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3. genomDE-Symposium 2024 
"Genommedizin. Chancen nutzen. Menschen helfen."

Genomic Literacy: Aufmerksamkeit 

generieren und Kompetenz stärken     

Best Practice Beispiele

Prof. Dr. Kerstin Rhiem,

Universitätsklinikum Köln
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• Zielgruppenspezifisches Informationsmaterial
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National Research Council, 1996; Institute of Medicine (US) Committee on Health Literacy, 2004; Sörensen 
2012, Hurle et al., 2013; Whitley et al, 2020; Dar-Nimrod und Heine, 2011; Stern und Kampourakis, 2017; 
Jackson et al., 2018

Genomische Kompetenz -"die Fähigkeit, Informationen 

zur Genommedizin für gesundheitsbezogene 

Entscheidungen zu finden, zu verstehen, zu beurteilen 

und anzuwenden„.

Dafür ist ein grundlegendes Verständnis der Biologie, der Vererbung als 

Ätiologie von Erbkrankheiten und des Konzepts des persönlichen 

Datenmanagements erforderlich.



Best Practice Beispiele des DK-FBREK

Patientinnen und 
Patienten / 

Ratsuchende

Ärztinnen und Ärzte
in spezialisierten

Zentren

Ärztinnen und Ärzte
Gesundheits-
professionelle

O
n

lin
e
 C

u
rricu

lu
m

Online Curriculum

Zielgruppen-gerechtes Informationsmaterial

Entscheidungsunterstützung
• Entscheidungshilfen
• Entscheidungs Cube

• Entscheidungscoaching

Zielgruppen-gerechtes Informationsmaterial



Bedarfserhebung

Netzwerk zert. Brust-
und gyn. Krebszentren

online-Curriculum

Umfrage Entwicklung und Pilotierung

Rhiem K, Bücker-Nott HJ, et al. Breast J. 
2019;25(3):455-60.

>220

30%

No family
history, 
n=3543

Family 
history, 
n=1548



Fortbildungsangebot online Curriculum DK-FBREK  

1. Online-Teil:

• offen und kostenlos für alle Interessierten

• 15 Online-Vorträge 

mit anschließender Lernerfolgskontrolle

• Anmeldungen: 
>1239 Teilnehmende

• Lernerfolgskontrolle: 
95% von 570 begonnenen 
Lernerfolgskontrollen bestanden

• Eigenschaften Teilnehmende: 

überwiegend
Fachärztinnen/Fachärzte für 
Frauenheilkunde und Geburtshilfe (54%),  
Ärzte/Ärztinnen in Weiterbildung (22%), 
aus BZ (43%), aus GZ (11%)
und FBREK-Zentren (25%)  

Start des Fortbildungsformats: November 2021 

https://ilias.aekwl.de/ilias.php?baseClass=ilrepositorygui&reloadpublic=1&cmd=frameset&ref_id=1

Gute Beteiligung

https://ilias.aekwl.de/ilias.php?baseClass=ilrepositorygui&reloadpublic=1&cmd=frameset&ref_id=1


Evaluation (Auszug)
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Curriculum gut bis sehr 
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• Für 80% der 
Teilnehmenden ist das 
Curriculum relevant für 

die tägliche Praxis.

• 82% der Teilnehmenden 
fühlen sicherer im 

Umgang mit Pat. mit 

familiärer 

Krebsbelastung.



Zertifizierte Qualität 

https://www.konsortium-familiaerer-brustkrebs.de/das-
konsortium/curriculum-familiaerer-brust-und-eierstockkrebs/



Funded by the German Federal Ministry of Health and co-funded by the Health Programme of the 
European Union within the innovative Partnership for Action Against Cancer (iPAAC)

Zielgruppen-angepasstes
Informationsmaterial

PDF-Download



Entscheidungsunterstützung

Entscheidungshilfe
Entscheidungscoaching

Beteiligung von Krebspatientinnen und –patienten an 
medizinischen Entscheidungen
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Präferierte Beteiligung 

an medizinischen Entscheidungen

Grabbe P, et al. Z Evid Fortbild Qual Gesundhwes. 2022. 

Ottawa Decision Support Framework

Stacey et al., 2020

Patientenbeteiligung in der Versorgung - Die Nationale Dekade gegen Krebs (dekade-gegen-krebs.de)

https://www.dekade-gegen-krebs.de/de/patientenbeteiligung/patientenbeteiligung-in-der-versorgung/patientenbeteiligung-in-der-versorgung_node.html


Bei präferenzsensitiven Entscheidungen kann das Angebot einer strukturierten Entscheidungsunterstützung 
hilfreich sein (Stacey et al., 2012, 2017)

BRCA1/2 Mutation: Entscheidungsunterstützung

Entscheidungshilfe Entscheidungscoaching

Broschüre, die über die Genmutation, die zu treffende 

Entscheidung, die verfügbaren Präventionsoptionen und deren 

Vor- und Nachteile aufklärt und zur Werteklärung beiträgt 
(Kautz-Freimuth et al., 2021)

Gespräch mit speziell geschulten Gesundheitsexpert:innen, in 

dem die persönlichen Wertvorstellungen und Einstellungen der 

Patient:innen bezüglich der anstehenden Entscheidung 

besprochen werden



Evidenzbasierte Entscheidungshilfe:

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

Entscheidung

• Entscheidungs-Coaching + Entscheidungshilfe: 

✓ Aktivere Rolle und höhere Zufriedenheit 
mit dem Entscheidungsfindungsprozess 

✓ Weniger Entscheidungskonflikt
✓ Mehr Wissen zu Risiken und präventiven Optionen
✓ Schnellere präventive Entscheidung
✓ z.T. schnellere psychische Entlastung

Entscheidungsunterstützung 

Entscheidungshilfe und Entscheidungs-Coaching 

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

• unterstützen den Entscheidungsfindungsprozess auf mehreren Ebenen

• stärken die Selbstbestimmung von Frauen mit BRCA1/2 Mutation

• bieten eine effektive Ergänzung des derzeitigen Versorgungskonzepts

https://innovationsfonds.g-ba.de/beschluesse/edcp-brca-evaluation-eines-decision-coaching-programms-zur-
entscheidungsunterstuetzung-im-rahmen-der-praevention-bei-brca1-2-mutationstraegerinnen.177









BRCA Cube Brust

Kinder



Zusammenfassung

• Bedarf zur Erhöhung der „genomic literacy“ ist bei allen – Ärzteschaft und Betroffenen – hoch. 

• Zielgruppen-gerechtes Informationsmaterial richtet sich an Betroffene, Angehörige und mit 
entsprechenden Sprachkonzepten auch an Menschen mit Lern-/Leseschwierigkeiten und 
eingeschränkten Sprachkenntnissen. 

• Ein online Curriculum erhöht die genetic /risk literacy von Ärztinnen und Ärzten, die 
Krebspatientinnen/-patienten mit einer familiären Belastung betreuen.

• Erprobte Konzepte der Entscheidungsunterstützung wie Entscheidungshilfen (IPDAS) / 
Entscheidungscube unterstützen spezifisch bei der Vorbereitung auf Entscheidungen.

• Entscheidungscoaching durch spezialisierte Fachpflegende bindet Betroffene aktiv in den Umgang mit 
ihrer Gesundheitssituation ein und ist eine effektive Ergänzung derzeitiger Versorgungskonzepte.

• Die dargestellten Konzepte können auch für den Einsatz im MVH geeignet sein.

11/07/24



Vielen Dank! Zentrum Familiärer
Brust- und Eierstockkrebs

…


