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1.

Das Leitlinienprogramm Onkologie

Leitlinien sind systematisch entwickelte Entscheidungshilfen fiir Leistungserbringer
und Patienten zur angemessenen Vorgehensweise bei speziellen Gesundheitsproble-
men (1). Sie stellen ein wesentliches Instrument zur Férderung von Qualitdat 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
Krebshilfe e. V. haben sich mit dem Leitlinienprogramm Onkologie (OL) das Ziel ge-
setzt, gemeinsam die Entwicklung und Fortschreibung und den Einsatz wissenschaft-
lich begriindeter und praktikabler Leitlinien in der Onkologie zu fordern und zu unter-
stlitzen. Die Basis dieses Programms bilden die medizinisch-wissenschaftlichen Er-
kenntnisse der Fachgesellschaften und der DKG, der Konsens der medizinischen Fach-
experten, Anwender und Patienten sowie das Regelwerk fiir die Leitlinienerstellung der
AWMF und die fachliche Unterstiitzung und Finanzierung durch die Deutsche Krebs-

hilfe (weitere Informationen:

Patientenleitlinien im Leitlinienprogramm

Onkologie

Laienverstandliche Versionen (evidenzbasierter) Leitlinien stellen nach den Anforde-
rungen des Deutschen Instruments zur methodischen Leitlinien-Bewertung (DELBI) ein

wesentliches Qualitditsmerkmal einer guten Leitlinie dar (2).

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 Angehoérigen zuganglich gemacht werden. Ver-
standlichkeit und Vollstiandigkeit 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.


http://leitlinienprogramm-onkologie.de/Programm.3.0.html)
http://leitlinienprogramm-onkologie.de/Programm.3.0.html)
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2.1.

2.2.

Allgemeine Zielsetzung von Patientenleitlinien im Leitli-

nienprogramm Onkologie

Zu den Zielen von Patientenleitlinien in der Onkologie gehort es,

die evidenzbasierten Empfehlungen aus der S3-Leitlinie, die die Basis fir die
Patientenleitlinie bildet, in eine fiir medizinische Laien verstdandliche 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 Méglichkeiten und Gren-
zen deren Behandlung zu vermitteln;

Patienten bei einer informierten Therapieentscheidung zu unterstitzen;

auf konkrete Fragen der Patienten im Zusammenhang mit der Erkrankung
einzugehen;

das Selbstmanagement der Erkrankung durch Patienten zu unterstitzen 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.

Rickwirkung auf die S3-Leitlinie:

Unterstiitzung des Prozesses der Implementierung der S3-Leitlinie mit Hilfe

der Patientenleitlinie;

Riickkopplung der fir 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).

Erstellung von Patientenleitlinien im Leitlinienprogramm

Onkologie

Die im Methodenreport beschriebene Vorgehensweise orientiert sich an die vom Arztli-
chen Zentrum fiir Qualitit in der Medizin (AZQ) im Rahmen des Programms fiir Natio-
nale VersorgungsLeitlinien (NVL) etablierte Methodik fiir die Erstellung von Patienten-

leitlinien (weitere Information zur NVL-Methodik unter: ). Diese


http://www.leitlinien.de/nvl
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2.2.1.

2.2.2.

orientiert sich an den derzeit giiltigen Standards fiir evidenzbasierte Gesundheitsinfor-
mationen. Im NVL-Programm werden Patienten- und/oder Angehdrigenvertreter obli-
gat in die Patientenleitlinienentwicklung einbezogen. Im ,Handbuch Patientenbeteili-
gung - Beteiligung am Programm fiir Nationale VersorgungsLeitlinien“ (3) werden das
methodische Vorgehen und der Verfahrensablauf ausfiihrlich beschrieben. Im Rahmen
des Leitlinienprogramms Onkologie folgt die Erstellung von Patientenleitlinien dieser

Methodik (siehe auch Kapitel ,Vorgehensweise) (4, 5).

