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1.

Das Leitlinienprogramm Onkologie

Leitlinien sind systematisch entwickelte Entscheidungshilfen fir Leistungserbringer
und Patienten zur angemessenen Vorgehensweise bei speziellen Gesundheitsproble-
men. Sie stellen ein wesentliches Instrument zur Férderung von Qualitdt und Transpa-

renz 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 (AGREE I1)

ein wesentliches Qualitatsmerkmal einer guten Leitlinie dar.

Um Betroffenen den kompetenten Umgang mit ihrer Erkrankung und bewusste Thera-
pieentscheidungen zu ermdoglichen, soll der Inhalt einer arztlichen Leitlinien in geeig-
neter Form auch Patienten sowie deren Angehérigen 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.
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2.1.

2.2.

2.2.1.

Allgemeine Zielsetzung von Patientenleitlinien im Leitli-

nienprogramm Onkologie

Zu den Zielen von Patientenleitlinien in der Onkologie gehort es,

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

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

e Patienten bei einer informierten Therapieentscheidung zu unterstiitzen;

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

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

e den Prozess der gemeinsamen Entscheidungsfindung in der Arzt-Patient-Bezie-
hung zu férdern;

e die Zusammenarbeit aller an der Behandlung beteiligten medizinischen Berufs-
gruppen zu beschreiben;

e den Austausch mit anderen Betroffenen zu fordern;

e einen Beitrag zur Qualitatsverbesserung der Versorgung zu leisten.

Rickwirkung auf die S3-Leitlinie:

e Unterstiitzung des Prozesses der Implementierung der S3-Leitlinie mit Hilfe
der Patientenleitlinie;

e 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 Entscheidungs-
unterstitzung).

Erstellung von Patientenleitlinien im Leitlinienprogramm

Onkologie

Das Arztliche Zentrum fur Qualitit in der Medizin (AZQ) hat im Rahmen des Pro-
gramms flr Nationale VersorgungsLeitlinien (NVL) eine etablierte Methodik fiir die Er-
stellung von Patientenleitlinien entwickelt, die sich an den Standard fiir evidenzbasierte
Gesundheitsinformationen orientiert ( ). Im Rahmen des Leitlinien-
programms Onkologie folgt obligat die Erstellung von Patientenleitlinien gemaR dieser

Methodik (siehe auch Kapitel ,Vorgehensweise®).

Allgemeine Inhalte

Die OL-Patientenleitlinien griinden sich auf die Empfehlungen der zugrundeliegenden

S3-Leitlinien und beinhalten die folgenden Elemente:
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2.2.2.

2.2.3.

EVIDENZ - evidenzbasierte Empfehlungen aus der entsprechenden S3-Leitlinie;
HINTERGRUNDWISSEN - Erklarungen zu anatomischen Gegebenheiten und
physiologischen Vorgdngen im gesunden und kranken Organismus;
EPIDEMIOLOGIE - Inzidenz, Mortalitat und naturlicher Krankheitsverlauf;
DIAGNOSTIK, THERAPIE UND NACHSORGE - laienverstindliche Ubersetzung
der Empfehlungen der zugrundeliegenden S3-Leitlinie, Darstellung aller Optio-
nen mit Nutzen und Risiken;

ARZT-PATIENTEN-KOMMUNIKATION - Hierunter sind Anleitungen und Hilfe-
stellungen fur das Arzt-Patienten-Gesprach zu verstehen, die eine gemeinsame
Entscheidungsfindung erleichtern sollen. Diese Hilfen findet der Leser der Pati-
entenleitlinie innerhalb der einzelnen Textabschnitte und in Form einer Fra-
gencheckliste am Ende der Patientenleitlinie, die der Vorbereitung und Unter-
stlitzung von Artbesuchen dienen soll;

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 Qualitat 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 und im ,Manual

Patienteninformation“ des AZQ.

