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1. Zusammenfassung 

Für Frauen mit einer pathogenen BRCA1/2-Mutation ist das Risiko, im Laufe ihres 

Lebens an Brust- und/oder Eierstockkrebs zu erkranken, deutlich erhöht. Zu den 

aktuellen präventiven Handlungsalternativen gehören ein intensiviertes Brustkrebs-

Früherkennungsprogramm und risikoreduzierende Operationen. Vor der Entscheidung 

für eine Option müssen BRCA1/2-Mutationsträgerinnen medizinische und individuelle 

Faktoren wie die persönliche Lebenssituation oder eigene Präferenzen ermitteln und 

sorgfältig abwägen. Um diesen Prozess zu unterstützen, werden international 

Entscheidungshilfen genutzt. 

In dieser Arbeit werden Entscheidungshilfen zu präventiven Handlungsalternativen für 

BRCA1/2-Mutationsträgerinnen erstmals hinsichtlich ihres Nutzens, Aufbaus, Inhalts 

und ihrer Qualität untersucht und die gefunden Ergebnisse anschließend praktisch 

angewandt.  

Hierzu erfolgten in einem ersten Schritt systematische Literaturrecherchen, eine 

Handsuche sowie die Auswertung der Ergebnisse mittels verschiedener Instrumente 

(u.a. Cochrane Collaboration`s risk of bias tool, International Patient Decision Aids 

Standards – IPDAS – instrument). Die Ergebnisse wurden in zwei Publikationen 

vorgestellt: “Effectiveness of decision aids for female BRCA1 and BRCA2 mutation 

carriers: a systematic review” (veröffentlicht 2019 in BMC Medical Informatics and 

Decision Making) sowie „Entscheidungshilfen zu präventiven Handlungsalternativen 

für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen: eine systematische Übersicht” (veröffentlicht 2021 

in Geburtshilfe und Frauenheilkunde).  

In einem zweiten Schritt wurden zwei Entscheidungshilfen zu präventiven 

Handlungsalternativen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen in Deutschland in 

Zusammenhang mit dieser Arbeit entwickelt. Diese werden zurzeit klinisch geprüft. Der 

strukturierte Entwicklungsprozess der Entscheidungshilfen wird in der dritten 

Publikation „Development of decision aids for female BRCA1 and BRCA2 mutation 

carriers in Germany to support preference-sensitive decision-making“ (veröffentlicht 

2021 in BMC Medical Informatics and Decision Making) vorgestellt. 

Aus den Ergebnissen der Publikationen lassen sich fünf Schlussfolgerungen ziehen: 

1) Entscheidungshilfen zu präventiven Handlungsalternativen für BRCA1/2-

Mutationsträgerinnen haben einen Nutzen. Dieser liegt vor allem in der Verbesserung 
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des Entscheidungsfindungsprozesses. 2) Entscheidungshilfen zu präventiven 

Handlungsalternativen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen für Deutschland sollten in 

deutscher Sprache verfasst und in verschiedenen Formaten (z.B. Druck- und digitales 

Format) verfügbar sein. 3) Deutsche Entscheidungshilfen sollten sich mit Brust- und 

Eierstockkrebsprävention auseinandersetzen und sich an deutschen S3- und S2-

Leitlinien orientieren. 4) Bei der Entwicklung von deutschen Entscheidungshilfen ist die 

Orientierung des Entwicklungsprozesses an den Qualitätskriterien der IPDAS-

Collaboration maßgeblich. 5) Entscheidungshilfen sollten zielgruppenspezifisch sein 

und somit unterschiedliche Risikoprofile und Gesundheitssituationen berücksichtigen. 
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2. Einleitung 

2.1. Vorwort 

Wir treffen in unserem Leben hunderttausende Entscheidungen. Viele davon 

erscheinen banal und begegnen uns tagtäglich immer wieder, etwa die morgendliche 

Entscheidung für ein bestimmtes Kleidungsstück, die Entscheidung für ein 

Mittagsgericht in der Kantine oder für ein Fortbewegungsmittel, mit dem wir abends zu 

einer Verabredung gelangen möchten.  

Es gibt jedoch auch Entscheidungen, die uns seltener begegnen und die weitreichende 

Folgen für unser Leben haben. Entscheidungen, die schwerer wiegen. Welchen Beruf 

möchte ich ausüben? Mit wem will ich zusammenleben? Möchte ich Kinder haben? 

Oder nicht? Wie gehe ich mit Schicksalsschlägen um? 

In der Medizin sehen sich ÄrztInnen, Pflegende und PatientInnen häufiger mit solchen 

schweren Entscheidungen konfrontiert. Ist ein Mensch krank, kann die Entscheidung 

für oder gegen eine Therapie die Dauer der Krankheit beeinflussen oder die 

Lebensqualität des Menschen verändern. Im äußersten Fall kann diese Entscheidung 

auch eine über Leben oder Tod sein.  

ÄrztInnen können sich bei medizinischen Entscheidungen an Leitlinien orientieren, in 

denen die aktuelle Evidenz zu einem Thema zusammengefasst ist. Im Idealfall ist die 

Evidenz sehr klar, es gibt einen „Goldstandard“, der besagt, wie mit einer Krankheit 

umgegangen werden sollte. Das erleichtert Entscheidungen für diejenigen, die 

behandeln und diejenigen, die behandelt werden, weil sie krank sind.  

Frauen mit einer BRCA1/2-Mutation sind nicht zwangsläufig krank. Sie tragen jedoch 

eine Veränderung in den Genen, die für sie das Risiko erhöht, krank zu werden. Es 

gibt verschiedene Möglichkeiten, wie betroffene Frauen mit diesem Risiko umgehen 

können. Einen „Goldstandard“ gibt es nicht. Ein Weg, der für eine Frau goldrichtig ist, 

kann für die andere der falsche sein. Denn es kommt auf die individuellen Werte und 

Präferenzen jeder Betroffenen an.  

ÄrztInnen können BRCA1/2-Mutationsträgerinnen die verschiedenen Handlungs-

möglichkeiten aufzeigen, Informationen dazu liefern und den Frauen den Rat geben, 

sich mit Freunden, Familie und anderen Betroffenen auszutauschen.  
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Die Entscheidung, wie sie mit ihrem Erkrankungsrisiko umgehen möchten, treffen die 

Frauen jedoch selbst.  

Diese Arbeit ist Teil eines Projekts, das sich das Ziel gesetzt hat, Frauen mit einer 

BRCA1/2-Mutation bei ihren Entscheidungen zu helfen.  

2.2. Familiärer Brust- und Eierstockkrebs 

Brust- und Eierstockkrebs kommen familiär häufig gemeinsam vor. Aus diesem Grund 

ist auch vom „hereditären Mamma- und Ovarialkarzinomsyndrom“ bzw. „hereditary 

breast and ovarian cancer syndrome“ (HBOC) die Rede 1. Zu den Genen, bei denen 

eine Mutation das HBOC verursachen kann, gehören das breast cancer gene 1 und 

das breast cancer gene 2 – kurz BRCA1 und BRCA2 2. Etwa 3 % bis 5 % aller 

Brustkrebs-Fälle und 24 % aller Fälle von familiärem Brustkrebs gehen auf 

Keimbahnmutationen in BRCA1 und BRCA2 zurück 3,4. Neben den genannten 

Gendefekten existieren weitere, die zu einer familiären Prädisposition von Brust- oder 

Eierstockkrebs führen.  

Es werden hoch penetrante von moderat und niedrig penetranten Genmutationen 

unterschieden. Mit dem Begriff Penetranz wird die Wahrscheinlichkeit bezeichnet, mit 

der sich ein Genotyp phänotypisch ausbildet. Bei einer Krankheit bedeutet eine 

vollständige oder hundertprozentige Penetranz dementsprechend, dass ein 

Individuum auf jeden Fall im Laufe seines Lebens erkranken wird.  

Zu den hoch penetranten Risikogenen gehört neben BRCA1 und BRCA2 das 

Tumorprotein-53-Gen (TP53) 2. Mutationen in TP53 können zum Li-Fraumeni-

Syndrom führen, einer seltenen Tumorprädisposition, die neben zahlreichen anderen 

Tumoren auch das Mammakarzinom umfasst 5.  

Zu den moderat penetranten Risikogenen gehören partner and localizer of brca2 

(PALB2), ataxia telangiectasia mutated (ATM), checkpoint kinase 2 (CHEK2) sowie 

die Gene RAD51C und RAD51D. Mutationen in PALB2 sind mit einem lebenslangen 

Brustkrebsrisiko von >30 % assoziiert, pathogene Mutationen in ATM und CHEK2 

erhöhen das Erkrankungsrisiko um das 2- bis 3-fache 6. Pathogene Mutationen in 

RAD51C und RAD51D führen zu einem erhöhten Brust- und Eierstockkrebsrisiko 6-9. 

Biallelische Mutationen in PALB2, BRCA1/2, RAD51C und BRIP1 führen zur 

autosomal-rezessiv vererbten Fanconi-Anämie. Individuen mit biallelischen 

Mutationen in ATM weisen das Bild der Ataxia teleangiectasia auf, einem Syndrom, 
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das durch Teleangieektasien, zerebelläre Ataxie und eine verminderte 

Immunkompetenz gekennzeichnet ist. 

Neben den hier beispielhaft aufgeführten Genen existieren weitere hoch und moderat 

penetrante Gene sowie zahlreiche niedrig penetrante Gene. Zunehmend werden 

zudem sogenannte Varianten mit bislang unklarer Signifikanz (VUS, variants of 

unknown significance) entdeckt – genetische Veränderungen, deren Relevanz noch 

nicht eindeutig beurteilt werden kann. Durch den Einsatz moderner Verfahren der 

Genomanalyse, dem next generation sequencing, werden zudem immerfort neue 

potenzielle Risikogene identifiziert. Die Beurteilung neuer Risikogene ist schwierig, da 

sie nur mithilfe umfassender Daten zu Mutationsprävalenzen möglich ist, vermutet 

wird, dass sie multiplikativ wirken und Hinweise zum Vorliegen oligogener Erbgänge 

zunehmen 6.  

2.3. BRCA 

Die Entdeckung des Gens, das später als breast cancer gene 1 – kurz BRCA1 – 

bekannt wurde, ist rund drei Jahrzehnte her. Ein Team um Jeff M. Hall unter Leitung 

von Mary-Claire King von der University of California in Berkley lokalisierte es auf dem 

langen Arm von Chromosom 17 (17q21) 10. Die Forscher hatten das Genom 

zahlreicher Familien, in denen gehäuft und besonders früh Brustkrebs aufgetreten war, 

mittels Kopplungsanalysen untersucht. 1994 wurde BRCA1 von Miki und Kollegen 

geklont und genauer beschrieben 11.  

Noch im gleichen Jahr gelang es einem Team um Richard Wooster vom britischen 

Institute of Cancer Research ein zweites „Brustkrebs-Gen“ auf Chromosom 13 zu 

lokalisieren: BRCA2 12. Die Wissenschaftler hatten wiederum Kopplungsanalysen 

durchgeführt: mit Familien, in denen es viele Brustkrebs-Fälle gab, die jedoch nicht in 

Verbindung mit BRCA1 standen. Ein Jahr später, 1995, wurde BRCA2 von den 

Wissenschaftlern geklont 13.  

