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(i) Allgemeiner Hinweis

Der einfachen Lesbarkeit halber haben wir auf die gleichzeitige Verwendung méannlicher und weibli-
cher Personenbezeichnungen verzichtet. Stattdessen nutzen wir abwechselnd die weibliche und

mannliche Form.
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1.

Das Leitlinienprogramm Onkologie

Das Leitlinienprogramm Onkologie (OL) wird von der Arbeitsgemeinschaft der Wissen-
schaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e. V. (AWMF), der Deutschen Krebsge-
sellschaft e. V. (DKG) und der Stiftung Deutsche Krebshilfe (DKH) getragen. Diese drei
Organisationen haben sich mit dem im Februar 2008 gestarteten OL-Programm das Ziel
gesetzt, gemeinsam die Entwicklung und Fortschreibung sowie den Einsatz wissen-
schaftlich begriindeter und praktikabler Leitlinien fiir Krebserkrankungen zu fordern

und zu unterstiitzen.

Die Grundlage des OL-Programms beruht auf den wissenschaftlichen Erkenntnissen und
Erfahrungen medizinischer Fachgesellschaften und der DKG, dem Konsens von medizi-
nischen Fachexperten, Anwendern und Betroffenen, auf dem Regelwerk fiir die Leitli-
nienerstellung der AWMF [1] und auf der fachlichen Unterstiitzung und Finanzierung
durch die Deutsche Krebshilfe (weitere Informationen: www.leitlinienprogramm-onko-

logie.de).

Patientenleitlinien im Leitlinienprogramm

Onkologie

Die Tragerschaft des OL-Programms hat Patientenleitlinien jeweils als obligatorisch
festgelegt, sie werden regelhaft zu jeder drztlichen Leitlinie erstellt. Die Erarbeitung er-
folgt in redaktioneller Unabhdngigkeit von der finanzierenden Tragerschaft. Patienten-

leitlinien sind frei von Werbung.
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2.1.

2.2.

Allgemeine Zielsetzung

Patientenleitlinien sollen dem Stand des Wissens entsprechende, aktuelle Informationen
vermitteln. Sie unterstiitzen ihre Leserschaft dabei, Entscheidungen gemeinsam mit me-
dizinischen Fachleuten auf einer moglichst vergleichbaren Wissensgrundlage zu treffen.
So sollen sie die Selbstwirksamkeit, Zufriedenheit und Autonomie fordern. Durch die
Vermittlung der Leitlinienempfehlungen an Betroffene und interessierte Biirger sollen
sie zudem die praktische Anwendung einer drztlichen Leitlinie durch arztliche Fachgrup-

pen oder andere Berufsgruppen unterstitzen.
Zu den Zielen der Patientenleitlinien gehort es:

e die Empfehlungen aus der arztlichen Leitlinie sowie deren Rationale und Evi-
denzgrundlage in eine allgemein verstandliche Sprache zu lbertragen und so
die Zielgruppen und Personen ihres sozialen Umfelds tiber die empfohlene Ver-
sorgung unter Beriicksichtigung aller an der Behandlung und Betreuung Betei-
ligten zu informieren;

e die Gesundheitskompetenz zu férdern;

e den Prozess der gemeinsamen Entscheidungsfindung im medizinischen Be-
handlungsverhdltnis zu unterstitzen;

e die aktive Beteiligung der Betroffenen am Behandlungsprozess zu férdern;

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

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

e Transparenz Uber die Versorgungskoordination zu schaffen;

e den Austausch mit anderen Betroffenen zu fordern;

o auf weitergehende Informationsmaoglichkeiten hinzuweisen;

e die praktische Anwendung einer drztlichen Leitlinie durch drztliche Fachgrup-

pen oder andere Berufsgruppen zu unterstitzen.

Erstellungsprozess

Eine Patientenleitlinie aus dem OL-Programm wird in einem mehrstufigen Prozess er-
stellt. Das Vorgehen wird im Methodenreport ,Erstellung von Patientenleitlinien zu S3-
Leitlinien/NVL im Rahmen der Leitlinienprogramme* [1] und im ,Handbuch Patientenbe-

teiligung” [2] ausfuhrlich dargelegt.

Einen Uberblick lber die einzelnen Schritte der Erstellung von Patientenleitlinien aus

dem OL-Programm bietet das nachfolgende Ablaufschema:
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Zusammenstellung des
Redaktionsgremiums

Erklarung zu und Diskussion von
moglichen Interessenkonflikten

Auftaktsitzung mit Einfiihrung in die
Thematik

redaktionelle Arbeit und Abstimmung

offentliche Konsultation und
Uberarbeitung

Veroffentlichung der Patientenleitlinie
mit zugehdrigen Dokumenten

Abbildung 1: Allgemeines Vorgehen bei der Erstellung einer Patientenleitlinie aus
dem OL-Programm

2.2.1. Allgemeine Inhalte

Eine Patientenleitlinie beinhaltet gewdhnlich folgende Elemente:

e EINFUHRUNG - Definition der Zielgruppe, Erklirungen zu ,Was diese Patientenleitlinie
bietet”, ,Warum Sie sich auf die Aussagen dieser Patientenleitlinie verlassen kénnen“ und
,Soll-, Sollte-, Kann-Empfehlungen - was heilt das?*;

e ZUSAMMENFASSUNG - kurze Ubersicht der Kernaussagen (als eigenstindiges Kapitel
oder als kompakter Vortext in den jeweiligen Hauptkapiteln);

e HINTERGRUNDWISSEN - Erkldarungen zu anatomischen Gegebenheiten und physiologi-
schen Vorgdngen im gesunden und kranken Organismus, Krankheitsanzeichen, Ursa-
chen, Ausloser und Risikofaktoren;

e EPIDEMIOLOGIE - Inzidenz, Mortalitat, naturlicher Krankheitsverlauf;

e DIAGNOSTIK, THERAPIE UND NACHSORGE - laienverstindliche Ubersetzung der Emp-
fehlungen der Leitlinie, Darstellung aller Optionen mit Angaben zu Nutzen- und Scha-
densaspekten;

e VERSORGUNGSSTRUKTUREN - Erklarungen zur empfohlenen medizinischen und falls er-
forderlich psychosozialen Versorgung unter besonderer Beriicksichtigung der Schnitt-

stellen zwischen den einzelnen Versorgungsbereichen;
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2.2.2.

