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(i) Allgemeiner Hinweis

Im folgenden Text wurde bei der Angabe von Personenbezeichnungen jeweils die mannliche Form

angewandt. Dies erfolgte ausschlieRlich zur Verbesserung der Lesbarkeit.
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1 Das Leitlinienprogramm Onkologie 5

1.

Das Leitlinienprogramm Onkologie

Leitlinien sind systematisch entwickelte Entscheidungshilfen fir Leistungserbringer
und Patienten zur angemessenen Vorgehensweise bei speziellen Gesundheitsproble-
men [1]. Sie stellen ein wesentliches Instrument zur Férderung von Qualitat und Trans-

parenz medizinischer Versorgung dar.

Die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e. V.
(AWMF), die Deutsche Krebsgesellschaft e. V. (DKG) und die Stiftung Deutsche Krebs-
hilfe e. V. (DKH) haben sich mit dem Leitlinienprogramm Onkologie (OL) das Ziel gesetzt,
gemeinsam die Entwicklung und Fortschreibung und den Einsatz wissenschaftlich be-
grindeter und praktikabler Leitlinien in der Onkologie zu férdern und zu unterstiitzen.
Die Basis dieses Programms bilden die medizinisch-wissenschaftlichen Erkenntnisse der
Fachgesellschaften und der DKG, der Konsens der medizinischen Fachexperten, Anwen-
der und Patienten sowie das Regelwerk fiir die Leitlinienerstellung der AWMF [2] und die
fachliche Unterstiitzung und Finanzierung durch die Deutsche Krebshilfe (weitere Infor-

mationen: ).

Patientenleitlinien im Leitlinienprogramm

Onkologie

Um Betroffenen den kompetenten Umgang mit ihrer Erkrankung und bewusste Thera-
pieentscheidungen zu ermdéglichen, soll der Inhalt einer drztlichen Leitlinie in geeigne-
ter Form auch Patienten sowie deren Angehdrigen zuganglich gemacht werden. Ver-
standlichkeit und Vollstandigkeit aus Sicht der Zielgruppe sollen dabei durch die Ein-
beziehung von Patientenvertretern in den Prozess der Erstellung der leitlinienbasierten

Patienteninformationen (sogenannte Patientenleitlinien) sichergestellt werden.

Im Rahmen des Leitlinienprogramms Onkologie sind laiengerecht aufbereitete Versio-
nen jeder drztlichen S3- Leitlinie verpflichtender Bestandteil der Leitlinienentwicklung.
Die Erarbeitung erfolgt in redaktioneller Unabhangigkeit von der finanzierenden Tra-

gerschaft. Patientenleitlinien sind frei von Werbung.
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2.1.

Allgemeine Zielsetzung von Patientenleitlinien im Leitli-

nienprogramm Onkologie

Patientenleitlinien sollen dem Stand des Wissens entsprechende, aktuelle Informatio-
nen vermitteln. Sie unterstiitzen ihre Leserschaft dabei, Entscheidungen gemeinsam
mit medizinischen Fachleuten auf einer moglichst vergleichbaren Wissensgrundlage zu
treffen. So sollen sie die Selbstwirksamkeit, Zufriedenheit und Autonomie fordern.
Durch die Vermittlung der Leitlinienempfehlungen an Betroffene und interessierte Bir-
ger sollen sie zudem die praktische Anwendung einer drztlichen Leitlinie durch arztli-

che Fachgruppen oder andere Berufsgruppen unterstiitzen.

Zu den Zielen von Patientenleitlinien in der Onkologie gehort es:

die evidenzbasierten Empfehlungen aus der S3-Leitlinie, die die Basis fiir die
Patientenleitlinie bildet, in eine fir medizinische Laien verstandliche Sprache
zu Ubertragen und so die Zielgruppen und Personen ihres sozialen Umfelds
Uber die angemessene Versorgung unter Berlicksichtigung aller an der Be-
handlung und Betreuung Beteiligten zu informieren;

ein realistisches Bild der Krebserkrankung sowie der Moglichkeiten und Gren-
zen deren Behandlung zu vermitteln;

Patienten bei einer informierten Therapieentscheidung zu unterstitzen;

auf konkrete Fragen der Patienten im Zusammenhang mit der Erkrankung ein-
zugehen;

das Selbstmanagement der Erkrankung durch Patienten zu unterstiitzen und
zu begleiten;

den Prozess der gemeinsamen Entscheidungsfindung in der Arzt-Patient-Be-
ziehung zu fordern;

die Zusammenarbeit aller an der Behandlung beteiligten medizinischen Be-
rufsgruppen zu beschreiben;

den Austausch mit anderen Betroffenen zu fordern;

einen Beitrag zur Qualitdtsverbesserung der Versorgung zu leisten.