Allgemeine Inhalte

Die OL-Patientenleitlinien griinden sich auf den Empfehlungen der zugrundeliegenden

S3-Leitlinien und beinhalten die folgenden Elemente:

e EVIDENZ - evidenzbasierte Empfehlungen aus der entsprechenden S3-Leitlinie;

e HINTERGRUNDWISSEN - Erkldrungen zu anatomischen Gegebenheiten und
physiologischen Vorgangen im gesunden und kranken Organismus;

e EPIDEMIOLOGIE - Inzidenz, Mortalitiat und natlrlicher Krankheitsverlauf;

e DIAGNOSTIK, THERAPIE UND NACHSORGE - laienverstédndliche Ubersetzung
der Empfehlungen der zugrundeliegenden S3-Leitlinie, Darstellung aller Opti-
onen mit Nutzen und Risiken;

e  ARZT-PATIENTEN-KOMMUNIKATION - Hierunter sind Anleitungen und Hilfe-
stellungen fiir das Arzt-Patienten-Gesprach zu verstehen, die eine gemein-
same Entscheidungsfindung erleichtern sollen. Diese Hilfen findet der Leser
der Patientenleitlinie innerhalb der einzelnen Textabschnitte und in Form einer
Fragencheckliste am Ende der Patientenleitlinie, die der Vorbereitung und Un-
terstiitzung von Arztbesuchen dienen soll;

e 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.

Methodische Anforderungen

Die Methodik fiir alle Patientenleitlinien des Leitlinienprogramms Onkologie orientiert
sich an anerkannten Standards. Diese sind u. a. formuliert in ,Gute Praxis Gesund-
heitsinformation” des Deutschen Netzwerks Evidenzbasierte Medizin (6) und im ,Ma-

nual Patienteninformation“ des AZQ (7).
Verlassliche Patienteninformationen sollen:

e nicht interessengebunden sein;

e auf dem besten derzeit verfligbaren medizinischen Wissen beruhen;
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2.2.3.

e ein realistisches Bild der Erkrankung vermitteln;

e alle Behandlungsoptionen mit Nutzen- und Schadenswahrscheinlichkeiten
darstellen;

e Nutzen und Schaden an Hand von patientenrelevanten Endpunkten vermitteln;

¢ Nutzen und Risiken verstandlich kommunizieren (in absoluten Zahlen);

e sich zu Unsicherheiten duRern;

e Finanzierung und potenzielle Interessenkonflikte der Autoren offenlegen;

e verstdndlich in Sprache und Darstellung sein.

Vorgehensweise

Die Vorgehensweise bei der Erstellung der Patientenleitlinie Multiples Myelom ist in
Abbildung 1 verkiirzt dargestellt.

Benennung des Redaktionsgremiums

Erklarung der Redaktionsmitglieder zu moglichen Interessenskonflikten

Redaktionelle Arbeit an der Patientenleitlinie
(Moderation und Redaktion durch AG Evidenzbasierte Onkologie)

MaRnahmen zur Qualitatssicherung der Patientenleitlinie
(offentliche Konsultation, Erstellen des Methodenreports)

Abbildung 1: Vorgehensweise bei der Erstellung der Patientenleitlinie

Eine OL-Patientenleitlinie wird gemeinsam von Experten, die schon an der Erstellung
der S3-Leitlinie mitgearbeitet haben, und von Patientenvertretern entwickelt. Das Re-
daktionsgremium fiir eine Patientenleitlinie besteht je nach Vorgabe der beauftragen-
den Fachgesellschaft aus bis zu sechs Personen und hat die Verantwortung fiir den In-

halt der Broschiire inne.

Auf der Basis einer S3-Leitlinie, von recherchierten Informationen guter Qualitat und
der Riickmeldungen aus der Selbsthilfeorganisation fertigt der Projektverantwortliche

einen ersten Textentwurf an. Die redaktionelle Arbeit und mehrstufige Abstimmung
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der Patientenleitlinie erfolgt in Form von Sitzungen (personliche Treffen), Telefonkon-

ferenzen und im elektronischen Umlaufverfahren.

Nach mehreren elektronischen Umlaufverfahren konnte eine finale Version der Patien-
tenleitlinie Multiples Myelom fertig gestellt werden. Die finale Version wurde durch ein
weiteres, elektronisches Umlaufverfahren durch die Autor*innen begutachtet. In die-
sem letzten Umlaufverfahren konnten die Autor*innen auRerdem ihre Zustim-
mung/Ablehnung fiir den Verzicht auf eine letzte Telefonkonferenz dufern und die
Zustimmung/Ablehnung fiir die Freigabe der Patientenleitlinie in die Konsultations-
phase abgeben. Alle Autor*innen der Patientenleitliniengruppe stimmten fur die di-
rekte Weitergabe der Patientenleitlinie an das Leitlinienprogramm Onkologie und somit

gegen eine finale Videokonferenz.

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 Gber 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.

Nach dem Ablauf der Konsultationsphase wurden die eingegangenen Kommentare be-
arbeitet und von den Autor*innen begutachtet. Nach dem alle Autor*innen mit der fi-
nalen Version einverstanden waren, wurde diese an das OL/DKH weitergeleitet
(31.10.2022).
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3.

3.1.

3.1.1.

3.2.