BRCA1 umfasst 24 Exons und kodiert ein komplexes, 1863 Aminosäuren großes 

Protein 14. Das BRCA1-Protein besitzt zahlreiche funktionelle Domänen, die mit 

anderen Proteinen interagieren und durch die auf einige seiner Funktionen 

geschlossen werden kann 15. Hierzu zählen eine hochkonservierte RING-(really 

interesting new gene)-Finger-Domäne am N-Terminus und die sogenannte BRCA1 C-

Terminus Domäne, kurz BRCT, die aus zwei Tandem-Motiven besteht. Die RING-
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Finger Domäne ist an der BRCA1-gesteuerten Ubiquitinierung beteiligt, einem 

Prozess, bei dem Proteine zum Abbau im Proteasom markiert werden. Die BRCT-

Domäne spielt eine Rolle bei der DNA-Reparatur 15.   

Das BRCA2-Protein ist deutlich größer als das BRCA1-Protein. Es besteht aus 3418 

Aminosäuren und ist somit eines der größten Polypetide des menschlichen 

Proteoms 14. Ähnlich wie das BRCA1-Protein besitzt es einige bekannte funktionelle 

Domänen, darunter eine im mittleren Bereich, in der das circa 70 Aminosäuren lange 

BRC-Motiv acht Mal wiederholt wird, und die direkt mit RAD51 interagiert. Das Protein 

RAD51 spielt eine Schlüsselrolle bei der Reparatur von DNA-Doppelstrangbrüchen 

mittels homologer Rekombination 14.  

BRCA1 und BRCA2 haben also eine wichtige Funktion in der zellulären Antwort auf 

DNA-Schäden. Kommt es zum Funktionsausfall der Gene, können 

Chromosomenaberrationen in der Zelle akkumulieren und die Krebsentstehung 

initiieren 2. BRCA1 und BRCA2 werden daher meist zu den Tumorsuppressorgenen 

gezählt. Darunter werden Gene verstanden, die auf unterschiedliche Art und Weise 

verhindern, dass Krebs entsteht: etwa, indem ihre Genprodukte übermäßiges 

Zellwachstum verhindern oder beschädigte DNA reparieren 16.  

Das erste Tumorsuppressorgen, das genauer erforscht wurde, ist das 

Retinoblastomgen (RB1). Eine Mutation von RB1 führt zu einer Prädisposition 

kindlicher Netzhauttumoren. Knudson stellte durch die Erforschung des Gens seine 

„Second-hit-Hypothese“ auf 17. Demnach liegen bei erblichen Krebserkrankungen zwei 

pathogene Mutationen vor: Die erste Mutation (first hit) ist von Geburt an vorhanden 

und liegt als Keimzellmutation auf einem Allel, die zweite Mutation (second hit) kommt 

im Laufe des Lebens auf dem anderen Allel als somatische Mutation hinzu. Erst die 

Schädigung des zweiten „Wildtyp“-Allels führt zur Tumorentstehung. Dieser 

Mechanismus ist auch als loss of heterozigosity bekannt.   

Auch bei Individuen mit einer BRCA1/2-Mutation wird angenommen, dass die 

Tumorentstehung auf die „Second-hit-Hypothese“ zurückgeht 18-22. Einige Forscher 

diskutieren jedoch auch die Möglichkeit, dass bei der Brustkrebsentstehung in 

Verbindung mit BRCA1/2 kein second hit notwendig ist 23. Andere erwägen, dass bei 

der Genese von Brust- und Eierstockkrebs in Verbindung mit einer BRCA1/2-Mutation 

epigenetische Faktoren, also etwa der Grad der Methylierung des Promotors, eine 

Rolle spielen 20,24. 
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Aktuell sind über 1700 pathogene BRCA1- und über 2000 pathogene BRCA2-

Mutationen bekannt, der Großteil davon sind Deletionen 25,26. Etwa 0,1 % bis 0,3 % 

aller Frauen tragen in einem der beiden Gene eine pathogene Mutation 27-30. Für diese 

Frauen ist das Risiko, im Laufe ihres Lebens an Brust- und/oder Eierstockkrebs zu 

erkranken, deutlich erhöht.  

Populationsbasierten Studien zufolge liegt das Risiko für BRCA1-

Mutationsträgerinnen bis zum Alter von 80 Jahren an Brustkrebs zu erkranken bei 

72 %. Für Eierstockkrebs liegt dieses Risiko bei 44 % 31. Für BRCA2 zeigen 

entsprechende Schätzungen ein etwas niedrigeres kumulatives Risiko (Brustkrebs 

69 %, Eierstockkrebs 17 %) 31. Betroffene, die einseitig an Brustkrebs erkrankt sind, 

haben zudem im Vergleich zur Allgemeinbevölkerung ein deutlich erhöhtes Risiko, 

auch kontralateral an Brustkrebs zu erkranken 31. 

Liegt der Verdacht vor, dass bei einer ratsuchenden Frau eine BRCA1/2-Mutation 

vorliegt – etwa, weil in ihrer Familie besonders viele oder besonders junge Mitglieder 

an Brust- und/oder Eierstockkrebs erkrankt sind oder Brustkrebs bei Männern der 

Familie vorliegt – hat sie die Möglichkeit, sich genetisch testen zu lassen 32. Die 

Kriterien für einen genetischen Test wurden 1996 vom Deutschen Konsortium 

Familiärer Brust- und Eierstockkrebs (German Consortium for Hereditary Breast and 

Ovarian Cancer, GC-HBOC) implementiert (siehe Abb. 1) 3. Das GC-HBOC ist ein 

Zusammenschluss universitärer Zentren, die im Bereich des familiären Brust- und 

Eierstockkrebs forschen und Ratsuchenden eine Betreuung anbieten.  

Wird eines der Kriterien für den genetischen Test erfüllt, liegt die Wahrscheinlichkeit 

für das Vorliegen einer BRCA-Mutation bei ≥ 10 % 3. Basierend auf den Testkriterien 

wurde vom Konsortium eine Screening-Checkliste für Brustkrebspatientinnen 

entwickelt und evaluiert. Rhiem und Kollegen konnten mithilfe der Checkliste 

beweisen, dass circa 30 % aller Brustkrebspatientinnen die Kriterien für eine 

genetische Testung erfüllen 3. 
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Familiäre Anamnese für Brust- und Eierstockkrebs als Einschlusskriterien  

für eine Testung auf BRCA1/2-Mutationen (mindestens eine Konstellation 

muss erfüllt sein): 

 Mindestens drei Frauen mit Brustkrebs, unabhängig vom Erkrankungsalter 

 Mindestens zwei Frauen mit Brustkrebs, davon eine vor dem 51. Geburtstag 

erkrankt 

 Mindestens zwei Frauen mit Eierstockkrebs 

 Mindestens eine an Brustkrebs und mindestens eine an Eierstockkrebs 

erkrankte Frau 

 Mindestens eine an Brust- und Eierstockkrebs erkrankte Frau 

 Mindestens eine Frau mit Brustkrebs vor dem 36. Geburtstag 

 Mindestens eine Frau mit bilateraler Brustkrebserkrankung, die erste vor dem 

51. Geburtstag 

 Mindestens ein Mann mit Brustkrebs und eine Frau mit Brust- und/oder 

Eierstockkrebs 

 

Abb. 1: Kriterien für einen genetischen Test, die 1996 vom GC-HBOC implementiert wurden 3  

In den Zentren des GC-HBOC werden ratsuchende Frauen nicht nur bezüglich einer 

möglichen Testung beraten, sie sind auch die wichtigsten Anlaufstellen, wenn es 

darum geht, wie Betroffene mit einem positivem Genbefund umgehen.  

Aktuell zählen folgende Angebote zu den Präventions- und Früherkennungs-

Strategien für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen in Deutschland: ein intensiviertes 

Brustkrebs-Früherkennungsprogramm für nicht an Brustkrebs erkrankte Frauen 

(Brust-Magnetresonanztomografie, Brust-Sonografie, Mammografie, ärztliche 

Brustpalpation), ein intensiviertes Brustkrebs-Früherkennungs- und 

Nachsorgeprogramm für bereits an Brustkrebs erkrankte Frauen  sowie 

risikoreduzierende Operationen der Brustdrüse und der Adnexe 32-35. 

International wird auch der Einsatz von Medikamenten als präventive Strategie 

diskutiert. So empfiehlt etwa das britische National Institute for Health and Care 

Excellence (NICE) in seiner Leitlinie zu familiärem Brustkrebs Selektive Östrogen-

Rezeptor-Modulatoren (SERM) wie Tamoxifen sowie Aromatase-Hemmern wie 
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Anastrozol anzubieten 36. Auch in der Leitlinie der European Society for Medical 

Oncology (ESMO) wird empfohlen, den Einsatz von Tamoxifen bei BRCA1/2-

Mutationsträgerinnen trotz schwacher Evidenzgrundlage zu erwägen 37. 

2.4. Arzt-Patienten-Beziehung  

In den vergangenen Jahrzehnten hat in der Medizin ein Wandel stattgefunden. Befand 

sich früher der Arzt im Mittelpunkt des Geschehens, so steht heute zunehmend der 

Patient im Zentrum 38. Es wird von patientenzentrierter Medizin bzw. 

patientenzentrierter Versorgung gesprochen. 1969 beschrieb Balint die 

Patientenzentrierung als „eine andere Art des medizinischen Denkens“, bei der der 

Patient nicht auf seine Krankheit reduziert, sondern als „einzigartiges menschliches 

Wesen“ wahrgenommen wird 39. 2001 definierte das US-amerikanische Institute of 

Medicine (IOM) patientenzentrierte Versorgung als „care that is respectful of and 

responsive to individual patient preferences, needs, and values and ensuring that 

patient values guide all clinical decisions.“ 40 Das IOM benannte die 

Patientenzentrierung als eines von sechs Zielen einer qualitativ hochwertigen Medizin 

40,41. 

Nicht nur der Fokus der Medizin, auch die Beziehung zwischen Arzt und Patient hat 

sich im Laufe der Zeit gewandelt. Sie ist keine Einbahnstraße mehr, folgt nicht mehr 

dem „Paternalistischen Modell“, wie es 1992 von Emanuel und Emanuel beschrieben 

wurde 42. Dem Paternalistischen Modell liegt die Annahme zugrunde, dass der Arzt in 

der Rolle eines „Wächters“ die beste Entscheidung über eine Behandlung treffen kann. 

Hierfür benötigt er weder Informationen vom Patienten noch muss er ihn in die 

Entscheidung miteinbeziehen 42,43. Den anderen Pol der Arzt-Patienten-Beziehung 

bildet das „Informative Modell“. Hier ist der Arzt in der Rolle eines „technischen 

Experten“, der dem Patienten Informationen liefert, sodass dieser vollkommen 

autonom Behandlungsentscheidungen treffen kann 42,43. 

