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Wie gelingt Patientenbeteiligung? - Im Gesundheitswesen stellt sich diese Frage fir Patienten-
organisationen und Patientenvertreter in verschiedenen Situationen und taglich neu. Kollektive
Patientenbeteiligung ist kein Selbstzweck. Sie zielt ganz wesentlich ab auf die Sicherung und
Anhebung der Qualitat praktizierter medizinischer Versorgung.

Ob wir es wollen oder nicht — als Patienten erfahren wir an eigenem Leib und Seele, woran es
in der Versorgung noch mangelt. Etwa wenn ein Arzt aktuelles medizinisches Wissen zur spe-
Ziellen Fragestellung oder die individuelle Konstellation nicht ausreichend beriicksichtigt. Oder
wenn Information und Empfehlung vom Patienten nicht richtig verstanden werden und damit
nicht ihre Wirkung entfalten kénnen. Nicht selten kommen auch Briiche beim Ubergang der
Versorgung von einem Sektor des Gesundheitswesens (z.B. Krankenhausbehandlung) zum
nachsten (z.B. ambulante Behandlung) vor.

Leitlinien sind Orientierungshilfen flir &rztliches Handeln. Durch geeignete Beteiligung kdnnen
Erfahrungen und Anliegen der kollektiven Patientenselbsthilfe bei der Leitlinienentwicklung Ein-
gang finden. Das Programm flr Nationale VersorgungsLeitlinien (NVL-Programm) weist dartber
hinaus eine Reihe von Besonderheiten auf, durch die eine Patientenbeteiligung mit besonderen
Chancen ausgestattet ist. Diese Besonderheiten werden im vorliegenden Handbuch dargestellt.
Mehrere Indikationen wurden bereits im NVL-Programm erfolgreich bearbeitet, zum Beispiel
Asthma, COPD oder koronare Herzerkrankungen. Die ,Arbeitsgruppe Methodik® des Patienten-
forums begleitet den Beteiligungsprozess, entwickelt ihn methodisch weiter und hilft bei seiner
Bekanntmachung. Hierbei steuern die Autoren verschiedene organisatorische und projektbezo-
gene Erfahrungshintergriinde bei. Bei allem leitet uns die Frage, wie im NVL-Programm prag-
matisch vorgegangen werden kann, damit der Erfahrungsschatz der Patientenselbsthilfe syste-
matisch Eingang findet und im Ergebnis tber das NVL-Programm die Versorgungsqualitat fr
Betroffene splrbar verbessert wird.

Der aufmerksame Leser wird feststellen, dass das Patientengremium in den gesamten Prozess
einer Leitlinien- und PatientenLeitlinienerstellung einbezogen ist. Die Beteiligung umfasst neben
Anhérung und Beratung auch die aktive Mitgestaltung. Das gilt besonders fiir die Erstellung der
PatientenLeitlinien. Die praktische Umsetzung der Patientenbeteiligung im NVL-Programm eig-
net sich durchaus als Modell fir andere Formen der Patientenbeteiligung.

Die Autoren hoffen, dass die Patientenbeteiligung im NVL-Programm durch dieses Handbuch
transparenter und handhabbarer wird. Wie NVL und Patientenleitlinien, so ist auch dieses
Handbuch mit einem Uberarbeitungsdatum versehen. Wir méchten Sie herzlich bitten und ein-
laden, uns lhre Rickmeldungen mitzuteilen und dazu beizutragen, dass im NVL-Programm —
und natirlich dartber hinaus — Patientenbeteiligung gelingt.

Arbeitsgruppe Methodik im Patientenforum
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Abkurzungsverzeichnis

AWMF

Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fach-
gesellschaften

AZQ Arztliches Zentrum fiir Qualitat in der Medizin

BAK Bundesarztekammer

KBV Kassenarztliche Bundesvereinigung

NVL Nationale VersorgungsLeitlinie

PL PatientenLeitlinie (zur Nationalen VersorgungsLeitlinie)

QEP®  |Qualitat und Entwicklung in Praxen

KTQ® Kooperation fUr Transparenz und Qualitat im Gesundheitswesen

Anmerkung in eigener Sache

Aus Grunden der leichteren Lesbarkeit haben wir im Text die mannliche Form verwendet
(Patient, Arzt, Experte, etc.). Wir mochten ausdricklich betonen, dass in jedem Falle
Frauen und Manner in gleicher Weise gemeint und angesprochen sind.

Alle im Text durch das vorangestellte Symbol LI gekennzeichneten Begriffe werden im
angehangten Glossar erlautert.
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Zlele dieses Handbuches

Das Handbuch richtet sich an:

Patientenorganisationen;

von Patientenorganisationen beauftragte Patientenvertreter, die sich an Mal-
nahmen zur Verbesserung der Versorgung wie zum Beispiel an der Erstellung
von Leitlinien und Leitlinien-basierten Patienteninformationen beteiligen;

Arzte und Angehérige von anderen Gesundheitsberufen, die im Rahmen der
Leitlinienentwicklung mit Patientenvertretern zusammen arbeiten, sowie

Methodiker und Wissenschaftler.

Das Handbuch hat zum Ziel:

Patientenorganisationen und deren beauftragte Vertreter darin zu unterstutzen:

die Bedeutung Nationaler VersorgungsLeitlinien (NVL) und PatientenLeitlinien
(PL) fur den Versorgungsprozess zu verstehen;

den Erstellungsprozess einer Nationalen VersorgungsLeitlinie und Patienten-
Leitlinie zu verstehen und aktiv zu begleiten;

als Mitglieder in arztlichen Expertenkreisen kompetent zu agieren;

die Erfahrungen, Anliegen und Erwartungen bezlglich der Versorgung einer
speziellen Erkrankung zu erheben, zu strukturieren und auszuwerten;

Aufgaben in verschiedenen Gremien zur Festlegung von Versorgungsstan-
dards besser wahrzunehmen.

Das Handbuch legt den Schwerpunkt auf die Beteiligung von Patientenvertretern
an der Leitlinienerstellung. Es bildet aber auch eine Grundlage fur Patientenver-
treter, die an weiteren Malnahmen zur Verbesserung der Versorgung mitwirken.
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Das Handbuch Patientenbeteiligung beschreibt:

Hintergriinde und Zielsetzungen zum Programm fur Nationale Versorgungs-
Leitlinien (NVL);

die Bedeutung Nationaler VersorgungsLeitlinien und PatientenLeitlinien in der
Patientenversorgung;

den Entstehungsprozess von Nationalen VersorgungsLeitlinien und
PatientenLeitlinien;

die Voraussetzungen fur eine Patientenbeteiligung bei den Organisationen
und den zu beteiligenden Patientenvertretern;

die praktische Umsetzung der Patientenbeteiligung im Programm fiir Nationale
VersorgungsLeitlinien (d.h. Erstellung von Nationalen VersorgungsLeitlinien
und PatientenLeitlinien zu den NVL);

Wege zur systematischen Einbeziehung von Patientenerfahrungen in diese
Prozesse.

Zur Unterstitzung der Arbeit benannter Patientenvertreter wurden verschiedene
Arbeitshilfen (Checklisten, Musteranschreiben, Formulare, etc.) erarbeitet.

Diese Arbeitshilfen sind mit einem Symbol gekennzeichnet:

Sie befinden sich im Anhang des Handbuches und stehen dariber hinaus auf den
Internetseiten des Programms fUr Nationale VersorgungsLeitlinien unter der Ad-
resse http://www.versorgungsleitlinien.de/methodik zum Download zur Verfu-

gung.
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Das Programm fur Nationale
VersorgungsLeitlinien

Was ist eine Nationale VersorgungsLeitlinie?

Was sind Leitlinien?

Leitlinien sind systematisch entwickelte, wissenschaftlich begriindete und praxis-
orientierte Entscheidungshilfen fiir die angemessene arztliche Vorgehensweise
bei speziellen gesundheitlichen Problemen.

Leitlinien beinhalten:

= aktuelle Erkenntnisse und wissenschaftliche Belege zu bestimmten medizini-
schen Versorgungsmaflnahmen (die sogenannte L] Evidenz aus Wissen-
schaft und praktischer Erfahrung);

= eine ausgewogene Darstellung gegensatzlicher Standpunkte und den
Konsens von Fachexperten;

= systematisch erarbeitete Vorschlage zum Vorgehen der Wahl unter Abwagung
von Nutzen und Nachteilen der empfohlenen Malinahmen.

Leitlinien entstehen:

= nach einem festgelegten und transparent gemachten Vorgehen;

= im Konsens mehrerer Experten aus unterschiedlichen Fachbereichen und Ar-
beitsgruppen (moglichst unter Einbeziehung von Patienten).

Leitlinien sollen regelmaRig auf ihre Aktualitat hin Gberpruft und entsprechend den
neuen wissenschaftlichen Erkenntnissen aktualisiert werden.

Was unterscheidet Leitlinien von Nationalen VersorgungsLeitlinien?
In der Vergangenheit wurden vor allem klinische Leitlinien fur bestimmte, thema-

tisch eingegrenzte Fragestellungen einzelner medizinischer Fachgebiete entwi-
ckelt. Nationale VersorgungsLeitlinien erganzen dieses Informationsangebot fur
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Arzte und Patienten, indem sie zu Fragen aller Versorgungsbereiche und —
strukturen Stellung nehmen. In Nationalen VersorgungsLeitlinien wird die ange-
messene arztliche Vorgehensweise von der Vorsorge (L Pravention) und Friih-
erkennung bis hin zur Nach- und Langzeitbetreuung einer Erkrankung erlautert.
Insbesondere werden die ,Nahtstellen der Versorgung®, also der Ubergang von
einer LLJ Versorgungsstruktur in die andere definiert und Hinweise fur die Koordi-
nation der Versorgung gegeben.

,Nationale VersorgungsLeitlinien richten sich vorrangig an Arztinnen und Arzte al-
ler Versorgungsbereiche, an alle weiteren Fachberufe im Gesundheitswesen, an
betroffene Patienten und ihr persénliches Umfeld, sowie an alle Herausgeber

L strukturierter Behandlungsprogramme und an die medizinischen wissen-
Schaftlichen Fachgesellschaften.*

PatientenLeitlinien zu den NVL spielen eine zunehmende Rolle. Sie stellen die In-
halte der NVL in einer verstandlichen Form dar und bieten somit Patienten die
gleiche Entscheidungsgrundlage wie den arztlichen Anwendern von NVL.

Die Basis Nationaler VersorgungsLeitlinien bilden:

. evidenzbasierte Leitlinien der am NVL-Programm beteiligten deut-
schen Fachgesellschaften;

= vorhandene internationale evidenzbasierte Leitlinien zum betreffenden
Thema;

= die Ergebnisse der derzeit aktuellen wissenschaftlichen Erkenntnisse auf
dem entsprechenden Gebiet;

= die Erfahrungen der Experten der beteiligten Fachgesellschaften;

= die Erfahrungen, Anliegen und Erwartungen bezlglich der Versorgung der
betreffenden Erkrankung.
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Hintergrund des NVL-Programms

Das Programm fir Nationale VersorgungsLeitlinien wird seit 2003 gemeinsam von
Bundesarztekammer, Kassenarztlicher Bundesvereinigung und der Arbeitsge-
meinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften getragen.
Mit der Ausfiihrung und Koordinierung wurde das Arztliche Zentrum fiir Qualitt in
der Medizin (ein gemeinsames Institut von Bundesarztekammer und Kassenarztli-
cher Bundesvereinigung) beauftragt.

An der Erstellung von Nationalen VersorgungsLeitlinien arbeiten immer fachiber-
greifend Experten verschiedener Fachgesellschaften und Patientenvertreter zu-
sammen.