KLINISCHE STUDIEN - Vor- und Nachteile einer Teilnahme, Studienregister, Hinweise auf
die Qualitat einer Studie;

ARZT-PATIENTINNEN-KOMMUNIKATION - Anleitungen und Hilfestellungen fiir das arzt-
liche Behandlungsgesprach, die eine gemeinsame Entscheidungsfindung erleichtern
sollen;

HINWEISE ZUM SELBSTMANAGEMENT - Hinweise zur Anderung des Lebensstils und zum
Umgang mit der Erkrankung, ,Tipps und Ratschldge von Betroffenen fiir Betroffene* auf
Basis von Erfahrungen;

IHR GUTES RECHT - Hinweise zum Patientenrechtegesetz, zum Beispiel auf freie Wahl
des arztlichen Fachpersonals, neutrale Informationen, Beschwerde, arztliche Zweitmei-
nung;

UNTERSTUTZUNG UND HILFEN - Adressen von Selbsthilfeorganisationen, Einrichtungen
der Patientenberatung und von den an der Erstellung der Leitlinie vertretenen wissen-
schaftlichen medizinischen Fachgesellschaften sowie Hinweise auf weitere qualitativ
hochwertige Informationen in Printform und im Internet;

QUELLENANGABEN;

WORTERBUCH - kurze Erkldrungen von Fremdwdrtern und Fachbegriffen;
RUCKMELDEFORMULAR - Formular fiir Lob, Kritik sowie Verbesserungs- und Ergdn-

zungsvorschlage.

Methodische Anforderungen

Die Methodik fiir die Erstellung einer Patientenleitlinie aus dem OL-Programm orientiert
sich an den Kriterien flr evidenzbasierte Patienteninformationen, wie sie unter anderem
im Positionspapier ,Gute Praxis Gesundheitsinformation (GPGI)“ des Deutschen Netz-
werks Evidenzbasierte Medizin (DNEbM) [3], im internationalen Toolkit des Guidelines
International Networks (G-I1-N) [4] und im ,Manual Patienteninformation“ des Arztlichen

Zentrum fur Qualitat [5] formuliert sind.

Patientenleitlinien sind der Erfiillung folgender allgemeiner Prinzipien verpflichtet, die

in der aktuellen Fassung der GPGI [3] prazise dargelegt werden:

eine systematische Literaturrecherche wird nach konkreten Fragestellungen,

die fur die Zielgruppe relevant sind, durchgefiihrt;

e die Auswabhl der fiir die Fragestellung geeigneten Evidenz wird begriindet;

e relevante Ergebnisse fiir Betroffene wie Mortalitdt, Morbiditat und Lebensqua-
litat werden realistisch und unverfalscht beschrieben;

e Unsicherheiten werden inhaltlich und sprachlich addaquat beschrieben;

e auf direktive Empfehlungen wird verzichtet oder es wird zwischen der Darstel-
lung von Ergebnissen und der Ableitung von Empfehlungen klar differenziert;

e bei der Kommunikation von Zahlen, Risikoangaben und Wahrscheinlichkeiten

werden aktuelle wissenschaftliche Erkenntnisse einbezogen;
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e Informationen lber Verfassende und Herausgebende sowie liber die Finanzie-

rung der Patienteninformationen werden transparent dargestellt.

2.2.3. Qualitatssicherung

Wadhrend des gesamten Erstellungsprozesses gab es diverse redaktionelle Schleifen,

um die Qualitat dieser Leitlinie zu fordern:

1. In der Konsultationsphase konnten sowohl Experten als auch Laien ihre Anmerkun-
gen und Anderungswiinsche zu der Patientenleitlinie schriftlich einreichen.

2. Es gab diverse redaktionelle Schleifen zwischen dem Redaktionsteam, der Arbeits-
gruppe Patientenleitlinie, dem Leitlinienprogramm Onkologie, der DKH, der AWMF
und der Druck-Agentur.
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3.

3.1.

3.1.1.

3.1.2.

Patientenleitlinie ,Hodenkrebs*

Geltungsbereich und Zweck

Adressaten

Diese Patientenleitlinie richtet sich an:

erwachsene Menschen mit Hodentumorerkrankung, ihre Angehérigen und an-
dere vertraute Personen;

Selbsthilfeorganisationen fiir Menschen mit einer Hodentumorerkrankung oder
fir deren Angehorige;

interessierte Personen, die sich eingehender informieren mochten,;
Mitarbeitende in Patienteninformations- und Beratungsstellen, Gesundheitsbe-
hérden, Amtern, Kliniken und Krankenhiusern sowie anderen Einrichtungen im
Gesundheitswesen;

arztliche Fachgruppen, Angehorige anderer Heil- und Gesundheitsberufe sowie
Fachleute verschiedener Versorgungsstrukturen;

die Offentlichkeit.