Riickwirkung auf die S3-Leitlinie:

Unterstitzung des Prozesses der Implementierung der S3-Leitlinie mit Hilfe

der Patientenleitlinie;

Riickkopplung der fiir Patienten relevanten Inhalte der Patientenleitlinie, die

bisher noch nicht Bestandteil der S3-Leitlinien sind, an das Autorenteam der
S3-Leitlinie (zum Beispiel spezielle Hilfen zur Visualisierung der Entschei-

dungsunterstiitzung).
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2.2.

2.2.1.

Erstellung von Patientenleitlinien im Leitlinienprogramm

Onkologie

Eine Patientenleitlinie aus dem OL-Programm wird in einem mehrstufigen Prozess er-
stellt. Das Vorgehen wird im Methodenreport ,Erstellung von Patientenleitlinien zu S3-
Leitlinien/NVL im Rahmen der Leitlinienprogramme* [3] und im ,Handbuch Patientenbe-

teiligung*® [4] ausfihrlich dargelegt.

Allgemeine Inhalte

Die OL-Patientenleitlinien griinden sich auf die Empfehlungen der zugrundeliegenden

S3-Leitlinien und beinhalten die folgenden Elemente [3]:

EINFOUHRUNG - Definition der Zielgruppe, Erklirungen zu ,Was diese Patien-
tenleitlinie bietet”, ,Warum Sie sich auf die Aussagen dieser Patientenleitlinie
verlassen konnen“ und ,Soll-, Sollte-, Kann-Empfehlungen - was heifit das?";
ZUSAMMENFASSUNG - kurze Ubersicht der Kernaussagen (als eigenstandiges
Kapitel oder als kompakter Vortext in den jeweiligen Hauptkapiteln);
HINTERGRUNDWISSEN - Erkldrungen zu anatomischen Gegebenheiten und
physiologischen Vorgangen im gesunden und kranken Organismus;
EPIDEMIOLOGIE - Inzidenz, Mortalitat und naturlicher Krankheitsverlauf;
DIAGNOSTIK, THERAPIE UND NACHSORGE - laienverstidndliche Ubersetzung
der Empfehlungen der zugrundeliegenden S3-Leitlinie, Darstellung aller Opti-
onen mit Nutzen und Risiken;

VERSORGUNGSSTRUKTUREN - Erkldarungen zur empfohlenen medizinischen
und falls erforderlich psychosozialen Versorgung unter besonderer Bertick-
sichtigung der Schnittstellen zwischen den einzelnen Versorgungsbereichen;
KLINISCHE STUDIEN - Vor- und Nachteile einer Teilnahme, Studienregister,
Hinweise auf die Qualitat einer Studie;
ARZT-PATIENTINNEN-KOMMUNIKATION - Anleitungen und Hilfestellungen fiir
das arztliche Behandlungsgesprach, die eine gemeinsame Entscheidungsfin-
dung erleichtern sollen;

IHR GUTES RECHT - Hinweise zum Patientenrechtegesetz, zum Beispiel auf
freie Wahl des arztlichen Fachpersonals, neutrale Informationen, Beschwerde,
arztliche Zweitmeinung;

UNTERSTUTZUNG UND HILFEN - Adressen von Selbsthilfeorganisationen, Ein-
richtungen der Patientenberatung und von den an der Erstellung der S3-Leitli-
nie vertretenen wissenschaftlichen medizinischen Fachgesellschaften, sowie
Hinweise auf weitere qualitativ hochwertige Informationen in Printform und im
Internet, deren methodische Qualitadt geprift wurde.

QUELLENANGABEN
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e  WORTERBUCH - kurze Erklirungen von Fremdwdrtern und Fachbegriffen;
e RUCKMELDEFORMULAR - Formular fiir Lob, Kritik sowie Verbesserungs- und

Ergdanzungsvorschldge.

2.2.2. Methodische Anforderungen

Die Methodik fur die Erstellung einer Patientenleitlinie aus dem OL-Programm orientiert
sich an den Kriterien fiir evidenzbasierte Patienteninformationen, wie sie unter anderem
im Positionspapier ,Gute Praxis Gesundheitsinformation” [5] des Deutschen Netzwerks
Evidenzbasierte Medizin, im internationalen Toolkit des Guidelines International Net-
works [6] und im ,Manual Patienteninformation“ des Arztlichen Zentrums fiir Qualitit [7]

formuliert sind.

Patientenleitlinien sind der Erfuillung folgender allgemeiner Prinzipien verpflichtet, die

in der aktuellen Fassung der GPGI [5] prdazise dargelegt werden:

e eine systematische Literaturrecherche wird nach konkreten Fragestellungen, die
fir die Zielgruppe relevant sind, durchgefiihrt;

e die Auswabhl der fiir die Fragestellung geeigneten Evidenz wird begriindet;

e relevante Ergebnisse fiir Betroffene wie Mortalitat, Morbiditat und Lebensquali-
tat werden realistisch und unverfalscht beschrieben;

e Unsicherheiten werden inhaltlich und sprachlich adaquat beschrieben;

o auf direktive Empfehlungen wird verzichtet oder es wird zwischen der Darstel-
lung von Ergebnissen und der Ableitung von Empfehlungen klar differenziert;

e bei der Kommunikation von Zahlen, Risikoangaben und Wahrscheinlichkeiten
werden aktuelle wissenschaftliche Erkenntnisse einbezogen;

e Informationen iiber Verfassende und Herausgebende sowie iiber die Finanzie-

rung der Patienteninformationen werden transparent dargestellt.