3.2.1.

Patientenleitlinie ,Multiples Myelom*

Geltungsbereich und Zweck

Adressaten

Die Patientenleitlinie zum Multiplen Myelom richtet sich an:

an Menschen mit der Diagnose oder dem Verdacht auf ein Multiples Myelom
sowie an deren Angehorige und andere Vertrauenspersonen;
Selbsthilfeorganisationen;

Mitarbeiter von Patienteninformations- und Beratungsstellen; betreuende
Arzte verschiedener Versorgungsstrukturen (ambulant, stationdr und Rehabili-
tation);

alle medizinischen Berufsgruppen und behandlungsergianzenden Fachberufs-
gruppen, die mit der Diagnostik, Therapie und Nachsorge des Multiplen
Myeloms befasst sind;

die Autorengruppe der S3-Leitlinie;

die Offentlichkeit zur Information tiber gute diagnostische/therapeutische

Vorgehensweisen.

Herausgeber, Autoren und beteiligte Personen

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-StraRe 8
14057 Berlin
Telefon: 030 322932959

E-Mail:

Internet:


mailto:leitlinienprogramm@krebsgesellschaft.de
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Die Patientenleitlinie ,Multiples Myelom*“ enthélt die folgenden Kapitel:

Kapitel

1. Was diese Patientenleitlinie bietet

1.1.Warum Sie sich auf die Aussagen in dieser

Broschiire verlassen konnen

1.2. Soll-, Sollte-, Kann-Empfehlungen - was

ist das?

1.3.Unterstutzungs-, Informationsbedarf

2. Auf einen Blick - Multiples Myelom
2.1 Was ist ein MM?

2.2. Welche Anzeichen und Beschwerden ver-

ursacht ein Multiples Myelom?

2.3. Wie wird ein Multiples Myelom festge-

stellt?
2.4. Wie wird ein Multiples Myelom behandelt?

2.4.1. Versorgung von Pat. Mit einem Multip-

len Myelom

3. Multiples Myelom - was ist das?

3.1. Krebs, Plasmozytom, Leukdmie, Lymphom

- was ist das jeweils?
3.1.1. Was ist Krebs?
3.1.2. Was sind Plasmazellen?

3.1.3. Was ist ein Multiples Myelom und wie

entsteht es?

3.1.4. Begriffsklarung: Was ist ein Plasmozy-
tom/ Multiples Myelom

3.2. Wie haufig ist ein Multiples Myelom

Inhalt

Ziele und Zielgruppen der Patientenleitlinie
Inhalt der Patientenleitlinie

Hinweis auf Zusammenhang mit der S3-Leitlinie

als Grundlage der Patientenleitlinie

Erlauterung der Soll-, Sollte-, Kann-, Empfeh-

lungen

Unterstiitzungs- und Informationsbedarf

Erlauterung des Krankheitsbildes Multiples

Myelom in Kirze (,Auf einen Blick")

Zusammenfassende Darstellung der Inhalte: De-
finition der Erkrankung / des Krankheitsbildes,
Symptome, Diagnostik, Behandlung und der Ver-

sorgungsstrukturen

Erlauterung des Krankheitsbildes in Detail:

Erlauterung des medizinischen Hintergrundwis-
sens zur Thematik: Krebs, Plasmozytom, Leu-

kdmie, Lymphon

Erlauterung Krebserkrankungen allgemein
Hintergrundinformationen Plasmazellen
Entstehung des Krankheitsbildes
Vorkommen der Erkrankung

Darstellung des Krankheitsverlaufes

Prognose
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Kapitel Inhalt

3.3. Wie verlauft ein Multiples Myelom?

3.3.1. Vorhersage (Prognose) des Krankheits-

verlaufes
4. Diagnostik: Wie wird ein Multiples Myelom - Darstellung des diagnostischen Verfahrens fir
festgestellt? das Krankheitsbild Multiples Myelom
4.1. Das Arztgesprach - nachfragen und ver- Erlduterung der Anzeichen fir ein MM
SCnE Darstellung der bevorstehenden Untersuchungen
4.2. Anzeichen fiir ein Multiples Myelom /Prozedere, wie:

4.3. Die arztliche Befragung (Anamnese) und Arztgesprach, Anamnese, korperliche Unter-

die korperliche Untersuchung suchung, Laboruntersuchungen, Knochen-

a0, o Unisrend g oo Bl marksbiopsie, Bildgebende Verfahren

6.5, Weiae (e dingan - Speziell fir das MM: Zytogenetik und Moleku-

largenetik: Erlauterung Laienverstandlich
4.5.1. Untersuchung von Knochenmark
- Erlauterung Psychoonkologie
4.5.2. Zytogenetik und Molekulargenetik

