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1. S3-Leitlinien der Fachgesellschaften der AWMF

Leitlinien der Mitgliedsgesellschaften der Arbeitsgemeinschaft der
Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften AWMF werden in drei
auf die Entwicklungsmethodik bezogene Klassen eingeteilt [1]:

= S1: von einer Expertengruppe im informellen Konsens erarbeitet (Ergebnis:
Empfehlungen)

= S2: eine formale Konsensfindung ("S2k") und/oder eine formale "Evidenz"-
Recherche ("S2e") hat stattgefunden

= S3: Leitlinie mit allen Elementen einer systematischen Entwicklung (Logik-,
Entscheidungs- und "outcome"-Analyse).

2. Patientenleitlinien als Erganzung von S3-Leitlinien

S3-Leitlinien der AWMF werden im Internet elektronisch publiziert und sind
allgemein zuganglich.

Den Anspruch, eine Entscheidungshilfe flr Patienten zu sein, kdnnen S3-
Leitlinien nur bedingt erfullen. Die Grunde hierfur sind:

= S3-Leitlinien richten sich in erster Linie an Arzte und Angehdrige
medizinischer Berufsgruppen und sind flr medizinisch nicht vorgebildete
Laien schwer verstandlich.

= S3-Leitlinien beschreiben keine Hintergrundinformationen (zum Beispiel
Aufbau und Funktionsweise des gesunden und kranken Organismus).

= S3-Leitlinien enthalten keine speziell auf Patienten abgestimmten
Unterstutzungsangebote.

Aus diesen Grunden ist es erforderlich, den Inhalt von S3-Leitlinien in einer
geeigneten Form auch Patienten zuganglich zu machen. Darlber hinaus stellt
die Patientenversion einer S3-Leitline nach den Anforderungen des Deutschen
Leitlinenbewertungsinstrumentes DELBI ein wesentliches Qualitatsmerkmal
einer guten Leitlinie dar [2].

Gemeinsam mit Vertretern von Betroffenenorganisationen werden daher S3-
Leitlinen in eine fur Patienten verstandliche Sprache Ubersetzt und um
patientenrelevante Inhalte bezuglich des Selbstmanagements und der
Unterstlutzung und Begleitung erweitert.
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3.

PatientenLeitlinie Exokrines Pankreaskarzinom

3.1 Auftraggeber

3.2

3.3

Auftraggeber der Patientenleitlinie Exokrines Pankreaskarzinom ist die
Deutsche Krebsgesellschaft DKG e.V..

08/2007 | Absprache mit Prof. Adler (Leitung S3-Leitlinie Exokrines
Pankreaskarzinom) zur Erstellung einer Patientenleitlinie

10/2007 | Erstellen einer Aufgabenbeschreibung zur Erstellung der
Patientenleitlinie Exokrines Pankreaskarzinom durch das AZQ

11/2007 | Auftragserteilung durch die DKG e.V.

Adressaten

Die Empfehlungen der PatientenLeitlinie zur S3-Leitlinie Exokrines
Pankreaskarzinom richten sich an:

= von der Erkrankung betroffene Patienten, Angehérige und andere
Vertrauenspersonen;

= Selbsthilfeorganisationen zu den betreffenden Erkrankungen;
= Patienteninformations- und Beratungsstellen;

= betreuende Arzte verschiedener Versorgungsstrukturen (ambulant,
stationar, Rehabilitation);

= Autoren der S3-Leitlinie

Zielsetzung
Ziel der PatientenLeitlinie Exokrines Pankreaskarzinom ist es:
Mit dem Fokus Zielgruppe:

= die evidenzbasierten Empfehlungen aus der S3-Leitlinie Exokrines
Pankreaskarzinom in eine fur Patienten verstandliche Sprache zu
ubertragen und so die Patienten und ihr Umfeld Uber die angemessene
Versorgung unter Berucksichtigung aller an der Behandlung und Betreuung
Beteiligten zu informieren;

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

= Patienten zu mehr Eigenverantwortung im Rahmen der Behandlung ihrer
Erkrankung zu motivieren;

= das Selbstmanagement der Erkrankung durch die Patienten zu unterstiutzen
und zu begleiten;

= den Prozess der gemeinsamen Entscheidungsfindung zwischen Arzt und
Patient zu fordern;

= den Austausch mit anderen Betroffenen zu fordern.
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Mit dem Fokus ,Riickwirkung auf die S3-Leitlinie”:

= den Prozess der Implementierung der S3-Leitlinie Exokrines
Pankreaskarzinom mit Hilfe der PatientenLeitlinie zu unterstitzen;

= durch eine Ruckkopplung der Entwicklungsarbeit bei der Redaktion der
PatientenLeitlinie an die Autoren der S3-Leitlinie patientenrelevante Fragen,
die bisher noch nicht Bestandteil der S3-Leitlinie sind, zukUnftig zu
berucksichtigen.