© Leitlinienprogramm Onkologie | Methodenreport der Patientenleitlinie ,Peniskrebs” | Marz 2023
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2.2.3.

Vorgehensweise

Die Vorgehensweise bei der Erstellung von Patientenleitlinien zu S3-Leitlinien im Rah-
men des OL-Programms erfolgt in Anlehnung an das Verfahren im Programm fir Nati-

onale VersorgungsLeitlinien.

Einen Uberblick iiber die einzelnen Schritte der Erstellung von Patientenleitlinien aus

dem OL-Programm bietet das nachfolgende Ablaufschema:

Zusammenstellung des Redaktionsgremiums

Erklarung zu und Diskussion von moglichen
Interessenkonflikten

Auftaktsitzung mit Einflihrung
in die Thematik

Redaktionelle Arbeit und Abstimmung

Offentliche Konsultation
und Uberarbeitung

Veroffentlichung der Patientenleitlinie mit
zugehorigen Dokumenten

Abbildung 1: Allgemeines Vorgehen bei der Erstellung einer Patientenleitlinie aus dem

OL-Programm

Eine OL-Patientenleitlinie wird gemeinsam von Experten, die schon an der Erstellung

der S3-Leitlinie mitgearbeitet haben, und von Patientenvertretern entwickelt.

Die Erstellung der Patientenleitlinie und die inhaltliche Arbeit des Redaktionsgremiums
werden im OL-Programm durch koordinierende und moderierende Redaktionsmitglie-
der unterstiitzt. Auf der Basis einer S3-Leitlinie, von recherchierten Informationen gu-
ter Qualitat fertigten Sie einen ersten Textentwurf an. lhre Aufgabe ist es auch, auf die
Einhaltung der im vorliegenden Dokument definierten methodischen Standards zu
achten und die Konsultation zu begleiten. Die Erstellung der Patientenleitlinie ,Penis-

krebs“ wurde durch UroEvidence der DGU koordiniert und moderiert. Die redaktionelle
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Arbeit und mehrstufige Abstimmung der Patientenleitlinie erfolgt in Form von Telefon-

konferenzen und im elektronischen Umlaufverfahren.

Wahrend einer Konsultationsphase kann die im Redaktionsgremium abgestimmte
Textfassung von allen Interessierten begutachtet und kommentiert werden. Die Mittei-
lung hiertiber erfolgt durch spezifische Mailverteiler sowie durch eine Pressemeldung
an (medizin-) journalistische Fachkreise. Die Konsultationsfassung ist liber einen Zeit-
raum von ein bis drei Monaten, je nach Vorgabe des Auftraggebers, im Internet frei
zuganglich. Alle wahrend der Kommentierungsphase eingegangenen Rickmeldungen
werden in einem Protokoll erfasst. Uber deren Beriicksichtigung entscheidet nach Ab-

lauf der Frist das Redaktionsgremium.
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3. Patientenleitlinie ,Peniskrebs*

3.1. Geltungsbereich und Zweck

3.1.1. Adressaten

Zielgruppe dieser Patientenleitlinie sind:

3.1.2. Ziele

Menschen mit Peniskarzinomerkrankung, ihre Angehoérigen und andere ver-
traute Personen;

Selbsthilfeorganisationen fir Menschen mit einer Peniskarzinomerkrankung
oder fir deren Angehorige;

interessierte Personen, die sich eingehender informieren mochten,;
Mitarbeitende in Patienteninformations- und Beratungsstellen, Gesundheitsbe-
hérden, Amtern, Kliniken und Krankenhiusern sowie anderen Einrichtungen im
Gesundheitswesen;

arztliche Fachgruppen, Angehorige anderer Heil- und Gesundheitsberufe sowie
Fachleute verschiedener Versorgungsstrukturen;

die Offentlichkeit.

Ziele dieser Patientenleitlinie sind:

Uber den aktuellen Stand der wissenschaftlichen Erkenntnisse zum Thema Pe-
niskarzinomerkrankung zu informieren;

die Zielgruppen mit mdglichen Ursachen der Erkrankung vertraut zu machen,;
uber die empfohlenen Untersuchungs- und Behandlungsmdéglichkeiten aufzu-
klaren;

darin zu unterstltzen, im drztlichen Behandlungsgesprach fiir die Betroffenen
hilfreiche Fragen zu stellen;

dazu zu ermutigen, anstehende Entscheidungen in Ruhe und nach Beratung mit
dem Behandlungsteam und den Angehdorigen zu treffen;

auf Tipps zum Umgang mit der Krankheit und mdégliche Folgen im Alltag auf-
merksam zu machen;

auf Beratungs- und Hilfsangebote hinzuweisen.
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3.2. Herausgeber, Autoren und beteiligte Personen