4.5.3. Bildgebende Verfahren (Untersuchun-
gen)

4.6. Psychoonkologische Untersuchungen

4.7. Zusammenfassung: Untersuchungen bei

Verdacht auf ein Multiples Myelom

5. Wie geht es nach der Diagnose weiter? - Abschatzen des Krankheitsverlaufs: Erlauterung

5 1. Abschitzen des Krankheitsverlaufs des Krankheitsverlaufs Laienverstandlich

5.1.1. Das Krankheitsstadium festlegen Prognose

5.1.2. Was kann eine Behandlung erreichen? 2EEEEIG) G (BRI FOSe R e

5.9 el dlar teanesn HlsEs ielem - Darstellung der Relevanz und Erlauterung von

wer kann alles helfen? klinischen Studien in diesem Kontext Laienver—

standlich
5.3. Arztliche Zweitmeinung

5.4. Ein Wort zu klinischen Studien
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Kapitel

5.4.1. Woran erkenne ich eine gute klinische
Studie?

6. Wie wird ein Multiples Myelom behandelt?
6.1. Aufklarung und Information

6.2. Wann Sie mit der Behandlung abwarten

kénnen
6.2.1. Den Krankheitsverlauf Gilberwachen
6.2.2. Wann beginnt eine Behandlung?

6.2.3. Welche Behandlungsmaoglichkeiten gibt

es fir die Erstbehandlung?
6.2.4. Wie lauft eine Chemotherapie ab?

6.2.4.1. Welche medikamentdsen Therapien

gibt es?

6.2.5. Nebenwirkungen und Folgen einer Che-

motherapie

6.2.6. Wie lauft die Stammzelltransplantation

ab?
6.2.7. Wie funktioniert eine Strahlentherapie?
6.3. Die Erstbehandlung (Erstlinientherapie)

6.3.1. Erstbehandlung bei geplanter Stamm-

zelltransplantation

6.3.2. Erstbehandlung ohne geplante Stamm-

zelltransplantation
6.4. Abschatzung des Therapieansprechens

6.5. Wenn das Multiple Myelom zuriickkehrt

oder fortschreitet

6.5.1. Wie wird eine zuriickkehrende oder

fortschreitende Erkrankung festgestellt?

Inhalt

Behandlungsmaoglichkeiten: Chemotherapie (inkl.
Auflistung medikamentdser Therapien), autologe

Stammzelltransplantation, ggfs. Strahlentherapie
Die Erstbehandlung (Erstlinientherapie) erldutert
Abschdatzung des Therapieansprechens erldutert
Wenn das MM zuriickkehrt oder fortschreitet

Rezidivtherapie, inkl. Auflistung medikamentoser

Therapien
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6.5.2. Wenn die erste Behandlung nicht oder
nur kurz wirkte

6.5.3. Wenn die Erkrankung nach langerer Zeit

zurlickkehrt oder fortschreitet

6.5.4. Wenn die Erkrankung zuriickkehrt -
Wahl der Rezidivtherapie

6.5.4.1. Wahl der Therapie im Rezidiv (1. - 3.
Rezidiv)

6.5.4.2. Wann kommt eine autologe Stamm-

zelltransplantation infrage?

6.5.4.3. Wann kommt eine allogene Stamm-

zelltransplantation infrage?

6.5.4.4. Wahl der Therapie bei >3. Rezidiv

7. Unterstiutzende MaRnahmen und Behand-
lungen von Nebenwirkungen und Krankheits-

symptomen
7.1. Infektionen vorbeugen und behandeln

7.1.1. Infektzeichen erkennen und dem Be-

handlungsteam melden

7.1.2. Was Sie selbst tun kénnen, um sich vor

Infektionen zu schiitzen

7.2. Blutarmut (Andamie)

7.3. Mangel an Blutplattchen mit Blutungen
7.4. Magen-Darm-Beschwerden

7.5. Dauerhafte Mudigkeit und Erschopfung
(Fatigue)

7.6. (Mund)-Schleimhautentziindung (orale
Mukositis)

7.7. Neuropathien

Erlauterung von moéglichen Nebenwirkun-
gen Laienverstandlich: Auflistung der

hadufigsten Nebenwirkungen

Beratungsabschnitte fiir praventive MaR-
nahmen die selbst durchgefiihrt werden

kénnen (Infektionen vorbeugen)



