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Decision Coaching fur Frauen
mit BRCA 1/2 Mutation

Studientitel: Evaluation eines Decision Coaching Programms zur Entscheidungsunterstiitzung
im Rahmen der Pravention bei BRCA1/2-Mutationstragerinnen
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Was Sie zum Umgang mit dem Entscheidungspfad wissen sollten.

Dieser Entscheidungspfad wurde fir Frauen mit einer BRCA1/2 Mutation entwickelt, die noch
nicht an Brust- oder Eierstockkrebs erkrankt sind und die vor einer Entscheidung Uber das weitere
Vorgehen im Umgang mit diesem Genbefund stehen. Er wurde Ihnen gemeinsam mit der Bro-
schure ,Wie geht es weiter nach dem Genbefund? — Eine Entscheidungshilfe” zugesandt. In lhrer
Situation gibt es mehrere Moglichkeiten fir das weitere Vorgehen. Keine dieser Vorgehensweisen
ist richtig oder falsch. Letztlich geht es darum, wie Sie die medizinischen Erkenntnisse fiir sich
bewerten.

Die meisten Frauen wollen heute an Entscheidungen, die ihre Gesundheit betreffen, beteiligt wer-
den. Dies gilt vor allem, wenn es mehrere Handlungsmaoglichkeiten fir das weitere Vorgehen gibt.
Fur eine gute Entscheidung braucht man jedoch Wissen, worum es geht und welche Vor- und
Nachteile die verschiedenen Handlungsmaglichkeiten haben.

Dieser Entscheidungspfad ist eine Strukturierungs- und Dokumentationshilfe. Er soll Sie dabei
unterstitzen zu verstehen, wo Sie stehen und welche Moglichkeiten es gibt mit lhrer Situation
umzugehen. Er hilft lhnen strukturierte Notizen anzufertigen, um gemeinsam mit lhrem Behand-
lungsteam eine Entscheidung Uber das weitere Vorgehen zu treffen.

Der Entscheidungspfad wird im Rahmen der Gesprache mit lhrer Pflegeexpertin zur Entscher-
dungsunterstiitzung (englischsprachig auch ,Decision Coach” genannt) besprochen. Bitte bringen
Sie diesen Entscheidungspfad zu den Gesprachen ins Zentrum fir Familiaren Brust- und Eier-
stockkrebs mit.

Falls Sie weitere Fragen haben, steht lhnen Ihre Pflegeexpertin zur Entscheidungsunterstitzung
zur Seite.

* |hre Pflegeexpertin ist:

* Sie konnen sie unter folgender Telefonnummer erreichen:

e oder per E-Mail unter:
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Gemeinsame Entscheidungsfindung - wie geht das?

Bei der Entscheidung (iber das weitere Vorgehen stehen Ihnen Arztinnen/Arzte und eine Pflegeex-
pertin zur Seite, die auf die Begleitung von Frauen mit einem erhohten Risiko fur Brustkrebs und
Eierstockkrebs und die Unterstiitzung der Entscheidungsfindung spezialisiert ist.

Nachdem ihr Genbefund vorlag, hat lhnen lhr/e betreuende Arztin/betreuender Arzt im Gesprach
lhren Befund und alle Moglichkeiten des weiteren Vorgehens erklart.

Sie konnen jederzeit lhre Fragen stellen.

Nach umfassender Information und Klarung aller Fragen konnen Sie gemeinsam eine Entscheidung
treffen, die lhre personlichen Vorstellungen und Lebensumstande beriicksichtigt.
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Im Folgenden finden Sie Informationen iiber folgende Aspekte

1. Wo stehe ich?

2. Das Brustkrebsrisiko
a) Welche Handlungsmoglichkeiten stehen mir im Umgang mit meinem Brust-
krebsrisiko zur Verfiigung?

b) Was sind meine Erwartungen und Gefiihle im Umgang mit meinem Brustkrebs-
risiko?

c) Eine Entscheidung im Umgang mit meinem Brustkrebsrisiko treffen — was fehit
mir noch?