3.2.1. Herausgeber

,Leitlinienprogramm Onkologie“ der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medi-
zinischen Fachgesellschaften e. V., der Deutschen Krebsgesellschaft e. V. und der Stif-
tung Deutsche Krebshilfe

Office des Leitlinienprogramms Onkologie

Kuno-Fischer-Strale 8

14057 Berlin

Telefon: 030 322932959

E-Mail:

Internet:

3.2.2. Autorengruppe

e PD Dr. med. Desirée Drager (Urologische Klinik und Poliklinik, Universitaitsme-
dizin Rostock)

e Prof. Dr. med. Oliver Hakenberg (Urologische Klinik und Poliklinik, Universi-
tatsmedizin Rostock)

e Ulrike Kiinzel, M. Sc. (Deutsche Gesellschaft fur Urologie e. V., Berlin)

e Dr. med. Alexandros Papachristofilou (Klinik fiir Strahlentherapie und Ra-
dioonkologie, Universitatsspital Basel)

e  Prof. Dr. med. Chris Protzel (Urologie, Helios Kliniken Schwerin)

e Dr. Stefanie Schmidt, MPH (Deutsche Gesellschaft fiir Urologie e. V., Berlin)

3.2.3. Koordination und Redaktion
Die Patientenleitlinie ,Peniskrebs“ wurde durch UroEvidence der DGU koordiniert und
moderiert.

3.2.4. Grafiken

e Barbara Saniter, Hamburg

3.3. Inhalt und Gliederung

Jede Patientenleitlinie ist nach einem vergleichbaren Inhaltsraster aufgebaut, das in Ab-
hdngigkeit von dem zu bearbeitenden Thema, der zugrundeliegenden Leitlinie modifi-
ziert werden kann. Der Schwerpunkt liegt auf der adiaquaten Ubertragung der Empfeh-

lungen sowie deren Rationale und Evidenzbasis aus der Fachleitlinie.
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Damit Interessierte die Inhalte einer Patientenleitlinie verstehen, werden die Texte ver-
standlich verfasst, lesefreundlich aufbereitet und tbersichtlich gegliedert. Die Inhalte

werden sprachlich angemessen formuliert.

Die Kapitel und Inhalte der Patientenleitlinie ,Peniskrebs” sind in Tabelle 1 veranschau-

licht:

Tabelle 1: Kapitel und Inhalte der Patientenleitlinie ,Peniskrebs”

Kapitel Inhalt

Was diese Patientenleitlinie bietet |- Ziele und Zielgruppen der Patientenleitlinie

Zusammenhang mit der S3-Leitlinie als Grundlage der Patien-

tenleitlinie

Allgemeine Informationen zur Erstellung von Leitlinien und

deren Empfehlungen

Auf einen Blick - Peniskrebs - Zusammenfassende Darstellung: Ursachen, Haufigkeit, Symp-

tome, Diagnostik und Behandlung von Penistumoren

Der Penis - Aufbau und Funktion des Penis

Peniskrebs - was ist das? - Definition (Penis-)Krebs
Ursachen, Pravention, Arten, Verlauf

Statistische Angaben zur Haufigkeit und Sterblichkeit

Wie wird Peniskrebs festgestellt? |- Das arztliche Gesprach
Vorsorge und Fritherkennung
Verzdgerungen bei der Diagnosestellung
Anzeichen fur Peniskrebs
Gewebeuntersuchung

Weitere Untersuchungen

Die Stadieneinteilung bei Penis- - Krankheitsverlauf

krebs Klassifikation von Tumoren
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Kapitel Inhalt

Die Behandlung planen - Abschatzung des Krankheitsverlaufes
Tumorstadium

Tumordifferenzierung

Die Behandlung wahlen - Aufklarung und Information
Auswirkungen auf die Sexualitat und Fruchtbarkeit
Gemeinsame Entscheidungsfindung
Arztliche Zweitmeinung
Klinische Studien

Qualitatsmerkmale von klinischen Studien

Wie kann Peniskrebs behandelt - Behandlung oberflachlicher Tumoren
?
werden? Lasertherapie
Topische Chemotherapie

Operative Behandlungsverfahren

Bestrahlung

Behandlung von Leistenlymph- - Empfehlungen zur Behandlung mit Darstellung von Nutzen

knoten und Risiken

Vergleich verschiedener Behandlungsmaoglichkeiten
Chemotherapie - Empfehlungen zur Behandlung mit Darstellung von Nutzen

und Risiken

Vergleich verschiedener Behandlungsmaoglichkeiten
Behandlung von metastasiertem - Empfehlungen zur Behandlung mit Darstellung von Nutzen
Peniskrebs und Risiken

Vergleich verschiedener Behandlungsmaoglichkeiten

Folgen der Behandlung - Behandlung von Lymphédemen
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Kapitel

Unterstiitzende Behandlung (Sup-

portivtherapie)

Komplementdarmedizinische Be-

handlung

Palliative Behandlung

Rehabilitation - der Weg zuriick

in den Alltag

Nachsorge - Wie geht es nach der

Behandlung weiter?