3 Patientenleitlinie ,Multiples Myelom*

Kapitel

7.8. Haarverlust

7.9. Schmerzen

7.9.1. Behandlung von Schmerzen
7.10. Niereninsuffizien

7.11. Vendse Thromboembolie
7.12. Ossare Komplikatione

7.12.1. Bisphosphonate und RANKL-Inhibito-

ren

7.12.2. Niedriger Kalziumgehalt (Hypokalzia-

mie)

8. Komplementarmedizinische Behandlung

9. Rehabilitation - der Weg zurtick in den All-
tag

9.1. Was ist Rehabilitation?
9.2. Wie beantrage ich eine Rehabilitation?
9.3. Stationdre oder ambulante Rehabilitation?

9.4. Soziale Rehabilitation: Zuriick in den Be-
ruf?

9.5. Bewegungstraining und Physiotherapie

9.6. Unterstitzung bei seelischen Belastungen

10. Nachsorge - wie geht es nach der Behand-

lung oder bei dauerhafter Therapie weiter?
10.1. Untersuchung bei der Nachsorge

10.2. Impfungen

Inhalt

Auflistung komplementarmedizinischer Behand-

lungsmethoden

Erlauterung: Rehabilitation zusammengefasst

Darstellung der wichtigsten Strukturen und Mog-

lichkeiten im Rahmen einer Rehabilitation
Auflistung von Ansprechpartnern

Darstellung und Beschreibung von maéglichen

RehabilitationsmaRnahmen

Erlauterung der Nachsorge Laienverstandlich

Darstellung von moglichen Nachsorgeuntersu-

chungen
Impfthematik aufgegriffen

Friherkennung/Pravention erlautert
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10.3. Fritherkennung von weiteren Krebser-

krankungen

11. Beratung suchen - Hilfe annehmen

11.1  Psychoonkologische und psychosoziale

Unterstlitzung

11.1.1. Was genau bedeutet Psychoonkologie?
11.2. Palliative Versorgung

11.3. Sozialrechtliche Unterstiitzung

11.3.1. Anlaufstellen bei sozialrechtlichen Fra-

gestellungen
11.3.2. Welche Sozialleistungen gibt es?

11.4. Selbsthilfe

12. Leben mit einem Multiplem Myelom - den

Alltag bewadltigen

12.1. Leben wahrend und nach der Therapie
12.1.1. Warum ich?

12.1.2. Geduld mit sich selbst haben

12.1.3. Mit Stimmungsschwankungen umge-

hen

12.1.4. Bewusst leben

12.1.5. Korperliche Bewegung und Sport
12.1.6. Ausgewogene Erndahrung

12.1.7. Partnerschaft und Sexualitat

12.2. Alter und Komorbiditat

12.2.1. Geriatrie und geriatrisches Screening

12.3. In Kontakt bleiben: Familie, Freunde

und Kollegen

Inhalt

Erlauterung der Beratungsangebote

Psychoonkologischer Hintergrund ausfiihrlich

mit aufgegriffen

Versorgungsstrukturen im Palliativkontext dar-

gestellt

Sozialrechtlicher Hintergrund Laienverstandlich

dargestellt

Inhaltliche Erlauterungen und Hilfestellung zur

Alltagsbewaltigung fiir MM Pat.

Soziale Herausforderungen beschrieben und
Tipps fur den Alltag Laienverstandlich beschrie-
ben wie etwa: Stimmungsschwankungen, Be-

wusstsein, Erndhrung, Bewegung
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12.3.1. Familie und Freundschaften

12.3.2. Arbeitsplatz

13. Hinweise flir Angehorige und Freunde

14. |hr gutes Recht

14.1. Recht auf Widerspruch

14.2. Arztliche Zweitmeinung

14.3. Datenschutz im Krankenhaus
14.4. Vorsorge treffen

14.4.1. Vorsorgevollmacht und Betreuungs-

verfiigung

14.4.2. Patientenverfligung

15. Adressen und Anlaufstellen
15.1. Selbsthilfe
15.2. Beratungsstellen

15.3. Weitere Adressen

16. Wenn Sie mehr zum Thema lesen mochten

17. Worterbuch

18. Verwendete Literatur

19. Ihre Anregungen zu dieser Patientenleitli-

nie

Inhalt

Hilfreiche Tipps flr das soziale Umfeld

Die Patientenrechte vereinfacht dargestellt

Recht auf Widerspruch

Vorsorge treffen: Patientenverfligung, Vorsorge—

vollmacht, Betreuungsverfligung Laienverstand-

lich dargestellt

Anlauf- und Beratungsstellen (Selbsthilfe, Bera-

tungsstellen, weitere Adressen)

Weiterfiihrende Informationsquellen und Ange-

bote zum Thema (z.B. Broschiiren)

Erkldarung aller verwendeten Fachbegriffe in der

Patientenleitlinie

Hinweis auf zugrundeliegende S3-Leitlinie und

zusatzlich genutzte Quellen

Fragebogen fiir Riickmeldungen
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3.4.