Zwischen diesen beiden Polen siedelt sich die partizipative Entscheidungsfindung an. 

Dieses Konzept ist auch unter dem englischen Begriff shared decision-making (SDM) 

bekannt. Es gibt keine einheitliche Definition für SDM 44. Charles und Kollegen haben 

jedoch bereits 1997 folgende Schlüsselelemente des Konzepts herausgearbeitet: 1) 

Mindestens zwei Teilnehmer, das heißt Arzt und Patient, sind involviert, 2) beide 

Parteien tauschen Informationen untereinander aus, 3) beide Parteien ergreifen 

Maßnahmen, um einen Konsens zu finden, 4) eine Übereinkunft wird erreicht, um die 
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gewünschte Behandlung durchzuführen 45. Von SDM kann also gesprochen werden, 

wenn Arzt und Patient gemeinsam und partnerschaftlich eine Entscheidung treffen 

bzw. wenn eine Entscheidung auf Augenhöhe erfolgt.  

Studien zeigen, dass sowohl PatientInnen als auch ÄrztInnen von SDM profitieren 

können. So waren PatientInnen, die eine partizipative Rolle in der 

Entscheidungsfindung hatten, zufriedener mit dem ärztlichen Gespräch, der 

emotionalen Unterstützung und den Informationen, die sie zur Behandlung erhalten 

hatten 46. Auch die Lebensqualität der PatientInnen kann durch SDM gesteigert 

werden 47,48. Für ÄrztInnen ist SDM eine Möglichkeit, PatientInnen zu erklären, dass 

in der Medizin Ergebnisse mit Unsicherheiten verbunden sind 49. SDM kann durch den 

Einsatz von Entscheidungshilfen erleichtert werden 50.  

2.5. Entscheidungshilfen 

Was sind Entscheidungshilfen? Die Antwort steckt im Begriff: Entscheidungshilfen 

helfen dabei, eine Entscheidung zu treffen. Dies kann eine Entscheidung über eine 

medizinische Therapie, eine diagnostische Untersuchung oder eine präventive 

Maßnahme sein. Die International Patient Decision Aid Standards (IPDAS) 

Collaboration definiert Entscheidungshilfen als “tools designed to help people 

participate in decision making about health care options. They provide information on 

the options and help patients clarify and communicate the personal value they 

associate with different features of the options 51.” 

Gerade bei komplexen Entscheidungen sind Entscheidungshilfen nützlich. Etwa wenn 

es mehr als eine angemessene Option gibt oder keine Option einen eindeutigen Vorteil 

mit Blick auf das gesundheitliche Ergebnis hat. Aber auch wenn die Optionen 

präferenzsensitiv sind oder es keine eindeutige Evidenzlage gibt, sind 

Entscheidungshilfen von Nutzen 50,51. 

Entscheidungshilfen können vor, während oder nach einem Gespräch mit 

medizinischem Personal genutzt werden 50. Sie können auch mit anderen 

Unterstützungs-Instrumenten kombiniert werden. So ist etwa die Verbindung mit 

Entscheidungs-Coaching möglich. Dabei handelt es sich um ein nicht-direktives 

Gespräch zwischen einer ratsuchenden Person und geschultem Gesundheitspersonal 

52. 
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Entscheidungshilfen können vielfältige Formate haben und etwa als Broschüre, online-

Tool oder Video vorliegen. Im Unterschied zu reinen Informationsmaterialien geben sie 

dem Nutzer zusätzlich die Möglichkeit, eigene Werte und Präferenzen zu begreifen 

sowie Handlungsoptionen abzuwägen. 

Durch Entscheidungshilfen kann die Qualität einer Entscheidung erhöht werden 50,53. 

Für O’Connor liegt eine qualitativ hochwertige bzw. “effektive” Entscheidung dann vor, 

wenn sie 1) informiert, 2) übereinstimmend mit den eigenen Werten ist und 3) wenn 

nach ihr gehandelt wird 54.  

Die Cochrane Collaboration ist der Frage, welchen Nutzen Entscheidungshilfen haben, 

im Detail nachgegangen. Sie hat 105 Studien mit 31.043 Teilnehmern ausgewertet 

und kommt zu folgendem Schluss: Entscheidungshilfen können 1) das Wissen über 

Handlungsoptionen steigern und 2) dazu führen, dass Risiken genauer eingeschätzt 

werden. Sie bewirken, dass 3) sich die Nutzer besser informiert fühlen und 4) sich 

klarer über ihre persönlichen Werte sind. Wahrscheinlich haben Nutzer von 

Entscheidungshilfen zudem 5) ein besseres Verständnis von Vor- und Nachteilen der 

Optionen und 6) nehmen mehr am Entscheidungsfindungsprozess teil 50. 

2.6. Entscheidungshilfen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen 

Frauen, die erfahren, dass sie Trägerin einer pathogenen BRCA1/2-Mutation sind, 

stehen vor schwierigen Entscheidungen. Mutationsträgerinnen, die nicht an Krebs 

erkrankt sind, müssen mit Rücksicht auf ihre persönlichen Wertvorstellungen und 

Lebenssituation entscheiden, wie sie mit dem erhöhten Ersterkrankungsrisiko 

umgehen wollen. Frauen, die bereits einseitig an Brustkrebs erkrankt sind, müssen bei 

ihrer Entscheidung zusätzlich verschiedene konkurrierende Risiken berücksichtigen. 

Hierzu zählen das Risiko eines ipsilateralen Rezidivs oder eine Metastasierung des 

Primärtumors. 

Die Entscheidungen sind aus verschiedenen Gründen nicht nur schwierig, sondern 

auch sehr komplex. Wie bereits im Kapitel „BRCA“ erläutert, gibt es mehrere Optionen, 

wie Betroffene mit den genannten Risiken umgehen können. Die Evidenzlage zu den 

Optionen ist in einigen Punkten nicht eindeutig. Überdies sind die Optionen 

präferenzsensitiv, also mit Vorteilen, Nachteilen und Unsicherheiten verbunden, die 

unterschiedlich bewertet werden können.  
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Ein Beispiel: Für die BRCA1/2-Mutationsträgerin Frau M. ist eine bilaterale 

Mastektomie die richtige Option, da es sich hierbei meist um einen einmaligen Eingriff 

handelt, der das Risiko, an Brustkrebs zu erkranken, deutlich senkt. Für Frau M.s 

Schwester, die ebenfalls Mutationsträgerin ist, ist solch ein Eingriff momentan zu 

radikal, da sie Angst vor Operationsrisiken hat und davor, wie sich ihr Selbstbild als 

Frau und ihre Sexualität mit dem Verlust der Brüste verändern. Sie wählt zunächst das 

Brustkrebs-Früherkennungsprogramm, auch wenn es mit mehr Terminen und mehr 

Unsicherheiten bezüglich des Brustkrebs-Risikos verbunden ist. Eine Operation zu 

einem späteren Zeitpunkt schließt sie nicht aus. Ähnliche Beispiele und Argumente 

lassen sich auch mit Blick auf die Oophorektomie oder den Zeitpunkt für die einzelnen 

Maßnahmen finden.  

Aufgrund der Komplexität der Entscheidungen ist – neben einem adäquaten 

Risikoverständnis – eine umfassende, individuelle Beratung für BRCA1/2-

Mutationsträgerinnen essenziell. Gegebenenfalls kann es sonst zu 

Entscheidungskonflikten kommen.  

Entscheidungskonflikte können dazu führen, wichtige Entscheidungen zu bedauern 

oder Schuldzuweisungen vorzunehmen 55-58. Ersteres haben Brehaut et al. bei 

Kohorten mit Frauen (Hormonersatztherapie, adjuvante BK-Therapie) und Männern 

(Prostatakrebs-Therapie) gezeigt 56, letzteres wurde etwa durch Gattellari und Ward 

bei einer Kohorte Männer nachgewiesen (Prostata spezifisches Antigen-Test) 57.  

In Deutschland wurden in den vergangenen Jahren Schritte eingeleitet, PatientInnen 

in ihrer aktiven Anteilnahme an Entscheidungsprozessen zu unterstützen. Ziel ist eine 

Medizin, die partizipativer und patientenzentrierter ist (Vgl. Kapitel „Arzt-Patienten-

Beziehung“). So wurde das Recht, beraten und informiert zu werden, 2013 durch das 

Patientenrechtegesetz gestärkt 59. Schon 2008 wurde im Nationalen Krebsplan betont, 

wie wichtig evidenzbasierte Patienteninformationen für die Entscheidungsfindung sind 
60.  

Wie im Kapitel „Entscheidungshilfen“ bereits erläutert, sind Entscheidungshilfen 

besonders bei komplexen Entscheidungen hilfreich. Da es sich bei den 

Entscheidungen von BRCA1/2-Mutationsträgerinnen um komplexe Entscheidungen 

handelt, scheint der Einsatz von Entscheidungshilfen an dieser Stelle sinnvoll und 

hilfreich.  
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In den vergangenen Jahren wurden im internationalen Raum mehrere 

Entscheidungshilfen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen entwickelt. In Deutschland 

gibt es bislang keine Entscheidungshilfen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen, die als 

Regelangebot im klinischen Alltag eingesetzt werden. 

2.7. Fragestellungen und Ziel der Arbeit 

Für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen erfolgt eine umfassende, individuelle Beratung 

bereits seit einigen Jahren in den Zentren des GC-GBOC. Um dieses 

Beratungsangebot zu erweitern und der Komplexität der Entscheidungen der 

Betroffenen gerecht zu werden, wurde beschlossen, in einem gemeinsamen Projekt 

des Instituts für Gesundheitsökonomie und Klinische Epidemiologie (IGKE) sowie des 

Zentrums Familiärer Brust- und Eierstockkrebs des Universitätsklinikums Köln zwei 

Entscheidungshilfen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen in Deutschland zu entwickeln. 

Ziel dieser Arbeit ist es, grundlegende Fragen, die für die Entwicklung dieser 

Entscheidungshilfen maßgeblich waren, zu klären.  

In der ersten Veröffentlichung „Effectiveness of decision aids for female BRCA1 and 

BRCA2 mutation carriers: a systematic review“ wird der Frage nachgegangen, 

welchen Nutzen Entscheidungshilfen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen haben. In der 

zweiten Publikation „Entscheidungshilfen zu präventiven Handlungsalternativen für 

BRCA1/2-Mutationsträgerinnen: eine systematische Übersicht“ werden die im 

internationalen Raum bereits vorhandenen Entscheidungshilfen hinsichtlich ihres 

inhaltlichen und formalen Aufbaus sowie ihrer Qualität untersucht. Zudem wird die 

Frage geklärt, inwiefern Inhalte der Entscheidungshilfen auf den deutschen Kontext 

übertragbar sind. In der dritten Veröffentlichung „Development of decision aids for 

female BRCA1 and BRCA2 mutation carriers in Germany to support 

preference-sensitive decision-making” wird schließlich der strukturierte 

Entwicklungsprozess der zwei Entscheidungshilfen für BRCA1/2-

Mutationsträgerinnen in Deutschland vorgestellt. 