Beratung suchen - Hilfe anneh-

men

Leben mit Peniskrebs - den Alltag

bewdltigen

Inhalt

Nebenwirkungen

Langzeitfolgen der Behandlung

Begriffserlduterungen

Verfahren und Methoden

Erhalt der Lebensqualitat
Beratung im Tumorboard
Palliative Behandlungsmethoden

MaRnahmen bei Geruchsbildung

Definition

Rehabilitation bei Peniskarzinomerkrankungen
Gesetzliche Grundlagen
Rehabilitationsbedirftigkeit

Antrag fiir eine Rehabilitation

Nachsorgeempfehlungen fiir Peniskarzinome

Unterstiitzung bei seelischer Belastung
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3.4. Quellen

Die Patientenleitlinie ,Peniskrebs” beruht auf der S3-Leitlinie ,Diagnostik, Therapie und
Nachsorge des Peniskarzinoms (2020)" [8]. Sie beinhaltet den aktuellen Stand der Wis-

senschaft und Forschung.

Neben den Empfehlungen der arztlichen Leitlinie enthdlt die Patientenleitlinie Hinter—
grundwissen und praktische Tipps, die nicht auf den wissenschaftlichen Quellen der zu-
grundeliegenden arztlichen Leitlinie beruhen. Im Rahmen der Erstellung der Patienten-
leitlinie wurden weitere Fachliteratur, Informationsmaterialien und vorhandene Patien-
teninformationen verladsslicher Anbieter als Informationsquellen herangezogen. Diese

sind im Kapitel ,Verwendete Literatur” der Patientenleitlinie ,Peniskrebs” zu finden.

3.5. Projektablauf

Nach der Fertigstellung der S3-Leitlinie ,Diagnostik, Therapie und Nachsorge des Pe-
niskarzinoms* [8] wurde mit der Erstellung der Patientenleitlinie begonnen. Der Entwick-
lungsprozess wurde durch UroEvidence der DGU zwischen August 2020 und Mai 2022

wie folgt organisiert:
Tabelle 2: Zeitlicher Ablauf der Erstellung der Patientenleitlinie ,Peniskrebs"

Datum Entwicklungsprozess

08/2020 - Projektorganisation

Erstellung und Abstimmung des Strukturvorschlages

09/2020 - 03/2021 |- Erstellung eines Textentwurfes der Patientenleitlinie auf Basis der S3-Leit-
linie
Erstellung der Patientenleitlinie zugehoriger Dokumente

04/2021 - Durchsicht des Textentwurfes durch den Leitlinienkoordinator

05/2021 - Abstimmung des Textentwurfes im Redaktionsgremium im elektronischen

Umlaufverfahren

06/2021 -12/2021 |- Abstimmung des Textentwurfes mit dem OL-Programm und der DKH

Fertigstellung der Konsultationsfassung
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Datum

Entwicklungsprozess

Abstimmung der Konsultationsfassung im Redaktionsteam im elektroni-

schen Umlaufverfahren

12/2021 - 01/2022 |- Offentliche Konsultation

01/2022 - 05/2022 |- Einarbeitung der eingegangenen Kommentare

10/2022

03/2023

3.6.

3.7.

Abstimmung der Uiberarbeiteten Version mit dem Redaktionsgremium

AbschlieRende Kenntnisnahme der Finalversion durch das Redaktionsgre-

mium

Zustimmende Kenntnisnahme der Patientenleitlinie durch das OL-Pro-

gramm
Abgabe der Finalversion an die Deutsche Krebshilfe/Verlag

Veroffentlichung der Finalfassungen im Internet und als Druckfassungen

Begutachtung

Vor der Veréffentlichung der Patientenleitlinie wurde eine Konsultationsfassung zur 6f-
fentlichen Begutachtung bereitgestellt. Betroffene, Interessierte und Fachleute konnten
vom 15.12.2021 bis zum 22.01.2022 Kommentare zur Konsultationsfassung erbringen.
Alle wahrend der Konsultationszeit eingegangenen Kommentare wurden in einem Pro-
tokoll erfasst. Der Umgang mit den Kommentaren und die daraus resultierenden Ande-
rungen wurde von der Arbeitsgruppe gepriift und freigegeben (Deadline 13.04.2022).

Die Kommentare sind im Anhang dargestellt.

Finanzierung und redaktionelle Unabhdngigkeit

Diese Patientenleitlinie wurde von der DKH im Rahmen des Leitlinienprogramms Onko-
logie gefordert. Die Erstellung der Patientenleitlinie ,Peniskrebs” erfolgte in redaktionel-
ler Unabhdngigkeit vom Geldgeber. Fir die Redaktion und Koordination erhielt UroEvi-
dence der Deutschen Gesellschaft fir Urologie e. V. eine Vergitung. Die Mitarbeit der

Autoren erfolgte ehrenamtlich und ohne Honorar.
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3.8.

3.9.

