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1 Das Leitlinienprogramm Onkologie 4

1.

Das Leitlinienprogramm Onkologie

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

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 Qualitdt 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®).
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2.2.1.

2.2.2.

2.2.3.

Allgemeine Inhalte

Die OL-Patientenleitlinien griinden sich auf die Empfehlungen der zugrundeliegenden

S3-Leitlinien und beinhalten die folgenden Elemente:

EVIDENZ - evidenzbasierte Empfehlungen aus der entsprechenden S3-Leitlinie;
HINTERGRUNDWISSEN - Erkldarungen zu anatomischen Gegebenheiten und
physiologischen Vorgangen im gesunden und kranken Organismus;
EPIDEMIOLOGIE - Inzidenz, Mortalitat und natiirlicher 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 fur 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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2 Patientenleitlinien im Leitlinienprogramm Onkologie 7

Benennung des Redaktionsgremiums

g

Erklarung der Redaktionsmitglieder zu moglichen
Interessenkonflikten

¥

Einfuhrung des Redaktionsgremiums in die
Thematik und Methodik
{im Sinne einer Schulung zu Leitlinien und Patiemenleilinien
sowie zum Verfahrensablauf)

L

Redaktionelle Arbeit an der Patientenleitlinie
{Moderation und Redaktion durch das AZQ)

-

MaBnahmen zur Qualitatssicherung der Patientenleitlinie
(Erstellendes 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 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 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.
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3.

3.1.

3.1.1.

3.2.

3.2.1.

Gesundheitsleitlinie ,Pravention von Haut-
krebs”

Geltungsbereich und Zweck

Adressaten

Die Gesundheitsleitlinie ,Pravention von Hautkrebs” richtet sich an:

e Menschen mit der Diagnose oder dem Verdacht auf Hautkrebs sowie an deren
Angehorige und andere Vertrauenspersonen;

e Menschen, die an einem Hautkrebsscreening interessiert sind;

e Selbsthilfeorganisationen;

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

e alle medizinischen Berufsgruppen und behandlungsergdanzenden Fachberufs-
gruppen, die mit der Pravention und der Diagnostik von Hautkrebs befasst
sind;

e die Autorengruppe der S3-Leitlinie;

o die Offentlichkeit zur Information uiber 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

E-Mail:

Internet:
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3.2.2.

3.2.3.

3.3.

Autorengruppe

Prof. Dr. Eckhard Breitbart, Buxtehude
Henriette Bunde, Buxtehude

Yvonne de Buhr, Buxtehude

Prof D.r Jean Francois Chenot, Greifswald
Dipl.-Med. Ingrid Danschel, Lunzenau
Dr. Ginther Egidi, Bremen

Dr. Markus Follmann, Berlin

Dr. Inga-Marie Hibner, Flensburg
Martina Kiehl, Buxtehude

Dipl.-Soz. Thomas Langer, Berlin

Dr. Michaela Ludewig, Osnabriick

Dr. Hubert Radinger, Bonn

Koordination und Redaktion

Wolfgang GeiRler und Brigitte Domittner, Gesundheit Osterreich GmbH, Wien

Inhalt und Gliederung

Grundlage der Gesundheitsleitlinie ,Pravention von Hautkrebs* ist die ,S3-Leitlinie Pra-
vention von Hautkrebs“ (2021), AWMF-Register-Nummer: 032/0520L.
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Die Patientenleitlinie ,Pravention von Hautkrebs“ enthilt die folgenden Kapitel:

Kapitel

Was diese Patientenleitlinie

bietet

Unsere Haut und UV-Strah-

lung

Primare Pravention - das ei-

gene Hautkrebsrisiko senken

Erhohte Gefahr von Haut-
krebs - Folgen des Klima-

wandels?

UV-Schutz bei Beschaftigten

im Freien

Sekunddre Pravention -

Hautkrebs frith erkennen

Inhalt

Ziele und Zielgruppen der Patientenleitlinie
e Inhalte der Patientenleitlinie

e Hinweis auf Zusammenhang mit der S3-Leitlinie als Grundlage

der Patientenleitlinie

e allgemeine Informationen zur S3-Leitlinie und deren Empfeh-

lungen

e Aufbau und Funktionen der Haut

e UV-Strahlung und Effekte auf den Menschen

e Entstehung von Hautkrebs

e Risikofaktoren fiir die Entstehung von Hautkrebs

e Krankheitsbilder der verschiedenen Hautkrebsarten

Primare Prvaention:

e MaRnahmen zur Reduktion des Hautkrebsrisikos, inklusive

Verhaltens- und Vehaltnispravention

e Besondere Personengruppen

Klimawandel als Faktor fiir die Entstehung von Hautkrebs

Definition gefdahrdeter Berufsgruppen sowie mogliche Schutzmal-

nahmen

e Methoden der Hautkrebsfriiherkennung und Screening
e Vorbereitende Hinweise fiir das Arzt-Patienten-Gesprach

e Beschreibung verschiedener diagnostischer Methoden
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Kapitel Inhalt

Gesellschaftlicher Nutzen der  Diskussion zum 6konomischen sowie gesundheitsbezogenen Nut-

Hautkrebspravention zen der Hautkrebspravention

Adressen und Anlaufstellen Anlauf- und Beratungsstellen

Wenn Sie mehr zum Thema Weiterfuhrende 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 Gesundheitsleitlinie ,Pravention von Hautkrebs* ist die inter-
disziplindre S3-Leitlinie ,Pravention von Hautkrebs®. Die Patientenversion basiert au-
Rerdem auf dem Wissen und den Erfahrungen der beteiligten Patientenvertreterinnen

und Patientenvertreter sowie auf Hintergrundliteratur.