Ziele dieser Patientenleitlinie sind:

Uber den aktuellen Stand der wissenschaftlichen Erkenntnisse zum Thema Ho-
dentumorerkrankung zu informieren;

die Zielgruppen mit mdglichen Ursachen der Erkrankung vertraut zu machen;
uber die empfohlenen Untersuchungs- und Behandlungsmdéglichkeiten aufzu-
klaren;

darin zu unterstitzen, im drztlichen Behandlungsgesprach fiir die Betroffenen
hilfreiche Fragen zu stellen;

dazu zu ermutigen, anstehende Entscheidungen in Ruhe und nach Beratung mit
dem Behandlungsteam und den Angehorigen zu treffen;

auf Tipps zum Umgang mit der Krankheit und mdégliche Folgen im Alltag auf-
merksam zu machen;

auf Beratungs- und Hilfsangebote hinzuweisen.
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3.2.

3.2.1.

3.2.2.

Name

Cem Aksoy

Herausgeber, Autoren und beteiligte Personen

Herausgeber

,Leitlinienprogramm Onkologie“ der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Me-
dizinischen Fachgesellschaften e. V., der Deutschen Krebsgesellschaft e. V. und der
Stiftung Deutsche Krebshilfe

Office des Leitlinienprogramms Onkologie
Kuno-Fischer-StraRe 8

14057 Berlin

Telefon: 030 322932959

E-Mail: leitlinienprogramm®@krebsgesellschaft.de

Internet: www.leitlinienprogramm-onkologie.de

Redaktionsgremium

In Tabelle 1 werden alle Personen des Redaktionsgremiums (AG Patientenleitlinie) al-

phabetisch aufgefiihrt:

Tabelle 1: Redaktionsgremium der Patientenleitlinie ,Hodenkrebs*
Institution
PATE e. V.;

Klinik und Poliklinik fiir Urologie, Universitatsklinikum Carl

Gustav Carus Dresden

Prof. Dr. med. Carsten Bokemeyer Il. Medizinische Klinik, Universitdtsklinikum Hamburg-Ep-

Udo Ehrmann

pendorf

Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e. V.

Dr. med. Bernt Gockel-Beining Urologie in Horn-Bad Meinberg

Prof. Dr. med. Sabine Kliesch Centrum fiir Reproduktionsmedizin und Andrologie, Ab-

teilung fir Klinische und Operative Andrologie, Universi-

tatsklinikum Miinster

Ulrike Kiinzel, M. Sc. Deutsche Gesellschaft fur Urologie e. V. (UroEvidence)
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Timur Ohloff, M. Phil. Deutsche Stiftung fur junge Erwachsene mit Krebs
Dr. Stefanie Schmidt Deutsche Gesellschaft fur Urologie e. V. (UroEvidence)
Prof. Dr. med. Rainer Souchon Universitatsklinikum Tibingen

3.2.3. Externe Beratung

3.2.4.

3.2.5.

3.2.6.

Corinna Schifer, M. A. (Arztliches Zentrum fiir Qualitit in der Medizin)

Koordination und Moderation

Die Erstellung der Patientenleitlinie und die inhaltliche Arbeit des Redaktionsgremiums
werden durch koordinierende und moderierende Redaktionsmitglieder unterstiitzt. Sie
erstellen beispielsweise die Texte, liberarbeiten die Entwiirfe und organisieren Sitzungen
oder Telefonkonferenzen. Ihre Aufgabe ist es auch, auf die Einhaltung der im vorliegen-
den Dokument definierten methodischen Standards zu achten und die Konsultation zu

begleiten.

Die Patientenleitlinie ,Hodenkrebs“ wurde durch UroEvidence der DGU koordiniert und
moderiert (Stefanie Schmidt, DGU).

Redaktionelle Uberarbeitung

Bettina Wahlers und Sabine Glimm, M. A. (Medizinjournalismus Wahlers PR)

Patientenvertretung

Die Patientenvertretenden leisten einen grofen Beitrag an der Erstellung der Patienten-
informationen. Sie legen ihre personlichen Erfahrungen dar und vertreten die Interes-
sen der Betroffenen. Sie definieren Erwartungen und Ziele an die Versorgung, schildern
Besonderheiten und Unterschiede von Therapieverfahren und beurteilen die Qualitat

der Versorgung aus Sicht der zu behandelnden Person.
Die Patientenvertretenden der Patientenleitlinie ,Hodenkrebs* sind:

Udo Ehrmann (Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe e. V.)

Timur Ohloff, M. Phil. (Deutsche Stiftung fiir junge Erwachsene mit Krebs)
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3.3. Inhalt und Gliederung

Jede Patientenleitlinie ist nach einem vergleichbaren Inhaltsraster aufgebaut, das in Ab-

hangigkeit von dem zu bearbeitenden Thema und der zugrundeliegenden Leitlinie mo-

difiziert werden kann. Der Schwerpunkt liegt auf der addquaten Ubertragung der Emp-

fehlungen sowie deren Rationale und Evidenzbasis aus der Fachleitlinie.

Damit Interessierte die Inhalte einer Patientenleitlinie verstehen, werden die Texte ver-

standlich verfasst, lesefreundlich aufbereitet und Ubersichtlich gegliedert. Die Inhalte

werden sprachlich angemessen formuliert.

Die Kapitel und Inhalte der Patientenleitlinie ,Hodenkrebs” sind in Tabelle 2 veranschau-

licht:

Tabelle 2: Kapitel und Inhalte der Patientenleitlinie "Hodenkrebs"

Kapitel

Was diese Patientenleitlinie bietet

Auf einem Blick - Hodenkrebs

Die Hoden

Hodenkrebs - Was ist das?

Was beglinstigt Hodenkrebs?