Alle Mitglieder des Redaktionsgremiums haben eine Erklarung tGber mogliche Interes-
senkonflikte abgegeben. Diese Erklarungen sind im Leitlinienreport der S3-Leitlinie zu
Peniskarzinomen dokumentiert:

. Vor Beginn der Arbeit an der Patientenleitlinie wurden diese von
der Koordination nochmals auf Aktualitat geprift, auRerdem wurde in Bezug auf die
Mitarbeit an der Patientenleitlinie eine Einschatzung in die Kategorien ,keine, gering,
moderat, stark“ vorgenommen. Da bei allen Teilnehmenden die Bewertung als keine oder
geringe Interessenskonflikte eingeschatzt wurde, ergaben sich keine weiteren MaRnah-

men zur Regulierung.

Verbreitung und Implementierung

Der Volltext der Patientenleitlinie ist im Internet frei zuganglich:

Leitlinienprogramm Onkologie:

Deutsche Krebshilfe:

Internetseite der AWMF:

Patientenportal von Bundesdrztekammer und Kassenarztlicher Bundesvereini-

gung:
Auf diesen Webseiten sind auch weitere Dokumente zur S3-Leitlinie zu finden.

Eine Druckversion der Patientenleitlinie ,Peniskrebs” ist bei der Deutschen Krebs-
hilfe kostenlos erhaltlich. Die fiir die Implementierung notwendige Verbreitung
und Akzeptanz der Patientenleitlinie wird von weiteren Mafnahmen unterstitzt.

Dazu gehoren:

e Verbreitung Uber verschiedene Publikationsorgane der Tragerschaft und der ko-
ordinierenden Stelle, zum Beispiel Newsletter oder Zeitschriften;

e Vorstellung der Patientenleitlinien bei Veranstaltungen oder wissenschaftlichen
Kongressen (Vortrdge oder Posterbeitrage);

e gezielte Presse- und Offentlichkeitsarbeit.

Giltigkeitsdauer

Die Finalversion der Patientenleitlinie wurde im 07.03.023 veroffentlicht. Sie ist an die
Gultigkeit der S3-Leitlinie ,Diagnostik, Therapie und Nachsorge des Peniskarzinoms* [8]
gekoppelt.
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Im Rahmen der Aktualisierungsplanung der arztlichen Leitlinie wird abgeschatzt, ob
auch die Patientenversion der Leitlinie aktualisiert werden soll. Die Fortschreibung er-
folgt entsprechend. Im Falle neuer wissenschaftlicher Erkenntnisse, die eine Uberarbei-
tung der medizinischen Leitlinie erforderlich machen, wird auch die Patientenleitlinie
entsprechend angepasst. Der jeweils zugehorige Methodenreport wird analog zur Pati-

entenleitlinie aktualisiert.

Verantwortlich fiir die Aktualisierung der Patientenleitlinie ist im OL-Programm die ge-
forderte Leitliniengruppe. Eine Kontaktadresse ist im Impressum der jeweiligen Patien-
tenleitlinie zu finden. Die (Fach-)Offentlichkeit wird tiber die Publikation der aktuellen

Version informiert.

© Leitlinienprogramm Onkologie | Methodenreport der Patientenleitlinie ,Peniskrebs” | Mdrz 2023



4 Abkiirzungsverzeichnis 21

4. Abkiirzungsverzeichnis

Abkiirzung Bedeutung

AWMF Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesell-
schaften

DGU Deutsche Gesellschaft fur Urologie e. V.

DKG Deutsche Krebsgesellschaft e. V.

DKH Stiftung Deutsche Krebshilfe

DNEbM Deutsches Netzwerk Evidenzbasierte Medizin

G-1-N Guideline International Networks

GPGI Gute Praxis Gesundheitsinformation

OL-Programm Leitlinienprogramm Onkologie
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8 Anhang

8.

Kapitel/
Seite

Inhalts-
verzeich-
nis

1.1/
S.10
1.2/
S. 11

1.2/
S.12

52/
S.25

7.4/
S. 38

8.1/
S. 40

Anhang

Entwurfstext der
Patientenleitlinie

((Schmutztitel))

... (Fachgesellschaf-
ten) ...

Bevor Sie sich in die
Patientinnenleitlinie
vertiefen ...

Harnrohre ist mit
,Harnleiter* bezeich-
net

Die (Buroklammer)
neben ...

Die Regelung der
durch die gesetzli-
che Krankenversi-
cherung getragenen
Krebs-Vorsorgeun-
tersuchung beinhal-
tet auch die Unter-
suchung auf Hauttu-
moren inklusive der
auleren Ge-
schlechtsorgane.

... , wird von Ihnen
jedoch eine starke
Beteiligung an der
Behandlung einfor-
dern, ...

Oberflachliche Tu-
more am Penis ...

Vorgeschlagene
Anderung

Bevor Sie sich in
die Patientenleitli-
nie vertiefen ...

Andern zu Harn-
rohre

Diesen Satz strei-
chen?

