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1 Das Leitlinienprogramm Onkologie 4

1.

Das Leitlinienprogramm Onkologie

Leitlinien sind systematisch entwickelte Entscheidungshilfen fiir Leistungserbringer und Pati-
enten zur angemessenen Vorgehensweise bei speziellen Gesundheitsproblemen [1]. Sie stellen
ein wesentliches Instrument zur Forderung von Qualitdt und Transparenz medizinischer Ver-

sorgung 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 gesetzt, gemeinsam die Ent-
wicklung und Fortschreibung und den Einsatz wissenschaftlich begriindeter und praktikabler
Leitlinien in der Onkologie zu fordern und zu unterstitzen. Die Basis dieses Programms bilden
die medizinisch-wissenschaftlichen Erkenntnisse der Fachgesellschaften und der DKG, der
Konsens der medizinischen Fachexperten, Anwender und Patientinnen sowie das Regelwerk
fir die Leitlinienerstellung der AWMF und die fachliche Unterstiitzung und Finanzierung durch

die Deutsche Krebshilfe (weitere Informationen:

Patientenleitlinien im Leitlinienprogramm

Onkologie

Laienverstdndliche Versionen (evidenzbasierter) Leitlinien stellen nach den Anforderungen des
Deutschen Instruments zur methodischen Leitlinien-Bewertung (DELBI) ein wesentliches Qua-

litatsmerkmal einer guten Leitlinie dar [2].

Um Betroffenen den kompetenten Umgang mit ihrer Erkrankung und bewusste Therapieent-
scheidungen zu ermdglichen, soll der Inhalt einer drztlichen Leitlinie in geeigneter Form auch
Patienten sowie deren Angehorigen zugdnglich gemacht werden. Verstandlichkeit und Voll-
standigkeit aus Sicht der Zielgruppe sollen dabei durch die Einbeziehung von Patientenvertre-
terinnen in den Prozess der Erstellung der leitlinienbasierten Patienteninformationen (soge-

nannte Patientenleitlinien) sichergestellt werden.

Im Rahmen des Leitlinienprogramms Onkologie sind laiengerecht aufbereitete Versionen jeder

arztlichen (S3-)Leitlinie verpflichtender Bestandteil der Leitlinienentwicklung.
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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 Empfehlungen aus der arztlichen Leitlinie sowie deren Rationale und Evidenz-
grund-lage in eine allgemeinverstandliche Sprache zu Ubertragen und so die Ziel-
gruppen und Personen ihres sozialen Umfelds Gber die empfohlene Versorgung unter
Berlicksichtigung aller an der Behandlung und Betreuung Beteiligten zu informieren;
den Prozess der gemeinsamen Entscheidungsfindung in der Arzt-Patient-Beziehung
zu fordern;

die aktive Beteiligung der Betroffenen am Behandlungsprozess zu fordern;

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

die Zusammenarbeit aller an der Behandlung beteiligten medizinischen Berufsgrup-
pen zu beschreiben;

Transparenz uber die Versorgungskoordination zu schaffen;

den Austausch mit anderen Betroffenen zu fordern;

auf weitergehende Informationsmoglichkeiten hinzuweisen;

die praktische Anwendung einer Leitlinie durch drztliche Fachgruppen oder andere

Berufsgruppen zu unterstiitzen.

Rickwirkung auf die S3-Leitlinie:

Unterstltzung des Prozesses der Implementierung der S3-Leitlinie mit Hilfe der Pati-
entenleitlinie;

Ruckkopplung 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 Entscheidungsunterstiitzung).

Erstellung von Patientenleitlinien im Leitlinienprogramm

Onkologie

Das Arztliche Zentrum fiir Qualitit in der Medizin (AZQ), das Office des Leitlinienprogramms
Onkologie (OL) und das AWMF-Institut fir Medizinisches Wissensmanagement (AWMF-IMWi) ha-
ben einen Methodenreport fiir die Erstellung von Patientenleitlinien zu S3-Leitlinien/ NVL im
Rahmen der Leitlinienprogramme erstellt [3]. Dieser orientiert sich an den derzeit gultigen Stan-

dards fiir evidenzbasierte Gesundheitsinformationen.
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2 Patientenleitlinien im Leitlinienprogramm Onkologie 6

2.2.1.

Allgemeine Inhalte

Die OL-Patientenleitlinien griinden sich auf die Empfehlungen der zugrundeliegenden S3-Leit-

linien und beinhalten die folgenden Elemente:

2.2.2.