Verlassliche Patienteninformationen sollen:

nicht interessengebunden sein;

auf dem besten derzeit verfligbaren medizinischen Wissen beruhen;

ein realistisches Bild der Erkrankung vermitteln;

alle Behandlungsoptionen mit Nutzen- und Schadenswahrscheinlichkeiten dar-
stellen;

Nutzen und Schaden anhand von patientenrelevanten Endpunkten vermitteln;
Nutzen und Risiken verstandlich kommunizieren (in absoluten Zahlen);

sich zu Unsicherheiten auRern;

Finanzierung und potenzielle Interessenkonflikte der Autoren offenlegen;
verstandlich in Sprache und Darstellung sein.

Vorgehensweise

Die Vorgehensweise bei der Erstellung von Patientenleitlinien zu S3-Leitlinien ist in

Abbildung 1 verkiirzt dargestellt.
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Benennung des Redaktionsgremiums

1

Erklarung der Redaktionsmitglieder zu moglichen
Interessenkonflikten

1

Einfiihrung des Redaktionsgremiums in die Thematik und
Methodik (im Sinne einer Schulung zu Leitlinien und
Patientenleitlinien sowie zu Verfahrensablauf)

|

Redaktionelle Arbeit an der Patientenleitlinie
(Moderation und Redaktion durch verschiedene
Aufragnehmer)

|

MalBknahmen zur Qualitdtssicherung der Patientenleitlinie
(6ffentliche Konsultation, Erstellen des Methodenreports)

Abbildung 1: Vorgehensweise bei der Erstellung einer Patientenversion

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 zehn Personen und hat die Verantwortung fir den In-

halt der Broschiire inne.

Auf der Basis einer S3-Leitlinie, von recherchierten Informationen guter Qualitat und
der Riickmeldungen aus der Selbsthilfeorganisation fertigt die Koordination und Re-
daktion einen ersten Textentwurf an. Die redaktionelle Arbeit und mehrstufige Ab-
stimmung der Patientenleitlinie erfolgt in Form von Sitzungen, Telefonkonferenzen

und im elektronischen Umlaufverfahren.

Wahrend einer Konsultationsphase kann die im Redaktionsgremium abgestimmte

Textfassung von allen Interessierten sowie auch allen Mitgliedern der zugrundeliegen-

den S3 Leitlinie begutachtet und kommentiert werden. Die Mitteilung hierliber erfolgt

durch spezifische Mailverteiler sowie durch eine Pressemeldung an (medizin-)journa-

listische Fachkreise. Die Konsultationsfassung ist tiber einen Zeitraum von ein bis drei
S
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Monaten, je nach Vorgabe des Auftraggebers, im Internet frei zuganglich. Alle wahrend
der Kommentierungsphase eingegangenen Riickmeldungen werden in einem Protokoll
erfasst. Uber deren Beriicksichtigung entscheidet nach Ablauf der Frist das Redakti-

onsgremium.

Nach Absprache mit dem OL-Office ist fur die Patientenleitlinie ,Krebs der Speiseréhre*
keine Konsultationsphase erfolgt. Grund dafiir war der Wunsch des Redaktionsgremi-
ums, die Patientenleitlinie moglichst ziigig fertigzustellen und so die aktuelle S3-Leit-

linie gemeinsam mit der neuen Patientenleitlinie zu veroffentlichen.
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3.

3.1.

3.1.1.

3.2.

3.2.1.

Patientenleitlinie ,Speiseréhrenkrebs”

Geltungsbereich und Zweck

Adressaten

Die Patientenleitlinie zu Speisrohrenkrebs richtet sich an:

Menschen mit der Diagnose oder dem Verdacht auf Speiseréhrenkrebs sowie

an deren Angehorige und andere Vertrauenspersonen;
Selbsthilfeorganisationen;

Mitarbeiter von Patienteninformations- und Beratungsstellen; betreuende Arzte
verschiedener Versorgungsstrukturen (ambulant, stationar und Rehabilitation);
alle medizinischen Berufsgruppen und behandlungserganzenden Fachberufs-
gruppen, die mit der Diagnostik, Therapie und Nachsorge von Analkrebs be-
fasst sind;

die Autorengruppe der S3-Leitlinie;

die Offentlichkeit zur Information tiber gute diagnostische/therapeutische Vor-
gehensweisen.