Die Ziele des Programms fiir Nationale VersorgungsLeitlinien bestehen in:

der Entwicklung von Leitlinien, die den gesamten Versorgungs- und
Betreuungsprozess flr Patienten mit speziellen Erkrankungen beschrei-
ben;

der Forderung der Motivation von Arzten und Angehdrigen medizinischer
Berufsgruppen in Kliniken, Praxen und anderen betreuenden Einrichtun-
gen, diese Leitlinien anzuwenden (EJ) Implementierung);

der Forderung von Qualitat und Transparenz der medizinischen Versor-
gung;
der Unterstutzung von Konzepten einer nahtlosen Versorgung chronisch

kranker Patienten (X strukturierte und integrierte Versorgung, zum Bei-
spiel L) Disease Management Programme);

der Entwicklung und Verbreitung von PatientenLeitlinien, die auf den Emp-
fehlungen der Nationalen VersorgungsLeitlinien beruhen;

Berucksichtigung der Nationalen VersorgungsLeitlinien in der arztlichen
Aus-, Fort- und Weiterbildung sowie in L Qualitadtsmanagement-
Systemen.
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Die Vorgehensweise bei der Entwicklung von
Nationalen VersorgungsLeitlinien ist:

= systematisch

Leitlinienentwicklung auf der Basis der neuesten Erkenntnisse Uber Pra-
ventions-, Diagnose- und Therapieverfahren sowie Nachsorgemalinah-
men, deren Wirksamkeit und Nutzen nachgewiesen ist (Berlicksichtigung
der Methoden der LU evidenzbasierten Medizin);

am Patienten orientiert

Berticksichtigung der Bedurfnisse und Erfahrungen sowie der Individualitat
betroffener Patienten. Als Ziele der Behandlung werden dabei solche defi-
niert, die fur Patienten wichtig sind, wie zum Beispiel der Erhalt oder die
Verbesserung der Lebensqualitat, die Verringerung oder Beseitigung von
Schmerzen, der Zugewinn an Lebensjahren, weniger Medikamente und
Hilfsmittel etc.;

facheriibergreifend
An jeder Nationalen VersorgungsLeitlinie sind Experten aus unterschiedli-
chen wissenschaftlichen medizinischen Fachgesellschaften beteiligt.

Patientenbeteiligung am NVL-Programm

Die Trager des Programms fuir Nationale VersorgungsLeitlinien sind davon
uberzeugt, dass die Beteiligung von Patienten an der Erstellung von Versor-
gungsLeitlinien und PatientenLeitlinien eine wesentliche Voraussetzung dafir
ist, die LI Patientenorientierung in der Versorgung zu gewahrleisten.

Der Beitrag, den die Patientenvertreter im NVL-Programm leisten,
besteht in:

der Darlegung von Erfahrungen, Anliegen und Erwartungen an die Qualitat
der Versorgung aus Patientensicht;

der Beurteilung der Qualitat der Versorgung aus Patientensicht;

der Darlegung von Defiziten und Verbesserungspotenzialen der Versor-
gung (Organisation, Art und Inhalte) aus Patientensicht;

der Definition und Einbeziehung von Behandlungszielen aus Patientensicht
(L patientenrelevante Outcomegrofen) in NVL und PL;
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« der Definition und Einbeziehung von Besonderheiten und Unterschieden
der Versorgung bezogen auf Lebensalter, biologisches und soziales Ge-
schlecht, besondere Lebensumstande (zum Beispiel die Stillzeit bei Frau-
en) in NVL und PL.

Das wichtigste Ziel der Patientenbeteiligung im NVL-Programm ist die BerUck-
sichtigung der Erfahrungen und Interessen der Patienten, und zwar bei der
Erstellung der Nationalen VersorgungsLeitlinien und der PatientenLeitlinien.
Um dies erreichen und Uberprifen zu kdnnen, sind verschiedene Arbeitsschrit-
te erforderlich (Abb. 1).

Abbildung 1: Arbeitsschritte zur Berlcksichtigung der Patienteninteressen im NVL - Programm

Sammlung, Bundelung und Strukturierung von
Einzel-Mitteilungen
durch die Patientenorganisationen

-

Auswertung der Einzelmitteilungen und Ableitung
von Ideen und Ldsungsvorschlagen (ggf. Hinweise
auf Defizite) durch die Patientenorganisationen

Vorbereitung

-

Benennung des/der Patientenvertreter durch die
Patientenorganisationen

-

Einbringen der Erfahrungen und
Losungsvorschlage in NVL und PL
durch die benannten Vertreter

NVL - Verfahren

Evaluation der Umsetzung der in NVL und PL
eingebrachten Inhalte und
der Patientenbeteiligung selbst

Einen Uberblick iiber den Ablauf der Patientenbeteiligung im Programm fiir Natio-
nale VersorgungsLeitlinien gibt die nachfolgende Abbildung (Abb. 2).
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* Wichtig ist, dass die benannten Patientenvertreter an jeder Expertenrunde im Rahmen der NVL-Erstellung beteiligt sind.
Ist dies nicht umzusetzen, so stellt die Teilnahme an beiden Konsensrunden zur Abstimmung Gber Umfang und Inhalte der
Schlisselempfehlungen eine Mindestanforderung dar.

Abbildung 2: Schematische Darstellung der Patientenbeteiligung im NVL-Programm (bei der Erstellung

von NVL und PL)

Zusammensellung des
Patientengremiums
[einachlieilich E spetenvertreter)

v

v

Einhindung des Patientengremiums in
die Entwdckiung der MWL zurWahrung
der Patierteninteressen

Erstellung der Patienterversion zur
M%L (wom Patiertengremium fir
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¥

v

Beteiligung eines Yertreters des
benanrten P atientengremiums an der
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(persdnliche Teilnahme an der ersten
Konsensusmunde zur Formulierung der
Sohllzselempiehlungen und an der
meiten Konssnsusninde our
Verabschiedung der gra’guieﬂm
Empfehlungen)

Festlegung der Inhate der
Patientenversion auf der Basis der
M%L, den Anforderungen des
Patiertengremiums und varhandenen
Patienteninformationen

v

¥

Kammentierung der MNYL wéhrend der
dffertlichen Konsulatationsphase

Testertywirt und Konssntiening
(mehrmalige SchHeife) im
P atiertengremium urter Beteiligung
des Moderators des
Experengremiums

v

Uberarbeitung in Abstimmung
mit dem P atientengremium
und Moderstor des
Expertenk reises

Priifen einer warlaufigen Finalversion
auf inhaltliche Richtigkeit und | MYL-
Treue" durch einen aus dem
jeweiligen E xpetenkreis benannten
E xperten

:

Patiertenyversion

inhattlich richtin?

Ja

¥

Erstellung der Endfaszung in
Zusammenatieit mit dem Moderator
ces Expertenkreizes

v

Crifentliche Kommertierung und
letzimalige Konsertierung im
Patientengremium

!

Publikationund Verbreitung
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Beim Start der Entwicklung und Uberarbeitung einer NVL und PL muss das Pati-
entengremium mit einem entsprechenden Vorlauf mit der Arbeit beginnen, damit
ausreichend Zeit bleibt, fundierte und ausgereifte Statements der beteiligten Or-
ganisationen zu verfassen und in das Verfahren einzubringen.

Die Patientenbeteiligung am Programm fiir Nationale VersorgungsLeitlinien be-
ginnt mit der Benennung der Patientenvertreter. Ziel ist es, moglichst alle relevan-
ten Organisationen der Patientenselbsthilfe zum jeweiligen Erkrankungsthema zu
integrieren. Die Patientenbeteiligung muss dabei auch fiir die Erkrankungsthemen
sicher gestellt werden, fur die bisher noch keine Patientenorganisation etabliert
ist.

Die Modalitaten der Beteiligung sollten im Einzelfall themenabhangig mit den in
Frage kommenden Selbsthilfeorganisationen vereinbart werden (siehe Ablauf des
Benennungsverfahrens fur Patientenvertreter auf Seite 18).

Die Patientenbeteiligung am Programm fur NVL ist an bestimmte Anforderungen
gebunden. Diese Anforderungen beziehen sich auf :

» die entsendenden Organisationen;
= die beauftragten Vertreter und
= auf die Organisation des Beteiligungsablaufes.

Anforderungen an entsendende Patientenorganisationen

Die entsendenden Patientenorganisationen stellen sicher:

» dass in der Organisation vorhandenes Wissen um die Versorgung bei der
betreffenden Erkrankung zielgenau in Nationale VersorgungsLeitlinien und
PatientenLeitlinien eingebracht wird;

= dass kompetente Vertreter der Selbsthilfeorganisationen die kollektiven In-
teressen der Betroffenen wahrnehmen;

= dass die Legitimation der Organisation selbst, sowie ihrer beauftragten
Vertreter durch grofitmagliche Transparenz deutlich wird;

= dass die Arbeit der beauftragten Vertreter unabhangig von kommerziellen
Interessen erfolgt.
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Die entsendenden Organisationen missen dabei bestimmten Anforderungen ge-
nugen (Siehe Arbeitshilfe 1: Checkliste Anforderungen an entsendende Organisa-

tionen)

™
ARBEITSHILFEN (siehe Anhang)

| Arbeitshilfe 1 | Checkliste der Anforderungen an entsendende Organisationen

Anforderungen an beauftragte Patientenvertreter

Der von der Patientenorganisation beauftragte Patientenvertreter muss zur Mitar-
beit am Programm fur NVL die folgenden Anforderungen erflllen:

Fahigkeit, Uber die eigene Betroffenheit hinaus die Erfahrungen mog-
lichst vieler Betroffener einzubringen;

Grundlegende Kenntnisse und Erfahrungen Uber das zu bearbeitende
Krankheitsbild:;

Grundlegende Kenntnisse und Erfahrungen beziiglich der Versor-
gungssituation;

Darlegung moglicher Interessenkonflikte;
Legitimation durch die Patientenorganisation;
Bereitschaft zur kontinuierlichen Mitarbeit;
Durchsetzungsfahigkeit;

Teamfahigkeit;

Fahigkeit, die Materialien, die die Basis der NVL-Entwicklung bilden, zu
verstehen. Bei diesen Materialien handelt es sich um Leitlinien,
Evidenzberichte und Ergebnisse aus wissenschaftlichen Studien.

AN
ARBEITSHILFEN (siehe Anhang)

| Arbeitshilfe 2 | Mandat und Checkliste zur Benennung von Patientenvertretern
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Ablauf der Beteiligungsorganisation
Einen Uberblick, welche institutionellen Vertreter und Personen an der Entwick-

lung von Nationalen VersorgungsLeitlinien und PatientenLeitlinien beteiligt sind,
gibt Abbildung 3.

Abb.3: Beteiligte Institutionen und Personen am Programm fiir NVL

Trager des Programms: }

Bundesarztekammer
Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften
Kassenarztliche Bundesvereinigung

i |

Organisation und Redaktion: I

Arztliches Zentrum fir Qualitat in der Medizin — in Abstimmung mit der
Leitlinienkommission der AWMF

4{ Durchfiihrung: Durchfiihrung: }—
Expertenkreis Patientenforum benennt
Experten unterschiedlicher ” Patientenvertreter von Selbsthilfe-
Fachgesellschaften organisationen (Patientengremium)

Die Organisation der Beteiligung von Patientenvertretern am Programm fur NVL
erfolgt durch das Arztliche Zentrum fiir Qualitat in der Medizin. Der am AZQ fiir
das Patientengremium zustandige Moderator hat die Aufgabe, die praktische Um-
setzung der Patientenbeteiligung zu unterstltzen. Dies geschieht durch:

= rechizeitige Information des L Patientenforums und der Patientenorgani-
sationen bei Start eines neuen NVL-Verfahrens bzw. bei anstehenden
Uberarbeitungen bereits veroffentlichter NVL und PL;

» zeitgerechtes Versenden samtlicher zur jeweiligen Arbeitsaufgabe erfor-
derlichen Unterlagen;

= rechtzeitige Organisation der Einladung zu entsprechenden Sitzungen und
Telefonkonferenzen;
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= Unterstutzung des Austausches im LU Patientengremium und mit dem
Expertenkreis der NVL;

= Erstellen von detaillierten Sitzungsprotokollen;

= Unterstutzung der Kommunikation zwischen medizinischen Experten im
NVL Verfahren und Patientenvertretern (insbesondere im Falle moglicher
Konflikte).