EVIDENZ - evidenzbasierte Empfehlungen aus der entsprechenden S3-Leitlinie;
HINTERGRUNDWISSEN - Erklarungen zu anatomischen Gegebenheiten und physiolo-
gischen Vorgdngen im gesunden und kranken Organismus;

EPIDEMIOLOGIE - Inzidenz, Mortalitat und natiirlicher Krankheitsverlauf;
DIAGNOSTIK, THERAPIE UND NACHSORGE - laienverstiandliche Ubersetzung der Emp-
fehlungen der zugrundeliegenden S3-Leitlinie, Darstellung aller Optionen mit Nutzen
und Risiken;

ARZT-PATIENTEN-KOMMUNIKATION - Hierunter sind Anleitungen und Hilfestellun-
gen fir das Arzt-Patienten-Gesprach zu verstehen, die eine gemeinsame Entschei-
dungsfindung 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 Unterstltzung von Artbesuchen die-
nen soll;

UNTERSTUTZUNG UND HILFEN - Adressen von Selbsthilfeorganisationen, Einrichtun-
gen der Patientenberatung und von den an der Erstellung der S3-Leitlinie vertretenen
wissenschaftlichen medizinischen Fachgesellschaften, sowie Hinweise auf weitere
qualitativ hochwertige Informationen in Printform und im Internet, deren methodi-

sche Qualitat gepriift wurde.

Methodische Anforderungen

Die Methodik fur alle Patientenleitlinien des Leitlinienprogramms Onkologie orientiert sich an

anerkannten Standards. Diese sind u. a. formuliert in der ,Leitlinie evidenzbasierte Gesund-

heitsinformation“ [4] und in ,Gute Praxis Gesundheitsinformation -ein Positionspapier des Deut-

schen Netzwerks Evidenzbasierte Medizin [5].

Verlassliche Patienteninformationen sollen:

nicht interessengebunden sein;

auf dem besten derzeit verfiigbaren medizinischen Wissen beruhen;

ein realistisches Bild der Erkrankung vermitteln;

alle Behandlungsoptionen mit Nutzen- und Schadenswahrscheinlichkeiten darstellen;
Nutzen und Schaden an Hand von patientenrelevanten Endpunkten vermitteln;
Nutzen und Risiken verstandlich kommunizieren (in absoluten Zahlen);

sich zu Unsicherheiten duRern;

Finanzierung und potenzielle Interessenkonflikte der Autoren offenlegen;

verstandlich in Sprache und Darstellung sein.
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2 Patientenleitlinien im Leitlinienprogramm Onkologie 7

2.2.3. Vorgehensweise

Die Vorgehensweise bei der Erstellung von Patientenleitlinien zu S3-Leitlinien im Rahmen des
Leitlinienprogramms Onkologie erfolgt in Anlehnung an das Verfahren im Programm fir Natio-

nale VersorgungsLeitlinien.

Dieser Ablauf ist in Abbildung 1 verkiirzt dargestellt.

Benennung des Redaktionsgremiums

Erklarung der Redaktionsmitglieder zu
maoglichen Interessenkonflikten

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

Redaktionelle Arbeit an der Patientenleitlinie
(Moderation und Redaktion)

MaRnahmen zur Qualitatssicherung der Patientenleitlinie
(6ffentliche Konsultation, Erstellen des Methodenreports)

Abbildung 1: Vorgehensweise bei der Erstellung einer Patientenversion

Eine OL-Patientenleitlinie wird gemeinsam von Expertinnen, die zumeist schon an der Erstellung
der S3-Leitlinie mitgearbeitet haben, und von Patientenvertretern entwickelt. Das Redaktions-
gremium fiir eine Patientenleitlinie besteht je nach Vorgabe der beauftragenden Fachgesellschaft
aus bis zu sechs Personen und hat die Verantwortung fiir den Inhalt der Broschiire inne. Mode-
riert und koordiniert wird der Entwicklungsprozess von einem Projektbeauftragten der Institu-

tion, die den Auftrag fiir die Erstellung der Patientenleitlinie erhalten hat.

Auf der Basis einer S3-Leitlinie, von recherchierten Informationen guter Qualitdat und der Rick-
meldungen aus der Selbsthilfeorganisation fertigt der Projektverantwortliche einen ersten Tex-

tentwurf an. Die redaktionelle Arbeit und mehrstufige Abstimmung der Patientenleitlinie erfolgt
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2 Patientenleitlinien im Leitlinienprogramm Onkologie 8

in Form von Sitzungen (personliche Treffen / Videokonferenzen), Telefonkonferenzen und im

elektronischen Umlaufverfahren.