Inhalt

Ziele und Zielgruppen der Patientenleitlinie

Zusammenhang mit der S3-Leitlinie als Grundlage der Patien-

tenleitlinie

Allgemeine Informationen zur Erstellung von Leitlinien und

deren Empfehlungen

Zusammenfassung der Inhalte der Patientenleitlinie

Aufbau und Funktion der Hoden

Definition von Hoden(-krebs)
Risikofaktoren fiir Hodenkrebs
Arten von Hodenkrebs

Uberlebensraten

Entstehung von Hodenkrebs
MaRnahmen zur Friherkennung

Anzeichen fiir Hodenkrebs
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Kapitel

Wie wird Hodenkrebs festgestellt?

Die Stadieneinteilung bei Hoden-
krebs

Die Behandlung planen

Wie wird Hodenkrebs behandelt?

Unterstiutzende Behandlungen

(Supportivtherapie)

Der Weg zuriick in den Alltag (Re-
habilitation)

Nachsorge - Wie geht es nach der

Behandlung weiter?
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Inhalt

Empfehlung zur Diagnostik (Tastbildgebende, Blutuntersu-

chung und diagnostische Operation)

Darstellung von Nutzen und Risiken

Klassifikation von Hodenkrebs
Erkrankungsstadien

Prognose

Erhaltung der Fruchtbarkeit und Sexualitat

Ubersicht der BehandlungsmaRnahmen bei Hodenkrebs

Gemeinsame Entscheidung

Komplementdre und alternative Verfahren

Klinische Studien

Entfernung des Hodentumors

Allgemeine weitere Vorgehensweisen (aktive Uberwachung,

Lymphknotenentfernung, Chemotherapie, Strahlentherapie)

Stadienspezifische Behandlung von Hodenkrebs (Vorstufe,
Stadium |, Stadium IIA/B, Stadium IIC/1l)

Beurteilung und Behandlung von Resttumorerkrankungen

Behandlung von Hodenkrebs-Sonderformen

Empfehlungen zur Behandlung von Akutnebenwirkungen und

Langzeitfolgen

Rehabilitation bei Hodentumorerkrankungen

Allgemeine Tumornachsorge

Nachsorgegruppen und -empfehlungen fiir Hodentumore
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Kapitel Inhalt
Beratung suchen - Hilfe anneh- - Unterstlitzung bei seelischer Belastung
men

Sozialrechtliche Unterstlitzung

Im Falle eines Krankheitsriickfalls |- Empfehlungen zur Behandlung mit Darstellung von Nutzen
(Rezidiv) und Risiken
Leben mit Hodenkrebs - Leben mit einer Krebsdiagnose

Leben mit den Folgen der Krankheit oder der Behandlung

Hinweise fiir Angehorige und - Hinweise fiir Angehérige und Freunde
Freunde
Ihr gutes Recht - Patientenrechtegesetz

Zweitmeinung
Datenschutz im Krankenhaus

Patientenverfliigung, Vorsorgevollmacht

Adressen- und Anlaufstellen - Adressen von Selbsthilfegruppen, Beratungsstellen und weite-

ren Anlaufstellen

Wenn Sie mehr zum Thema lesen |- Literatur zum Weiterlesen

mochten

Worterbuch - Erlauterung verwendeter Fachbegriffe und Fremdworter
Verwendete Literatur - Zusatzlich zur Literatur der Leitlinie genutzte Quellen
Ihre Anregung zu dieser Patien- - Fragebogen fir Rickmeldungen

tenleitlinie

Eigene Notizen - Platz fir personliche Notizen
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3.4.

3.5.

Quellen

Die Patientenleitlinie ,Hodenkrebs" beruht auf der S3-Leitlinie ,Diagnostik, Therapie und
Nachsorge der Keimzelltumoren des Hodens (AWMF-Registernummer: 043/0490L)". Sie
beinhaltet den aktuellen Stand der Wissenschaft und Forschung [6].

Neben den Empfehlungen der arztlichen Leitlinie enthédlt die Patientenleitlinie Hinter-
grundwissen und praktische Tipps, die nicht auf den wissenschaftlichen Quellen der zu-
grundeliegenden arztlichen Leitlinie beruhen. Im Rahmen der Erstellung der Patienten-
leitlinie wurden weitere Fachliteratur, Informationsmaterialien und vorhandene Patien-
teninformationen verladsslicher Anbieter als Informationsquellen herangezogen. Diese

sind im Kapitel ,Verwendete Literatur” der Patientenleitlinie ,Hodenkrebs“ zu finden.

Projektablauf

Parallel zur Fertigstellung der S3-Leitlinie ,Diagnostik, Therapie und Nachsorge der
Keimzelltumoren des Hodens" [6] wurde mit der Erstellung der Patientenleitlinie begon-
nen. Der Entwicklungsprozess wurde durch UroEvidence der DGU zwischen Januar 2020

und Juni 2021 wie folgt organisiert:

Tabelle 3: Zeitlicher Ablauf der Erstellung der Patientenleitlinie ,Hodenkrebs"

Datum Entwicklungsprozess

01/2020-08/2020 - Projektorganisation
Erstellung und Abstimmung des Strukturvorschlages

04/2020-08/2020 - Erstellung eines Textentwurfes

06/2020-09/2020 - Parallel zur Erstellung des Textentwurfes: Versand des Textentwurfes in
zwei Teilen an das Redaktionsteam sowie an die externe Beraterin
Einarbeiten der eingegangenen Kommentare

10/2020 Gemeinsame Besprechung der Textentwiirfe mit dem Redaktionsteam in
drei Videokonferenzen