Das gesetzliche
Friherkennungs-
programm beinhal-
tet auch die Unter-
suchung auf Haut-
tumoren ein-
schlieRlich der du-
Reren Ge-
schlechtsorgane.
Diese Untersu-
chung wird von
den gesetzlichen
Krankenkassen be-
zahlt.

..., wird von lhnen
jedoch eine starke
Beteiligung an der
Behandlung einge-
fordert, ...

Oberflachliche Tu-
moren am Penis ...

Begriindung

Wir haben keine
Biroklammern in
diesem Text gefun-
den.

Satz zu lang und
far den Laien nicht
gut verstandlich.

Anmerkung: Fur
den Vorschlag ha-
ben wir uns u. a.
an der Patienten-
leitlinie Prostata-
krebs orientiert.

Satz ist grammati-
kalisch nicht rich-

tig.

Die Schreibweise
,lumoren“ und
»1umore“ geht bei-
des, ist aber im
ganzen Text nicht
einheitlich. Eine
einheitliche Schrei-

25

Umgang mit den
Kommentaren

Keine Anpassung
erforderlich, da es
sich um ein generi-
sches Template-
Element handelt.

Wurde Korrigiert.

Wurde korrigiert.

Wurde korrigiert.

Keine Anpassung
erforderlich, da es
sich um ein generi-
sches Template-
Element handelt.

Wurde entspre-
chend angepasst
und erweitert.

Wurde korrigiert.

Wourde vereinheit-
licht.
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Entwurfstext der
Patientenleitlinie

Kapitel/
Seite

8.1/
S. 40

Etwa 1 von 10 Pe-
nistumoren ist ein
nur in der Haut lie-
gender Krebs (PelN,
CIS).

6.2/
S. 31

Tis: Der Peniskrebs
ist nur innerhalb der
Hautschicht vorhan-
den (penile in-
traepitheliale Neo-
plasie, pramaligne
Veranderungen)

Ta: Der Peniskrebs
ist sichtbar, aber auf
die Hautschicht be-
schrankt

10.2/S. Erklarungskasten

53 mit den verschie-
denen Chemothe-
rapie-Arten

11/
S. 56

Infokasten ,Wie
stark die Nebenwir-
kungen Sie beein-
trachtigen ... hangt
... auch von lhren
personlichen Ein-
stellungen, Empfin-
dungen und Be-
firchtungen ab.

Vorgeschlagene
Anderung

Siehe dazu auch
den nachsten
Kommentar

Vielleicht ware es
hilfreich, bei der
kurativen Chemo-
therapie zu ergan-
zen, dass diese
adjuvant und/oder
neoadjuvant erfol-
gen kann (je nach
Krankheitssitua-
tion)

Vielleicht kann
man den Schwer-
punkt eher darauf
setzen zu vermit-
teln, das Be-
troffene etwaigen
Nebenwirkungen
nicht hilflos ausge-
liefert sind. Son-
dern, dass es Mal}-
nahmen gibt, die
Linderung ver-
schaffen kénnen
und dass man mit

Begriindung

bung in der Bro-
schire ware fir
den Leser besser.

Der Satz ist unse-
rer Meinung nach
nicht gut fur Laien
verstandlich.

Der Unterschied
zwischen Tis und
Ta ist unserer Mei-
nung nach fiir den
Laien nicht ver-
standlich darge-
stellt. Bei beiden
Tumorstadien kann
man Veranderun-
gen mit bloRem
Auge erkennen —
sind also sichtbar —
und die Verande-
rungen sind beides
Mal auf die Haut-
schicht begrenzt.

Daher stellt sich
die Frage: Wo ge-
nau liegt der Unter-
schied?

Die adjuvante und
die neoadjuvante
Chemtherapie sind
Arten von Chemo-
therapie, die der
Arzt mit dem Ziel
der Heilung ein-
setzt — also zur ku-
rativen Chemothe-
rapie gehdren.

Kann fir den Leser
vielleicht ein biss-
chen so klingen,
als ob Betroffene
vorrangig selbst
verantwortlich da-
fur sind, wie stark
sie unter Neben-
wirkungen zu lei-
den haben. Zwar
sind die Formulie-
rungen aus der Pa-
tientenleitlinie Sup-
portive Therapie

26

Umgang mit den
Kommentaren

Wurde entspre-
chend angepasst.

Wurde entspre-
chend angepasst
und erganzt.

Wurde entspre-
chend angepasst.

Wurde angepasst.
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Kapitel/
Seite

12/
S. 59

12/
S. 59

12/
S. 60

12/
S. 60

13/
S. 61

13.1/S.
61

Entwurfstext der
Patientenleitlinie

... versteht sich die
Alternative Medizin
jedoch als eine Al-
ternative ...

... und so genannte
individualisierte ...

... und sekundaren
Pflanzenstoffe ...

Diese Patientenleitli-
nie mochte Sie

Palliative Behand-
lung

... hicht heilbar ...

Vorgeschlagene
Anderung
den behandelnden
Arzten dariiber
sprechen sollte.