Quellen

Vorrangige Grundlage der Patientenleitlinie zum Multiplen Myelom ist die ,S3-Leitlinie
Diagnostik, Therapie und Nachsorge fiir Patienten mit monoklonaler Gammopathie un-
klarer Signifikanz (MGUS) oder Multiplen Myelom* (2022) (8). Die Patientenversion ba-
siert auBerdem auf dem Wissen und den Erfahrungen der beteiligten Patientenvertrete-

rinnen und Patientenvertreter sowie auf Hintergrundliteratur.

Zusatzlich wurden folgende nachstehende Quellen bei der Entwicklung dieser Patien-

tenleitlinie herangezogen:

1. Plasmozytom Multiples Myelom: Stiftung Deutsche Krebshilfe. Available
from:

2. Chronische Erkrankungen: Robert Koch Institut; [Available from:

3. Patientenleitlinie "Chronische lymphatische Leukdamie (CLL)":

Leitlinienprogramm Onkologie (Hrsg.). Available from:

4, Gesundheits- und Patientenleitlinie "Darmkrebs": Leitlinienprogramm
Onkologie (Hrsg.). Available from:

5. Multiples Myelom, Morbus Kahler: Krebsgesellschaft; [Available from:

6. Plasmozytom Multiples Myelom: Stiftung Deutsche Krebshilfe. Available
from:

7. gesundheitsinformation.de verstehen|abwagen|entscheiden: Stiftung fur
Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG); [Available
from:


https://www.krebshilfe.de/infomaterial/Blaue_Ratgeber/Plasmozytom-Multiples-Myelom_BlaueRatgeber_DeutscheKrebshilfe.pdf
https://www.krebshilfe.de/infomaterial/Blaue_Ratgeber/Plasmozytom-Multiples-Myelom_BlaueRatgeber_DeutscheKrebshilfe.pdf
https://www.rki.de/DE/Content/GesundAZ/C/Chron_Erkrankungen/Chron_Erkrankungen_node.html;jsessionid=A52351A0072593A9AB3B953E400FD44E.internet071
https://www.rki.de/DE/Content/GesundAZ/C/Chron_Erkrankungen/Chron_Erkrankungen_node.html;jsessionid=A52351A0072593A9AB3B953E400FD44E.internet071
https://www.rki.de/DE/Content/GesundAZ/C/Chron_Erkrankungen/Chron_Erkrankungen_node.html;jsessionid=A52351A0072593A9AB3B953E400FD44E.internet071
https://www.leitlinienprogramm-onkologie.de/
https://www.leitlinienprogramm-onkologie.de/
https://www.leitlinienprogramm-onkologie.de/
https://www.krebsgesellschaft.de/onko-internetportal/basis-informationen-krebs/krebsarten/multiples-myelom-plasmozytom-morbus-kahler.html
https://www.krebsgesellschaft.de/onko-internetportal/basis-informationen-krebs/krebsarten/multiples-myelom-plasmozytom-morbus-kahler.html
https://www.krebsgesellschaft.de/onko-internetportal/basis-informationen-krebs/krebsarten/multiples-myelom-plasmozytom-morbus-kahler.html
https://www.krebshilfe.de/infomaterial/Blaue_Ratgeber/Plasmozytom-Multiples-Myelom_BlaueRatgeber_DeutscheKrebshilfe.pdf
https://www.krebshilfe.de/infomaterial/Blaue_Ratgeber/Plasmozytom-Multiples-Myelom_BlaueRatgeber_DeutscheKrebshilfe.pdf
file://///134.95.35.201/w-chmg/CHMG/Allgemein/2017_Myelom/0%20Patientenleitlinie/www.gesundheitsinformation.de
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

European Medicines Agency [Available from:

Krebsinformationsdienst: Deutsches Krebsforschungszentrum (dkfz) in
der Helmholtz-Gemeinschaft; [Available from:

Polyneuropathie Ursachen & Behandlung - Wissenswertes fiir
Patientinnen und Patienten und ihre Angehdrigen. Charleroi: Myeloma
Euronet AISBL Europdisches Netzwerk von Myelom-Patientengruppen;
2010. Available from:

Patientenleitlinie "Palliativmedizin - fiir Patientinnen und Patienten mit
einer nicht heilbaren Krebserkrankung": Leitlinienprogramm Onkologie
(Hrsg.); 2015. Available from:

Patientenleitlinie ,Psychoonkologie - psychosoziale Unterstiitzung fiir
Krebspatienten und Angehdrige“: Leitlinienprogramm Onkologie (Hrsg.);
2016. Available from:

Patientenleitlinie "Hodgkin Lymphom": Leitlinienprogramm Onkologie
(Hrsg.); 2018. Available from:

Patientenleitlinie "Supportive Therapie - Vorbeugung und Behandlung
von Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung": Leitlinienprogramm
Onkologie (Hrsg.); 2018. Available from:

S3-Leitlinie "Diagnostik, Therapie und Nachsorge fiir Patienten mit
monoklonaler Gammopathie unklarer Signifikanz (MGUS) oder Multiplen
Myelom": Leitlinienprogramm Onkologie (Hrsg.); 2021. Available from:

AMBOSS 2022 [Available from:

Reha-Antragstellung: Deutsche Rentenversicherung Bund; 2022
[Available from:


https://www.ema.europa.eu/en
https://www.krebsinformationsdienst.de/
http://www.myelom.net/downloads/files/multiple-myeloma/lhrm-polyneuropathie.pdf
http://www.myelom.net/downloads/files/multiple-myeloma/lhrm-polyneuropathie.pdf
file://///134.95.35.201/w-chmg/CHMG/Allgemein/2017_Myelom/0%20Patientenleitlinie/www.leitlinienprogramm-onkologie.de
file://///134.95.35.201/w-chmg/CHMG/Allgemein/2017_Myelom/0%20Patientenleitlinie/www.leitlinienprogramm-onkologie.de
file://///134.95.35.201/w-chmg/CHMG/Allgemein/2017_Myelom/0%20Patientenleitlinie/www.leitlinienprogramm-onkologie.de
file://///134.95.35.201/w-chmg/CHMG/Allgemein/2017_Myelom/0%20Patientenleitlinie/www.leitlinienprogramm-onkologie.de
file://///134.95.35.201/w-chmg/CHMG/Allgemein/2017_Myelom/0%20Patientenleitlinie/www.leitlinienprogramm-onkologie.de
file://///134.95.35.201/w-chmg/CHMG/Allgemein/2017_Myelom/0%20Patientenleitlinie/www.leitlinienprogramm-onkologie.de
https://www.amboss.com/de/
https://www.deutsche-rentenversicherung.de/DRV/DE/Reha/Reha-Antragstellung/reha-antragstellung_node.html
https://www.deutsche-rentenversicherung.de/DRV/DE/Reha/Reha-Antragstellung/reha-antragstellung_node.html
https://www.deutsche-rentenversicherung.de/DRV/DE/Reha/Reha-Antragstellung/reha-antragstellung_node.html
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3.5.

Zeitraum

03/2020

07/2020

08/2021

06/2021 - 01/2022

02/2022 - 03/2022

03/2022

18.

19.

20.

21.

Greipp PR, San Miguel J, Durie BG, Crowley JJ, Barlogie B, Bladé J, et al.
International staging system for multiple myeloma. J Clin Oncol.
2005;23(15):3412-20.

Palumbo A, Avet-Loiseau H, Oliva S, Lokhorst HM, Goldschmidt H,
Rosinol L, et al. Revised International Staging System for Multiple
Myeloma: A Report From International Myeloma Working Group. J Clin
Oncol. 2015;33(26):2863-9.

Riley RD, Hayden JA, Steyerberg EW, Moons KGM, Abrams K, Kyzas PA, et
al. Prognosis Research Strategy (PROGRESS) 2: Prognostic Factor
Research. PLOS Medicine. 2013;10(2):e1001380.

Blom JW, Doggen CJM, Osanto S, Rosendaal FR. Malignancies,
Prothrombotic Mutations, and the Risk of Venous Thrombosis. JAMA.
2005;293(6):715-22.

Projektablauf zur Erstellung der Patientenleitlinie

Kontaktaufnahme zu den Autoren S3-LL zur Abfrage des Beteiligungsin-

teresses an der Patientenleitlinie

Auftakttreffen der Koordinatoren und Autoren: Besprechung und Festle—

gung von Struktur und Inhalten der Patientenleitlinie

Treffen mit Patientenvertreterin zur Priorisierung von Empfehlungen aus

der S3-LL fiir die Patientenleitlinie

Inhaltliche und redaktionelle Arbeit an der Patientenleitlinie: Erstellung

des ersten Entwurfs

Einholung von Feedback zum ersten Entwurf von allen beteiligten Auto-

ren im elektronischen Umlaufverfahren

Bearbeitung von Feedback und eingegangener Kommentare
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Zeitraum