In den Kapiteln im Anschluss an die Veröffentlichungen werden die Ergebnisse der 

Publikationen diskutiert und zusammengefasst. Abschließend erfolgt ein Ausblick. 
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3. Veröffentlichungen 

3.1. Effectiveness of decision aids for female BRCA1 and BRCA2 mutation 

carriers: a systematic review 
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3.2. Entscheidungshilfen zu präventiven Handlungsalternativen für BRCA1/2-

Mutationsträgerinnen: eine systematische Übersicht 
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Entscheidungshilfen zu präventiven Handlungsalternativen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen:  

eine systematische Übersicht 

 

Abstract 

Einleitung: Frauen mit einer pathogenen BRCA1/2-Mutation haben ein deutlich erhöhtes 

Lebenszeitrisiko an Brust- und/oder Eierstockkrebs zu erkranken. Als derzeitige präventive 

Handlungsalternativen werden ein intensiviertes Brustkrebs-Früherkennungsprogramm und 

risikoreduzierende Operationen angeboten. Vor der Entscheidung für eine Option müssen 

medizinische und persönliche Faktoren wie die Lebenssituation und individuelle Präferenzen 

sorgfältig abgewogen werden. Um BRCA1/2-Mutationsträgerinnen während ihres 

Entscheidungsfindungsprozesses zu unterstützen, werden international Entscheidungshilfen 

eingesetzt. In dieser Studie werden diese erstmals strukturiert analysiert und auf ihre 

Übertragbarkeit auf den deutschen Kontext geprüft. Material und Methoden: Es wurden eine 

systematische Literaturrecherche in fünf elektronischen Datenbanken sowie eine Handsuche 

durchgeführt. Die identifizierten Entscheidungshilfen wurden bezüglich formaler Kriterien, 

medizinischer Inhalte und ihrer Qualität  bewertet. Die qualitative Bewertung erfolgte mithilfe der 

Kriterien der International Patient Decision Aids Standards Colaboration (IPDASi v4.0), mit denen 

verschiedene Dimensionen überprüft wurden (z.B. Informationen, Wahrscheinlichkeiten, 

Wertevorstellungen). Ergebnisse: Es wurden 20 Entscheidungshilfen eingeschlossen, die zwischen 

2003 und 2019 in Australien (n=4), Großbritannien (n=3), Kanada (n=2), den Niederlanden (n=2) und 

den USA (n=9) veröffentlicht wurden. Neun richten sich an BRCA1/2-Mutationsträgerinnen, elf 

schließen weitere Risikogruppen ein. 18 beinhalten als Entscheidungsoptionen risikoreduzierende 

Operationen, 14 benennen Früherkennungsverfahren für Brust- und/oder Eierstockkrebs, 13 

beschreiben die Möglichkeit der medikamentösen Prävention mittels selektiver Östrogenrezeptor-

Modulatoren oder Aromatase-Inhibitoren. 9 der 20 Entscheidungshilfen erfüllen grundlegende 

Qualitätskriterien (IPDASiv4.0-Qualifizierungskriterien). Schlussfolgerung: Formal können 
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internationale Entscheidungshilfen als Grundlage für eine deutsche Entscheidungshilfe für BRCA1/2-

Mutationsträgerinnen dienen. Inhaltlich weichen sie teils deutlich von den Empfehlungen deutscher 

Leitlinien ab. Nur wenige erreichen eine hohe Qualität.   

 

Schlüsselwörter  

BRCA1, BRCA2, Entscheidungshilfe, familiärer Brustkrebs, familiärer Eierstockkrebs 

 

Einleitung 

Etwa eine bis drei von tausend Frauen tragen eine pathogene Mutation in einem der beiden 

Risikogene BRCA1 und BRCA2 (BReast CAncer gene 1 und 2)[1-4]. Sie haben ein deutlich erhöhtes 

Risiko im Laufe ihres Lebens an Brust- (BK) und/oder Eierstockkrebs (EK) zu erkranken. 

Populationsbasierten Studien zufolge liegt das kumulative Risiko von BRCA1-Mutationsträgerinnen 

bis zum Alter von 80 Jahren bei 72 % für BK und 44 % für EK [5]. Entsprechende Schätzungen für 

BRCA2 liegen bei 69 % und 17 % [5]. Zudem besteht bei Betroffenen, die einseitig an BK erkrankt 

sind, ein im Vergleich zur Allgemeinbevölkerung deutlich erhöhtes Risiko auch kontralateral an BK zu 

erkranken [5]. Bei begründetem Verdacht auf eine BRCA1/2-Mutation können sich Frauen genetisch 

testen lassen [6, 7]. Ein positiver Genbefund stellt die Frauen oft vor schwierige Entscheidungen.  

Nicht an Krebs erkrankte Mutationsträgerinnen müssen unter Berücksichtigung ihrer persönlichen 

Wertvorstellungen und Lebenssituation entscheiden, wie sie mit dem erhöhten Ersterkrankungsrisiko 

umgehen wollen. Ein adäquates Verständnis für Risiken bildet hierbei eine grundlegende 

Voraussetzung für die Entscheidungsfindung. Frauen, die bereits einseitig an BK erkrankt sind, 

müssen bei ihrer Entscheidung zusätzlich verschiedene konkurrierende Risiken berücksichtigen, wie 

das Risiko eines ipsilateralen Rezidivs oder einer Metastasierung des Primärtumors. Aktuelle 

Präventions- und Früherkennungs-Strategien, die Mutationsträgerinnen angeboten werden können, 

umfassen ein intensiviertes BK-Früherkennungsprogramm für nicht an BK erkrankte Frauen (Brust-

Magnetresonanztomografie, Brust-Sonografie, Mammografie, ärztliche Brustpalpation), ein 
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intensiviertes BK-Frühererkennungs- und Nachsorgeprogramm für bereits an BK erkrankte Frauen  

sowie risikoreduzierende Operationen der Brustdrüse und der Adnexe [7-10] (Tabelle 1).  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Tabelle 1: Präventions-Strategien für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen in Deutschland [11]  

 

Ohne eine umfassende Beratung und ein adäquates Risikoverständnis kann es bei  BRCA1/2-

Mutationsträgerinnen zu Entscheidungskonflikten kommen. Entscheidungskonflikte können dazu 

führen, wichtige Entscheidungen  zu bedauern oder Schuldzuweisungen vorzunehmen [12-15]. 

Ersteres haben Brehaut et al. bei Kohorten mit Frauen (Hormonersatztherapie, adjuvante BK-
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Therapie) und Männern (Prostatakrebs-Therapie) gezeigt [13], letzteres wurde etwa durch Gattellari 

und Ward bei einer Kohorte Männer nachgewiesen (Prostata spezifisches Antigen-Test) [14]. Das 

Recht, beraten und informiert zu werden, wurde durch das Patientenrechtegesetz gestärkt [16], im 

Nationalen Krebsplan wird die Bedeutung evidenzbasierter Patienteninformationen für die 

Entscheidungsfindung hervorgehoben [17]. In Deutschland werden Patienten als 

Informationsmedium bisher überwiegend Broschüren angeboten, die über eine Informierung über 

die verschiedenen Handlungsoptionen nicht hinausgehen. Zunehmend gewinnen national und 

international jedoch auch Entscheidungshilfen (EH) an Bedeutung, die dem Nutzer zusätzlich die 

Möglichkeit geben, eigene Werte und Präferenzen zu klären sowie Handlungsoptionen abzuwägen. 

Die International Patient Decision Aid Standards (IPDAS) Collaboration definiert EH als “tools 

designed to help people participate in decision making about health care options. They provide 

information on the options and help patients clarify and communicate the personal value they 

associate with different features of the options.”[18] EH werden alleine oder auch in Verbindung mit 

anderen Instrumenten der Unterstützung der Entscheidungsfindung eingesetzt, etwa dem 

Entscheidungs-Coaching, einem nicht-direktiven Gespräch zwischen einer ratsuchenden Person und 

geschultem Gesundheitspersonal [19].   

EH unterstützen bei der Abwägung von Nutzen und Risiken unterschiedlicher Handlungsoptionen 

und bei der Klärung der eigenen Werte und Präferenzen [18, 20]. Sie sind besonders bei komplexen 

Entscheidungen hilfreich, wenn es 1) mehr als eine adäquate Option gibt, 2) keine Option einen 

eindeutigen Vorteil bezüglich des gesundheitlichen Ergebnisses hat, 3) die Optionen 

präferenzsensitiv sind, also mit Vorteilen, Nachteilen und Unsicherheiten verbunden sind, die vom 

Nutzer unterschiedlich bewertet werden können, 4) die Evidenzlage eingeschränkt ist  [18, 20]. Durch 

EH kann die Qualität einer Entscheidung erhöht werden  [20, 21]. Eine qualitativ hochwertige oder, 

wie O’Connor es nennt, “effektive” Entscheidung liegt dann vor, wenn sie informiert und 

übereinstimmend mit den eigenen Werten ist und wenn nach ihr gehandelt wird [22].  
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In den vergangenen Jahren wurden international mehrere EH für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen 

entwickelt. Diese wurden bisher weder systematisch erfasst noch bezüglich ihrer Inhalte oder 

Qualität eingeordnet. In Deutschland gibt es bislang keine EH für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen, die 

als Regelangebot im klinischen Alltag eingesetzt werden. Zwei deutsche EH wurden im 

Zusammenhang mit der vorliegenden Arbeit entwickelt und befinden sich derzeit in der klinischen 

Prüfung [23, 24]. Das Ziel dieser Arbeit ist es 1) die aktuellste systematische Übersicht über 

vorhandene EH für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen bereitzustellen, 2) formale Kriterien der EH zu 

erfassen, 3) den medizinischen Inhalt der EH zu analysieren und 4) ihre Qualität zu bewerten.  

 

Material und Methoden  

Suchstrategie 

Es erfolgte eine systematische Literatursuche in den Datenbanken MEDLINE, Embase, PsycINFO, ERIC 

und Cochrane Database of Systematic Reviews. Die Suchstrategie wurde individuell an jede 

Datenbank angepasst und umfasste zwei Kategorien an Begriffen: decision-making/decision aid und 

BRCA1/2 (Anhang 1). Die Suche orientierte sichan den PRISMA-Leitlinien [25]. Das 

Verzerrungspotential der Studien wurde nicht untersucht, da dies bereits in einer vorherigen Arbeit 

erfolgte [21] und der Fokus dieser Arbeit nicht auf den gescreenten Studien, sondern auf den darin 

beschriebenen EH liegt.  Ergänzend erfolgte eine Handsuche über Google und auf den Webseiten 

verschiedener Institutionen (z.B. Ottawa Hospital Research Institute). Bei der Suche wurde die 

Definition von EH der IPDAS Collaboration genutzt [18].   

 

Einschlusskriterien 

- Dokumente, die von den Autoren als EH bezeichnet werden, ohne Einschränkung des Formats, 

darunter  

- EH, die in Primärstudien beschrieben werden, ohne Einschränkung des Studiendesigns sowie  

- EH, die im Internet abrufbar sind.   
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- Zielgruppe der EH: Frauen im Alter von 18 bis 75 Jahren mit positivem BRCA1/2-Gentestbefund.  