Ablauf des Benennungsverfahrens fur Patientenvertreter

Ziel ist es, fur jedes Erkrankungsthema sicher zu stellen, dass maglichst alle rele-
vanten Selbsthilfeorganisationen in die Arbeit eingebunden sind. Wenn maglich,
sollten diese Selbsthilfeorganisationen Mitglied in der BAG SELBSTHILFE e.V.
oder beim Forum flr chronisch kranke und behinderte Menschen sein. Wenn die
zu einem Erkrankungsthema vorhandenen Selbsthilfeorganisationen nicht Mitglied
in einem der vorgenannten Dachverbande sind, missen sie als Voraussetzung
die Anforderungskriterien an beteiligte Selbsthilfeorganisationen (siehe Arbeitshil-
fe 1) erfullen.

= Der Moderator des Patientengremiums (AZQ) informiert das Patientenforum
und die BAG SELBSTHILFE e.V. uber den Start des jeweils neuen NVL-
Verfahrens.

= Die BAG SELBSTHILFE e.V. macht innerhalb einer festzulegenden Frist (ver-
fahrensabhangig) Vorschlage zu den fur eine Benennung in Frage kommen-
den Patientenorganisationen. Alle weiteren Mitglieder des Patientenforums
(DEUTSCHE ARBEITSGEMEINSCHAFT SELBSTHILFEGRUPPEN e.V.
(DAG SHG), FORUM fir chronisch kranke und behinderte Menschen im PA-
RITATISCHEN) und die Trager des Programms fiir Nationale Versorgungs-
Leitlinien werden in das laufende Benennungsverfahren einbezogen.

= Alle Vorschlage werden vom Moderator des Patientengremiums zusammen-
gestellt.

Nachdem ein neues NVL-Verfahren bzw. ein Uberarbeitungsverfahren gestartet
wurde, nimmt der Moderator der Patientengremien Kontakt zu der oder den
betreffenden Organisation(en) auf. Es kommen dabei solche Organisationen in
Frage, die die definierten Anforderungen an entsendende Patientenorganisatio-
nen (siehe Arbeitshilfe 1, Anhang) erfullen.

Die betreffenden Patientenorganisationen werden ber den Start des Verfahrens
informiert und um Benennung von Vertretern gebeten.
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Die von den Patientenorganisationen zur Teilnahme am NVL-Verfahren beauf-
tragten Vertreter missen die genannten Anforderungen (siehe Arbeitshilfe 2 im
Anhang) erfillen.

Die Patientenorganisation erteilt nach erfolgtem Benennungsverfahren den be-
nannten Vertretern ein schriftliches Vertretungsmandat (siehe Arbeitshilfe 2 im
Anhang).

Die Patientenorganisation und die von ihr benannten Vertreter geben eine schrift-
liche Erklarung Uber mogliche Interessenkontlikte ab (siehe Arbeitshilfe 3 im An-
hang). Diese Erklarung wird vom Leiter des AZQ entgegengenommen und ver-
traulich behandelt.

Bei Vorliegen der unterschriebenen Erklarungen zu den Interessenkonflikten liegt
die Verantwortung fur die Richtigkeit der gemachten Angaben bei den Unter-
zeichnern. Stellt sich heraus, dass eine unterzeichnete Erklarung nicht den Tatsa-
chen entspricht, hat das den Ausschluss der entsendenden Organisation und der
von ihr benannten Vertreter aus dem NVL-Programm zur Konsequenz.

™
ARBEITSHILFEN (siehe Anhang)

Arbeitshilfe 3 | Erklarung der Organisation und des von ihr benannten Vertreters Gber
Interessenkontlikte

Zusammenstellen der Patientenerfahrungen

Eine weitere Voraussetzung zur Patientenbeteiligung ist eine Zusammenstellung
der in den betreffenden Organisationen vorliegenden Patientenerfahrungen zu
Defiziten im Versorgungsablauf bei der jeweils ausgewahlten Erkrankung. Verfugt
die betreffende Organisation nicht Uber ein strukturiertes Erhebungsinstrument fur
Patientenerfahrungen, kann die von den Autoren entwickelte Checkliste Defizite /
Losungsvorschlage / Ideen (Versorgung) (siehe Arbeitshilfe 4, Anlage) genutzt
werden. Diese Checkliste bildet eine wichtige Grundlage fur die benannten Pati-
entenvertreter zur Mitarbeit im Programm fir Nationale VersorgungsLeitlinien.

™
ARBEITSHILFEN (siehe Anhang)

| Arbeitshilfe 4 | Checkliste Defizite / Lésungsvorschlége / Ideen (Versorgung)
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Die Verwendung dieser Checkliste ist als eine Hilfestellung gedacht. lhre Anwen-
dung ist keine Bedingung. Ebenso konnen die in den Organisationen erhobenen,
bzw. bekannt gewordenen Versorgungsdefizite auch formlos erfasst werden.

Training und Unterstutzung der Patientenvertreter

Um Patientenorganisationen und die von ihnen beauftragten Vertreter bei ihrer
Mitarbeit im Programm fur Nationale VersorgungsLeitlinien zu unterstitzen, wer-
den die folgenden Angebote gemacht:

Schriftliches Informationsmaterial
= Alle beteiligten Organisationen und benannten Patientenvertreter erhalten
das Handbuch Patientenbeteiligung.

Einfiihrung in das NVL-Verfahren (,,Minischulung®)

= Vor Beginn eines jeden NVL-Verfahrens findet ein Treffen der benannten
Patientenvertreter statt, in welchem Hintergrinde des Programms flr Nati-
onale VersorgungsLeitlinien sowie der Ablauf der Beteiligung erlautert
werden.

Kontinuierliche Betreuung der benannten Patientenvertreter

» Der Moderator betreut das Patientengremium wahrend eines NVL-
Verfahrens. Hierzu zahlt neben der organisatorischen Unterstiitzung auch
die inhaltliche Begleitung.

= Fir detaillierte Fragestellungen mit NVL-Bezug steht der fUr das jeweilige
NVL-Verfahren zustindige Referent des AZQ (der Moderator des arztli-
chen Expertenkreises zur NVL-Erstellung) und bei Bedarf ein Vertreter des
Expertenkreises zur Verfligung.
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Nationale VersorgungsLeitlinien

Wie werden die Themen flr die NVL
ausgewahlt?

Die Trager des NVL-Programms stimmen geeignete Themen auf der Grundlage
eines offenen Themen-Vorschlagsverfahrens und unter Nutzung allgemein ak-
zeptierter formaler Priorisierungs- und L Konsensusverfahren ab.

Zu welchem Thema eine Nationale VersorgungsLeitlinie entwickelt wird
(EQ Priorisierung von Themen) richtet sich danach:

= ob mit der VersorgungsLeitlinie eine Verbesserung der Versorgungsqualitat er-
reicht werden kann;

= wie haufig das entsprechende Krankheitsbild ist;

= welche 6konomische Bedeutung die Krankheit hat (Behandlungskosten, ent-
stehende Kosten durch Arbeitsausfalle etc.);

= ob und wie viele unterschiedliche Bereiche der Gesundheitsversorgung an der
Behandlung beteiligt sind (Ubergreifende hausarztliche und facharztliche
Betreuung, Klinik, Rehabilitation etc.);

= welche ethischen und sozialen Auswirkungen die Erkrankung hat.

Es besteht die Moglichkeit, unter Beriicksichtigung der vorgehend angefiihrten
Kriterien ein Thema fiir eine neu zu erstellende Nationale VersorgungsLeitlinie
vorzuschlagen. Dieser Themenvorschlag erfolgt internetbasiert. Unter der Inter-
netadresse kann ein
Formblatt flr den Themenvorschlag herunter geladen werden.

Das Formblatt erfragt vom Vorschlagenden die folgenden Angaben:

= Name, Institution und Adresse des/der Vorschlagenden;

= vorgeschlagenes Thema;

= Ziele, medizinischen Fragen und Zielgruppe(n) der vorgeschlagenen NVL;
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= Begrundung des Vorschlags;

Bitte gehen Sie bei Ihrer Begrindung auf die vorrangigen Priorisierungskri-
terien des NVL-Programms ein:

(1) Verbesserungspotenzial durch NVL,

(2) Sektorenubergreifender Behandlungsbedarf

(3) Haufigkeit der Erkrankung,

(4) Krankheitslast

Daruber hinaus ist die Existenz hochwertiger Leitlinien zu einzelnen As-
pekten des vorgeschlagenen Themenkreises wiinschenswert.

= Literatur- und Quellenbelege;

Berucksichtigen Sie dabei in- und auslandische Leitlinien zur vorgeschla-
genen Thematik, Cochrane-Reviews oder andere systematische Reviews,
HTA-Reports, Metaanalysen.

VORSCHLAGE OHNE ANGABE VON EVIDENZ KONNEN LEIDER
NICHT BERUCKSICHTIGT WERDEN.

= erganzenden Informationen (z.B. Vorschlage fur Verknlpfung des Themen-
vorschlags mit bereits existierenden Qualitatsprogrammen, Leitlinien, Patien-
teninformationen etc.).

Die Personen, die einen Themenvorschlag machen, erhalten eine Eingangsbesta-
tigung und nach Ablauf des Priorisierungsverfahrens eine begriindete Antwort, ob
das vorgeschlagene Thema angenommen wurde oder nicht.

Wie entsteht eine
Nationale VersorgungsLeitlinie?

Die Arbeitsschritte bei der Erstellung einer Nationalen VersorgungsLeitlinie sind:

Berufung des Expertenkreises und Benennung der Patientenvertreter
Alle themenrelevanten wissenschaftlichen Fachgesellschaften, die Mitglied
der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachge-
sellschaften sind, werden um die Benennung von Experten flr den Exper-
tenkreis gebeten. Alle themenrelevanten Patientenorganisationen werden
um die Benennung von Vertretern flr das Patientengremium gebeten.
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= Recherche und Auswahl der Quell- und Referenzleitlinie(n);
Durch das AZQ werden bereits vorhandene Leitlinien zum jeweils zu bear-
beitenden Thema recherchiert und mit dem Deutschen Leitlinien-
Bewertungsinstrument DELBI (www.delbi.de) auf ihre Qualitat hin bewer-
tet. Leitlinien, die bei dieser Bewertung besonders gut abgeschnitten ha-
ben, bilden als £ Quell- und Referenzleitlinien die Basis fiir die Na-
tionale VersorgungsLeitlinie.

= Zusammenstellung (C Synoptierung) der Empfehlungen der Quell-
Leitlinie(n);
Aus den ausgewahlten Quell- und Referenzleitlinien werden die dort ent-
haltenen Empfehlungen zusammen gestellt (E2l Synopse).

= Anpassung der Empfehlungen an die Versorgungsrealitat in Deutsch-
land;
An dieser Stelle beginnt die Arbeit des Expertenkreises zur jeweiligen NVL
unter Beteiligung des Vertreters aus dem Patientengremium. Fur die NVL
relevante Empfehlungen werden aus den bereits zusammengestellten
Empfehlungen ausgewanhlt. Bedarf fir ggf. weitere Empfehlungen wird ab-
geleitet (diese missen dann mit einer L] Evidenzrecherche unterlegt wer-
den. Diese Recherche wird durch das AZQ durchgefiihrt).

= Gegebenenfalls Uberarbeitung bzw. Neu-Erstellung der Hintergrund-
texte;
Bei Bedarf erfolgt eine Prlfung der in der/den Quellleitlinie(n) zitierten Lite-
ratur (,Evidenz®) und falls erforderlich: erneute Evidenzrecherche, bzw.
Nachrecherche und Nachbewertung. Zu jeder Empfehlung werden aus-
fuhrliche Hintergrundtexte erstellt. Gegebenenfalls ist auch eine Nachre-
cherche zur aktuellen Datenlage erforderlich.