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-StralRe 8

14057 Berlin

Telefon: 030 322932959

Internet:
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3.2.2. Autorengruppe

e Rainer Porschen, Kreiskrankenhaus Osterholz

e Udo Vanhoefer, Marienkrankenhaus, Hamburg

e Ute Goerling, Charité, Berlin

e Lars Grenacher, Conradia Radiologie, Miinchen

e Arnulf H. Holscher, Elisabeth-Krankenhaus, Essen

e Jlrgen Korber, Rehabilitationsklinik Nahetal

e Oliver Pech, Barmherzige Brider Krankenhaus, Regensburg

e Heinz Schmidberger, Universitatsmedizin, Mainz

e Barbara Kade, Patientenvertreterin, Selbsthilfegruppe Speiseréhrenkrebs, Uni-
klinikum Koéln

3.2.3. Koordination und Redaktion

e Vera Marquardt, Deutsche Krebsgesellschaft, Berlin
e Andrea Vogt, Deutsche Krebsgesellschaft, Berlin

3.3. Inhalt und Gliederung

Grundlage der Patientenleitlinie ,Speiserohrenkrebs” ist die ,S3-Leitlinie S3-Leitlinie
Diagnostik und Therapie der Plattenepithelkarzinome und Adenokarzinome des Oso-
phagus®, Version 4.0 (2023), AWMF-Register-Nummer: 21/0230L.

© Leitlinienprogramm Onkologie | Methodenreport der Patientenleitlinie ,Speiseréhrenkrebs” | Juli 2023



3 Patientenleitlinie ,Speiserdhrenkrebs* 11

Die Patientenleitlinie ,Speiserohrenkrebs” enthalt die folgenden Kapitel:

Kapitel

Was diese Patientenleitlinie

bietet

Die Speiserdhre: Aufbau und

Funktion

Speiserohrenkrebs - was ist

das?

Wie wir Speiseréhrenkrebs

festgestellt?

Hat sich der Krebs ausgebe-

reitet?

Inhalt

Ziele und Zielgruppen der Patientenleitlinie
Inhalte der Patientenleitlinie

Hinweis auf Zusammenhang mit der S3-Leitlinie als Grundlage der

Patientenleitlinie

allgemeine Informationen zur S3-Leitlinie und deren Empfehlun-

gen

Aufbau und Funktionen der Speiserdhre

Krankheitsbild
Was ist Krebs tiberhaupt?
Was ist Speiseréhrenkrebs und warum entsteht er?
Haufigkeit und Risikofaktoren

Lebenserwartung

Anzeichen fiir Speiserohrenkrebs
Anamnese, Kérperliche Untersuchung

Untersuchungen, wenn der Verdacht auf Speiseréhrenkrebs be-

steht

Nachfragen und verstehen (das gute Gesprach)

Erklarung der verschiedenen Untersuchungsverfahren, die zur

Ausbreitungsdiagnostik dienen
Untersuchungen fiir besondere Fragestellungen
Untersuchungen im Labor

Zusammenfassung und Uberblick iiber die empfohlenen Untersu-

chungen
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Kapitel

Stadieneinteilung von Spei-

serohrenkrebs

Die Behandlung planen

Wie kann Speiseréhrenkrebs

behandelt werden?

Behandlung mit dem Ziel der

Heilung (kurative Therapie)

Lindernde (palliative) Be-

handlung

Ubersicht: Therapie

Nachsorge

Unterstutzende Behandlung

Inhalt

Erklarung des TNM-Systems und des Stadiums
Erklarung der Stadieneinteilung bei Speiseréhrenkrebs

Eigenschaften der Tumorzellen

Hinweis auf psychosoziale Unterstiitzungsangebote
Planung der Behandlung (Behandlungsplan, Tumorkonferenz)
Informationen zu einem kiinstlichen Darmausgang

Ein Wort zu klinischen Studien

Behandlungsziel: heilen oder Beschwerden lindern?