- Inhalt der EH: präventive Handlungsalternativen bei nachgewiesener pathogener BRCA1/2-

Mutation. 

- Sprachen der EH: Deutsch, Englisch, Französisch, Spanisch, Italienisch, Niederländisch.  

 

Ausschlusskriterien 

- EH zur Frage, ob man einen Gentest auf eine BRCA1/2-Mutation durchführen soll,   

- EH zur Kommunikation eines positiven BRCA1/2-Gentestbefunds mit Angehörigen,  

- EH zu Fragen der Familienplanung bei positivem BRCA1/2-Gentestbefund,  

- andere Formen der Entscheidungsunterstützung, z.B. Entscheidungs-Coaching.  

 

Screening  

Das Screening von Titeln, Abstracts und Volltexten wurde von zwei Reviewern unabhängig 

durchgeführt. Ein dritter Reviewer wurde bei Uneinigkeiten im Screening-Prozess hinzugezogen. Die 

in den Primärstudien beschriebenen EH wurden angefordert oder, wenn verfügbar, online abgerufen.  

 

Analyse formaler Kriterien  

Die eingeschlossenen EH wurden anhand formaler Kriterien analysiert: Adressierte Zielgruppe, 

Publikationsjahr oder letztes Update, Erstellungsort, Sprache sowie Format.  

 

Analyse inhaltlicher Kriterien  

Inhaltlich wurde analysiert, ob sich die angebotenen Handlungsalternativen auf die Prävention von 

BK, EK oder beide Erkrankungen beziehen, welche Optionen spezifisch genannt werden, welche 

Instrumente zur Unterstützung der Entscheidungsfindung angeboten werden, welche Informationen 

vorhanden sind und ob es die Möglichkeit gibt, Informationen zu individualisieren.  
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Analyse qualitativer Kriterien   

Die Qualität der EH wurde mit Hilfe des International Patient Decision Aids Standards instruments 

(IPDASi v4.0) untersucht. Es beinhaltet 44 Kriterien in zehn Dimensionen (Informationen, 

Wahrscheinlichkeiten, Wertevorstellungen, Unterstützung der Entscheidungsfindung, 

Entwicklungsprozess, Evidenz, Offenlegung, Lesbarkeit, Evaluation, Diagnostischer Test). Die IPDASi-

Dimension „Diagnostischer Test“ wurde hier nicht berücksichtigt, da sie für die vorliegende 

Fragestellung und EH nicht zutreffend ist.  Die IPDASi-Kriterien werden in drei Gruppen gegliedert: 

Qualifizierungskriterien, Zertifizierungskriterien und Qualitätskriterien (siehe Tabelle 6). Die 

Qualifizierungskriterien werden binär bewertet (ja/nein) und definieren eine EH als solche. Durch die 

Zertifizierungskriterien, die mithilfe einer Skala von 1 bis 4 bewertet werden, soll eine Verzerrung der 

Entscheidung vermieden werden. Wenn eine EH als solche zertifiziert werden soll, muss jedes 

Zertifizierungskriterium mindestens einen Score von 3 erreichen. Die Qualitätskriterien sind 

erstrebenswert, da sie die Qualität der EH erhöhen, jedoch nicht unabdingbar (Bewertungsskala von 

1 bis 4). Die Bewertung der Qualität der EH erfolgte unabhängig von zwei Reviewern. Ein dritter 

Reviewer wurde bei unterschiedlichen Bewertungen hinzugezogen.   

 

Ergebnisse 

Suchergebnisse 

Insgesamt wurden 20 EH eingeschlossen (Abbildung 1). Zehn EH sind in Primärstudien beschrieben 

und wurden in der Datenbankrecherche gefunden [26-35]. Von diesen standen sechs als Vollversion 

zur Verfügung [27, 28, 31-34]. Vier EH waren nicht als Vollversion erhältlich, da zwei Autoren  nicht 

mehr auf die EH zugreifen konnten [26, 30], das Format der EH nicht länger gebräuchlich war [35] 

oder unsere Anfrage nicht beantwortet wurde [29]. Zehn weitere EH wurden mittels Handsuche 

identifiziert und standen zur weiteren Analyse zur Verfügung [36-45].  
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Abbildung 1: Fließschema der Suchergebnisse in Anlehnung an die PRISMA-Leitlinien [24] 
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Tabelle 2: Basisdaten der Entscheidungshilfen  
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Tabelle 2: Basisdaten der Entscheidungshilfen (Fortsetzung) 
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Tabelle 2: Basisdaten der Entscheidungshilfen (Fortsetzung) 
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Tabelle 2: Basisdaten der Entscheidungshilfen (Fortsetzung) 

 

Formale Kriterien  

Für die formale Erfassung konnten alle 20 eingeschlossen EH herangezogen werden. Sie wurden 

zwischen 2003 und 2019 veröffentlicht (Tabelle 2). Neun EH wurden explizit für BRCA1/2-

Mutationsträgerinnen erstellt [26-30, 32-35], elf richten sich zusätzlich an Frauen, die aus anderen 

Gründen ein erhöhtes EK- und/oder BK-Risiko haben [31, 36-45]. Dazu zählen eine familiäre Häufung  

an EK und/oder BK [31, 36-43], das Lynch-Syndrom [37, 39, 40, 42, 43], eine TP53-, STK11-, PTEN- 

oder E-Cadherin-Mutation [44, 45] und eine Strahlentherapie im Bereich des Thorax [41]. Von den 
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neun EH, die explizit für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen erstellt worden sind, richtet sich eine 

ausschließlich an Frauen mit BK in der Anamnese [26], vier sind ausschließlich an Frauen adressiert, 

die bisher weder an BK noch an EK erkrankt sind [27-29, 32]. Neun EH wurden in den USA entwickelt 

[26, 28, 30, 32, 35, 36, 39, 41, 42], vier in Australien [31, 37, 38, 43], drei in Großbritannien [40, 44, 

45], zwei in Kanada [27, 29] und zwei in den Niederlanden [33, 34]. Alle außer letzteren beiden sind 

in englischer Sprache verfasst. 13 EH sind web-basiert oder online abrufbar [26, 28, 31, 32, 36, 38-

45], sieben wurden im Papier-, Video- oder CD-ROM-Format erstellt [27, 29, 30, 33-35, 37]. Nicht 

ausgewertet werden konnte die Information, auf welche Art und Weise die Frauen auf die EH 

zugreifen konnten, da es hierzu in mehreren EH bzw. in den dazugehörigen Studien keine klaren 

Angaben gab.  

 

Inhalt  

Inhaltlich können die EH in drei Gruppen eingeteilt werden: 5 der 20 EH (25%) beschreiben sowohl 

präventive Maßnahmen für BK als auch für EK [26, 28, 30, 32, 34], 9 (45%) haben den Fokus auf 

präventiven BK-Maßnahmen [31, 36, 38, 41, 44, 45], 6 (30%) auf präventiven EK-Maßnahmen [33, 37, 

39, 40, 42, 43]. Eine weitergehende Analyse der Inhalte der EH konnte nur für die 16 EH erfolgen, die 

in Vollversion vorlagen. Die Ergebnisse sind in den Tabellen 3 bis 5 im Vergleich zu den deutschen 

Leitlinien dargestellt. Inhaltlich entspricht keine der bestehenden EH komplett den deutschen 

Empfehlungen.   

Vier EH bieten Ratsuchenden die Möglichkeit, Informationen zu individualisieren. Die Spannbreite 

reicht von einer Unterscheidung des Mutationsstatus (BRCA 1 oder 2) [33] bis hin zur Möglichkeit, die 

Informationen mittels detaillierter Filtervariablen wie dem Mutationsstatus, Alter, 

Menopausenstatus und der Familienanamnese zu individualisieren [31].  

13 der 16 EH beinhalten Instrumente zur Entscheidungsfindung, darunter die Möglichkeit, Vor- und 

Nachteile für sich selbst zu gewichten, Schritt-für-Schritt-Entscheidungsanleitungen und Notizfelder, 

um Gedanken, Ängste etc. niederzuschreiben.  



52 
 

 

 

Tabelle 3: Inhalt der Entscheidungshilfen: Handlungsalternativen zur Brustkrebs-Prävention 
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Tabelle 3: Inhalt der Entscheidungshilfen: Handlungsalternativen zur Brustkrebs-Prävention 

(Fortsetzung) 
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Tabelle 3: Inhalt der Entscheidungshilfen: Handlungsalternativen zur Brustkrebs-Prävention 

(Fortsetzung) 
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Tabelle 4: Inhalt der Entscheidungshilfen: Handlungsalternativen zur Eierstockkrebs-Prävention 
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Tabelle 4: Inhalt der Entscheidungshilfen: Handlungsalternativen zur Eierstockkrebs-Prävention 

(Fortsetzung) 
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Tabelle 4: Inhalt der Entscheidungshilfen: Handlungsalternativen zur Eierstockkrebs-Prävention 

(Fortsetzung) 
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Tabelle 5: Inhalt der Entscheidungshilfen: Informationen, Instrumente zur Unterstützung der 

Entscheidungsfindung 
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Tabelle 5: Inhalt der Entscheidungshilfen: Informationen, Instrumente zur Unterstützung der 

Entscheidungsfindung (Fortsetzung) 
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Tabelle 5: Inhalt der Entscheidungshilfen: Informationen, Instrumente zur Unterstützung der 

Entscheidungsfindung (Fortsetzung) 

 

 



61 
 

Qualität  

16 der 20 EH konnten mit Hilfe des IPDASi v4.0-Instruments bewertet werden (Tabelle 6). Zehn EH 

(63%) erreichten alle Qualifizierungskriterien und können laut IPDASi v4.0-Definition als EH deklariert 

werden [27, 31, 33, 34, 36-40, 43]. Die übrigen EH konnten ein bis zwei der Qualifizierungskriterien 

nicht erfüllen und gelten somit per definitionem nicht als EH. Beispielsweise berichten sechs der EH 

nur unzureichend darüber, wie sich eine Entscheidung auf das weitere Leben auswirkt, zwei EH 

stellen die Nachteile einer Entscheidungsoption nicht ausreichend dar.   

Die Zertifizierungskriterien werden von einer EH (6%) vollständig erfüllt [27]. Die anderen EH 

erreichen zwischen zwei und fünf der sechs Kriterien. Von den Zertifizierungskriterien wird am 

häufigsten unzureichend über die Aktualisierung der EH, den Grad der Unsicherheit von 

Informationen und die Finanzierung der EH berichtet.   