Mit dem Fokus ,Versorqungssitation der Erkrankung“

= durch gute Information und Aufklarung einen Beitrag zu leisten, dass
Pankreaskarzinome maoglichst frihzeitig erkannt und so unter kurativer
Absicht behandelt werden konnen.

= einen Beitrag zur Qualitatsverbesserung der Versorgung zu leisten.

3.4 Zusammensetzung des Redaktionsgremiums

Das Redaktionsgremium der Patientenleitlinie Exokrines Pankreaskarzinom
war wie folgt zusammengesetzt:

Fir den Arbeitskreis der Pankreatektomierten e.V.:
= Barbara Hubenthal
= Jirgen Kleeberg
= Dr. Tanja Zimpel

Fir das Arztliches Zentrum fir Qualitat in der Medizin:

Autoren
Dr. Sylvia Sanger, Corinna Schaefer M.A.

Redaktion und Moderation
Dr. Sylvia Sanger

In der Endphase der Erstellung der Patientenleitlinie wurde das
Redaktionsgremium erweitert durch:

= Prof. Dr. med. Guido Adler, Arztlicher Direktor der Klinik fiir Innere Medizin
| am Universitatsklinikum Ulm

= Prof. Dr. med. Thomas TW Seufferlein, Leitender Oberarzt, Klinik fir
Innere Medizin | am Universitatsklinikum Ulm

= Prof. Dr. med. Volker Keim, Prof. Dr. med. Rainer Klapdor, Prof. Dr. med.
Michael Poll, fir den wissenschaftlichen Beirat des Arbeitskreises der
Pankreatektomierten e.V.
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3.5

3.6

3.7
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Gestaltung

Fir das Layout der Patientenleitlinie zeichnet das AZQ verantwortlich. Die
Grafiken wurden von Herrn cand. med. Patrick Rebacz erstellt.

Gliederung und Fragestellung

Die Patientenleitlinie Exokrines Pankreaskarzinom grundet sich auf die
Empfehlungen der S3-Leitlinie Exokrines Pankreaskarzinom und beinhaltet die
folgenden Elemente:

« EMPFEHLUNGEN aus der S3-Leitlinie
Hierbei handelt es sich um die auf der Basis der vorliegenden Evidenz
bzw. evidenzbasierten Leitlinien gegebenen Empfehlungen aus der S3-
Leitlinie;

« HINTERGRUNDWISSEN
Erklarungen zu anatomischen Gegebenheiten und physiologischen
Vorgangen im gesunden und kranken Organismus;

« VERSORGUNGSSTRUKTUREN
Erklarungen zur optimalen medizinischen und falls erforderlich
psychosozialen Versorgung;

« SELBSTMANAGEMENT
Informationen zum Umgang mit der Erkrankung, zu moglichen Beitragen
des Patienten, um die eigene gesundheitliche Situation mdglichst
dauerhaft zu verbessern bzw. die Lebensqualitat zu erhalten sowie zum
Umgang mit Beschwerden;

e ARZT-PATIENTEN-KOMMUNIKATION
Anleitungen und Hilfestellungen fur das Arzt-Patienten-Gesprach (meist
in Form einer Fragencheckliste).

Bei der Erstellung der Patientenleitlinie wurden die DISCERN-Kriterien [3] fur
gute Patienteninformationen und das ,Manual Patienteninformation —
Empfehlung zur Erstellung evidenzbasierter Patienteninformationen® [4]
zugrunde gelegt.

Quellen

Als Quellen der Patientenleitlinie wurden verwendet:

= Die S3-Leitlinie Exokrines Pankreaskarzinom

= Informationsmaterial des Arbeitskreises der Pankreatektomierten e.V.
= Erfahrungen, Sichtweisen und Praferenzen der Patientenvertreter
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3.8 Ablauf der Erstellung

11/2007 Recherche und Bewertung vorhandener
Patienteninformationen zum Pankreaskarzinom

12/2007 Vorgesprach mit dem Vorsitzenden des Arbeitskreises der
Pankreatektomierten e.V., Herrn Kleeberg

12/2007 Arbeitsgesprach mit dem Vorsitzenden des Arbeitskreises der
Pankreatektomierten e.V., Herrn Kleeberg und Benennung der
Patientenvertreter