11/2020 Uberarbeitung des Textentwurfes

Erstellung der Patientenleitlinie zugehdriger Dokumente
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Datum

02/2021-04/2021

05/2021-06/2021

Entwicklungsprozess

Versenden des Textentwurfes an das Redaktionsgremium

Einarbeiten eingegangener Kommentare
Fertigstellung der Konsultationsfassung

Abstimmung der Konsultationsfassung im Redaktionsteam im elektroni-

schen Umlaufverfahren

Abstimmung der Konsultationsfassung mit OL und DKH im elektronischen

Umlaufverfahren

Besprechung letzter redaktioneller Anderungen mit dem Redaktionsgre-

mium

07/2021 offentliche Konsultation
07/2021 Abstimmung im Redaktionsgremium lber die Beriicksichtigung der einge-
gangenen Kommentare im Rahmen der Konsultation
Abstimmung und Kenntnisnahme der Finalversion durch das gesamte Re-
daktionsteam
08/2021 Veroffentlichung der Finalfassung
3.6. Begutachtung

Vor der Veroffentlichung der Patientenleitlinie wurde eine Konsultationsfassung zur 6f-

fentlichen Begutachtung bereitgestellt. Betroffene, Interessierte und Fachleute konnten

vom 22.07. bis zum 25.08.2021 Kommentare zur Konsultationsfassung erbringen. Alle

wihrend der Konsultationszeit eingegangenen Kommentare wurden in einer Ubersicht

erfasst. Der Umgang mit den Kommentaren und die daraus resultierenden Anderungen

wurde von der Arbeitsgruppe gepriift und freigegeben (Deadline 15.10.2021). Die Kom-

mentare sind im Anhang dargestellt.
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3.7.

3.8.

3.9.

Finanzierung und redaktionelle Unabhdngigkeit

Diese Patientenleitlinie wurde von der Deutschen Krebshilfe im Rahmen des Leitlinien-
programms Onkologie gefordert. Die Erstellung der Patientenleitlinie ,Hodenkrebs* er-
folgte in redaktioneller Unabhangigkeit vom Geldgeber. Fiir die Redaktion und Koordi-
nation erhielt UroEvidence der Deutschen Gesellschaft fur Urologie e. V. eine Vergiitung.

Die Mitarbeit der Autoren erfolgte ehrenamtlich und ohne Honorar.

Alle Mitglieder des Redaktionsgremiums haben eine Erklarung tGber mogliche Interes-
senkonflikte abgegeben. Diese Erklarungen sind im Leitlinienreport der S3-Leitlinie zu
Keimzelltumoren dokumentiert:

. Vor Beginn der Arbeit an der Patientenleitlinie wurden diese von
der Koordination nochmals auf Aktualitat geprift, auRerdem wurde in Bezug auf die
Mitarbeit an der Patientenleitlinie eine Einschdtzung in die Kategorien ,keine, gering,
moderat, stark“ vorgenommen. Da bei allen Teilnehmenden die Bewertung als keine oder
geringe Interessenskonflikte eingeschatzt wurde, ergaben sich keine weiteren MaRnah-

men zur Regulierung.

Verbreitung und Implementierung

Der Volltext der Patientenleitlinie ,Hodenkrebs“ sowie weitere Dokumente, die im Zu-
sammenhang mit der Patientenleitlinie stehen (unter anderem der Patientenleitlinienre-

port), sind im Internet frei zuganglich:

e Leitlinienprogramm Onkologie:

e AWMF:

Die fiir die Implementierung notwendige Verbreitung der Patientenleitlinie und Ak-

zeptanz wird von weiteren MaRnahmen unterstiitzt. Dazu gehoren:

e Veroffentlichung der Leitlinie mit verschiedenen Komponenten: Langfassung,
Kurzfassung, Leitlinienreport, Patientenleitlinie und weitere Dokumente;

e Verbreitung Uber verschiedene Publikationsorgane der Tragerschaft und der
koordinierenden Stelle, zum Beispiel Newsletter oder Zeitschriften;

e Vorstellung der Patientenleitlinien bei Veranstaltungen oder wissenschaftlichen
Kongressen (Vortrage oder Posterbeitrdge);

e gezielte Presse- und Offentlichkeitsarbeit.

Gultigkeitsdauer

Die Finalversion der Patientenleitlinie wurde im August 2021 veroffentlicht. Sie ist an die
Gultigkeit der S3-Leitlinie ,Diagnostik, Therapie und Nachsorge der Keimzelltumoren

des Hodens" gekoppelt [6].
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Im Rahmen der Aktualisierungsplanung der arztlichen Leitlinie wird abgeschatzt, ob
auch die Patientenversion der Leitlinie aktualisiert werden soll. Die Fortschreibung er-
folgt entsprechend. Im Falle neuer wissenschaftlicher Erkenntnisse, die eine Uberarbei-
tung der medizinischen Leitlinie erforderlich machen, wird auch die Patientenleitlinie
entsprechend angepasst. Der jeweils zugehorige Methodenreport wird analog zur Pati-

entenleitlinie aktualisiert.

Verantwortlich fiir die Aktualisierung der Patientenleitlinie ist im OL-Programm die ge-
forderte Leitliniengruppe. Eine Kontaktadresse ist im Impressum der jeweiligen Patien-
tenleitlinie zu finden. Die (Fach-)Offentlichkeit wird iiber die Publikation der aktuellen

Version informiert.
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4. Abkiirzungsverzeichnis

Abkiirzung Bedeutung

AWMF Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesell-
schaften

AzZQ Arztliches Zentrum fir Qualitit in der Medizin

DKG Deutsche Krebsgesellschaft e. V.