Bezüglich der Qualitätskriterien erfüllt eine EH 19 der 23 Kriterien (82%) [27], eine EH hingegen 

keines der Kriterien [41].   
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Tabelle 6: Qualität der Entscheidungshilfen nach den IPDASi v4.0-Kriterien [46] 
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Tabelle 6: Qualität der Entscheidungshilfen nach den IPDASi v4.0-Kriterien [46]  

(Fortsetzung)  
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Diskussion  

Die vorliegende Arbeit ist die aktuellste systematische Übersicht über EH für BRCA1/2-

Mutationsträgerinnen. Trotz international konsentierter Qualitätskriterien und evidenzbasierter 

Leitlinien ergibt sich inhaltlich, formal und in Bezug auf die Qualität der analysierten EH ein 

heterogenes Bild. Eine Empfehlung bzw. Übersetzung internationaler EH für BRCA1/2-

Mutationsträgerinnen ohne vorherige Prüfung kann aufgrund dieser Ergebnisse nicht empfohlen 

werden.    

Zu den bewerteten formalen Kriterien gehörten die Zielgruppe und das Format. Eine genaue 

Definition der Zielgruppe ist erforderlich, da sich Präventions- und Therapieempfehlungen in 

Abhängigkeit von genetischer Mutation und Krankheitsstadium unterscheiden. So variieren zum 

Beispiel die Empfehlungen in den deutschen S3- und S2-Leitlinien zur BK-Prävention, je nachdem, ob 

eine BRCA1/2-Mutationsträgerin nicht oder unilateral an BK erkrankt ist [7, 9]. Drei der EH mit 

Angaben zur BK-Prävention unterscheiden bei der Definition der Zielgruppe jedoch nicht bezüglich 

der BK-Krankheitsanamnese [36, 38, 41]. Fünf EH sprechen „Frauen mit einem erhöhten EK-Risiko“ 

an und schließen als Zielgruppe neben BRCA1/2-Mutationsträgerinnen auch Frauen mit einem Lynch-

Syndrom mit ein [37, 39, 40, 42, 43]. Beide Gruppen sollten laut deutschen Leitlinien aufgrund des 

erhöhten EK-Risikos bezüglich einer risikoreduzierenden (Salpingo)-Oophorektomie beraten werden, 

was in den eben genannten EH auch erfolgt, Frauen mit einem Lynch-Syndrom werden jedoch 

weitere spezifische präventive Maßnahmen empfohlen, darunter Untersuchungen wie Koloskopie, 

Ösophago-Gastro-Duodenoskopie, transvaginaler Ultraschall und Endometriumbiopsie [8, 47]. 13 von 

15 EH haben ein online abrufbares Format. Dadurch können sie leichter individualisiert und 

aktualisiert werden.   Inhaltlich weisen die 16 analysierten EH große Unterschiede auf, sowohl im 

Umfang der Informationstexte, als auch in den angebotenen Handlungsalternativen. 

Risikoreduzierende Operationen finden in 14 der 16 EH Erwähnung. Die Empfehlungen stimmen hier 

– von Unschärfen bezüglich der Differenzierung zwischen Salpingo-Oophorektomie und 

Oophorektomie oder kontralateraler und bilateraler Mastektomie abgesehen – größtenteils mit den 
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deutschen Leitlinien überein [7-9]. Ähnliche Übereinstimmungen zwischen den EH und den 

Empfehlungen in den deutschen Leitlinien [9] gibt es bei der BK-Früherkennung. Lediglich die in den 

Leitlinien empfohlene Brust-Sonografie findet nur in 3 der 10 betreffenden EH Erwähnung. Bezüglich 

der medikamentösen Prävention als Option gibt es in den deutschen Leitlinien keine eindeutigen 

Empfehlungen (siehe Tabellen 3-5), die Unklarheit bei dieser Option spiegelt sich auch in den EH 

wider: In einer der betreffenden EH wird die medikamentöse Prävention gar nicht genannt [32], in 

drei EH werden alle derzeit diskutierten Optionen (Raloxifen, Tamoxifen, Aromatase-Inhibitoren) 

erwähnt [36, 41, 44]. Kritisch zu sehen ist, dass eine Früherkennung von EK mittels Ca-125-Testung 

und/oder transvaginalem Ultraschall in sieben EH als mögliche Präventionsoption genannt wird, 

darunter in drei EH aus dem Jahr 2019 [28, 39, 42]. In der deutschen S3-Leitlinie EK [8] und in 

internationalen Guidelines [48, 49] wird eindeutig von einem solchen Screening abgeraten.   

Kritisch ist auch, dass in einigen EH entscheidende Inhalte nur kurz oder gar nicht angeführt werden. 

So wird z.B. in der EH der Mayo Clinic zur EK-Prävention nicht erwähnt, dass mit einer 

Oophorektomie auch ein sofortiger Fertilitätsverlust verbunden ist. Wie Kim et al. zeigen, kann dieses 

Wissen jedoch nicht vorausgesetzt werden: In ihrer 2014 veröffentlichten Studie zum Wissen von 

Frauen zu den Themen Oophorektomie und Fertilität gaben 38% der BRCA1/2-Mutationsträgerinnen 

an, dass sie nicht wissen, dass eine Frau keinen biologischen Nachwuchs mehr haben kann, wenn 

ihre Eierstöcke entfernt wurden [50].   

Qualitativ unterscheiden sich die 16 analysierten EH sehr stark. So erreichten nur zehn alle IPDASi 

v4.0-Qualifizierungskriterien, welche laut Joseph-Williams et al. ein Instrument überhaupt als EH 

definieren: “Tools would not be considered a patient decision aid unless all of these criteria are met” 

[46]. Im Umkehrschluss bedeutet das, dass sechs der hier bewerteten Instrumente gemäß der IPDAS-

Collaboration keine EH sind. Problematisch ist, dass sich fast alle dieser Instrumente eindeutig als EH 

betiteln (siehe Tabelle 2). Die IPDASi v4.0-Zertifizierungskriterien werden nur in der EH von Metcalfe 

et al. [27] vollständig erfüllt, die sich bei der Entwicklung an den Qualitätskriterien der IPDAS-

Collaboration orientierte. Bei allen anderen Instrumenten kann eine Verzerrung der Entscheidung 
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durch die EH nicht ausgeschlossen werden. Besonders schwierig ist, wenn das 

Zertifizierungskriterium der ausgeglichenen Darstellung nicht erfüllt ist. So wird im Instrument der 

Mayo Clinic zur BK-Prävention die Möglichkeit einer risikoreduzierenden Mastektomie inklusive der 

Vor-, Nachteile und Risiken ausführlich beleuchtet, die BK-Früherkennung findet hingegen nur in 

einem Satz Erwähnung.   

Eine Schwäche dieser Studie ist, dass eine EH in chinesischer Sprache in der Suche ausgeschlossen 

werden musste, aufgrund fehlender Kapazitäten, diese zu übersetzen. Zudem konnte eine aktuelle 

EH zwar eingeschlossen werden, eine qualitative Analyse war jedoch nicht möglich, da eine 

Vollversion von den Autoren nicht erhältlich war.  

Stärken dieser Studie sind das klare Suchprotokoll, der Einschluss fünf verschiedener Datenbanken, 

keinerlei Einschränkungen des Designs der Primärstudien oder des Formats der EH sowie die 

Beurteilung der EH durch drei unabhängige Reviewer. Die Qualitätsprüfung der EH erfolgte mithilfe 

des Instruments der IPDAS-Collaboration, welches eine detaillierte Auseinandersetzung mit EH 

erlaubt und international dem aktuellen Standard in der Qualitätsbewertung von EH entspricht.

 Diese Studie hat folgende Implikationen für die Praxis: BRCA1/2-Mutationsträgerinnen 

sollten in Beratungsstellen mit evidenzbasierten und qualitativ hochwertigen EH versorgt werden, da 

1) EH im Gegensatz zu reinen Patienteninformationen auch eine Klärung der eigenen 

Wertvorstellungen sowie der Präferenzen einschließen, 2) die Ratsuchenden so vor 

Fehlinformationen durch qualitativ schlechte Entscheidungsinstrumente geschützt werden. Bei der 

Entwicklung von EH sollte auf eine Orientierung an den Qualitätskriterien der IPDAS-Collaboration, 

eine genaue Zielgruppen-Definition sowie die Bereitstellung von unterschiedlichen Formaten 

(Druckversion, App) geachtet werden.  

 

Schlussfolgerung 

Bisher gibt es noch keine EH für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen für den deutschsprachigen Raum,  

die als Regelangebot im klinischen Alltag eingesetzt wird. Aktuell befinden sich jedoch verschiedene 
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Unterstützungs-Instrumente für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen in der Entwicklung bzw. klinischen 

Prüfung, darunter auch zwei EH [23, 51-53]. Bei der Entwicklung einer deutschen EH können bereits 

vorhandene internationale EH formal als Grundlage dienen, inhaltlich muss eine Anpassung der 

angebotenen Handlungsempfehlungen an die deutschen Leitlinien erfolgen. Um eine hohe Qualität 

der EH zu gewährleisten, ist bei der Entwicklung eine Orientierung an den Qualitätskriterien der 

IPDAS-Collaboration maßgeblich.   
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4. Diskussion 

4.1. Diskussion 

In dieser Arbeit werden Entscheidungshilfen zu präventiven Handlungsalternativen für 

BRCA1/2-Mutationsträgerinnen hinsichtlich ihres Nutzens, Aufbaus, Inhalts und ihrer 

Qualität untersucht (Publikationen 1 und 2). In einem weiteren Schritt werden die dabei 

gefundenen Ergebnisse praktisch angewandt (Publikation 3) und zwei 

Entscheidungshilfen zu präventiven Handlungsalternativen für BRCA1/2-

Mutationsträgerinnen in Deutschland in einem strukturierten Prozess entwickelt. 

Die Veröffentlichung “Effectiveness of decision aids for female BRCA1 and BRCA2 

mutation carriers: a systematic review” untersucht, welchen Nutzen 

Entscheidungshilfen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen haben. Hierzu wurde eine 

systematische Literaturrecherche in sechs elektronischen Datenbanken durchgeführt. 

Die identifizierten Studien wurden qualitativ bewertet (Cochrane Collaboration`s risk of 

bias tool, ROBINS-I), die in den Studien dargestellten Ergebnisse hinsichtlich vier 

verschiedener Aspekte untersucht (Entscheidungsfindungsprozess, Information, Wahl 

der Präventionsoption, Gesundheit).  

Die qualitative Analyse ergab eine hohe Anfälligkeit für Verzerrungen bei fast allen 

Studien, insbesondere wurden Mängel im Bereich der Verblindung aufgedeckt. Die 

Ergebnisbewertung zeigte, dass Entscheidungshilfen zu präventiven 

Handlungsalternativen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen insbesondere einen Nutzen 

haben, wenn es um den Entscheidungsfindungsprozess geht. Ihr Einsatz führt zu 

weniger Entscheidungskonflikten, einer höheren Entscheidungszufriedenheit und – bei 

initial Unentschlossenen – zu einer höheren Wahrscheinlichkeit, zu einer 

Entscheidung zu gelangen. Bei den anderen Aspekten zeigen sich hingegen keine 

oder nur marginale Vorteile der Entscheidungshilfen im Vergleich zur üblichen 

Versorgung. So werden durch sie weder eine bessere Risikobewertung noch mehr 

Wissen erreicht. Bezüglich der Wahl der Präventionsoption zeigte eine Studie, dass 

Entscheidungshilfen dazu führen, dass sich BRCA1/2-Mutationsträgerinnen 

wahrscheinlich eher für eine bilaterale Mastektomie entscheiden und dies zu einem 

späteren Zeitpunkt tun. Bezüglich der Gesundheitsaspekte ergeben sich Hinweise 

darauf, dass Entscheidungshilfen im zeitlichen Verlauf zunächst zu mehr und dann zu 

weniger Disstress führen. 