Endoskopische Behandlung

Operation

Radiochemotherapie

Chemotherapie begleitend zur Operation

Unterstlitzende (adjuvante) Immuntherapie

Ziele der palliativen Behandlung

Behandlung mit Medikamenten (Chemotherapie, Antikérperthera-

pie, Immuntherapie)
Endoskopische Behandlung - Stent

Bestrahlung zur Linderung von Beschwerden

Ubersicht der Behandlungsméglichkeiten

Wie geht es nach der Behandlung weiter?

Supportive Therapie bei Beschwerden, die durch die Erkrankung

oder deren Behandlung auftreten
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Kapitel

Komplementdarmedizinische

Behandlung

Rehabilitation - der Weg zu-
rick in den Alltag

Beratung suchen - Hilfe an-

nehmen

Leben mit Speiseréhrenkrebs

- den Alltag bewaltigen

Hinweise fir Angehoérige und

Freunde

lhr gutes Recht

Inhalt

Tipps zum Umgang mit spezifischen unerwiinschten Wirkungen
der Behandlung, z.B. Verdanderungen des Blutbilds, gastrointesti-
nalen Problemen, Hautproblemen, Anal- und Vaginalstenosen,

Storungen der Sexualfunktion, Angst und Depression

Informationen zu komplementarmedizinischen Behandlungsme-

thoden und weiterfiihrenden Informationsquellen
Medizinische Systeme

Mind-Body-Verfahren

Manipulative Kdrpertherapien

Biologische Therapien

Informationen zur Rehabilitation (Beantragung, Arten der Rehabili-

tation, Bewegungstraining, Seelische Belastungen)

Psychosoziale Unterstiitzung
Sozialrechtliche Unterstiitzung

Selbsthilfe

Warum ich?

Geduld mit sich selbst haben

Mit Stimmungsschwankungen umgehen
Bewusst leben

In Kontakt bleiben: Freunde, Familie, Kollegen

Lebensstil anpassen

Begleitung - eine Herausforderung

Hilfe und Unterstiitzung

Patientenrechte
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Kapitel Inhalt

Arztliche Zweitmeinung

Patientenverfiigung, Vorsorgevollmacht, Betreuungsverfligung

Adressen und Anlaufstellen - Anlauf- und Beratungsstellen

Wenn Sie mehr zum Thema Weiterfiihrende Informationsquellen und Angebote zum Thema (z.B.

lesen mochten Broschiiren)

Worterbuch Erklarung aller verwendeten Fachbegriffe in der Patientenleitlinie

Verwendete Literatur Hinweis auf zugrundeliegende S3-Leitlinie und zusatzlich genutzte
Quellen

lhre Anregungen zu dieser Fragebogen fiir Rickmeldungen

Patientenleitlinie
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3.4.

Quellen

Vorrangige Grundlage der Patientenleitlinie zum Speiseréhrenkrebs ist die interdiszip-
lindre S3-Leitlinie ,S3-Leitlinie Diagnostik und Therapie der Plattenepithelkarzinome
und Adenokarzinome des Osophagus®, Version 4.0. Die Patientenversion basiert au-
Rerdem auf dem Wissen und den Erfahrungen der beteiligten Patientenvertreterinnen

und Patientenvertreter sowie auf Hintergrundliteratur.

Zusatzlich wurden folgende nachstehende Quellen bei der Entwicklung dieser Patien-

tenleitlinien herangezogen:

Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF),
Arztliche Zentralstelle Qualititssicherung (AZQ). Das Leitlinien-Manual von AWMF und
AZQ. Entwicklung und Implementierung von Leitlinien in der Medizin. Z Arztl Fortbild
Qualitatssich 2001;95(Suppl 1):4-84.

AGREE Collaboration. Appraisal of Guidelines for Research & Evaluation Il - AGREE II
Instrument - Deutsche Version: AGREE NEXT STEPS Consortium; 2014. Verflugbar:
https://www.agreetrust.org/wp-content/uploads/2014/03/AGREE_lI_German-Ver-
sion.pdf

Arztliches Zentrum fiur Qualitit in der Medizin (AZQ). Handbuch Patientenbeteiligung.
Beteiligung am Programm fiir Nationale VersorgungsLeitlinien. Neukirchen: Make a
Book; 2008 (dazq Schriftenreihe; 33). Available from:
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Patient participation - What is it?
DOl:https://doi.org/10.1016/j.zefq.2015.12.010
PlumX Metrics
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3.5. Projektablauf - Patientenleitlinie Speiser6hrenkrebs
Zeitraum
03/2023 Vorarbeiten zur Patientenleitlinie, Erstellung der Gleiderung