= Formales Konsensusverfahren und ggf. Uberarbeitung;
Die Einigung zu Umfang und Inhalt der Empfehlungen wird mit einem for-
malen Konsensusverfahren erzielt. In der Regel wird ein Verfahren
angewandt, das als nominaler Gruppenprozess bezeichnet wird. Jeder
Teilnehmer schreibt seine Ideen nieder, alle |deen werden fir alle sichtbar
zusammengestellt, Diskussion der einzelnen Ideen, Abstimmung Uber die
Wichtigkeit der einzelnen Ideen, Diskussion des Abstimmungsergebnisses
und abschlieBende Abstimmung.

= Offentliche Konsultation;
Die NVL wird nach Fertigstellung fur den Zeitraum von ca. 3 Monaten im
Internet zur offentlichen Kommentierung freigegeben. Es erfolgt eine ge-
Zielte Kontaktaufnahme mit allen Personen, Organisationen und Institutio-
nen, die einen konstruktiven Beitrag zum betreffenden Thema leisten kon-
nen.
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= Die im Rahmen der offentlichen Konsultation eingegangenen Kommentare
werden im NVL- Autorengremium diskutiert und konsentiert, und es wird
eine Finalversion der NVL erstellt und veroffentlicht.

= Abstimmung iiber die Riickmeldungen der 6ffentlichen Konsultation
sowie Verabschiedung und Veréffentlichung der Finalversion;,

= Start der Erarbeitung der Patientenleitlinie zur NVL nach Fertigstel-
lung der Langfassung der NVL;

= Erstellung von Zusatzmaterial (L. Implementierungshilfen).

Die Arbeit des Expertengremiums und des Patientenvertreters im Expertengremi-
um bei der Erstellung der NVL findet nach einem ersten personlichen Treffen
hauptsachlich in Form von Telefonkonferenzen statt.

Die Materialien zur Vorbereitung der Teilnehmer auf die Telefonkonferenzen wer-
den in einen geschitzten Autorenbereich unter

eingestellt. Jeder Betei-
ligte erhalt Nutzerkennung und Passwort um Zugriff zu diesem Autorenbereich zu
haben. Bei Bedarf werden diese Unterlagen jedoch auch elektronisch oder in ge-
druckter Version an die Patientenvertreter versandt.

Aktualisierung der NVL

Die NVL werden mit einem Erstellungsdatum und einer Zeitangabe fiir die nachs-
te geplante Uberarbeitung versehen. Als Zeitpunkt der Veréffentlichung gilt die
Verabschiedung durch die gemeinsame 4 Planungsgruppe. Ublicherweise wer-
den NVL alle zwei bis funf Jahre aktualisiert. Im Falle neuer relevanter Erkennt-
nisse, welche eine Uberarbeitung der NVL aus Experten- oder Patientensicht er-
forderlich machen, erfolgt eine kurzfristige Aktualisierung und Information der Of-
fentlichkeit Uber die Internet-Seite der fur die Aktualisierung verantwortlichen NVL-
Redaktion im AZQ (http://www.versorgungsleitlinie.de/).

Notwendige Korrekturen, Anderungen oder redaktionelle Uberarbeitungen an den
konsentierten und im Internet verdffentlichten Texten werden protokolliert. Um
Anderungen transparent und nachvollziehbar zu machen, stehen auf der Internet-
seite alle Versionen der NVL, chronologisch nach Erscheinungsdatum und Versi-
onsnummer geordnet, zur Verfligung:
(http://www.versorgungsleitlinien.de/methodik/archiv). Giltig ist nur die jeweils
neueste Version der NVL.
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Implementierung der NVL

Malnahmen zur Implementierung der Nationalen VersorgungsLeitlinien (NVL):

Einbindung der Empfehlungen der NVL in arztliche Fortbildungsprogramme
(www.leitlinien-wissen.de, etc.);

Einbindung der Empfehlungen aus der NVL in Qualitatsprogramme der ambu-
lanten und stationaren Einrichtungen (z.B. £3 QEP®, LA KTQ, etc.);

Erstellung von PatientenLeitlinien auf der Basis der entsprechenden NVL ;

Implementierungshilfen fur jede NVL wie zum Beispiel ,Kitteltaschenversio-
nen®, Checklisten, Praxishilfen, Fortbildungsmaterialien, erganzende Patien-
teninformationen etc.

Evaluation der NVL

Die Evaluation der NVL erfolgt im Hinblick auf:

Verbreitung von evidenzbasierten und formal konsentierten arztlichen Emp-
fehlungen zu versorgungsbereichsubergreifenden Vorgehensweisen fur spe-
zielle Erkrankungen;

Verbreitung von NVL-basierten LI Qualitétsindikatoren und PatientenLeitli-
nien;
maglichst flachendeckende Implementierung der NVL-Empfehlungen;

Beriicksichtigung von NVL-Empfehlungen durch Vertrage der strukturierten
Versorgung inklusive der Vertrage zur integrierten Versorgung;

Beruicksichtigung von NVL-Empfehlungen in der arztlichen Aus-, Fort-, und
Weiterbildung und in Qualitatsmanagement-Systemen.
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Beitrag der Patientenvertreter zur
NVL - Entwicklung

Die Patientenbeteiligung an der NVL-Erstellung besteht in der:

= Vorbereitung;
= Mitarbeit an der NVL;

= Beteiligung an der offentlichen Kommentierung der NVL wahrend der Konsul-
tationsphase.

Vorbereitung

Das erste Treffen der fur das jeweilige Verfahren benannten Patientenvertreter
findet rechtzeitig vor der ersten Sitzung der NVL-Autorengruppe statt, so dass
ausreichend Zeit fUr eine sachgerechte Vorbereitung bleibt.

Ziel des Treffens ist:

Information der benannten Patientenvertreter tiber das NVL Programm,
uber Hintergrund der NVL und den Entwicklungsprozess (,Minischu-
lung®) von NVL und PL;

Klarung der bereits angewendeten oder einzusetzenden Methoden der
Erhebung von Patientenerfahrungen;

Diskussion der in den entsendenden Patientenorganisationen erstellten
Checkliste Defizite / Losungsvorschlage / Ideen, sowie der speziellen
Patienteninteressen, die bei der Leitlinienentwicklung bertcksichtigt
werden sollten;

Benennung / Wahl eines Vertreters aus dem Patientengremium, der
das Gremium in der NVL-Autorengruppe (Expertenkreis) reprasentiert.

Im Vorfeld des ersten Treffens erhalten die benannten Patientenvertreter:

» die Zusammenstellung der Empfehlungen (EJ Synopse) aus den

Quell- und Referenzleitlinien;

= eine Ubersicht iiber die an der betreffenden NVL-Erstellung beteiligten

Fachgesellschaften und ihrer Vertreter;

= die Checkliste Defizite / Losungsvorschlage / Ideen (Arbeitshilfe 4 im

Anhang);
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= die Zugangsdaten fur den geschitzten Autorenbereich unter
www.versorgungsleitlinien.de, auf dem sich alle fiir die NVL-
Entwicklung erforderlichen Dokumente befinden.

Mitarbeit an der NVL

In der ersten Sitzung des Expertenkreises zur NVL-Erstellung wird den Autoren

(Experten der beteiligten medizinischen Fachgesellschaften) das Konzept der Pa-
tientenbeteiligung kurz vorgestellt und der vom Patientengremium bestimmte Ver-

treter in die Autorengruppe eingeftihrt.

Die Aufgabe des Patientenvertreters im Expertenkreis ist es, die Beitrage aller be-
teiligten Patientenorganisationen (siehe Arbeitshilfe 4 im Anhang) in die NVL ein-

zubringen und zwar in Hinblick auf:

Praventionsmdglichkeiten (L Pravention);

Diagnose;

Behandlung / Behandlungsverfahren;

Behandler / Behandlungsteam;

Organisation der Versorgung in der Klinik;

Organisation der Versorgung in der Rehabilitation;

Organisation der Versorgung in der haus- und facharztlichen Praxis;
Soziale Unterstiitzung;

Psychosoziale Unterstiitzung und Betreuung;

Weiterfuhrende Hilfen und Unterstiitzungsangebote, z.B. Selbsthilfe;
Weiterfuhrende Informationen / Schulungen;

Sonstige Erfahrungen / Ideen / Losungsvorschlage.

™
ARBEITSHILFEN (siehe Anlage)

Arbeitshilfe 4 | Checkliste Defizite / Losungsvorschlage / Ideen (Versorgung) vonseiten

der Organisation

Anmerkung zur Arbeitshilfe 4:

Diese Arbeitshilfe stellt eine Handreichung dar, um die in den betreffenden Organisationen er-
hobenen Versorgungsdefizite sowie Ideen und Lésungsvorschlédge strukturiert zu biindeln. Be-
stehen in einer Organisation keine Erfahrungen mit der strukturierten Erhebung von Patienten-

erfahrungen, kénnen die auch aus Sicht der Organisation vorrangigen Versorgungsdefizite
formlos erhoben werden.




28

Handbuch Patientenbeteiligung

Der Patientenvertreter im Expertenkreis soll an allen Sitzungen / Telefonkonferen-
zen des Expertenkreises teilnehmen, mindestens jedoch an den Sitzungen in de-
nen die Schlusselfragen formuliert und abgestimmt werden.

Beteiligung an der offentlichen Konsultation

Nach Fertigstellung der NVL wird diese flr einen Zeitraum von ca. 2-3 Monaten
zur 6ffentlichen Kommentierung freigegeben. Die Méglichkeit der Kommentierung
wahrend dieser dffentlichen Konsultationsphase haben die interessierte Fachof-
fentlichkeit, die Offentlichkeit, vor allem aber auch Patientenorganisationen.

Das betreffende Patientengremium kann nun prifen, inwieweit die patientenseitig
in die redaktionelle Arbeit an der NVL eingebrachten Defizite und Losungsvor-
schlage berucksichtigt wurden. Als Unterstlitzung hierzu dient die Arbeitshilfe 5 im
Anhang.

™
ARBEITSHILFEN (siehe Anlage)

Arbeitshilfe 5 | Checkliste zur Uberpriifung der Beriicksichtigung der Patienteninteressen

in der NVL
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PatientenLeitlinien

Was ist eine PatientenLeitlinie?

Eine PatientenLeitlinie ist eine besondere Form einer Information flr Patienten und
Angehorige. Ihr Inhalt, insbesondere die Empfehlungen zur Versorgung (Untersu-
chung, Behandlung, Rehabilitation, Betreuung, etc.) basieren auf den Empfehlungen
einer evidenzbasierten Leitlinie (hier auf einer NVL).

Eine PatientenLeitlinie zur NVL:

ist eine patientenverstandliche Ausgabe der wesentlichen Empfehlungen einer
Nationalen VersorgungsLeitlinie;

bietet umfassende Informationen zu einem Erkrankungsbild, der Versorgung von
Erkrankten und zum Umgang mit der Erkrankung;

stellt eine wesentliche Grundlage dar, um eine partnerschaftliche Entscheidung
von Patienten und ihren behandelnden Arzten zu ermoglichen;

erfullt die formalen Qualitatsanforderungen an evidenzbasierte Patienteninforma-
tionen als Voraussetzung zur Entscheidungsfindung;

wird immer in Zusammenarbeit mit Betroffenen und / oder deren Angehdrigen er-
arbeitet.