Zusitzlich 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 Il
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 fir Qualitit in der Medizin (AZQ). Handbuch Patientenbeteiligung.
Beteiligung am Programm fiir Nationale VersorgungsLeitlinien. Neukirchen: Make a
Book; 2008 (4zq Schriftenreihe; 33). Available from:
https://www.aezq.de/mdb/edocs/pdf/schriftenreihe/schriftenreihe33.pdf

Schwarz S, Schaefer C. Patientenleitlinien: Wie werden Empfehlungen laienverstandlich
Ubersetzt? FORUM 2012;27(6):441-4, DOI: 10.1007/s12312-012-0871-z.

Schaefer C, Kirschning S. Gut informiert entscheiden: Patienten- und Verbraucherinfor-
mationen am AZQ. Z Evid Fortbild Qual Gesundhwes 2010;104(7):578-84
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21095611.

Klemperer D, Lang B, Koch K, Bastian H, Brunsmann F, Burkhardt M, Dierks ML, Ehr-
mann U, Giinther J, Harter M, Mihlhauser |, Sdnger S, Simon D, Steckelberg A. Die
,Gute Praxis Gesundheitsinformation'. Z Evid Fortbild Qual Gesundhwes
2010;104(1):66-8 http://www.ebm-netzwerk.de/pdf/publikationen/gpgi.pdf, DOI:
10.1016/j.zefq.2009.12.018.

Arztliches Zentrum fiir Qualitit in der Medizin (AZQ). Manual Patienteninformation.
Empfehlungen zur Erstellung evidenzbasierter Patienteninformationen. 2006 Available

from: http://www.aezq.de/mdb/edocs/pdf/schriftenreihe/schriftenreihe25.pdf.

Leitlinienprogramm Onkologie (Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe,
AWMF): S3-Leitlinie Pravention von Hautkrebs, Langversion 2.1, 2021 AWMF Register-
nummer: 032/0520,
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3.5. Projektablauf

Zeitraum

01-03/2020 Vorarbeiten zur Patientenleitlinie

03/2021 1. Sitzung des Redaktionsgremiums: Festlegung der Struktur und Inhalte
der Patientenleitlinie sowie Besprechung des Vorgehens

03-05/2021 Erstellen eines ersten Textentwurfs der Patientenleitlinie auf Basis der
S3-Leitlinie und unter Beriicksichtigung der Wiinsche des Redaktions-
gremiums

05/2021 Telefonkonferenz des Redaktionsgremiums zur Diskussion und Abstim-
mung des Textentwurfs

05-08/2021 Review der Entwurfsversion durch das OL-Office sowie die Abteilung Pa-

08/2021 - 02/2022

02/2022 - 09/2022

tienteninformation der DKH

Bedarfsanalyse und Erstellung zusatzlicher Grafiken

Uberarbeitung der Textentwiirfe der Entwurfsversion

09/2022 Abgabe der Finalversion in die Deutsche Krebshilfe/Verlag
03/2023 Veroffentlichung der Finalfassungen im Internet und als Druckfassungen
3.6. Finanzierung, redaktionelle Unabhidngigkeit 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 lGiber mogliche Interes-

senkonflikte abgegeben. Diese Erkldarungen sind im Leitlinienreport der S3-Leitlinie zur

Pravention von Hautkrebs dokumentiert:

Fir die vorliegende Patientenleitlinie wurden dieser nochmal auf Aktualitat tberprift.

Des Weiteren fand eine Bewertung der Interessen statt. Es ergaben sich keine Hinweise
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3.7.

3.8.

auf moderate oder hohe Konflikte, so dass sich keine Einschrankungen bzgl. der Mit-

arbeit ergaben.

Verbreitung und Implementierung

Der Volltext der Patientenleitlinie ist im Internet frei zuganglich:

e Leitlinienprogramm Onkologie:

e Deutsche Krebshilfe: :
e Internetseite der AWMF:

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 ndachsten Aktualisierung giiltig, maximal jedoch
bis funf Jahre nach ihrer Veroffentlichung. Das Autorengremium evaluiert den Aktuali-
sierungsbedarf der Patientenleitlinie nach der Aktualisierung S3-Leitlinie ,Pravention

von Hautkrebs*.

Verantwortlich fiir die Aktualisierung der Leitlinie ist die beauftragende Fachgesell-

schaft.
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