... versteht sich die
alternative Medizin
jedoch als eine Al-
ternative ...

... und sogenannte
individualisierte ...

... und sekundare
Pflanzenstoffe ...

Diese Patienten-
leitlinie mochte

* lhnen eine Uber-
sicht ... geben und
... informieren;

* Sie auf ... hinwei-
sen;

* |hnen dabei hel-
fen, ... stellen;

« Sie dazu ermuti-
gen, ...treffen;

* Sie auf Tipps ...
machen;

+ Sie auf ... -ange-
bote hinweisen.

... nicht-heilbar ...

Begriindung

entnommen, aber
in diesem Infokas-
ten sind sie ver-
kirzt zusammen-
gestellt und
dadurch entsteht
unserer Meinung
nach eine andere
Gewichtung.

Einheitliche
Schreibweise, im
Ubrigen Text ist ,al-
ternative Medizin“
kleingeschrieben.

von Duden emp-
fohlene Schreibung
und einheitlich im
Text

Grammatik

1. ,Sie" passt
nicht fur alle
Aufzahlungs-
punkte.

2. Einheitliche In-
terpunktion,
damit am Ende
ein vollstandi-
ger Satz ent-
steht.

Ab hier stimmt die
Durchnummerie-
rung der Kapitel
nicht mehr mit dem
Inhaltsverzeichnis
uberein.

Einheitliche
Schreibweise im
ganzen Text, ent-
weder mit oder
ohne Bindestrich

27

Umgang mit den
Kommentaren

Wourde korrigiert.

Wurde korrigiert.

Wurde korrigiert.

Wurde korrigiert.

Wurde korrigiert.

Wurde korrigiert.
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Kapitel/
Seite

13.1/S.
63

13.1/S.
63

13.2/8.
63

22/
S. 103

22/

S.103 +
108

19/

S.85+
86

204/S.
96

Entwurfstext der
Patientenleitlinie

Palliative Chemothe-
rapie

In den meisten Stu-
dien liegen die An-
sprechraten bei ei-
nem Drittel der Pati-
enten.

Sie kann bei grofl3en
und nicht operablem
Peniskrebs sinnvoll
sein ...

... in anderen Orga-
nen Lymphknoten;

Begriffe ,evidenzba-
siert” / ,S3-Leitlinie*

Siehe auch ... und
Leitlinie.

MDK (Medizinischen
Dienst der Kranken-
versicherung)

Infonetz Krebs

Das INFONETZ
KREBS unterstutzt,
berat und informiert
Krebskranke und
ihre Angehdrigen
kostenlos ...

Vorgeschlagene
Anderung

13.4 ware logi-
scher

Meist sprachen die
Tumoren bei etwa
einem Drittel der
Patienten auf die
Therapie an.

Sie kann bei gro-
Rem und nicht ope-
rablem Peniskrebs
sinnvoll sein ...

in anderen Orga-
nen oder Lymph-
knoten;

Fachbegriff ,Leitli-
nie“ im Woarterbuch
erganzen oder den
Hinweis darauf
streichen.

MD (Medizinischen
Dienst)

Gleichwertige Nen-
nung des Krebsin-
formationsdienstes
des Deutschen
Krebsforschungs-
zentrums und des
Infonetzes Krebs
der Deutschen
Krebshilfe

Begriindung

Nummerierung
muss nochmal
Uberpruft werden.

Far Laien méglich-
erweise nicht gut
verstandlich.

Grammatik

Fehlendes Wort

Fachbegriff ,Leitli-
nie” fehlt im Wor-
terbuch.

Zum 01.01.2020
trat das MDK-Re-
formgesetz in
Kraft. Der MDK
heil’t deshalb ab
2022 nur noch MD
und wird organisa-
torisch von den ge-
setzlichen Kran-
kenkassen ge-
trennt (Medizini-
scher Dienst,
https://www.bun-
desgesundheitsmi-
nisterium.de/mdk-
reformgesetz und
(https://www.medi-
zinischer-
dienst.de/medizini-
scherdienst/mdk-
reform/).

Zu den Ansprech-
partnern flr alle
Fragen zum
Thema Krebs bzw.
zu den Krebs-Infor-
mationsdiensten in
Deutschland geho-
ren gleichermalien
das INFONETZ
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Umgang mit den
Kommentaren

Wourde korrigiert.

Wurde angepasst.

Wurde angepasst.

Wurde korrigiert.

Wurde erganzt.

Wurde korrigiert.

Wurde angepasst.
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8 Anhang
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Kapitel/
Seite

Entwurfstext der
Patientenleitlinie

Vorgeschlagene
Anderung

Begriindung Umgang mit den
Kommentaren

KREBS der Deut-

schen Krebshilfe

sowie der Krebsin-

formationsdienst

des Deutschen

Krebsforschungs-

zentrums. So steht

es auch bereits in

der Konsultations-

fassung der Kom-

plementarmedizin-

Patientenleitlinie,

Kapitel 11.4 auf S.

117.
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