17/04/2023

04/2023 - 06/2023

06/2023

07/2023 - 08/2023

Gesprdach mit dem Koordinator des Redaktionsgremiums: Festlegung der
Struktur und Inhalte der Patientenleitlinie sowie Besprechung des Vorge-

hens

Erstellen eines ersten Textentwurfs der Patientenleitlinie auf Basis der
S3-Leitlinie und unter Beriicksichtigung der Wiinsche des Redaktions-

gremiums

Uberarbeitung des Textentwurfs

Abstimmung des Textentwurfs im elektronischen Umlaufverfahren und
anschlieRende Aktualisierung des Entwurfs

Uberarbeitung des Textentwurfs durch die DKH

AnschlieRende Aktualisierung des Entwurfs

ENTFALLT Gezielte Konsultation der Patientenleitlinie im erweiterten Expertenkreis
(groRer Autorenkreis der S3-Leitlinie)
Offentliche Konsultation
09/2023 Abgabe der Finalversion an die Deutsche Krebshilfe/Verlag
12/2023 Veroffentlichung der Finalfassung im Internet und als Druckfassung
3.6. Begutachtung

Eine Begutachtung fand nur innerhalb des Redaktionsgremiums per elektronischem

Umlaufverfahren statt. Auf eine Konsultationsphase wurde aus Zeitgriinden verzichtet

mit dem Ziel die Patientenleitlinie Speiser6hrenkrebs zeitgleich mit der aktualisierten

Version der S3-Leitlinie Diagnostik und Therapie der Plattenepithelkarzinome und A-

denokarzinome des Osophagus zu veréffentlichen. Das war der ausdriickliche Wunsch

des Redaktionsgremiums. Dieses Vorgehen wurde mit dem Leitlinienprogramm Onko-

logie abgestimmt.
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3.7.

3.8.

3.9.

Finanzierung, redaktionelle Unabhdngigkeit und Um-

gang mit Interessenskonflikten

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

in redaktioneller Unabhdngigkeit von den finanzierenden Organisationen.

Alle Mitglieder des Redaktionsgremiums haben eine Erkldarung Gber mogliche Interes-
senkonflikte abgegeben. Diese Erklarungen sind im Leitlinienreport der S3-Leitlinie Di-
agnostik und Therapie der Plattenepithelkarzinome und Adenokarzinome des Osopha-

gus dokumentiert und bewertet worden.

Fiir die vorliegende Patientenleitlinie wurden dieser nochmal auf Aktualitat Uberpruft.
In Analogie zur Priifung im Rahmen der S3 Leitlinien ergaben sich keine Hinweise auf
moderate oder hohe Konflikte, so dass sich keine Einschrankungen bzgl. der Mitarbeit

ergaben.

Verbreitung und Implementierung

Der Volltext der Patientenleitlinie ist im Internet frei zuganglich:

e Leitlinienprogramm Onkologie:

e Deutsche Krebshilfe:
e Internetseite der AWMF: https://www.awmf.org/leitlinien/detail/Il/021-
0230L.html;

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 Patientenleitlinien wird unter anderem durch das Leitlinienpro-
gramm Onkologie, die beteiligten Fachgesellschaften und Selbsthilfeorganisationen

angestrebt.

Gultigkeitsdauer

Die Patientenleitlinie ist bis zu ihrer nachsten Aktualisierung giiltig, maximal jedoch
bis finf Jahre nach ihrer Veroffentlichung. Das Autorengremium evaluiert den Aktuali-

sierungsbedarf der Patientenleitlinie nach der Aktualisierung S3-Leitlinie ,Diagnostik
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und Therapie der Plattenepithelkarzinome und Adenokarzinome des Osophagus*. Ver-

antwortlich fur die Aktualisierung der Leitlinie ist die beauftragende Fachgesellschaft.
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