Wahrend einer Konsultationsphase kann die im Redaktionsgremium abgestimmte Textfassung
von allen Interessierten begutachtet und kommentiert werden. Die Mitteilung hieriiber erfolgt
durch spezifische Mailverteiler sowie durch eine Pressemeldung an (medizin-)journalistische
Fachkreise. Die Konsultationsfassung ist Giber einen Zeitraum von 4 Wochen im Internet frei zu-
ganglich. Alle wahrend der Kommentierungsphase eingegangenen Riickmeldungen werden in
einem Protokoll erfasst. Uber deren Beriicksichtigung entscheidet nach Ablauf der Frist das Re-

daktionsgremium.
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3. Patientenleitlinie ,Weichgewebesarkome

bei Erwachsenen”

3.1. Geltungsbereich und Zweck

3.1.1. Adressaten

Die Patientenleitlinie zur Palliativmedizin richtet sich an:

e erwachsene Patienten mit einem Weichgewebesarkom oder Gastrointestinalen Stro-
matumor (GIST) sowie an deren Angehorige und andere Vertrauenspersonen;

e Selbsthilfeorganisationen;

e Mitarbeiter von Patienteninformations- und Beratungsstellen; betreuende Arzte ver-
schiedener Versorgungsstrukturen (ambulant, stationar);

e alle medizinischen Berufsgruppen und behandlungsergianzenden Fachberufsgruppen,
die mit der palliativmedizinischen Versorgung von erwachsenen Patientinnen mit ei-
ner nicht heilbaren Krebserkrankung befasst sind;

e die Autorengruppe der S3-Leitlinie;

o die Offentlichkeit zur Information uiber eine gute diagnostische / therapeutische Vor-

gehensweisen.
3.2. Herausgeber, Autoren und beteiligte Personen

3.2.1. Herausgeber

,Leitlinienprogramm Onkologie” der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften e. V., der Deutschen Krebsgesellschaft e. V. und der Stiftung Deutsche
Krebshilfe

Office des Leitlinienprogramms Onkologie

Kuno-Fischer-Strale 8

14057 Berlin

Telefon: 030 322932959

E-Mail:

Internet:
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3.2.2. Redaktionsgremium

e Susanne Gutermuth (Deutsche Sarkom-Stiftung)

e Dipl. Psych. Leopold Hentschel (Universitdts Krebscentrum, Universitatsklinikum Carl
Gustav Carus an der Technischen Universitdt Dresden)

e Prof. Dr. Peter Hohenberger (Universitatsklinikum Mannheim, Sektion Spezielle Chi-
rurgische Onkologie und Thoraxchirurgie)

e Dr. Vlada Kogosov (Universitatsklinikum Mannheim, Sektion Spezielle Chirurgische
Onkologie und Thoraxchirurgie)

e Prof. Dr. Lars Lindner (Zentrum fiir Knochen- und Weichteiltumoren (SarKUM), LMU
Klinikum, Miinchen)

e Kai Pilgermann (Deutsche Sarkom-Stiftung)

3.2.3. Koordination und Redaktion

Monika Becker
Institut fiir Forschung in der Operativen Medizin der Universitat Witten/Herdecke,

Koln

3.3. Inhalt und Gliederung

Grundlage der Patientenleitlinie ,Weichgewebesarkome bei Erwachsenen” ist die ,S3-Leitlinie
Adulte Weichgewebesarkome*” (2021), AWMF-Register-Nummer: 032/044 OL [6].
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Die 1. Auflage der Patientenleitlinie ,Weichgewebesarkome bei Erwachsenen” enthalt die im

Folgenden aufgefiihrten Kapitel.

Kapitel

Was diese Patientenleitlinie

bietet

Auf einen Blick

Weichgewebesarkom - was

ist das?

Wie wird ein Weichgewe-

besarkom festgestellt?

Die Rolle von Sarkomzentren

Die Behandlung beim Weich-

gewebesarkom planen

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

Zusammenfassung der Inhalte der Patientenleitlinie

Krankheitsbild
Was ist Krebs tiberhaupt?
Was genau ist ein Weichgewebesarkom?
Haufigkeit

Ursachen

Nachfragen und verstehen (das gute Gesprach)
Anzeichen fiir ein Weichgewebesarkom

Untersuchungen (bildgebende Verfahren und Gewebeprobe)

Was ist ein zertifiziertes Sarkomzentrum?
Warum in einem zertifizierten Sarkomzentrum behandeln lassen?

Wie finde ich ein zertifiziertes Sarkomzentrum?