95 
 

Die Publikation „Entscheidungshilfen zu präventiven Handlungsalternativen für 

BRCA1/2-Mutationsträgerinnen: eine systematische Übersicht” untersucht, welche 

formale Struktur, medizinischen Inhalt und Qualität Entscheidungshilfen zu 

präventiven Handlungsalternativen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen haben. Hierzu 

wurden eine systematische Literaturrecherche in fünf elektronischen Datenbanken 

sowie eine Handsuche durchgeführt. Die formale Struktur und die medizinischen 

Inhalte der identifizierten Entscheidungshilfen wurden deskriptiv ausgewertet, zudem 

wurden die medizinischen Inhalte mit den aktuellen Empfehlungen deutscher Leitlinien 

verglichen. Die qualitative Bewertung erfolgte mithilfe des International Patient 

Decision Aids Standards instruments (IPDASi v4.0). 

Mit Blick auf die formalen Kriterien der eingeschlossenen Entscheidungshilfen zeigen 

sich einige Trends. Die Entscheidungshilfen wurden zur deutlich überwiegenden 

Mehrheit im englischsprachigen Raum veröffentlicht, sie sind größtenteils web-basiert 

oder online abrufbar und die Zahl der Veröffentlichungen hat in den vergangenen fünf 

Jahren deutlich zugenommen. Eine deutschsprachige Entscheidungshilfe wurde nicht 

identifiziert. Inhaltlich ergibt sich bei den Entscheidungshilfen ein heterogenes Bild, sie 

variieren sowohl im Fokus (Fokus auf Brustkrebs-Prävention, Eierstockkrebs-

Prävention oder beidem) als auch in den beschriebenen Optionen und der 

Detailliertheit der Angaben. Keine der bestehenden Entscheidungshilfen entspricht 

inhaltlich komplett den medizinischen Empfehlungen in deutschen S2- und S3-

Leitlinien. Auch qualitativ unterscheiden sich die analysierten Entscheidungshilfen 

sehr stark: Über ein Drittel erreichen die grundlegenden Qualifizierungskriterien (u.a. 

Angabe verfügbarer Entscheidungsoptionen, Vor- und Nachteile) nicht und können 

somit laut IPDAS nicht als Entscheidungshilfe definiert werden, wenige erhalten in 

allen IPDASi v4.0-Bewertungsdimensionen hohe Punktzahlen.  

Die Veröffentlichung „Development of decision aids for female BRCA1 and BRCA2 

mutation carriers in Germany to support preference-sensitive decision-making“ stellt 

den strukturierten Entwicklungsprozess von zwei Entscheidungshilfen zu präventiven 

Handlungsalternativen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen für den deutschen Raum 

vor. Der aus sechs Schritten bestehende Prozess basiert auf den Empfehlungen der 

IPDAS-Collaboration. Er umfasst eine systematische Literaturrecherche, eine 

inhaltliche Recherche zu den Themen Brust- und Eierstockkrebs u.a. in deutschen S2- 

und S3-Leitlinien, die Entwicklung eines Prototyps, die Bewertung des Prototyps durch 
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Zielgruppen im Rahmen von Fokusgruppengesprächen sowie durch internes 

klinisches Fachpersonal, die Validierung des überarbeiteten Prototyps (alpha-Version) 

durch externe Experten und die Nutzertestung der überarbeiteten alpha-Version durch 

Zielgruppen.  

Es zeigte sich, dass aufgrund unterschiedlicher Risikoprofile und 

Gesundheitssituationen zwei zielgruppenspezifische Entscheidungshilfen benötigt 

werden: eine für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen ohne Krebserkrankung in der 

Vorgeschichte (Entscheidungshilfe A), eine für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen mit 

unilateralem Brustkrebs in der Vorgeschichte (Entscheidungshilfe B). Die entwickelten 

Prototypen der beiden Entscheidungshilfen wurden von den Zielgruppen positiv 

bewertet, für die Entscheidungshilfe A wurden jedoch mehr Informationen zu den 

Themen risikoreduzierende Operationen der Brustdrüse und der Adnexe sowie 

psychologische Aspekte gefordert, für die Entscheidungshilfe B wurden insbesondere 

mehr Informationen zur unilateralen Brustkrebserkrankung gewünscht. In der 

Nutzertestung der überarbeiteten alpha-Versionen durch die Zielgruppen wurden die 

Entscheidungshilfen positiv bewertet.  

Aus den Ergebnissen der drei hier vorgestellten Publikationen lassen sich fünf 

Schlussfolgerungen ziehen.  

1) Nutzen: Ein Überblick über den Nutzen von medizinischen Entscheidungshilfen im 

Allgemeinen wurde bereits in anderen Arbeiten gegeben, etwa in der aktuellen Review 

der Cochrane Collaboration 50 oder der Publikation zu krebsbezogenen 

Entscheidungshilfen von Herrmann und Kollegen 61. Eine Besonderheit dieser Arbeit 

ist der Fokus auf eine Entscheidung – die der präventiven Handlungsalternativen – 

und eine Gruppe an Ratsuchenden – Frauen mit einer BRCA1/2-Mutation. Durch 

diesen Fokus sind die Aussagen, die zum Nutzen der Entscheidungshilfen getroffen 

werden können, deutlich spezifischer. Diese Arbeit zeigt, dass Entscheidungshilfen zu 

präventiven Handlungsalternativen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen einen Nutzen 

haben und dass dieser Nutzen vor allem in der Verbesserung des 

Entscheidungsfindungsprozesses liegt. 

2) Form: International existieren bereits mehrere Entscheidungshilfen zu präventiven 

Handlungsalternativen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen. Der Großteil dieser 

Entscheidungshilfen ist in englischer Sprache verfasst, eine Entscheidungshilfe in 

deutscher Sprache existierte vor dieser Arbeit nicht. Nur ein geringer Teil der 
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deutschen Bevölkerung verfügt nach Selbsteinschätzung über sehr gute 

Englischkenntnisse 62. Die vorhandenen Entscheidungshilfen waren deshalb nicht für 

den Einsatz in Deutschland geeignet. Die international bereits existierenden 

Entscheidungshilfen haben verschiedene Formate, viele sind web-basiert oder online 

abrufbar. Dadurch können sie leichter individualisiert und aktualisiert werden. Diese 

Arbeit zeigt, dass Entscheidungshilfen zu präventiven Handlungsalternativen für 

BRCA1/2-Mutationsträgerinnen in Deutschland in deutscher Sprache verfasst sein 

sollten und dass eine Bereitstellung der Entscheidungshilfe in verschiedenen 

Formaten (z.B. Druck- und digitales Format) empfehlenswert ist. 

3) Inhalt: Da sich BRCA1/2-Mutationsträgerinnen sowohl mit dem Risiko für Brustkrebs 

als auch für Eierstockkrebs auseinandersetzen müssen, sollte eine Entscheidungshilfe 

idealerweise die Prävention beider Krankheitsentitäten ansprechen. Dies ist jedoch nur 

bei wenigen der international bereits existierenden Entscheidungshilfen der Fall. 

Inhaltlich stimmen alle existierenden Entscheidungshilfen nicht mit den Empfehlungen 

in deutschen S2- und S3-Leitlinien überein. Eine deutsche Entscheidungshilfe kann 

aus diesen Gründen nicht etwa durch die Übersetzung einer fremdsprachigen 

Entscheidungshilfe erstellt werden. Diese Arbeit zeigt, dass Entscheidungshilfen zu 

präventiven Handlungsalternativen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen in Deutschland 

notwendig sind, die sich mit Brust- und Eierstockkrebsprävention auseinandersetzen 

und die sich an deutschen Leitlinien orientieren. 

4) Qualität: Von den international vorhandenen Entscheidungshilfen zu präventiven 

Handlungsalternativen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen erreichen nur wenige eine 

hohe Qualität. Über ein Drittel erreichen sogar die grundlegenden 

Qualifizierungskriterien nicht und werden somit fälschlicherweise als 

Entscheidungshilfe deklariert. Die Entscheidungshilfe von Metcalfe et al. 63, die 

qualitativ am hochwertigsten ist, wurde mithilfe der Qualitätskriterien der IPDAS-

Collaboration entwickelt. Diese Arbeit zeigt, dass bei der Entwicklung von 

Entscheidungshilfen zu präventiven Handlungsalternativen für BRCA1/2-

Mutationsträgerinnen in Deutschland eine Orientierung des Entwicklungsprozesses an 

den Qualitätskriterien der IPDAS-Collaboration maßgeblich ist. 

5) Zielgruppe: Bei einigen der international bereits vorhandenen Entscheidungshilfen 

fehlt eine klare Definition der Zielgruppe. Sowohl die Literaturrecherche als auch 

Fokusgruppengespräche mit Ratsuchenden haben jedoch gezeigt, dass BRCA1/2-
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Mutationsträgerinnen ohne Krebs und BRCA1/2-Mutationsträgerinnen mit 

unilateralem Brustkrebs in der Vorgeschichte unterschiedliche Informations- und 

Unterstützungsbedürfnisse haben. Diese Arbeit zeigt, dass Entscheidungshilfen zu 

präventiven Handlungsalternativen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen in Deutschland 

notwendig sind, die zielgruppenspezifisch sind und somit unterschiedliche Risikoprofile 

und Gesundheitssituationen berücksichtigen. 

4.2. Zusammenfassung und Ausblick 

Diese Arbeit ist die erste strukturierte, systematische Übersicht zu Entscheidungshilfen 

zu präventiven Handlungsalternativen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen. Es ergeben 

sich folgende Implikationen für die Praxis: BRCA1/2-Mutationsträgerinnen sollten in 

Beratungsstellen mit Entscheidungshilfen versorgt werden, da diese einen Nutzen 

haben und die Ratsuchenden so vor Fehlinformationen durch qualitativ schlechte 

Entscheidungsinstrumente geschützt werden. Entscheidungshilfen, die in Deutschland 

eingesetzt werden, sollten in deutscher Sprache verfasst und in unterschiedlichen 

Formaten verfügbar sein, sich mit Brust- und Eierstockkrebsprävention 

auseinandersetzen, sich an deutschen Leitlinien und an den Qualitätskriterien der 

IPDAS-Collaboration orientieren sowie eine genaue Zielgruppe definieren. Zwei 

Entscheidungshilfen zu präventiven Handlungsalternativen für BRCA1/2-

Mutationsträgerinnen in Deutschland wurden in Zusammenhang mit dieser Arbeit 

entwickelt und werden zurzeit klinisch geprüft (DRKS00015823) 64. Die oben 

genannten Empfehlungen zu Aufbau und Entwicklung wurden bei ihnen umgesetzt.  

