich wihrend des Gesprichs bereits
herausgehort ...

Welche Informationen sind lhnen besonders wichtig?

Was erwarten Sie von einer moglichen risikoreduzierenden Behandlung?
Was bereitet lhnen Sorgen und macht lhnen Angst?

Was wiirde lhnen weiterhelfen?*
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Stellen Sie fest, ob es flir die Ratsuchende grundlegende Barrieren im
Entscheidungsprozess gibt.

Dies konnten z.B. sein:
mangelnde Unterstitzung z.B. durch Angehorige
mangelndes Selbstvertrauen der Ratsuchenden in ihre Entscheidungs- oder Handlungskompetenz
andere Probleme, die die Ratsuchende beschaftigen oder blockieren
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»Flihlen Sie sich in der Lage abzuwagen?

Beschiftigt Sie im Moment eigentlich etwas ganz Anderes, haben Sie andere
private oder berufliche Sorgen?“
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Finden Sie heraus, wie weit die Ratsuchende in ihrem Entscheidungsprozess gekommen ist und was
ihr noch fehlt.

Erlautern Sie der Ratsuchenden, dass die Entscheidung aufgeschoben werden kann.

Besprechen Sie mit der Ratsuchenden die Fragen aus dem Entscheidungspfad unter
2c/3c Eine Entscheidung treffen — was fehlt lhnen noch?,
Brustkrebsrisiko S. 11-12; Eierstockkrebsrisiko S. 19-20

#E

Brustkrebsrisiko:
Seite 11-12

Eierstockkrebsrisiko:

Seite 19-20
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»Ich habe Sie jetzt so verstanden ...
Gibt es von lhnen eine Tendenz zum weiteren Vorgehen ...?

Was fehlt lhnen noch, um eine Entscheidung treffen zu konnen?

Was mochten Sie vor der Entscheidung tun?

¢ z.B. etwas in der Entscheidungshilfe nachlesen
¢ eine zweite Meinung einholen

¢ mit Angehorigen oder Betroffenen sprechen

¢ mich ndaher mit dem Thema Brustwiederaufbau oder einer externen
Brustprothese beschaftigen

¢ Informationen in Ruhe verarbeiten

Sie konnen die
Entscheidung auch
aufschieben.”

Wie weit sind Sie mit lhrer Entscheidung?

ganz entschieden ganz unentschieden

Machten Sie die Entscheidung
lieber noch aufschieben?

[]Ja
[ ] Nein

E

Brustkrebsrisiko:
Seite 12

Eierstockkrebsrisiko:
Seite 19
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Gehen Sie dann wie folgt vor:

Falls die Situation noch nicht eindeutig wirkt, fassen Sie fir die Ratsuchende die wichtigsten Informationen
noch einmal zusammen und nennen die ubrig gebliebenen Entscheidungsoptionen.

oder

Bitten Sie die Ratsuchende, die fiir Sie wichtigen Punkte noch mal zusammenfassen, damit Sie sehen
konnen, ob Sie sie verstanden haben und fragen Sie nach den aus ihrer Sicht verbliebenen Entscheidungs-
optionen.

oder

Scheint die Ratsuchende schon zu wissen, was sie will, riickversichern Sie sich, ob Sie sie richtig
verstanden haben.
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Kommen Sie zu einer expliziten Absprache, wie Sie mit der Ratsuchenden verbleiben.
Vereinbaren Sie zum Beispiel einen Termin und Vorbereitungen fiir das nachste Gesprach.
Sollte die Ratsuchende die Entscheidung aufschieben wollen, vereinbaren Sie, wann Sie ggf. wieder
uber die Entscheidung sprechen.
Notieren Sie die Absprachen im Entscheidungspfad der Ratsuchenden
(Brustkrebsrisiko S. 12; Eierstockkrebsrisiko S. 20)
V_Venn sich die Ratsuchende bereits ihrer Sache sicher ist, konnen Sie einen Termin bei der behandelnden
Arztin/dem behandelnden Arzt vereinbaren, in dem die Ratsuchende das weitere Vorgehen und ihre Ent-
scheidung mitteilt.

Geben Sie der Ratsuchenden ausreichend Zeit, um Gber ihre Entscheidung

nachzudenken. é E

Brustkrebsrisiko:
Seite 12

Eierstockkrebsrisiko:
Seite 20
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ggf. ein weiteres Coachinggesprach
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* Beginnen Sie ggf. wieder mit Schritt 4.