PatientenLeitlinien zu Nationalen VersorgungsLeitlinien verfolgen die Ziele:

die Erkrankung und die damit verbundenen Konsequenzen flr das Leben des
Patienten besser zu verstehen;

Entscheidungsgrundlagen fur Patienten zu schaffen, die den aktuellen Stand des
Wissens beinhalten;

die Arzt-Patienten-Kommunikation im Rahmen der gemeinsamen Entscheidungs-
findung durch eine vergleichbare Informationsgrundlage zu unterstitzen;

das Bewusstsein der Patienten zu starken, Verantwortung zu tbernehmen und
diese auch auslben zu konnen;

Transparenz Uber Versorgungseinrichtungen und Zustandigkeiten zu schaffen;

die praktische Anwendung der NVL durch die Arzte (3 Implementierung) zu un-
terstutzen.
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PatientenLeitlinien enthalten weit mehr, als die ,in eine Laiensprache ubersetzten’
Empfehlungen von Nationalen VersorgungsLeitlinien.

PatientenLeitlinien enthalten Elemente, die:
= mit den NVL deckungsgleich sind;

= die derzeit noch nicht Bestandteil der betreffenden NVL sind, jedoch zukuinftig
auch in die NVL aufgenommen werden sollten;

= Erklarungen und Hintergrundinformationen, die nur fur Patienten von Interesse
sind.

Inhaltlich deckungsgleich mit der zugehorigen NVL:

. EVIDENZ - evidenzbasierte Empfehlungen aus der NVL
Hierbei handelt es sich um die auf der Basis der vorliegenden Evidenz bzw.
evidenzbasierten Leitlinien gegebenen Empfehlungen zur Behandlung und
Versorgung aus der NVL (zum Beispiel Stufenschema bei Asthma).

» VERSORGUNGSSTRUKTUREN
Erklarungen zur optimalen medizinischen und falls erforderlich psychosozialen
Versorgung unter besonderer Beriicksichtigung der Nahtstelle zwischen den
einzelnen Versorgungsbereichen sowie zur Unterstutzung der Arztwahl zum
Beispiel mit Hilfe der Checkliste ,Woran erkennt man eine gute Arztpraxis?*

Wiinschenswert als Inhalte von PL und NVL:

= SELBSTMANAGEMENT
Informationen zum Umgang mit der Erkrankung, zu maoglichen Beitragen des
Patienten, um die eigene gesundheitliche Situation moglichst dauerhaft zu
verbessern sowie zum Umgang mit Notfallen und Gefahrensituationen (in PL:
was konnen Patienten tun um...; in NVL: was sollten Arzte ihren Patienten
empfehlen, bzw. wie konnen sie dabei vorgehen um....);

» ARZT-PATIENTEN-KOMMUNIKATION
Hierunter sind Anleitungen und Hilfestellungen fir das Arzt-Patienten-
Gesprach zu verstehen, die eine L gemeinsame Entscheidungsfindung er-
leichtern sollen. Diese Hilfen findet der Leser der PatientenLeitlinie innerhalb
der einzelnen Textabschnitte und in Form einer Fragencheckliste am Ende der
PatientenLeitlinie.
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= UNTERSTUTZUNG UND HILFEN
Adressen von Selbsthilfeorganisationen und von den an der Erstellung der
NVL vertretenen wissenschaftlichen medizinischen Fachgesellschaften, sowie
Hinweise auf weitere qualitativ hochwertige Informationen in Printform und im
Internet, deren methodische Qualitat gepruft wurde.

Nur Bestandteil der PatientenLeitlinie:

= HINTERGRUNDWISSEN
Erklarungen zu anatomischen Gegebenheiten und physiologischen Vorgan-
gen im gesunden und kranken Organismus (zum Beispiel die Funktionsweise
des gesunden Herzens, oder die Auswirkungen, die Plaque-Ablagerungen in
den Herzkranzgefallen haben).

Wie entsteht eine PatientenLeitlinie?

Mit der Erstellung der PatientenLeitlinie wird begonnen, sobald die Langfassung
der entsprechenden NVL fertig gestellt ist. Am Redaktionsprozess der Patienten-
Leitlinie sollen alle fur das jeweilige NVL-Verfahren benannten Patientenvertreter
beteiligt werden.

Die von den Patientenvertretern in die NVL Entwicklung eingebrachten Erfahrun-
gen bilden einen Bestandteil der PatientenLeitlinie. Dartiber hinaus wird eine
Empfehlung der arztlichen Experten fur die Inhalte der PatientenLeitlinie ange-
strebt.

Die Schritte bei der Erstellung einer PatientenLeitlinie sind wie folgt:

= Umformulierung der Empfehlungen der NVL in eine patientenverstandliche
Sprache. Dieser Arbeitsschritt erfolgt - wenn im Patientengremium nicht
anderweitig vereinbart - durch den Moderator. Die Empfehlungen bilden die
Grundlage fur den ersten Diskussionsentwurf der Patientenleitlinie im Patien-
tengremium. Jede PatientenLeitline ist nach einem vergleichbarem Schema
aufgebaut (siehe Tabelle 1). Die Empfehlungen werden den einzelnen Kapi-
teln zugeordnet.

= Zu den vorgelegten Empfehlungen der NVL und weiteren Inhalten flr die Pati-
entenLeitlinie erfolgt eine Diskussion und Abstimmung (X Konsentierung) im
Patientengremium durch mehrfache Abstimmungsrunden. Diese finden meist
auf telefonischem Weg oder im elektronischen Umlauf- und Abstimmungsver-
fahren statt.
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Prifung der inhaltlich korrekten Umsetzung der Empfehlungen der NVL in der
PatientenLeitlinie durch einen Vertreter des Expertengremiums.

Offentliche Konsultationsphase

Die Veroffentlichung der Konsultationsversion der PatientenLeitlinie im Inter-
net unter www.versorgungsleitlinien.de wird Uber Pressemeldungen und direk-
te Mailverteiler bekannt gegeben und zur Kommentierung (Hinweise, Anmer-
kungen, Erganzungen) eingeladen.

Diskussion und Abstimmung zu den Ruckmeldungen, die wahrend der offent-
lichen Konsultationsphase eingegangen sind.

Nochmalige Prlfung durch einen Vertreter des Expertengremiums;
Endredaktion und Konsentierung im Patientengremium;
Veroffentlichung der endgultigen Version;

Uberarbeitung der PatientenLeitlinie in enger Verbindung mit der Nationalen
VersorgungsLeitlinie.

Tabelle 1: Inhaltsraster der PatientenLeitlinien

Kapitel Inhalt

Was diese Information bietet Nennung der Ziele und Zielgruppen der PatientenLeitlinie
Zusammenhang mit der NVL

Um welche Erkrankung es sich handelt | Epidemiologie, Erkrankungsbild, Schweregrade, Symptome,
Ausldser, Auswirkungen, Angehérigensicht, Besonderheiten

Welche Untersuchungen notwendig sind | Empfehlungen aus der NVL

Zusatzinformation zum aktiven Patientenbeitrag
Klarung von Entscheidungsmaglichkeiten
Adressierung der Lebensumstande der Patienten
Angaben zur Kosteniibernahme

Welche Behandlungsmdglichkeiten es Empfehlungen aus der NVL

gibt Klarung von Entscheidungskorridoren aus Patientensicht
Berlicksichtigung der Lebensumsténde des Patienten
Angaben zur Kostenibernahme

Zusatzinformation zum aktiven Patientenbeitrag

Rehabilitation / Langzeitbetreuung (Zeit)plan fiir weitere Betreuung
Notwendige Rehabilitation
Management bei akuten Ereignissen im Langzeitverlauf

Wer an der Behandlung beteiligt ist Darstellung der sektorenibergreifenden Versorgung fiir die Pati-
entensicht, DMP’s, Arztsuche wie?
Wo Sie Rat und Unterstiitzung finden Anlaufstellen fir Patienten

Selbsthilfeorganisationen zum betreffenden Erkrankungsbild
Weiteres Informationsmaterial (bewertet)

Was Sie selbst tun kdnnen Selbstmanagement gestutzt auf Empfehlungen der NVL
Bewahrtes Selbstmanagement aus Patientensicht

Kleines Glossar Férderung des Versténdnisses der Erkrankung, Unterstiitzung der
Arzt-Patienten-Kommunikation

Zusammenfassung Einseitige Zusammenfassung der wichtigsten Aspekte der Patien-
tenLeitlinie

Ihr Wissen tber Ihre Erkrankung Unterstlitzung der Arzt-Patienten-Kommunikation

Ihre Fragen an uns Qualititssicherung der PatientenLeitlinie
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Der Arbeitsaufwand zur Erstellung einer PatientenLeitlinie ist vom gewahlten
Thema abhangig. In der Regel ist ein personliches Treffen zu Beginn der Arbeit
sinnvoll, die weitere Zusammenarbeit erfolgt in Form von Telefonkonferenzen. Die
Dauer der Entwicklung einer PatientenLeitlinie reicht von sechs Monaten bis zu
einem Jahr. Wahrend dieser Zeit sind im Schnitt drei bis funf Telefonkonferenzen
erforderlich. Der Moderator steht mit den Mitgliedern des Patientengremiums stets
in Verbindung. Aufkommende Fragen konnen so auch individuell bearbeitet und
gemeinsam mit ihren Ergebnissen an die gesamte Gruppe kommuniziert werden.

Die Qualitat und Nutzerorientierung von PatientenLeitlinien wird durch die fol-
genden MaRnahmen sicher gestellt:

Beriicksichtigung von Qualitatsanforderungen fiir Patienteninformationen
Die Erstellung der PatientenLeitlinie erfolgt unter Berticksichtigung der Anforde-
rungen des ,Manual Patienteninformation — Empfehlungen zur Erstellung evi-
denzbasierter Patienteninformationen®.

Zusammenarbeit mit dem fiir das Expertengremium der Nationalen Versor-
gungsLeitlinie zustdndigen Referenten

Der fUr das Expertengremium zur Erstellung der NVL zustandige Referent nimmt
an allen Treffen und Telefonkonferenzen des Patientengremiums teil. Auf diese
Weise konnen inhaltliche Fragen sofort fachkundig geklart und jederzeit ein Be-
zug zur NVL hergestellt werden. Dies ist ein wesentlicher Faktor fUr die Qualitats-
sicherung des Entwicklungsprozesses der PatientenLeitlinie.

Mehrfache Konsultations- und Abstimmungszyklen im Patientengremium
Mehrfache Konsultations- und Abstimmungszyklen im Patientengremium sollen
gewahrleisten, dass die durch die Patientenvertreter eingebrachten Erfahrungen
und Losungsvorschlage im Falle von Versorgungsdefiziten unverfalscht bleiben
und in adaquater Form reprasentiert sind.

Einbeziehung von Experten und Kooperationspartnern

Da durch die Ubertragung von Inhalten aus der Nationalen VersorgungsLeitlinie in
die PatientenLeitlinie eine ,Ubersetzung* in eine patientenfreundliche Sprache
stattfindet, kann es vorkommen, dass hierdurch moglicherweise Sachverhalte
nicht mehr in adaquater Weise dargestellt werden.

Deshalb werden die Konsultationsversion und die Finalversion vor ihrer Veroffent-
lichung durch Experten der beteiligten Fachgesellschaften gepruft. Dartber hin-
aus gibt es auch Kooperationen mit anderen Einrichtungen, die eine Begutach-
tung vornehmen kdnnen, wie zum Beispiel der Fachbereich Patienteninformation
und Patientenbeteiligung im Deutschen Netzwerk Evidenzbasierte Medizin e.V.
oder das Wissensnetzwerk evidence.de der Universitat Witten Herdecke.
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= Offentliche Konsultationsphase

In Analogie zum Erstellungsprozess der NVL wird auch jede PatientenLeitlinie flr
einen Zeitraum von ca. zwei bis drei Monaten frei zuganglich zur offentlichen
Kommentierung im Internet bereit gestellt. Sowohl die interessierte Fachoffent-
lichkeit als auch Vertreter von Patientenverbanden, die nicht direkt in das Verfah-
ren eingebunden sind, haben die Moglichkeit, durch eine Kommentierung ihre
Sichtweisen und Erfahrungen an das als Redaktionsgruppe fungierende Patien-
tengremium zu vermitteln. Diese offentliche Konsultationsphase ist nicht nur eine
MaBnahme zur Qualitatssicherung, sondern dient auch der Schaffung einer
grofdtmaoglichen Transparenz.