DKH Stiftung Deutsche Krebshilfe

DNEbM Deutsches Netzwerk Evidenzbasierte Medizin

G-1-N Guideline International Networks

GPGl Gute Praxis Gesundheitsinformation

OL-Programm Leitlinienprogramm Onkologie
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5. Abbildungsverzeichnis

Abbildung 1: Allgemeines Vorgehen bei der Erstellung einer Patientenleitlinie aus dem OL-Programm . 7
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8.

Kapi-
tel/

Seite

4.4/21

4.5/21-
22

6.1/27

6.1/28

7.2/139

7.2/39

7.3/40
8.1/43

8.2.1/4

Anhang

Entwurfstext der Patientenleitlinie

... finden Sie m Kapitel ,Behandlung
von Hodenkrebs-Sonderformen* ab

Der erlauternde Text unter der Tabelle
1 mit den angegebenen Wahrschein-
lichkeiten stimmt nicht mit den Anga-
ben in Tabelle 1 tberein.

Sie haben auerdem die Mdglichkeit,
sich von einem anderen Arzt eine
zweite Meinung einzuholen. Dafiir gibt
es ein offizielles Zweitmeinungsportal,
in dem Hodentumorexperten ihre Stel-
lungnahmen zur vorgeschlagenen Be-
handlung abgeben (https://hodentu-
mor.zweitmeinung-online.de).

Hodenkrebs ist meist nicht so dringlich
zu behandeln.

Mx Fernmetastasen kénnen nicht be-
urteilt werden

Das bedeutet, dass der Befund im La-
bor von einer Laborarztin oder einem
Laborérztin gestellt wurde.

S-Klassifikation

... im Kapitel ,Beratung suchen — Hilfe
annehmen® ab Seite 105.

Letzten Absatz zum TSVG nochmal
auf inhaltliche Richtigkeit tberprifen?

Vorgeschlagene
Anderung

... finden Sie im Ka-
pitel ,Behandlung
von Hodenkrebs-
Sonderformen® ab ...

Diese Kategorie
kann man — unserer
Ansicht nach — strei-
chen

Das bedeutet, dass
der Befund im Labor
von einer Laboréarz-
tin oder einem Labo-
rarzt gestellt wurde.

Erklaren, dass ,S“
fur die Tumormarker
im Serum steht.

... im Kapitel ,Bera-
tung suchen — Hilfe
annehmen* ab Seite
113.

Die Informationen
des Krebsinformati-
onsdienstes (KID)
weichen etwas da-
von ab. Insbeson-
dere zur riickwirken-
den Kostenuber-
nahme und zur Vo-
raussetzung, dass
die Lagerung tber
ein Arzteteam mit
kassenérztlicher Zu-
lassung erfolgt.

Begriindung

Schreibfehler

Diskrepante Angabe der Uberlebens-
wabhrscheinlichkeiten im FlieRtext und
in der Tabelle

Das Zweitmeinungsportal ist ja ein On-
line-Portal fur facharztliche Konsile.
Das heif3t, es kénnen sich nur (re-
gistrierte) Arztinnen und Arzte an das
Expertenteam wenden, nicht Be-
troffene selbst. Das misste man erkla-
ren, weil die Information sonst fiir die
Leserinnen/Leser missverstandlich
sein kénnten.

Zur Behandlung gehort ja auch die
Operation. Die operative Entfernung
des Hodens ist zugleich auch Teil der
Diagnostik. Und diese sollte doch zeit-
nah erfolgen, das heif3t die Hodenope-
ration nicht verzégert werden. Daher
konnte es hilfreich sein, genauer zu er-
lautern, was mit ,nicht dringlich“ ge-
meint ist. Wenn sich die Information
auf die adjuvante Therapie bezieht,
kénnte man die Aussage prazisieren.

Die friiher gebrauchte Kategorie Mx
entfallt in den aktuellen Klassifikatio-
nen von 2009 und 2016.

Schreibfehler

Zum besseren Verstandnis fur die Le-
serinnen und Leser (wie die Erlaute-
rung von ,TNM" im vorangehenden Ka-
pitel)

Seitenzahl hat sich wohl im Verlauf der
Broschirenerstellung geéndert.

Siehe z. B. Absatz ,Ubergangsrege-
lung“ in unserer KID-News unter
https://www.krebsinformations-
dienst.de/aktuelles/2021/news009-
krebs-einfrieren-eizellen-spermien-kos-
ten-uebernahme.php.

Umgang mit den
Kommentaren

Wourde korrigiert.

Wourde Korrigiert.

Wourde angepasst.

Wourde angepasst.

Es wurde keine
Anderung vorge-
nommen, da in
den Pathologiebe-
richten immer
noch die Mx Kate-
gorie verwendet
wird.

Wourde Korrigiert.

Wourde erganzt.

Wurde Korrigiert.

Wurde angepasst.
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Kapi-
tel/

Seite

8.4.2/5

8.4.2/5

8.5.1/5
4

9.1.3/5

9.4/61
9.5/65

9.5.2/6

9.7.1/7

9.9.5/7
9

9.10/8
1

9.10.1/
82

9.11.4/
85

11.6/9
7

Entwurfstext der Patientenleitlinie

Krankenkassen tbernehmen solche
Kosten nicht

Die Anbieterin mochte nicht, dass Sie
eine zweite Meinung zu seiner Be-
handlungsmethode einholen.

AuRerdem erhalten Sie grundlegende
Informationen zu klinischen Studien ...

..., dass eine Ubertragung Keimen
oder Viren wie etwa Hepatitis oder HIV

Durch Blutuntersuchungen ... kann
festgestellt werden, ob sich der Ho-
denkrebs bereits ... ausgebreitet
und/oder Metastasen im Korper gebil-
det hat.