Aufklarung und Information
Lebensqualitat

Abschéatzen des Krankheitsverlaufs
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Kapitel

Teilnahme an Studien als Be-

handlungschance

Wie wird ein Weichgewe-

besarkom behandelt?

Spezielle Behandlungsas-
pekte von Tumoren im Ma-
gen-Darm-Trakt (Gastroin-
testinale Stromatumoren,
GIST)

Komplementarmedizinische

Behandlung

Unterstutzung und Hilfe

Inhalt

Die Behandlung wahlen (Mégliche Fragen vor einer Operation, ei-
ner Bestrahlung oder dem Einsatz von Krebsmedikamenten, Tu-

morkonferenz)

Wo sind klinische Studien zu Weichgewebesarkomen und GIST zu

finden?

Wo sind klinische Studien zu Weichgewebesarkomen und GIST zu

finden?

Woran erkenne ich eine gute klinische Studie?

Therapie des lokal begrenzten Weichgewebesarkoms (Operation,

Strahlentherapie, Chemotherapie)
Therapie des lokal begrenzten Krankheitsriickfalls (Lokalrezidiv)
Therapie der metastasierten Erkrankung

Unterstitzende MaRnahmen und Behandlung von Nebenwirkungen

(Supportive Therapie)

Was genau ist ein GIST?

Anzeichen fir ein GIST

Untersuchungen (bildgebende Verfahren und Gewebeprobe)
Planung der Behandlung

Therapie des lokal begrenzten GIST

Therapie der metastasierten Erkrankung

Nachsorge und Verlaufskontrolle
Was ist eine komplementarmedizinische Behandlung
Verfahren und Methoden (medizinische Systeme, Mind-Body-Ver-

fahren, manipulative Korpertherapien, biologische Therapien)

Psychoonkologische und psychosoziale Unterstiitzung
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3 Patientenleitlinie ,Weichgewebesarkome bei Erwachsenen* 13

Kapitel Inhalt

Wie kdnnen Patientenorganisationen helfen?

Sozialrechtliche Unterstiitzung

Rehabilitation - Der Weg zu- - Was ist Rehabilitation?

e D el e Welche Rehabilitationseinrichtung ist geeignet?

Wer libernimmt die Kosten?

Nachsorge bei Weichgewe- - RegelmaRige Kontrolle

besarkomen- Wie geht es Welche Untersuchungen?
nach der Behandlung weiter?

Nachsorge bei einem Lokalrezidiv und der metastasierten Erkran-

kung
Palliativmedizin - Medizin - Ziele der Palliativmedizin
am Lebensende
Leben mit Weichgewebesar- - Warum ich?

) @17 (ST Mit Stimmungsschwankungen umgehen

Geduld mit sich selbst haben
Bewusst leben
In Kontakt bleiben: Familie, Freunde und Kollegen

Lebensstil anpassen

Hinweise fur Angehorige und - Hilfe und Unterstitzung
Freunde
lhr gutes Recht - Patientenrechte

Arztliche Zweitmeinung

Vorsorge treffen

Adressen und Anlaufstellen Anlauf- und Beratungsstellen
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3 Patientenleitlinie ,Weichgewebesarkome bei Erwachsenen* 14

Kapitel Inhalt

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

lesen mochten Broschiiren)

Wérterbuch Erklarung aller verwendeten Fachbegriffe in der Patientenleitlinie

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

Ilhre Anregungen zu dieser Fragebogen fiir Riickmeldungen

Patientenleitlinie

© Leitlinienprogramm Onkologie | Methodenreport der Patientenleitlinie Weichgewebesarkome bei Erwachsenen |
Oktober 2022



3 Patientenleitlinie ,Weichgewebesarkome bei Erwachsenen* 15

3.4.

Quellen

Vorrangige Grundlage der Patientenleitlinie ist die die ,S3-Leitlinie Adulte Weichgewebesar-
kome*“ (2021), AWMF-Register-Nummer: 032/044 OL [6]. Die Patientenversion basiert auRer-
dem auf dem Wissen und den Erfahrungen der beteiligten Patientenvertreterinnen sowie auf

Hintergrundliteratur.

Zusitzlich wurden folgende nachstehende Quellen bei der Entwicklung dieser Patientenleitlinie

herangezogen:

Arztliches Zentrum fuir Qualitit in der Medizin (AZQ). Kurzinformation ,Soll ich an einer klini-
schen Studie teilnehmen?“. Juni 2018.

Arztliches Zentrum fiur Qualitit in der Medizin (AZQ). Woran erkennt man eine gute Arztpraxis?
- Checkliste fur Patientinnen und Patienten. Berlin, 2015.