RegelméaBige Aktualisierung der PatientenLeitlinie durch Kopplung an den
Uberarbeitungszyklus der Nationalen VersorgungsLeitlinie

Ebenso wie die zugehorige Nationale VersorgungsLeitlinie bedarf auch die Pati-
entenLeitlinie einer Uberarbeitung in festgelegten Zyklen bzw. bei Anderung der
Evidenzlage.

Nutzung des Riickmeldeformulars aus der PatientenLeitlinie

Jede PatientenLeitlinie enthalt auf den letzten beiden Seiten ein Rickmeldeformu-
lar. Dort kann vermerkt werden, wie Leser auf die PatientenLeitlinie aufmerksam
geworden sind, was ihnen gefallen bzw. nicht gefallen hat und welche Fragen aus
Betroffenen- und Angehdrigensicht nicht beantwortet wurden, aber als wichtig er-
achtet werden. Diese Riickmeldungen sind eine wertvolle Quelle, die Nutzerorien-
tierung der PatientenLeitlinie zu verbessern (siehe Abbildung 4)

Abbildung 4: Riickmeldeformular fiir Nutzer der PatientenLeitlinien

Ihre Fragen an uns WWas hat Ihnen an dieser Patlenteninformationen nicht gafalien?

S
=2

Sle kinnen uns dabel unterstitzen, diese Patienteninformation welter zu
verbessern. Ihre Anmerkungen und Fragen werden wir bel der néchsten
Uberarbeitung berticksichtigen. Trennen Sie einfach Seite 70 und 71
heraus und senden sie an

Welche llwer Fragen wurden in digser Palienteninformation nichl
Arztliches Zentrum fir Qualitdt in der Medzin beanitwortet ?

Redaktion Patienteninformation Asthma®
Wegelystrake 3 / Herbert-Lewin-Platz
10623 Berlin

Wie sind Sie auf die Broschiire aufmerksam geworden?

O Im Internet (Suchmaschine)

O Gedruckte Werbeanzeige/Newsletter (wo? welchen?)

O Organisation (welche?):
O Ihr Arzt Ihre Arztin hat Ihnen diese Broschiire empfohlzn
O Ihr Apotheker/ihre Apothekerin hat Ihnen diese Eroschire empfohlen

O Sonstiges, bitte nédher bezeichnen
? I Addresse

Was hat Ihnzn an dieser Patienteninformationen gefallen?

Wicdan Cank Mr Ihre Hilfa!
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Aktualisierung der PatientenLeitlinie

Damit es zwischen der Nationalen VersorgungsLeitlinie und der zugehdrigen Pa-
tientenLeitlinie nicht zu inhaltlichen Differenzen kommt, erfolgen die Uberarbei-
tungen der PL in einer engen Kopplung an die Aktualisierung der zugehaorigen
NVL, spatestens aber zwei Jahre nach der Veroffentlichung.

Die PatientenLeitlinie wird mit dem Datum der Erstellung und einer Zeitangabe zur
nachsten geplanten Uberarbeitung versehen. Als Zeitpunkt der Verdffentlichung
gilt das Datum der gemeinsamen Verabschiedung durch die Herausgeber. Eine
vierjahrliche Uberarbeitung und Herausgabe, gemessen ab dem Zeitpunkt der
Verabschiedung, wird angestrebt. Diese Angaben finden sich in den Dokumenten
selbst, aber auch in der Dokumentenubersicht im Internet unter

(siehe Abbildung 5).

Abb. 5: Dokumentenibersicht am Beispiel KHK

Dokument | html pdf Ersc[l;:;:umngs— LetztevBeerasli':sltung/ Status
Langfassung 11/ 2006
Langrass 3,4 MB 06 / 2006 ot 14 v
Kurzfassung 11/2006
VL KR 633 KB 06 / 2006 Version 1.4 V
Langfassung NVYL KHK mit 11/ 2006
Literaturlinks zu Medline und 06 / 2006 Version 1.4
Yolltexten { soweit verfiigbar)

. P 03 /2007
PatientenLeitlinie zur NYL KHK ) 550 KB 03 /2007 Vers{on 10

Im Falle neuer relevanter Erkenntnisse erfolgt eine kurzfristige Aktualisierung und
Information der Offentlichkeit dber die Internet-Seite der flr die Aktualisierung
verantwortlichen PL-Redaktion im AZQ ( ).

Jede NVL und PL hat eine Versionsnummer (siehe in Abbildung 5 Spalte ,letzte
Bearbeitung / Version®). Die Zahlen vor dem Punkt kennzeichnen die Auflage des
Dokuments, die Zahlen nach dem Komma geben an, wie oft im Dokument (meist
redaktionelle) Anderungen vorgenommen wurden. Alle Vorlduferversionen werden
archiviert ( ). Gultig ist nur
die jeweils neueste Version der NVL und PL.
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Vorgehen bei der Aktualisierung

Fur die Aktualisierung der NVL und PL gibt es unterschiedliche Anlasse:

1. Turnusmalige Aktualisierung von NVL und PL

2. Aktualisierung aufgrund neuer Erkenntnisse

1.

TurnusmaBige Aktualisierung von NVL und PL

Basis der turnusmaRigen Aktualisierung von NVL und PL sind neue Erkennt-
nisse, die sich aus der wissenschaftlichen Datenlage ergeben und Kommenta-
re, die nach Verdffentlichung von NVL und PL eingegangen sind. Fir die
Riickmeldung von Kommentaren und Stellungnahmen wurde eine Internetsei-
te eingerichtet (sieche Abbildung 6 und 7), auf der alle zu den NVL und PL
eingegangenen Kommentare veroffentlicht werden.

Abbildung 6: Kommentarmaéglichkeiten zu den NVL und PL

NVL-Kommentare

=

MWL sollen unter BerUcksichtigung der Erfahrung aus Klinik, Praxis und alltaglicher anwendung fortgeschrieben werden, Zu diesem
Zweck werden Kommentare zu den einzelnen NYL und Anregungen zu NWL-Themen gesammelt und veroffentlicht. Sie finden hier
Zugang zu den eingegangenen Kommentaren.

= Kommentarseite Asthma

= Kommentarseite COPD

= Kommentarseite Depression - NVL in Bearbeitung

= Kommentarseite Typ-2-Diabetes - MWL in Revision

= Kommentarseite Herzinsuffizienz - WL in Berarbeitung
= Kommentarseite KHK — MWYL in Bearbeitung

= Kommentarseite Riickenschmerz - MVL in Bearbeitung

= Kommentarseite Leitlinienglossar (NEU)

Wir freuen uns Uber Ihre Werbesserungsvorschlage und Kommentare,
Bitte benutzen Sie hierflr unser Kontaktformular,
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Abbildung 7: Kommentare am Beispiel NVL und PL Asthma

NVL Asthma - Kommentare

Hier finden Sie Kommentare und Erlduterungen zur NYL Asthma, die beim AZQ eingegangen sind.

Thre Kommentare oder Stellungnahmen zu Kommentaren sind uns herzlich willkommen!
Bitte verwenden Sie hierzu unser Kontaktformular.

Kommentar — Arzt / Berlin 18.04.06

Patientenleitlinie Asthma

Zunachst einmal finde ich Thr Projekt zur Erstellung von Patientenleitlinien im Kontext Nationaler WYersorgungs-Leitlinien ganz
hervarragend und grundsétzlich sehr gelungen!

Bzgl. der nun vorliegenden Patienten-Leitlinie Asthma mdchte ich jedoch eine Anmerkung machen:

Die verhaltensbezogenen Hinweise zum Rauchstopp (S, 50) und zur Gewichtskontrolle (S.51) sind wichtig, fallen dann aber doch
arg dirftig aus, Hier wirde ich mir konkrete Hinweise winschen, wie dieses Ziel umgesetzt werden kann und welche Stellen zur
Unterstitzung kontaktiert werden kénnen. Und da gibt es ja inzwischen einiges, denkt man zum einen an die konkrete Beratung
durch den Arzt, an eine unterstitzende Mikotinersatztherapie, Rauchertelefone (BZga, DKFZ) etc. Shnliches liesse sich zur
Gewichtsreduktion zusammenstellen.

Ich wiinsche Ihnen weiterhin viel Erfolg fir Thre Arbeit!

K ar — allg i dizinerin / Baden-Wiirttemberg 22.03.06

Langwirksamen Beta-2-Sympathomimetika

"Die langwirksamen Beta-2-Sympathomimetika (LABAS) sind in Kombination mit ICS im Stufenschema der MWL {Langfassung 5. 19)
als Therapie der 1. Wahl fir die Stufe 3 empfohlen. Leider fehlen in der entsprechenden Evidenztabelle (Tab, 6) auf 5. 45 der
Langfassung der NVL Asthma jegliche Angaben zum Evidenzgrad, Diese missten dringend erganzt werden, um die Empfehlung im
Stufenschema zu rechtfertigen. Aullerdem sollte an dieser Stelle auch auf die Sicherheitsdiskussion, die in Folge entsprechender
Studien und FDA-Reports in Zusammenhang mit LABAS in Gange ist, hingewiesen werden, Gerade in Folge der aktuellen
Sicherheits-Diskussion ist an dieser Stelle Transparenz wilnschenswert, AuBerdermn ist fiir das Stufenschema generell in Frage zu
stellen, ob die LARBAs aufgrund ihres potenziell schlechteren Risikoprofiles weiterhin als Therapie der 1, Wahl empfohlen werden
kinnen."

K ar — All i diziner / Baden-Wiirttemberg 19.01.2006

Zwei Monate vor der Einberufung des Expertenkreises bei der turnusmaRigen
Aktualisierung wird das entsprechende Patientengremium benachrichtigt und
einberufen. Es wird ein Vertreter gewahlt, der die Patienten im Expertenkreis
vertritt. Aus Sicht der Patientenvertreter werden Sachverhalte zusammen ge-
stellt, die Berticksichtigung in der tberarbeiteten NVL finden sollten. Die weite-
re VVorgehensweise ist wie unter Kapitel Erstellung von NVL und PL beschrie-
ben.

2. Aktualisierung aufgrund neuer Erkenntnisse
Im Falle neuer vorliegender Erkenntnisse (neue Medikamente, schwere Ne-
benwirkungen empfohlener Therapien, strukturiert dargelegte wesentliche,
neue Erfahrungen der Patientenorganisationen etc. ) die eine Uberarbeitung
auBerhalb des vierjahrigen Turnus erforderlich machen, wird unmittelbar mit
dem Expertenkreis auch das Patientengremium benachrichtigt. Die Anderun-
gen in der NVL werden unmittelbar in die PL Gbertragen.


http://www.versorgungsleitlinien.de/themen/asthma/kommentare
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MaRBnahmen zur Implementierung der PL

MaRnahmen zur Einfiihrung der PatientenLeitlinie in die Praxis
(EQ Implementierung) sind:

= Einbindung der PatientenLeitlinien als Informationsmaterial in Patientenschulun-
gen;

= Verbreitung der PatientenLeitlinien durch die Selbsthilfe (zum Beispiel durch In-
formation in den Mitgliederzeitschriften, Verlinkungen zur Online-Version der Pati-
entenLeitlinien auf den Internetseiten der Selbsthilfeorgansiationen, etc.);

= Nutzung der PatientenLeitlinien in Patientenberatungsstellen;
= Information der Fachéffentlichkeit und der Offentlichkeit Giber Pressemeldungen.

Evaluation zur PL und Patientenbeteiligung

Die LLJ Evaluation hat die Ermittlung des Nutzens der PatientenLeitlinie und die
Ermittlung der Erfahrungen der benannten Patientenvertreter im Beteiligungspro-
zess zum Ziel.