Spatfolgen: Zweittumorentstehung im
Strahlenfeld.Werden Lymphbahnen ...

Zunéchst ... engmaschige kontrolliert

... fur Patienten mit einem metastasier-
tem Nichtseminom ...

Nachdem lhre Resttumoren vollstan-
dig entfernt wurden, ist nach Meinung
der Expertengruppe die empfohlen.

... der Expertengruppeintensiv mit CT

Weniger als 2 von 100 Hodentumoren
ist ein Serolizelltumor.

... Krebspatientinnen ...

Vorgeschlagene
Anderung

Krankenkassen
Ubernehmen solche
Kosten nicht.

Die Anbieterin
maochte nicht, dass
Sie eine zweite Mei-
nung zu ihrer Be-
handlungsmethode
einholen.

Informationen zu kli-
nischen Studien er-
halt man auch beim
Krebsinformations-
dienst (KID) des
Deutschen Krebsfor-
schungszentrum.

..., dass eine Uber-
tragung von Keimen
oder Viren wie etwa
Hepatitis oder ...

evtl. ,Blutuntersu-
chungen” weglassen
oder prazisieren, um
welche Blutuntersu-
chungen es sich
handelt, z. B. Be-
stimmung der Tu-
mormarker.

Spatfolgen: Zweittu-
morentstehung im
Strahlenfeld. Wer-
den Lymphbahnen

Zunéchst ... engma-
schig kontrolliert ...

... fur Patienten mit
einem metastasier-
ten Nichtseminom ...

... Resttumoren voll-
standig entfernt wur-
den, ist nach ... die
Nachsorge/Nachbe-
obachtung (?) empfoh-
len.

... der Expertengruppe
intensiv mit CT...

Weniger als 2 von
100 Hodentumoren
ist ein Sertolizelltu-
mor.

... Krebspatienten ...

Begriindung

Fehlender Punkt am Satzende

Grammatikfehler

Ausgewogenheit, Informationen beim

KID:

1. Webseiten: https://www.krebsin-
formationsdienst.de/tumorar-
ten/grundlagen/klinische-studien-
entscheidungshilfe.php

2. Informationsblatt, kostenlos her-
unterzuladen oder zu bestel-
len:https://www.krebsinformati-
onsdienst.de/service/iblatt/iblatt-

klinischestudien.pdf

fehlendes Wort

Unserer Meinung nach kénnte dieser
Satz von Laien missverstanden werden.
Man kdnnte den Satz namlich so verste-
hen, dass das Arzteteam im Blut zirkulie-
rende Krebszellen nachweisen kann,
analog einer Liquid Biopsy.

Fehlendes Leerzeichen nach ,Strah-
lenfeld”

Schreibfehler

Grammatikfehler, vgl. 1. Satz auf S. 79
(hier ist es richtig): ... gibt es beim me-
tastasierten Seminom nicht.

Der Satz ist nicht vollstandig. Ggf. mit

Hinweis auf das entsprechende Kapi-
tel?

Fehlendes Leerzeichen vor ,intensiv*

Schreibfehler in ,Sertoli...“

Im Verbindung mit Hodenkrebs eher
die mannliche Form?

.. ,patientin/patientinnen“ kommt an 13
Textstellen vor.

Umgang mit den
Kommentaren

Wourde korrigiert.

Wourde korrigiert.

Wourde erganzt.

Wourde Korrigiert.

Wourde erganzt.

Wurde korrigiert.

Wurde korrigiert.

Wurde Korrigiert.

Wurde korrigiert.

Wourde Korrigiert.

Wourde Korrigiert.

Wourde Korrigiert.
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Kapi-
tel/Sei
te

8.5.1/5

15.6.1/
122

17/124

17.1/1
26

17.211
26

18.4/1
35

19/138

19/137

20/144

20/146

Entwurfstext der Patientenleitlinie

Das bedeutet aber nicht, dass jede
Betroffene mit dieser Behandlung drei
Monate langer lebt: Manche Patientin-
nen haben in den Studien erheblich
langer Uberlebt, andere dafir kirzer.
Wer am meisten von einer solchen Be-
handlung profitiert und wer nicht, lasst
sich nicht voraussagen.

... bieten inzwischen Gruppentraining
fur Krebspatientinnen an.

... welche Rechte Sie als Patientin ha-
ben ...

Meist haben Sie als Patientin Zeit, ...

Meist kdnnen Patientinnen und Patien-
ten mit Melanom ambulant, das...

Fur krebskranke Menschen, ihre An-
gehdrigen und Freunde sind der Infor-
mations- und Beratungs-dienst der
Deutschen Krebshilfe INFONETZ
KREBS) und der Krebsinformations-
dienst des

Informationsblatter des Krebsinformati-
onsdienstes:

... zum Thema Melanom ...

Impotenz

Verlust der Errektionsfahigkeit

Lasion

Schadigung, Verletzung, Stérung.

Vorgeschlagene
Anderung

Das bedeutet aber
nicht, dass jeder Be-
troffene mit dieser Be-
handlung drei Monate
langer lebt: Manche
Patienten haben in
den Studien erheblich
langer uberlebt, an-
dere dafur kurzer. Wer
am meisten von einer
solchen Behandlung
profitiert und wer nicht,

lasst sich nicht voraus-

sagen.

bieten inzwischen
Gruppentraining fur
Krebspatienten an.

... welche Rechte Sie
als Patient haben

Meist haben Sie als
Patient Zeit, sich ...

Meist kdnnen Patien-
ten mit Hodenkrebs
ambulant, das...