In einem weiteren Projekt des IGKE wurden in Kooperation mit dem BRCA-Netzwerk 

e.V. Fokusgruppen-Gespräche durchgeführt. Die Interviews, die von der Autorin dieser 

Arbeit realisiert wurden und an denen BRCA1/2-Mutationsträgerinnen in vier 

Zweigstellen des Netzwerks in Nordrhein-Westfalen teilgenommen haben, befinden 

sich im Auswertungsprozess. Ziel des Projektes ist es, aus der Perspektive einer 

ausgewählten Gruppe zu eruieren, welche Informations- und 

Unterstützungsbedürfnisse Frauen mit einer BRCA1/2-Mutation in Deutschland 

haben. Neue Erkenntnisse zu den Bedürfnissen sollen an Akteure im 

Gesundheitssystem weitergegeben werden und so das Beratungs- und Hilfsangebot 

für Frauen mit einer BRCA1/2-Mutation verbessern. Dies umfasst auch die mögliche 

Aktualisierung der deutschsprachigen Entscheidungshilfen zu präventiven 
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Handlungsalternativen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen nach ihrer 

Implementierung.  

Ist die Implementierung der Entscheidungshilfen für BRCA1/2-Mutationsträgerinnen in 

Deutschland erfolgreich, könnte ihr Entwicklungsprozess als Blaupause für andere 

medizinische Entscheidungshilfen in Deutschland dienen.  
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Germany to support preference‑sensitive decision‑making 
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women with BRCA1/2 mutations based on the PRISMA statement [42]; 
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6.3. Anhänge “Effectiveness of decision aids for female BRCA1 and BRCA2 

mutation carriers: a systematic review” 

 

6.3.1. Full search strategy for each database 

Database: MEDLINE  

Date of Search: 05.02.2019 

Search Strategy: 

-------------------------------------------------------------------------------- 

1 brca/ (4464) 

2 brca1/ (15445) 

3 brca2/ (9819) 

4 brca1/2/ (2763) 

5 1 or 2 or 3 or 4/ (18742) 

6 decision making/ (286633) 

7 decision aid/ (85775) 

8 decision support tool/ (9475) 

9 6 or 7 or 8/ (359600) 

10 5 and 9/ (671) 

 

Translations: 

brca1 

"genes, brca1"[MeSH Terms] OR ("genes"[All Fields] AND 

"brca1"[All Fields]) OR "brca1 genes"[All Fields] OR "brca1"[All 

Fields] 

brca2 

"genes, brca2"[MeSH Terms] OR ("genes"[All Fields] AND 

"brca2"[All Fields]) OR "brca2 genes"[All Fields] OR "brca2"[All 

Fields] 
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Decision aid 

"decision support techniques"[MeSH Terms] OR ("decision"[All 

Fields] AND "support"[All Fields] AND "techniques"[All Fields]) OR 

"decision support techniques"[All Fields] OR ("decision"[All Fields] 

AND "aid"[All Fields]) OR "decision aid"[All Fields] 

Decision 

making 

"decision making"[MeSH Terms] OR ("decision"[All Fields] AND 

"making"[All Fields]) OR "decision making"[All Fields] 

Decision "Decision (Wash D C )"[Journal] OR "decision"[All Fields] 
 

 

 

Database: ERIC 

Date of Search: 05.02.2019 

Search Strategy: 

-------------------------------------------------------------------------------- 

1 brca/ (8) 

2 brca1/ (5) 

3 brca2/ (3) 

4 brca1/2/ (3) 

5 1 or 2 or 3 or 4/ (8) 

6 “decision making”/ (54271) 

7 “decision aid”/ (178) 

8 “decision support techniques”/ (2) 

9 “decision support tool”/ (34) 

10 6 or 7or 8 or 9/ (54359) 

11 5 and 10/ (2) 
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Database: EMBASE  

Date of Search: 05.02.2019 

Sources: EMBASE 

Search Strategy: 

-------------------------------------------------------------------------------- 

1 “brca”/ (8469) 

2 “brca1”/ (24290) 

3 “brca2”/ (16006) 

4 “brca1/2”/ (4886) 

5 1 or 2 or 3 or 4/ (30682) 

6 “decision making”/ (288019) 

7 “decision aid”/ (1931) 

8 “decision support techniques”/ (466) 

9 “decision support tool”/ (1366) 

10 6 or 7 or 8 or 9/ (289712) 

11 5 and 10/ (1129) 
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Database: PsycINFO 

Date of Search: 05.02.2019 

Search Mode: Boolean/Phrase 

Search Strategy: 

-------------------------------------------------------------------------------- 

1 brca/ (216) 

2 brca1/ (347) 

3 brca2/ (277) 

4 brca1/2/ (200) 

5 1 or 2 or 3 or 4/ (527) 

6 “decision making”/ (121735) 

7 “decision aid”/ (667) 

8 “decision support techniques”/ (1292) 

9 “decision support tool”/ (251) 

10 6 or 7or 8 or 9/ (122402) 

11 5 and 10/ (139) 
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Database: Cochrane Library 

Date of Search: 05.02.2019 

Search Mode: All text 

Search Limits: Search word variations 

Search Strategy: 

-------------------------------------------------------------------------------- 

1 “BRCA”/ (348) 

2 “BRCA1”/ (518) 

3 “BRCA2”/ (321) 

4 “BRCA1/2”/ (239) 

5 1 or 2 or 3 or 4/ (717) 

6 “decision making”/ (11048) 

7 “decision aid”/ (930) 

8 “decision support techniques”/ (743) 

9 “decision support tool”/ (274) 

10 6 or 7or 8 or 9/ (11809) 

11 5 and 10/ (59) 
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Database: CINAHL 

Date of Search: 05.02.2019 

Search Mode: Boolean/Phrase 

Limits: Exclude MEDLINE Records 

Search Strategy: 

-------------------------------------------------------------------------------- 

1 brca/ (878) 

2 brca1/ (325) 

3 brca2/ (244) 

4 brca1/2/ (175) 

5 1 or 2 or 3 or 4/ (1131) 

6 “decision making”/ (49203) 

7 “decision aid”/ (267) 

8 “decision support techniques”/ (859) 

9 “decision support tool”/ (151) 

10 6 or 7or 8 or 9/ (49821) 

11 5 and 10/ (93) 
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6.3.2. Quality of randomized controlled trials / Rationale 
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117 
 

6.3.3. Quality of pretest-posttest study / Rationale 
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6.4. Anhänge “Entscheidungshilfen zu präventiven Handlungsalternativen für 

BRCA1/2-Mutationsträgerinnen: eine systematische Übersicht” 

 

6.4.1. Full search strategy for each database 

Datenbank: MEDLINE  

Datum der Suche: 29.10.2019 

Suchstrategie: 

-------------------------------------------------------------------------------- 

1 brca/ (4945) 

2 brca1/ (16317) 

3 brca2/ (10456) 

4 brca1/2/ (3028) 

5 1 or 2 or 3 or 4/ (19952) 

6 decision making/ (304875) 

7 decision aid/ (89030) 

8 decision support tool/ (10428) 

9 6 or 7 or 8/ (380172) 

10 5 and 9/ (728) 

 

Übersetzungen: 

brca1 

"genes, brca1"[MeSH Terms] OR ("genes"[All Fields] AND 

"brca1"[All Fields]) OR "brca1 genes"[All Fields] OR "brca1"[All 

Fields] 

brca2 

"genes, brca2"[MeSH Terms] OR ("genes"[All Fields] AND 

"brca2"[All Fields]) OR "brca2 genes"[All Fields] OR "brca2"[All 

Fields] 
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Decision aid 

"decision support techniques"[MeSH Terms] OR ("decision"[All 

Fields] AND "support"[All Fields] AND "techniques"[All Fields]) OR 

"decision support techniques"[All Fields] OR ("decision"[All Fields] 

AND "aid"[All Fields]) OR "decision aid"[All Fields] 

Decision 

making 

"decision making"[MeSH Terms] OR ("decision"[All Fields] AND 

"making"[All Fields]) OR "decision making"[All Fields] 

Decision "Decision (Wash D C )"[Journal] OR "decision"[All Fields] 
 

 

 

Datenbank: ERIC 

Datum der Suche: 29.10.2019 

Suchstrategie: 

-------------------------------------------------------------------------------- 

1 brca/ (8) 

2 brca1/ (5) 

3 brca2/ (3) 

4 brca1/2/ (3) 

5 1 or 2 or 3 or 4/ (8) 

6 “decision making”/ (54369) 

7 “decision aid”/ (176) 

8 “decision support techniques”/ (2) 

9 “decision support tool”/ (35) 

10 6 or 7or 8 or 9/ (54457) 

11 5 and 10/ (1) 
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Datenbank: EMBASE 

Datum der Suche: 29.10.2019 

Quellen: EMBASE 

Suchstrategie: 

-------------------------------------------------------------------------------- 

1 “brca”/ (10182) 

2 “brca1”/ (27982) 

3 “brca2”/ (18622) 

4 “brca1/2”/ (5827) 

5 1 or 2 or 3 or 4/ (30682) 

6 “decision making”/ (417223) 

7 “decision aid”/ (2645) 

8 “decision support techniques”/ (594) 

9 “decision support tool”/ (1980) 

10 6 or 7 or 8 or 9/ (419654) 

11 5 and 10/ (1329) 
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Datenbank: PsycINFO 

Datum der Suche: 29.10.2019 

Suchmodus: Boolean/Phrase 

Suchstrategie: 

-------------------------------------------------------------------------------- 

1 brca/ (228) 

2 brca1/ (357) 

3 brca2/ (281) 

4 brca1/2/ (212) 

5 1 or 2 or 3 or 4/ (550) 

6 “decision making”/ (125843) 

7 “decision aid”/ (704) 

8 “decision support techniques”/ (4118) 

9 “decision support tool”/ (3056) 

10 6 or 7or 8 or 9/ (128007) 

11 5 and 10/ (505) 
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Datenbank: Cochrane Library 

Datum der Suche: 29.10.2019 

Suchmodus: All text 

Suchbegrenzungen: Search word variations, Content type Trials 

Suchstrategie: 

-------------------------------------------------------------------------------- 

1 “BRCA”/ (558) 

2 “BRCA1”/ (741) 

3 “BRCA2”/ (415) 

4 “BRCA1/2”/ (369) 

5 1 or 2 or 3 or 4/ (1068) 

6 “decision making”/ (12896) 

7 “decision aid”/ (1181) 

8 “decision support techniques”/ (756) 

9 “decision support tool”/ (355) 

10 6 or 7or 8 or 9/ (13837) 

11 5 and 10/ (1068) 
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6.5. Anhänge “Development of decision aids for female BRCA1 and BRCA2 

mutation carriers in Germany to support preference‑sensitive decision-

making 

6.5.1. Method details Step 1–6 
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6.5.2. Identified decision aids 
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6.5.3. Focus group discussions 
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6.5.4. User tests 
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