Evaluation des Nutzens der PatientenLeitlinie

Der praktische Nutzen der PatientenLeitlinien soll evaluiert werden und zwar im
Hinblick auf deren Auswirkung auf:

= die Unterstltzung der Arzt-Patienten-Beziehung im Prozess der gemein-
samen Entscheidungsfindung;

= den Nutzen bei Betroffenen
(Wissen, Angstabbau, Verhaltensanderung etc.);

= die Rolle der PatientenLeitlinie bei der praktischen Anwendung
(EQ Implementierung ) der Nationalen VersorgungsLeitlinie.

Zu diesem Zweck sollen bei Patienten und ihren behandelnden Arzten in entspre-
chenden Facharztpraxen Umfragen (Fragebogen, Interview) durchgefiihrt werden.
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Evaluation der Erfahrungen beteiligter Patienten

In regelmaligen Abstanden (ca. alle 2 Jahre) soll eine Befragung von Patienten-
vertretern erfolgen, die am Programm flr Nationale VersorgungsLeitlinien (Beteili-
gung an der Erstellung von NVL und PL) mitgearbeitet haben. Durch diese Unter-
suchungen bei beteiligten Patientenvertretern soll ermittelt werden, ob und inwie-
weit es gelungen ist, vorrangige Anliegen der Patientenorganisationen im Hinblick
auf die Versorgungssituation umzusetzen.

Ziel dieser Untersuchungen ist es, Verbesserungspotenziale zu identifizieren und
zwar in Bezug auf:

= die Unterstltzung der Arbeit der Patientenvertreter im NVL und PL Verfah-
ren;

= die Moderation und Leitung der Patientengremien;

= die Zusammenarbeit der Patientenvertreter mit den Experten der Fachge-
sellschaften;

= die Zusammenarbeit der Patientenvertreter;
» Training und Fortbildungsbedarf.

Als Basis fur diese Untersuchung dient die folgende Arbeitshilfe.

AN
ARBEITSHILFEN (siehe Anlage)
| Arbeitshilfe 6 | Fragebogen zur Evaluation der Erfahrungen beteiligter Patientenvertreter |
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Methoden-Report zur Erstellung der PL

Uber den Erstellungsprozess einer jeden PatientenLeitlinie wird vom Moderator
des Patientengremiums in Analogie zur NVL ein .1 Methoden-Report angefertigt,
der den Erstellungsprozess in einer transparenten und detaillierten Form darlegt.
Die Methoden-Reports zu den PatientenLeitlinien sind im Internet frei zuganglich
unter www.versorgungsleitlinien.de.

Der Methoden-Report zur PatientenLeitlinie beinhaltet:

Begrindung und Ziele des Programms fur NVL;

PL als Bestandteil des Programms fiir NVL,;

Adressaten der PatientenLeitlinien;

Zielsetzung;

Zusammensetzung des Patientengremiums;

Kooperationen;

Gestaltung;

Gliederung und Fragestellung der PL,;

Quellen;

Ablauf der Erstellung;

Patientenseitig eingesetzte Methode zur Erfassung der Patientenerfahrungen;
Externe Begutachtung;

MalRnahmen zur Qualitatssicherung;

Gultigkeit und Aktualisierung;

Anwendung und Verbreitung;

Implementierung und Offentlichkeitsarbeit;

Von Seiten der Patientenorganisationen vorgesehene LU Feedbackverfahren;
Evaluation;

Redaktionelle Unabhangigkeit.
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Veroffentlichung der NVL und PL

Nationale VersorgungsLeitlinien und PatientenLeitlinien werden im Volltext im In-
ternet unter der Adresse hittp://www.versorqungsleitlinien.de frei zuganglich
verdffentlicht. Dariiber hinaus erscheinen sie in Buchform beim Deutschen Arzte-
Verlag (siehe Abbildung 8).

Abbildung 8: Verdffentlichung von NVL und PL im Internet und gedruckter Form am Beispiel COPD

http:/lwww.versorgungsleitlinien.de/themen/copd/index_htmi

Dokument | html pdf Erscgae'l:::lnngs- LoD ‘?:rili'zﬁltung/ Status
Langfassung 733 KB 02 / 2006 12z ,-r 2006
NYL COPD Wersion 1.3
Kurzfassung 12 f 2006
NYL COPD 386 kb 02 /2008 wersion 1.3 V

01 /2007
PatientenLeitlinie zur N¥L COPD A 1.0 mMB 12 f 2008 wersion 1.1

] PatientenLeitlinie w tiosien versergungsteitinie
T, |

I =

R

E =
Deutiches
. @ Arrte Verlag

Arzte kénnen (iber den Buchhandel ein so genanntes ,NVL-Komplettpaket* er-
werben. Es besteht aus der Nationalen VersorgungsLeitlinie, einer Kurzversion
(,Kitteltaschenversion®) der NVL, der PatientenLeitlinie und Bestellformularen fiir
die PatientenLeitlinie. So kann jeder Arzt seine Patienten auf die PatientenLeitli-
nien aufmerksam machen. Die PatientenLeitlinien sind auch einzeln tber den
Buchhandel zu beziehen.


http://www.versorgungsleitlinien.de/
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Glossar

Disease Management Programme / DMP
Siehe L strukturierte Behandlungsprogramme

Evaluation

Evaluation ist die Bewertung der Wirkungen von MalRnahmen oder Verfahren (z. B. Aus-
wirkungen auf die Patientenversorgung, auf das Wohlbefinden von Patient und Arzt, auf
das arztliche Selbstverstandnis etc.) hinsichtlich vorher festgelegter Kriterien und Mess-
groBen. Auch Verfahren zum Qualitatsmanagement missen evaluiert werden, um ihre
Leistung und Kosten im Kontext des Gesundheitssystems bewerten zu kdnnen.

Evidenzbasierte Medizin

Evidenzbasierte Medizin (EbM) ist der gewissenhafte, ausdrickliche und verninftige
Gebrauch der gegenwartig besten externen wissenschaftlichen Evidenz fur Entschei-
dungen in der medizinischen Versorgung individueller Patienten. Die Praxis der EbM
bedeutet die Verbindung individueller klinischer Expertise mit der bestmaoglichen exter-
nen Evidenz aus systematischer Forschung.

Die Umsetzung erfolgt in einem mehrstufigen Prozess:
= Ableitung einer relevanten, beantwortbaren Frage aus dem klinischen Fall;
= Planung und Durchflhrung einer Recherche der klinischen Literatur;
= Kritische Bewertung (Critical Appraisal) der recherchierten Literatur (Evidenz) be-
zlglich Validitat/Brauchbarkeit;
= Anwendung der ausgewahlten und bewerteten Evidenz beim individuellen Fall;
= Bewertung der eigenen Leistung.

Evidenzbericht
Zusammenstellung der Ergebnisse einer Ll Evidenzrecherche zu einer bestimmten
Fragestellung.

Evidenzrecherche

Aufgrund der Vielzahl an Publikationen zu verschiedensten Fragen der Medizin ist fur die
Art und Weise, mit der eine Recherche (=Suche) nach Informationen durchgefiihrt wird,
von entscheidender Bedeutung, moglichst alle verfigbaren Quellen zu einer Fragestel-
lung zu identifizieren, um im nachgeschalteten Bewertungsverfahren die Empfehlungen
Zu generieren.

Die Suchstrategie flr die Identifizierung der Evidenz sollte detailliert beschrieben sein;
dies beinhaltet eine Auflistung der verwendeten Suchbegriffe und Quellen sowie Zeitan-
gaben flr die beriicksichtigte Literatur.
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Bei den Quellen kann es sich um elektronische Datenbanken handeln (z.B. MEDLINE,
EMBASE, CINAHL), Datenbanken systematischer Ubersichtsarbeiten (z.B. Cochrane
Library, DARE), von Hand durchsuchte Fachzeitschriften sowie Kongressberichte und
andere Leitlinien (z.B. aus dem Guidelines International Network, dem US National Gui-
deline Clearinghouse oder dem Deutschen Leitlinien-Clearingverfahren).

Expertenkreis
Bezeichnung flr die Vertreter der wissenschaftlichen medizinischen Fachgesellschaften,
die an der Erstellung einer NVL beteiligt sind.

Feedbackverfahren

bezeichnet ein Vorgehen, das Beteiligten / Interessierten Moglichkeiten zur Stellung-
nahme und Rickmeldung zu veroffentlichten Dokumenten einraumt. Diese erfolgen in
einer definierten Form und innerhalb eines festgelegten Zeitraums.

Gemeinsame Entscheidungsfindung

(auch partizipative Entscheidungsfindung oder shared decison making)

Partizipative Entscheidungsfindung ist ein interaktiver Prozess zwischen Patient und Arzt
mit dem Ziel, unter gleichberechtigter und annahernd gleichgewichtiger Beteiligung bei-
der und auf der Basis geteilter Informationen zu einer gemeinsam verantworteten Uber-
einkunft zu kommen.

Implementierung

Implementierung ist die Umsetzung von festgelegten Strukturen und (Arbeits-)Ablaufen
in einer Organisation oder einem System unter Berucksichtigung von Rahmenbedingun-
gen, Regeln und Zielvorgaben - also einer Spezifikation. Die Implementation ist das Er-
gebnis der Implementierung. Dementsprechend versteht man unter Implementierung im
Gesundheitswesen den Umsetzung von Handlungsempfehlungen in individuelles Han-
deln bzw. Verhalten von Arzten, in anderen Gesundheitsberufen Tatigen, Patienten, Be-
troffenen. Um diesen Transfer erfolgreich zu gestalten, missen - in Erganzung zur wirk-
samen Verbreitung (Disseminierung) - im Allgemeinen verschiedene, sich erganzende
MalRnahmen vorgenommen werden, die zielgerichtet auf die Problemfelder abgestimmt
sind. Dabei handelt es sich um edukative, finanzielle, organisatorische und/oder regula-
torische Strategien. Im Zusammenhang mit evidenzbasierter Medizin (und Leitlinien)
werden darunter alle Mafinahmen und Instrumente verstanden, die dazu dienen, klinisch
relevante wissenschaftliche Ergebnisse in die Praxis umzusetzen und zu dort verankern,
z.B. die Einrichtung von Qualitatszirkeln und Mainahmen der medizinischen Fortbildung
und des Qualitatsmanagements.
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Implementierungshilfen

Implementierungshilfen sind Materialien, die zur Verbesserung der Anwendbarkeit z.B.
einer Leitlinie oder PatientenLeitlinie erstellt werden. Sie sollten einfach und madglichst
ohne bzw. mit geringst moglichen Kosten zur Verfligung gestellt werden.

Leitlinien und PatientenLeitlinien haben in der Regel einen Umfang, der die einfache An-
wendbarkeit in der taglichen Arbeit behindern konnte. Daher ist es sinnvoll, dass die In-
halte und Empfehlungen der Leitlinien und Patientenleitlinien in verschiedenen Formen
und Umfangen aufbereitet vorliegen. Hierzu gehoren z.B. Kurzfassungen, zusammen-
fassende Praxisversionen, computergestitzte Versionen und Informationsmaterial zu
Leitlinien oder Patientenversionen.

Konsens )
Ein Konsens ist die Ubereinstimmung der Meinung einer Gruppe.

Konsensusverfahren

Konsensusverfahren sind informelle oder formelle Methoden, mit divergierenden Mei-
nungen hinsichtlich medizinischer Verfahren umzugehen. Es gibt verschiedene formali-
sierte Konsensusverfahren. Alle haben zum Ziel, dass die am Konsensprozess beteilig-
ten Personen zu einer einheitlichen Auffassung tber einen bestimmten Sachverhalt ge-
langen. Formale Konsensverfahren haben in der Leitlinienentwicklung eine groRRe Bedeu-
tung. Sie sollen die Nachteile informeller Konsensbildungsprozesse (z.B. Intransparenz,
systematische Verzerrung) reduzieren. Insbesondere flr das deutsche Gesundheitswe-
sen ist - aufgrund der Strukturen der gesetzlichen Krankenversicherung und der Selbst-
verwaltungstradition - der einvernehmliche Konsens der malgeblichen gesundheitspoliti-
schen Akteure von zentraler Bedeutung. Der Qualitat der Konsensbildung ist daher eine
mindestens ebenso wichtige Rolle beizumessen wie der Qualitat der wissenschaftlichen
Fundierung.