03-04/2022 Erneutes Zirkulieren des Entwurfs an alle Beteiligten zur 2. Durchsicht

04/2022 - 07/2022 Bearbeitung von Feedback und eingegangener Kommentare, Fertigstel-
lung einer finalen Version der Patientenleitlinie, Zusenden des Entwurfs
an OL/DKH

07/2022 - 08/2022 Review und Abnahme durch OL/Deutsche Krebshilfe

08 - 09 /2022 Vierwéchige Konsultationsphase (Kommentierungsphase durch Offent-
lichkeit)

10/2022 Abgabe der Finalversion an OL/Deutsche Krebshilfe

10/2023 Veroffentlichung der Finalfassungen im Internet und als Druckfassungen

3.6.

3.7.

Begutachtung

Die Konsultationsphase der 1. Auflage der Patientenleitlinie ,Multiples Myelom*“ fand
vom 10.08. - 06.09.2022 statt. Wahrend der Konsultationsphase sind zwei Riickmel-

dungen eingegangen.

Die Autoren der S3-Leitlinie wurden sowohl iber die Konsultationsphase als auch tiber

die Finalisierung der Patientenleitlinie informiert.

Finanzierung und redaktionelle Unabhdngigkeit
Die Patientenleitlinie wurde von der Stiftung Deutsche Krebshilfe im Rahmen des Leitli-
nienprogramms Onkologie (OL) finanziert. Die Erstellung der Patientenleitlinie erfolgte

in redaktioneller Unabhadngigkeit von den finanzierenden Organisationen.

Alle Mitglieder des Redaktionsgremiums haben eine Erkldarung tiber mogliche Interes-
senskonflikte abgegeben. Interessenkonflikte aller an der Leitlinie Beteiligter wurden
schriftlich mittels des Formblattes der AWMF abgefragt und dokumentiert Diese sind

im Leitlinienreport der S3-Leitlinie zum Multiplen Myelom tabellarisch, nach MaRgabe
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3.8.

3.9.

des AWMF-Regelwerks vollstandig dargestellt (

). Vor Beginn der Arbeit an der Patientenleitlinie
wurden diese vor der Koordination nochmals auf Aktualitat geprift, auferdem wurde
in Bezug auf die Mitarbeit an der Patientenleitlinie eine Einschdtzung in die Kategorien
~keine, gering, moderat, stark“ vorgenommen. Da bei allen Teilnehmenden keine Inte-
ressenskonflikte hinsichtlich der Bearbeitung der Patientenleitlinie festgestellt wurde,

ergaben sich keine weiteren MaBnahmen zur Regulierung.

Verbreitung und Implementierung

Der Volltext der Patientenleitlinie ist im Internet frei zuganglich:

e Leitlinienprogramm Onkologie:
e Deutsche Krebshilfe:
e Internetseite der AWMF:

e Patientenportal von Bundesarztekammer und Kassendarztlicher Bundesvereini-

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

Eine Druckversion der Patientenleitlinie ist bei der Deutschen Krebshilfe kostenlos er-
haltlich.

Eine Verbreitung der Patientenleitlinie wird unter anderem durch das Leitlinienpro-
gramm Onkologie, die beteiligten Fachgesellschaften und Selbsthilfeorganisationen

angestrebt.

Giltigkeitsdauer

Die Patientenleitlinie zum Multiplen Myelom ist gekoppelt an die Giiltigkeit der inter-
disziplindren S3-Leitlinie ,Diagnostik, Therapie und Nachsorge fir Patienten mit mo-
noklonaler Gammopathie unklarer Signifikanz (MGUS) oder Multiplen Myelom* (2022)
(8). Die Fortschreibung erfolgt entsprechend.

Verantwortlich fiir die Aktualisierung der Leitlinie ist die beauftragende Fachgesell-

schaft.


https://www.leitlinienprogramm-onkologie.de/leitlinien/multiples-myelom/
https://www.leitlinienprogramm-onkologie.de/leitlinien/multiples-myelom/
http://leitlinienprogramm-onkologie.de/Patientenleitlinien.8.0.html
https://www.krebshilfe.de/informieren/ueber-krebs/infothek/infomaterial-kategorie/patientenleitlinien/
https://www.krebshilfe.de/informieren/ueber-krebs/infothek/infomaterial-kategorie/patientenleitlinien/
https://www.awmf.org/leitlinien/patienteninformation.html
https://www.awmf.org/leitlinien/patienteninformation.html
http://www.patienten-information.de/
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