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Herausforderungen der genetischen Beratung / Einwilligung zur
Genomsequenzierung
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Herausforderungen fur unsere Patient*innen bzw. deren
gesetzliche Vertreter

Komplexe Krankheitsbilder

GroBe personliche und emotionale Herausforderungen
GenDG erfordert eine Aufklarung und Einwilligung
Was wird gemacht?

Welche Ergebnisse konnen erwartet werden?

Was sind Zufallsbefunde/Zusatzbefunde?
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Herausforderungen fur uns als medizinische Dienstleister

Zunehmende Fallzahlen

Weniger Zeit pro Patient/Patientin

Komplexe Zusammenhange, komplexe Technologien
Anforderungen des GenDG

Einfache Sprache — Verstandlichkeit schaffen!
Konsistenz der guten Beratungsleistung

Begrenzte Workforce
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GenKI Projekt

Genetische Beratung zwischen KI und
personlicher Entscheidungsfindung
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Forschungfragen des GenKI Projekts

Wie beeinflussen der Einsatz KI-gestitzter Diagnostik und die digitale Vorinformation der
Patientinnen und Patienten die Risikokommunikation in der genetischen Beratung, das
Entscheidungsverhalten der Patientinnen und Patienten und die Kompetenz- und
Kontrollwahrnehmung der behandelnden Arztin/des behandelnden Arztes?

Inwieweit kdnnen videobasierte Informationssequenzen die genetische Beratung erganzen bzw.
konkret zur Vorbereitung oder Begleitung einer face-to-face Interaktion genutzt werden, um die
Kommunikation zu verbessern und den kompetenten Umgang mit genetischen Daten zu
steigern?
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Fokusgruppen Befragungen

Bild: Patient experience agency
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Ergebnisse Fokusgruppen

Festlegung der relevantesten Themen fir Aufklarungsvideos
Thema 1: Ablauf einer genetischen Sprechstunde

Thema 2: Aufklarung, Datenschutz, Verwendung der Daten
Thema 3: Brustkrebs

Thema 4: Exom-/Genom-Analyse
Thema 5: KI-basierte Diagnostikinstrumente (z.B. Face2Gene)

Diskussion der Skripte
Wortwahl
Verstandlichkeit

Realistische Darstellung der Moglichkeiten und Limitationen
Maoglichkeit des Widerrufs der Einwilligung

Transparenter Umgang mit sensiblen Daten
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Videos Glossar

Videos
https://www.klinikum.uni-heidelberg.de/genki i

INFOS FUR PATIENT*INNEN
INFOS FUR ARZT*INNEN

HINWEIS ZUR VERBREITUNG
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Beispielfilm ,Genomsequenzierung"
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Evaluation der Videos im klinischen Alltag

Beteiligte Zentren:
Universitatsklinikum Heidelberg (UKHD), Medizinische Hochschule Hannover (MHH)
Indikationsbereiche:

Familidrer Brust- und Eierstockkrebs (HBOC), syndromale Erkrankungen (SYN)

Fam. Brust- und Syndromale e —
Eierstockkrebs Erkrankungen
177 45 222

UKHD
MHH 134 17 151
Gesamt 311 62 363
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Bewertung der Videos durch die Patient*innen

_ Verstandlichkeit Nutzlichkeit

Video 1

(Sprechstunde) 98,0 (SD 11,4) 91,7 (SD 19,4)
(AL\J/f!EE?uzng) 98,9 (SD 8,1) 95,8 (SD 14,7)
(B:/ljgti?:bs) SRIIED 7(5) 94,9 (SD 14,0)

(Excyrfqd/%%ﬁom) 93,8 (SD 13,5) 79,2 (SD 33,5)

pieo> 95,2 (SD 12,4) 81,1 (SD 34,4)

(KI, Face2Gene)
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Evaluation der Videos im klinischen Alltag

Standardisierbare Situationen (z.B. familiarer Brust- und Eierstockkrebs)
Videos sorgen fiir eine hohe Zufriedenheit bzgl. Information und Aufklarung
Hohe Zufriedenheit mit der getroffenen Entscheidung
Zeitersparnis auf Seiten des arztlichen Teams

Komplexe klinische Situtationen (z.B. syndromale Erkrankungen)

Im Vergleich zur Brustkrebsgruppe signifikant niedrigere Zufriedenheit mit
Information und Aufkldrung (wenn auch auf hohem Niveau)

Im Vergleich zur Brustkrebsgruppe signifikant niedrigere Zufriedenheit mit der
getroffenen Entscheidung (wenn auch auf hohem Niveau)

Keine Zeitersparnis auf Seiten des arztlichen Teams durch vorab zur Verfligung
gestellte Videos
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Beispielfilm ,Einwilligung"
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Schlussfolgerungen und Ausblick

* Es besteht ein erheblicher Informations- und Aufklarungsbedarf rund um hochkomplexe
genetische Diagnostik

» Standardisierte Aufklarungsvideos konnen diesen Bedarf unterstiitzen. Sie werden mit
groRRer Zufriedenheit von den Patient*innen angenommen.

* In weniger komplexen medizinischen Situationen werden die Videos besser
angenommen und sorgen fur eine grolRere Entlastung des arztlichen Personals.

e Allerdings konnen (und sollen) die Videos das personliche Gesprach mit der
verantwortlichen arztlichen Person nicht ersetzen.

* Im Zeitalter genomischer Medizin bedarf es einer Vergrollerung der ,,humangenetischen
Workforce”. Die Etablierung des Berufsbilds ,,genetischer Fachberater” ist nicht nur
sinnvoll, sondern dringend notwendig.
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Die von uns erstellten Videos
konnen einen wertvollen Beitrag zur
informationellen Selbstbestimmung unserer
Patientinnen und Patienten leisten.

Einen Ersatz fur das personliche Gesprach
stellen sie aber nicht dar.
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Herzlichen Dank fiir Ihre Aufmerksamkeit!

Universitat Heidelberg
Telefon +49 (6221) 565151
christian.schaaf@med.uni-heidelberg.de

Dr. Julia Mahal

| 4% % Bundesministerium
- [ filr Gesundheit
1/l \

Carlotta Mayer Dr. H. Wallaschek Dr. J. Tecklenburg
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