Leitlinienprogramm Onkologie (Hrsg.). Erweiterte S3-Leitlinie Palliativ fiir Patienten mit einer
nicht-heilbaren Krebserkrankung. 2020.

Leitlinienprogramm Onkologie (Hrsg.). Patientenleitlinie ,Palliativmedizin - fiir Patientinnen und
Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung®. 2015.

Leitlinienprogramm Onkologie (Hrsg.). Patientenleitlinie ,Psychoonkologie - psychosoziale Un-
terstiitzung fur Krebspatienten und Angehérige®. 2016.

Leitlinienprogramm Onkologie (Hrsg.). Patientenleitlinie ,Supportive Therapie - Vorbeugung
und Behandlung von Nebenwirkungen einer Krebsbehandlung®. 2018.

Deutsche Sarkom-Stiftung. Patienten-Hilfe: Weichgewebesarkome, Stand Marz 2020.

Deutsche Sarkom-Stiftung. Patienten-Hilfe: GIST, Stand Dezember 2020
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3.5. Projektablauf
Zeitraum
08-09/2020 Vorarbeiten zu der Patientenleitlinie

09/2020

9/2020-05/2021

Auftakttreffen: Festlegung der Struktur und Inhalte der Patientenleitlinie

sowie Besprechung des Vorgehens

Erstellen von Textentwirfen der Patientenleitlinie auf Basis der S3-Leitli-

nie und unter Beriicksichtigung der Wiinsche des Redaktionsgremiums

01-04/2021 Fiinf Videokonferenzen des Redaktionsgremiums zur Diskussion und
Abstimmung der Textentwiirfe

02-05/2021 Uberarbeitung der Textentwiirfe
Abstimmung der Uberarbeitungen im elektronischen Umlaufverfahren
Fertigstellung einer vorlaufigen Konsultationsfassung

05-08/2021 Begutachtung der vorlaufigen Konsultationsfassung durch die Stiftung
Deutsche Krebshilfe, Uberarbeitung und Abstimmung im elektronischen
Umlaufverfahren, Fertigstellung der Konsultationsfassung

09-10/2021 Offentliche Konsultation der Patientenleitlinie

10/2021 Abgabe der Finalversion

10/2022 Veroffentlichung der Finalfassung im Internet und als Druckfassung

3.6. Begutachtung

Die Konsultationsphase der Patientenleitlinie fand vom 10.09. - 10.10.2021 statt. Es gingen

keine Riickmeldungen ein.

3.7. Finanzierung und redaktionelle Unabhdngigkeit

Die Patientenleitlinie wurde von der Stiftung Deutsche Krebshilfe im Rahmen des Leitlinienpro-

gramms Onkologie (OL) finanziert. Die Erstellung der Patientenleitlinie erfolgte in redaktionel-

ler Unabhangigkeit von den finanzierenden Organisationen. Alle Mitglieder des Redaktionsgre-

miums haben eine Erklarung Gber mogliche Interessenkonflikte abgegeben. Diese Erklarungen
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3.8.

3.9.

liegen dem Office des Leitlinienprogramms Onkologie vor und kénnen auf Nachfrage eingese-

hen werden.

Fiir die Erstellung der Patientenleitlinie mussten keine MaBRnahmen zur Regulierung von COI

erfolgen.

Verbreitung und Implementierung

Der Volltext der Patientenleitlinie ist im Internet frei zuganglich:

. Leitlinienprogramm Onkologie:

o Deutsche Krebshilfe: ;
. Internetseite der AWMF: ;

. Patientenportal von Bundesarztekammer und Kassenarztlicher Bundesvereinigung:

’

Auf diesen Webseiten sind auch weitere Dokumente zur S3-Leitlinie zu finden.
Eine Druckversion der Patientenleitlinie ist bei der Deutschen Krebshilfe kostenlos erhaltlich.

Eine Verbreitung der Patientenleitlinie wird unter anderem durch das Leitlinienprogramm On-

kologie, die beteiligten Fachgesellschaften und Selbsthilfeorganisationen angestrebt.

Gultigkeitsdauer

Die Patientenleitlinie ist gekoppelt an die Giltigkeit der die ,S3-Leitlinie Adulte Weichgewe-
besarkome” (2021), AWMF-Register—-Nummer: 032/044 OL [6]. Die Fortschreibung erfolgt ent-
sprechend. Verantwortlich fiir die Aktualisierung der Leitlinie ist die beauftragende Fachgesell-

schaft.
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