3. Das Eierstockkrebsrisiko

a) Welche Handlungsmoglichkeiten stehen mir im Umgang mit meinem Eierstock-
krebsrisiko zur Verfiigung?

b) Was sind meine Erwartungen und Gefiihle im Umgang mit meinem Eierstock-
krebsrisiko?

c) Eine Entscheidung im Umgang mit meinem Eierstockkrebsrisiko treffen — was
fehlt mir noch?

4. Wie werden meine Entscheidungen umgesetzt?

5. Wie mdchte ich meine Entscheidungen iiberpriifen?
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1. Wo stehe ich?

Bei mir wurde eine BRCA- Mutation festgestellt.
Ich bin Jahre alt.
Was war der Grund fiir meine Gentestung? (Indexperson, Alter bei Ersterkrankung):

Wie hoch ist mein individuelles Risiko an Brustkrebs zu erkranken? (10 Jahre)
Mein Risiko in den nachsten 10 Jahren an Brustkrebs zu erkranken betragt %
Wie hoch ist mein individuelles Risiko an Eierstockkrebs zu erkranken? (10 Jahre)

Mein Risiko in den nachsten 10 Jahren an Eierstockkrebs zu erkranken betragt %

weitere Notizen zu meinem Befund:

Was bedeuten die Untersuchungsergebnisse?
* Es liegt eine Mutation vor.

e Damit liegt bei lhnen ein erhohtes Risiko vor, an Brust- oder Eierstockkrebs zu erkranken. Die
Hohe des Risikos ist auch von Ihrem aktuellen Alter abhangig. Eine Erkrankung liegt nach den
vorliegenden Befunden nicht vor.

* Bezlglich der Handlungsmoglichkeiten ist es legitim, sich Zeit zu nehmen. Die nachfolgenden
Aspekte und Fragen sollen Sie bei Ihrer Entscheidungsfindung unterstitzen.

Gibt es ein Risiko, dass fiir Sie momentan im Vordergrund steht?
L] Ja (] Nein

Wenn ja, welches und warum?
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2. Brustkrebsrisiko

Bei meiner Entscheidung sind mir folgende Gesichtspunkte wichtig:
(Mehrfachnennungen maoglich)

Im Umgang mit meinem Brustkrebsrisiko stehen flir mich folgende Gesichtspunkte im
Vordergrund,

[] dass eine Brustkrebserkrankung moglichst friih erkannt wird

[] dass das Risiko fiir die Entstehung von Brustkrebs verringert wird

[ ] dass ich das Thema aus dem Kopf bekommen kann, abhaken kann

[] dass ich meine Weiblichkeit weiterhin als unversehrt empfinden kann

[] dass ich die Risiken einer Operation vermeiden kann

[ ] dass mein Korper unversehrt bleibt

[ ] Sonstiges
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2a) Welche Handlungsmoglichkeiten stehen mir im Umgang
mit meinem Brustkrebsrisiko zur Verfiigung?

_I_ntensmerte Risikoreduzierende Zum !_et2|ge_an Zelt_punkt
Friiherkennungs- mochte ich keine

Entfernung des .
. MaBnahme in
Brustdriisengewebes
Anspruch nehmen.

untersuchungen
fiir Brustkrebs
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Welche Handlungsmaglichkeiten habe ich und mit welchen Vor- und Nachteilen
sind diese verbunden?

* Die folgende Tabelle konnen Sie nutzen, um die Vor- und Nachteile der Ihnen zur Verfligung
stehenden Handlungsmoglichkeiten zu vergleichen.

* Die rechte Spalte bietet lhnen die Moglichkeit offene Fragen oder Sorgen zu den einzelnen
Vorgehensweisen zu notieren.

* Bewerten Sie wie wichtig lhnen die einzelnen Vor- und Nachteile sind. 5 bedeutet, dass etwas
fir Sie ,sehr wichtig” ist, O bedeutet, dass etwas fiir Sie ,iiberhaupt nicht wichtig” ist.