Fur krebskranke Men-
schen, ihre Angehdri-
gen und Freunde sind
der Informations- und
Beratungsdienst der
Deutschen Krebshilfe
(INFONETZ KREBS)
und der Krebsinforma-
tionsdienst des Deut-
schen Krebsfor-
schungszentrums ... ?

Zu erganzen ware das
Informationsblatt
Klinische Stu-
dien: Was
muss ich
wissen?

... zum Thema Hoden-
krebs ...

Impotenz

Verlust der Erektions-
fahigkeit

Der Begriff kommt in
der Broschiire nicht
vor, daher kénnte man
ihn auch streichen.
Wenn man ihn belas-
sen mochte, ware es
fur die Nutzer der Bro-
schire evtl. hilfreich,

Begriindung

In einer Hodenkrebs-Broschure lieber
die weibliche Form wéahlen?

idem

idem

idem

Vermutlich aus Informationen zu ande-
ren Krebs-Entitaten ibernommen. Noch-
mal uberprifen, ob hier sachlich korrekt
—an anderer Stelle in der Broschire
steht, dass Patienten entweder ambulant
oder stationar betreut werden kénnen, je
nach Situation und Form der Therapie.

Im Ursprungssatz fehlt etwas.

Weil das auch auf S. 53 der Patienten-
leitlinie Thema ist, siehe ,Ein Wort zu kli-
nischen Studien®.

Text wurde vermutlich direkt aus der Pa-
tientenleitlinie zum Melanom tibernom-
men. Das Thema misste man auch
noch bei den blauen Ratgebern anpas-
sen, da steht ,Hautkrebs". Ebenso unter
den Patientenleitlinien, das steht ,Pra-
vention von Hautkrebs”, was nicht zum
Thema Hodenkrebs passt.

Schreibfehler

In der medizinischen Diagnostik wird der
Begriff auch haufig in dem Sinne ,Veran-
derung® genutzt, beispielsweise bei der
klinischen Untersuchung, einschlieBlich
der Bildgebung.

Umgang mit den
Anmerkungen

Wourde Korrigiert.

Wurde Korrigiert.

Wourde Korrigiert.

Wourde Korrigiert.

Wurde korrigiert.

Wurde korrigiert.

Wourde erganzt.

Wourde Korrigiert.

Wurde korrigiert.

Wurde ergénzt.
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8 Anhang

Kapi-
tel/Sei
te

20/148

20/148
-149

20/149

21.1.2/
159

21.1.3/
161

21.1.7/
173

In-
halts-
ver-
zeich-
nis/Sei
te 2 ff.

In-
halts-
ver-
zeich-
nis/Sei
te 6

In-
halts-
ver-
zeich-
nis/Sei
te7

In-
halts-
ver-
zeich-
nis/Sei
te 8

Entwurfstext der Patientenleitlinie

PET

Magnetresonanztherapie (MRT)

PET gehort wie MRT und CT zu den
sogenannten Schnittbildverfahren.

Rehabilitation

... sollen es den Patientinnen ...

Jahr 3: Untersuchungen in Monat 9

... hach adjuvanter Strahelentherapie

Jahr 1, Roéntgen Brustkorb, 6 Monate x

6.4.2. Computertomographie

14.3 Selbsthilfe 116

18.1 Selbsthilfe 129

22.2 Zusétzlich ... Quellen: 184

Vorgeschlagene

Anderung

die Definition zu erwei-

tern.

PET

Magnetresonanztomo-

graphie (MRT)

PET gehort wie MRT
und CT zu den soge-

nannten bildgebenden

Verfahren.

... sollen es den Pati-
entinnen und Patien-

ten ...

Streichen?

... hach adjuvanter

Strahlentherapie

Streichen?

6.4.2 Computertomo-

graphie

14.3 Selbsthilfe

18.1 Selbsthilfe

22.2 Zusatzlich ...

Quellen ..............

Begriindung

Falscher Begriff

Die PET gehort unseres Wissens nicht
zu den Schnittbildverfahren.

Hort sich sonst so an, als ob die Reha
nur fiir weibliche Personen geeignet ist.
Zumal es hier ja um Hodenkrebs geht.

Stimmt nicht mit der Tabelle 24 (S. 151 +
S. 182) der S3-Leitlinie Gberein und nicht
mit der Tabelle 9 (S. 102) der Patienten-
leitlinie

Schreibfehler

Entspricht nicht der S3-Leitlinie (siehe
Anhang 17.2.7/187)

Bemerkung: Der KID hat die Tabellen
nicht im Einzelnen miteinander abgegli-
chen, sondern die fehlenden Ubereinst-
immungen von Patientenleitlinie und S3-
Leitlinie sind beim Uberfliegen aufgefal-
len. Vielleicht miisste man die Nachsor-
geempfehlungen noch einmal sorgféltig
Uberprifen, das sie ja fur die Betroffenen
sehr wichtig sind.

Formalitat: Im Inhaltsverzeichnis und
auch bei den entsprechenden Uber-
schriften ist die Punktsetzung in der
Nummerierung nicht einheitlich (mit oder
ohne Punkt nach der letzten Ziffer).

Das betrifft noch weitere Stellen im In-
haltsverzeichnis und in der Broschiire.

Seitenzahl nicht rechtsbiindig

Seitenzahl nicht rechtsbindig

Seitenzahl nicht rechtsbiindig

Umgang mit den
Anmerkungen

Wourde Korrigiert.

Wourde Korrigiert.

Wurde Korrigiert.

Wurde Korrigiert.

Wourde Korrigiert.

Wourde Korrigiert.

Wurde korrigiert.

Wurde korrigiert.

Wourde Korrigiert.

Wurde korrigiert.
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