01/2008 Einberufung des Patientengremiums und Aufnahme der Arbeit

01-02/2008 | Erstellen eines ersten Entwurfes der PL durch AZQ

03/2008 Telefonkonferenz zur Arbeit am Textentwurf*

03/2008 Einholung der Ruckmeldung der Profs. Adler und Seufferlein
(Leitung S3-Leitlinie)

04/2008 Prasentation eines Zwischenstandes fur die Deutsche
Krebsgesellschaft

04/2008 Telefonkonferenz zur Arbeit am Textentwurf (mit Prof.
Seufferlein als Vertreter des Expertengremiums)

04/2008 Korrekturvorschlage von Prof. Seufferlein und Prof. Adler

04/2008 Abstimmung und Korrekturen mit dem Patientengremium im
elektronischen Umlaufverfahren

05/2008 Abstimmung und Korrekturen mit dem Patientengremium im
elektronischen Umlaufverfahren

05/2008 Begutachtung durch den wissenschaftlichen Beirat des
Arbeitskreises der Pankreatektomierten e.V. (Profs. Klapdor,
Keim und Poll)

05/2008 Erstellung der Finalversion

05/2008 Begutachtung durch Frau PD Dr. Kopp, AWMF

05/2008 Begutachtung durch Prfs. Adler und Seufferlein (Leitung S3-
Leitlinie

05/2008 Vorlage der Patientenleitlinie bei den Gremien des AzQ
(Vorstande von BAK und KBV), Anderungsbedarf hinsichtlich
der als zu positiv eingeschatzten Darstellung

06/2008 Uberarbeitung der Patientenleitlinie
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07/2008 Im Sinne einer gezielten Konsultationsphase: Einbeziehung

weiterer Experten aus der Palliativmedizin (Frau Dr. Schelenz
Berlin, Dr. Wedding Jena) und eines Hausarztes (Dr. Gotsmich,
Landshut)

07/2008 Konsentierung der Ruckmeldung im Patientengremium und

Expertenkreis

07/2008 Finalversion an die Deutsche Krebsgesellschaft Ubergeben

*Die detaillierten Protokoll aller Telefonkonferenzen zur Textarbeit liegen im
AZQ vor.

3.9 Externe Begutachtung und Konsultation

Die Patientenleitlinie Exokrines Pankreaskarzinom wurde einer umfangreichen
externen Begutachtung und Konsultation unterzogen. Daran beteiligt waren:

Das Expertengremium der S3-Leitlinie

vertreten durch Prof. Dr. med. Guido Adler, Arztlicher Direktor der Klinik fiir
Innere Medizin | am Universitatsklinikum Ulm und

Prof. Dr. med. Thomas TW Seufferlein

Leitender Oberarzt, Klinik flr Innere Medizin | am Universitatsklinikum Ulm

Vertreter des wissenschaftlichen Beirats des Arbeitskreises der
Pankreatektomierten e.V.

Prof. Dr. med. Volker Keim, Prof. Dr. med. Rainer Klapdor, Prof. Dr. med.
Michael Poll

Vorstande von BAK und KBV (in der Gremiensitzung 05/2008)

Gezielte Konsultation externer Gutachter

(auf Empfehlung der Gremien des AZQ)

Dr. med. Ulrich Wedding, Klinik fr Geriatrie am Universitatsklinikum Jena
Dr. Claudia Schelenz, Facharztin fur Innere Medizin Hamatologie /
Onkologie und Transfusionsmedizin, Berlin

Dr. med. Stephan Gotsmich, Facharzt fur Allgemeinmedizin, Landshut

AWMF
PD Dr. Ina Kopp

Alle Anderungsvorschlage wurden im Patientengremium konsentiert.

3.10 Gultigkeit und Aktualisierung

Die Patientenleitlinie Exokrines Pankreaskarzinom ist bis 2010 gultig. Ihre
Gultigkeit ist dabei an die der S3-Leitlinie gekoppelt. Bei Vorliegen aktueller
Erkenntnisse, die eine Uberarbeitung der S3-Leitlinie erfordern, erfolgt auch
eine Aktualisierung der Patientenleitlinie.
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3.11 Implementierung und Offentlichkeitsarbeit

Die Implementierung und Offentlichkeitsarbeit fiir die Patientenleitlinie
Exokrines Pankreaskarzinom liegt im Verantwortungsbereich der Deutschen
Krebsgesellschaft e.V.

3.12 Redaktionelle Unabhangigkeit

Die Finanzierung der Erstellung der Patientenleitlinie Exokrines
Pankreaskarzinom erfolgte durch die Deutsche Krebsgesellschaft.
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