Im Umgang mit meinem Brustkrebsrisiko

Wie wichtig ist Wie wichtig ist
dieser Grund dieser Grund

fiir mich? (0-5) fiir mich? (0-5)

Intensivierte
Fritherkennungs-
untersuchungen
fiir Brustkrebs

Risikoreduzierende
Entfernung des
Brustdriisen-
gewebes

Keine MaBnahme
zum jetzigen Zeitpunkt
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Im Umgang mit meinem Brustkrebsrisiko

Welche Maglichkeit bevorzuge ich?

Intensivierte
Fritherkennungs-
untersuchungen
fiir Brustkrebs

]
Risikoreduzierende
Entfernung des
Brustdriisen-
gewebes
] ]
Ich bin mir
unsicher

Keine MaBnahme
zum jetzigen Zeitpunkt
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2b) Was sind meine Erwartungen und Gefiihle im Umgang
mit meinem Brustkrebsrisiko?
Mir macht der Genbefund Angst.

gar nicht sehr viel

Ich kann es zum jetzigen Zeitpunkt gut aushalten, abzuwarten und keine MaBnahme
durchzufiihren

gar nicht sehr gut
Ich bin vom Nutzen einer intensivierten Brustkrebsfriiherkennung fiir mich iiberzeugt
gar nicht voll und ganz

Ich bin vom Nutzen einer risikoreduzierenden Entfernung des Brustdrisengewebes
flr mich Giberzeugt

gar nicht voll und ganz

Mich wirden die Behandlung von Brustkrebs (Operation, Bestrahlung, medikamentdse
Therapien) und deren Nebenwirkungen belasten

gar nicht sehr
Ich kann meine Entscheidung problemlos umsetzen
stimme nicht zu stimme voll und ganz zu

Wenn nicht, warum nicht?

10



EDCP-BRCA

2c) Eine Entscheidung im Umgang mit meinem Brustkrebsrisiko
treffen — was fehlt mir noch?

Wer kann Sie bei der Entscheidung unterstiitzen?

Wer ist noch an
der Entscheidung
beteiligt?

Name: Name:

Name:

Welche Maglichkeit
bevorzugt diese
Person?

Wie wichtig ist
mir die Meinung
dieser Person?

Wie kann mich
diese Person

unterstiitzen?

Welche Rolle | Ich méchte die Entscheidung gemeinsam mit treffen.
madchte ich ) . . . o .

selbst bei der "I Ich méchte mich alleine entscheiden, nachdem ich die Meinung von
Entscheidung gehort habe.

einnehmen?

|| Ich méchte, dass jemand anders die Entscheidung trifft, und zwar

Wie weit bin ich mit meiner Entscheidung?

ganz entschieden

Mochten Sie die Entscheidung lieber noch aufschieben?

L] Ja
| Nein

ganz unentschieden

11
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Was fehlt mir noch um eine Entscheidung treffen zu konnen? Zum Beispiel noch mit einer ver-
trauten Person uber die Handlungsmoglichkeiten sprechen? Sich eine zweite Meinung einholen?

Meine Entscheidung ist:

12
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3. Eierstockkrebsrisiko

Bei meiner Entscheidung sind mir folgende Gesichtspunkte wichtig:
(Mehrfachnennungen maoglich)

Im Umgang mit meinem stehen fir mich folgende Gesichtspunkte
im Vordergrund,

dass die Moglichkeit zur Erflllung meines Kinderwunsches erhalten bleibt

dass ein vorzeitiger Hormonentzug vermieden werden kann

dass das Risiko fir die Entstehung von Eierstockkrebs verringert wird

dass ich das Thema aus dem Kopf bekommen kann, abhaken kann

dass ich meine Weiblichkeit weiterhin als unversehrt empfinden kann

dass ich die Risiken einer Operation vermeiden kann

dass mein Korper unversehrt bleibt

Sonstiges

13
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3a) Welche Handlungsmaglichkeiten stehen mir im Umgang
mit meinem Eierstockkrebsrisiko zur Verfiigung?

Risikoreduzierende Zum jetzigen Zeitpunkt
Entfernung des mochte ich keine

Eierstock- und MaBnahme in
Eileitergewebes Anspruch nehmen.