* Fassen Sie das letzte Coachinggesprach flr die Ratsuchende zusammen:
Was haben Sie aus unserem letzten Gesprach mitgenommen?
Wieweit sind Sie im letzten Gesprach im Entscheidungsprozess gekommen?
Welche Vereinbarungen haben Sie mit der Ratsuchenden getroffen?

»in unserem letzten Gesprach haben wir uns iiber die unterschiedlichen
Handlungsmoglichkeiten unterhalten.

Dabei wurde deutlich, dass ...
Wir haben vereinbart, dass ...“
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* Fragen Sie die Ratsuchende, wo sie in ihrem Entscheidungsprozess steht.
* Klaren Sie, welche neuen Fragen sich fiir die Ratsuchende ergeben haben.

~Welche neuen Fragen haben sich fiir Sie ergeben?
Wo stehen Sie momentan in lhrem Entscheidungsprozess?“

* Betrachten Sie noch einmal mit der Ratsuchenden Abschnitt 2c / 3¢ Eine Entscheidung treffen,

was fehlt mir noch? (S. 11-12 bzw. 19-20) im Entscheidungspfad.

Uberpriifen Sie, ob die Angaben noch aktuell sind.
Brustkrebsrisiko:

Seite 11-12

Eierstockkrebsrisiko:
Seite 19-20
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Gehen Sie dann wie folgt vor:

Falls die Ratsuchende sich noch nicht entscheiden kann oder mochte, fassen Sie fiir die Ratsuchende

die wichtigsten Informationen noch einmal zusammen und nennen die tibrig gebliebenen Entscheidungs-

optionen bzw. lassen Sie die Ratsuchende selber zusammenfassen und erganzen ggf. ihre Angaben.
Bieten Sie ihr Strategien an, die sie bei der Entscheidung unterstiitzen konnen.

oder

Scheint die Ratsuchende schon zu wissen, was sie will, riickversichern Sie sich, ob Sie sie richtig
verstanden haben.
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Kommen Sie zu einer expliziten Absprache, wie die Entscheidung der Ratsuchenden lautet.

Wenr]_ sich die Ratsuchende bereits ihrer Sache sicher ist, konnen Sie einen Termin bei der behandeln-
den Arztin/Arzt vereinbaren, in dem die Ratsuchende das weitere Vorgehen bespricht.

Geben Sie der Ratsuchenden ausreichend Zeit, um Uber ihre Entscheidung nachzudenken.

Wenn die Ratsuchende weiterhin unsicher ist, finden Sie heraus, worin die Unsicherheit besteht und bieten
Sie ihr Hilfestellungen an:

Ermaoglichen Sie ihr zum Beispiel Gesprache mit Betroffenen zu fiihren.
Geben Sie ihr mehr Zeit, wenn sie dies mochte.
Fragen Sie sie, wie sie sonst im Leben Entscheidungen trifft.

Lassen Sie die Ratsuchende die Entscheidung im Entscheidungspfad unter

Abschnitt 2c/3c Eine Entscheidung treffen, was fehlt mir noch?

(S. 11-12 bzw. 19-20) notieren. L
Brustkrebsrisiko:

Falls die Ratsuchende sich weiterhin nicht entscheiden kann, Hinweis auf Seite 11-12

zweites Arztgesprach (telefonisch oder personlich). Eierstockkrebsrisiko:
Seite 19-20
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Entscheidungsgesprach
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Entscheidungsgesprach

« wird durch die behandelnde Arztin/Arzt gefiihrt

* Die R_atsuchende trifft ihre Entscheidung und trifft konkrete Vereinbarungen tiber das weitere Vorgehen mit
der Arztin/dem Arzt
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ggf. ein weiteres Gesprach, in dem

Sie mit der Ratsuchenden auf die
Entscheidung zuriickblicken
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Dieser Schritt wird den Arztinnen und Arzten vorbehalten bleiben. Deren Aufgabe wird es sein, mit der Rat-
suchenden die Entscheidung im Verlauf zu Gberprifen und zu schauen, ob die Entscheidung wie geplant
umgesetzt werden konnte.

Eventuell geht aus dem Riickblick auf die getroffene Entscheidung ein neuer Entscheidungsprozess
hervor.
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