14
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Welche Handlungsmaglichkeiten habe ich und mit welchen Vor- und Nachteilen
sind diese verbunden?

* Die folgende Tabelle konnen Sie nutzen, um die Vor- und Nachteile der Ihnen zur Verfligung
stehenden Handlungsmoglichkeiten zu vergleichen.

* Die rechte Spalte bietet lhnen die Moglichkeit offene Fragen oder Sorgen zu den einzelnen
Vorgehensweisen zu notieren.

* Bewerten Sie wie wichtig lhnen die einzelnen Vor- und Nachteile sind. 5 bedeutet, dass etwas
fir Sie ,sehr wichtig” ist, O bedeutet, dass etwas fiir Sie ,iiberhaupt nicht wichtig” ist.

15
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Im Umgang mit meinem Eierstockkrebsrisiko

Wie wichtig ist Wie wichtig ist
dieser Grund dieser Grund

fiir mich? (0-5) fiir mich? (0-5)

Risikoreduzierende
Entfernung des
Eierstock- und
Eileitergewebes

Keine MaBnahme
zum jetzigen Zeitpunkt
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Im Umgang mit meinem Eierstockkrebsrisiko

Welche Maglichkeit bevorzuge ich?

Risikoreduzierende
Entfernung des
Eierstock- und
Eileitergewebes

U]
U]
Keine MaBnahme Ich bin mir
zum jetzigen Zeitpunkt unsicher
U]

17
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3b) Was sind meine Erwartungen und Gefiihle im Umgang
mit meinem Eierstockkrebsrisiko?

Mir macht der Genbefund Angst
gar nicht sehr viel

Ich kann es zum jetzigen Zeitpunkt gut aushalten, abzuwarten und keine MaBnahme
durchzufiihren

gar nicht sehr gut

Ich bin vom Nutzen einer risikoreduzierenden Entfernung des Eierstock- und Eileitergewebes flr
mich uberzeugt

gar nicht voll und ganz
Mich wurden die Behandlung und deren Nebenwirkungen belasten

gar nicht sehr
Ich kann meine Entscheidung problemlos umsetzen

stimme nicht zu stimme voll und ganz zu

Wenn nicht, warum nicht?

18
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3c) Eine Entscheidung im Umgang mit meinem Eierstockkrebsrisiko
treffen — was fehlt mir noch?

Wer kann Sie bei der Entscheidung unterstiitzen?

Wer ist noch an Name:
der Entscheidung

beteiligt?

Welche Moglichkeit
bevorzugt diese
Person?

Wie wichtig ist
mir die Meinung
dieser Person?

Wie kann mich
diese Person

unterstiitzen?

Welche Rolle [ ] Ich mochte die Entscheidung gemeinsam mit treffen.
madchte ich . . _ - _

selbst bei der (] Ich méchte mich alleine entscheiden, nachdem ich die Meinung von
Entscheidung gehort habe.

einnehmen?

] Ich méchte, dass jemand anders die Entscheidung trifft, und zwar

Wie weit bin ich mit meiner Entscheidung?

K EN BN BN BN BN BN BN BN BN )

ganz entschieden ganz unentschieden

Mochten Sie die Entscheidung lieber noch aufschieben?

L1 Ja
L] Nein

19
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Was fehlt mir noch um eine Entscheidung treffen zu konnen? Zum Beispiel noch mit einer ver-
trauten Person uber die Handlungsmoglichkeiten sprechen? Sich eine zweite Meinung einholen?

Meine Entscheidung ist:

20
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4. Wie werden meine Entscheidungen umgesetzt?

Piesen Aspekt greifen wir mit lhnen im abschlieBenden Gesprach mit Ihrer behandelnden
Arztin/behandelndem Arzt auf.

In diesem Gesprach wurden folgende Entscheidungen zur Umsetzung meiner Entscheidung
getroffen...

5. Wie mochte ich meine Entscheidung(en) iiberpriifen?

Hier kdnnen Sie notieren, wann Sie gegebenenfalls lhre Entscheidung Gberprifen mochten
und wie.

21
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