KTQ®

Die Kooperation fur Transparenz und Qualitat im Gesundheitswesen, kurz KTQ® hat
zum Ziel, dass jedem Patienten im Krankenhaus die optimale Behandlung zukommt.
Hierzu wurde ein Verfahren entwickelt, das erstmals die wissenschaftlich fundierte Ana-
lyse und Bewertung des Qualitatsmanagements eines gesamten Krankenhauses ermog-
licht. Im Ergebnis eines solchen Verfahrens konnen sich Krankenhauser zertifizieren las-
sen.

siehe auch: www.ktq.de

Methoden-Report

In einem Leitlinien-Methodenreport sollen alle entscheidungsrelevanten Hintergrundin-
formationen, die im Rahmen einer Leitlinienentwicklung zur Wirkung gekommen sind,
dokumentiert werden. Zusammen mit den Inhalten einer Leitlinie wird so den Nutzern die
Maoglichkeit gegeben, die Entscheidungen der Autorengruppen von Leitlinien nachzuvoll-
ziehen.
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Ein Methodenreport kann auch zweigeteilt vorliegen, mit einem Methodenteil

z. B. fur die Rahmenbedingungen und allgemein gliltige Aspekte von Leitlinienprogram-
men und einem themenspezifischen Teil fir die einzelnen Themen-Leitlinien innerhalb
der Programme.

Nationale VersorgungsLeitlinie (NVL)

Die von den medizinischen wissenschaftlichen Fachgesellschaften (AWMF) seit Jahren
entwickelten Leitlinien sind in der Regel auf spezifische Krankheitssituationen und defi-
nierte Teilbereiche des Versorgungsgeschehens (Krankenversorgung) ausgerichtet und
beschreiben nur selten organisatorische Rahmenbedingungen der Patientenversorgung.
Zur Forderung der Vernetzung medizinischer Leistungen in integrierten, verschiedene
Bereiche Ubergreifenden Versorgungsformen werden jedoch Leitlinien bendtigt, die diese
Aspekte erganzen und Losungen fur Nahtstellen zwischen verschiedenen Sektoren, aber
auch zwischen den verschiedenen beteiligten Disziplinen und Gesundheitsberufen an-
bieten. Solche Versorgungsleitlinien werden im Rahmen des Programms fur Nationale
VersorgungsLeitlinien entwickelt, welches 2002 von der Bundesarztekammer initiiert
wurde. Seit 2003 sind die AWMF und die KBV Partner des NVL-Programms, das vom
AZQ realisiert wird.

Bei einer Nationalen VersorgungsLeitlinie (NVL) handelt es sich um eine "systematisch
entwickelte Entscheidungshilfe (Evidenzbasierte Leitlinien) Uber die angemessene arzt-
liche Vorgehensweise bei speziellen gesundheitlichen Problemen im Rahmen der struk-
turierten medizinischen Versorgung" und damit um eine Orientierungshilfe im Sinne von
"Handlungs- und Entscheidungsvorschlagen”, von denen in begrindeten Fallen abgewi-
chen werden kann oder sogar muss. Die Entscheidung dariber, ob einer bestimmten
Empfehlung gefolgt werden soll, muss vom Arzt unter Berucksichtigung der beim indivi-
duellen Patienten vorliegenden Gegebenheiten und der verfugbaren Ressourcen getrof-
fen werden.

Die Empfehlungen Nationaler Versorgungs-Leitlinien richten sich vorrangig an Arztinnen
und Arzte aller Versorgungsbereiche, an die Kooperationspartner der Arzteschaft (z. B.
Fachberufe im Gesundheitswesen, Kostentrager), an betroffene Patienten und ihr per-
sonliches Umfeld (z. B. Eltern, Partner, und zwar unter Nutzung von speziellen Patien-
teninformationen) und an die Offentlichkeit zur Information Giber gute medizinische Vor-
gehensweise.

NVL richten sich weiterhin explizit an die Herausgeber von LU Strukturierten Behand-
lungsprogrammen, da sie als deren Grundlage bei der Erstellung von zukinftigen "Struk-
turierten Behandlungsprogrammen"” dienen, sowie an die medizinischen wissenschaftli-
chen Fachgesellschaften und andere Herausgeber von Leitlinien, deren Leitlinien ihrer-
seits die Grundlage fur die NVL bilden.
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Nominaler Gruppenprozess
Der Nominale Gruppenprozess (NGP) zahlt zu den formalisierten Konsensfindungsme-
thoden. Kernelemente des NGP sind:
= Vorlage zuvor produzierter Texte / Elemente;
= Kommentar jedes Gruppenmitgliedes zu jeweils einem bestimmten Aspekt (Emp-
fehlung der Leitlinie, Begrindungstext 0.a.);
Sammlung aller Kommentare durch Moderator / Leiter;
Zusammenfassung ahnlicher Kommentare;
Abstimmung Uber Diskussionspunkte / Priorisierung; )
Diskussion aller Kommentare mit ggf. daraus resultierender Uberarbeitung des
Entwurfes;
= anschlieBend erneute Diskussion des Entwurfes, ggf. erneute Diskussionsrunde.

Patientenbeteiligung

Die fur die Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und Patienten und der Selbst-
hilfe chronisch kranker und behinderter Menschen mafRgeblichen Organisationen sind in
Fragen, die die Versorgung betreffen, zu beteiligen. Im Programm fur Nationale Versor-
gungsLeitlinien erfolgt die Beteiligung / Einbeziehung der Patienten in Zusammenarbeit
mit dem LI Patientenforum. In einem vom Patientenforum verantworteten Benennungs-
verfahren werden fur jedes NVL-Verfahren Patientenvertreter aus erkrankungsspezifi-
schen Selbsthilfeorganisationen und von Dachorganisationen benannt. Die Patienten
sind am Entwicklungsprozess der NVL beteiligt und erarbeiten NVL-basierte LI Patien-
tenLeitlinien. Fur Empfehlungen, die sich primar an gesunde Menschen wenden, werden
in Zusammenarbeit mit unabhangigen Interessenverbanden Gesundheitsleitlinien entwi-
ckelt.

Patientenforum

Das Patientenforum ist ein Zusammenschluss groRer Selbsthilfedachverbande wie der
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung und chronischer
Erkrankung und ihren Angehérigen (BAG SELBSTHILFE) e.V., dem Forum chronisch
kranker und behinderter Menschen im PARITATISCHEN - Gesamtverband, der Deut-
schen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. sowie der Bundesarztekammer und
der Kassenarztlichen Bundesvereinigung.

Patientengremium
eine Gruppe der jeweils fir ein NVL-Verfahren benannten Patientenvertreter.

PatientenLeitlinie
systematisch erarbeitete, evidenzbasierte Patienteninformationen, deren Inhalte auf ei-
ner evidenzbasierten Leitlinie beruhen.
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PatientenLeitlinien enthalten:

die evidenzbasierten Empfehlungen der arztlichen Leitlinie;
Hintergrundinformationen zum Erkrankungsbild;

Erklarungen zur sektorentbergreifenden Versorgung;

Hinweise zum Selbstmanagement der Erkrankung;

Informationen Uber weiterfihrende Hilfen und

Elemente zur Unterstitzung der Arzt-Patienten-Kommunikation im Prozess der ge-
meinsamen Entscheidungsfindung.

Patientenorientierung

Patientenorientierung in der medizinischen Versorgung bedeutet die Berticksichtigung
nicht nur der medizinischen, sondern auch der sozialen, psychischen und ethischen Be-
durfnisse der Patienten.

Patientenrelevante Nebenwirkungen
Nebenwirkungen einer Behandlung, die fur den Patienten bedeutsam nicht, wie zum Bei-
spiel Schmerz, Midigkeit etc. und nicht Veranderungen physiologischer Kenngrofien.

Patientenrelevante Outcomegrofen

Parameter fUr den Nutzen einer medizinischen Malinahme, die fUr Patienten von Bedeu-
tung sind. Das sind zum Beispiel: weniger Schmerz, mehr soziale Teilhabe, leichtere
Medikamentenhandhabung etc.

Planungsgruppe

Die Planungsgruppe des Arztlichen Zentrums fiir Qualitat in der Medizin (www.azq.de) ist
das Steuergremium des NVL-Programms (siehe NVL). An ihr beteiligt sind je vier Repra-
sentanten von Bundesarztekammer und Kassenarztlicher Bundesvereinigung sowie drei
Reprasentanten der wissenschaftlichen medizinischen Fachgesellschaften (AWMF).
Siehe dazu: http://lwww.aezq.de/aezq/Oindex/gremien/Oindex/planungsgruppe/view

Pravention

Pravention bedeutet Vorbeugung: Die meisten Krankheiten sind nicht angeboren, son-
dern im Laufe des Lebens erworben. Jeder hat die Chance, mdglichen Erkrankungen
aktiv vorzubeugen. Vor allem nattirlich durch regelmaRige Bewegung, richtige Ernahrung
und ausreichend Erholung.

Neben dem individuellen Verhalten kann aber auch durch Veranderungen in der Le-
benswelt, beispielsweise durch Gesundheitsangebote im Stadtteil oder im Betrieb, ein
Beitrag geleistet werden, um Krankheitsrisiken zu verringern. Auf diese Weise kann auch
die Entstehung chronischer Krankheiten vermieden werden. Dariber hinaus lassen sich
durch Impfungen bestimmte Krankheiten verhindern. In der Fachsprache nennt man dies
"Primarpravention”. Wer regelmaRig zu Friherkennungsuntersuchungen geht, nimmt
hingegen an der "Sekundarpravention” teil. Wenn eine Krankheit friih erkannt wird, sind
die Behandlungs- und Heilungsmaglichkeiten besonders gut. Und selbst bei schweren
Krankheiten kann im Rahmen der "Tertiarpravention” noch vieles getan werden, um die


http://www.azq.de
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Verschlimmerung der Krankheit zu verhindern und Folgeschaden zu vermeiden. So lasst
sich etwa im Rahmen von RehabilitationsmalRnahmen der Gesundheitszustand stabilisie-
ren.

Priorisierung

Unter Priorisierung versteht man ein Auswahlverfahren, das entweder anhand definierter
Kriterien oder auch auf der Grundlage von Befragung der von einer MaRnahme Betroffe-
nen die Bedeutung von Themen, Arbeitsschritten oder anderen Elementen festlegt

(z. B. Priorisierung von Kommentaren im Rahmen des NVL-Programms). Durch anony-
me Abfrage ist Priorisierung geeignet, um schnell Meinungsbilder zu erzeugen, die mog-
lichst frei von Verzerrungen sind.

Qualitatsindikatoren

Qualitatsindikatoren sind klinische Messgrofen, deren Auspragung eine Unterscheidung
zwischen guter und schlechter Qualitat von Strukturen, Prozessen und/oder Ergebnissen
der Versorgung ermdglichen soll. Qualitatsindikatoren sind Hilfsgroen, die die Qualitat
einer Einheit durch Zahlen bzw. Zahlenverhaltnisse indirekt abbilden. Man konnte sie
auch als qualitatsbezogene Kennzahlen bezeichnen.

Einzelne Indikatoren beleuchten immer nur Teilaspekte der Qualitat. Es ist daher sinn-
voll, Zusammenstellungen mehrerer Indikatoren zur Beurteilung eines Versorgungsas-
pektes bzw. Kriteriums in Form von Indikatorenprofilen vorzunehmen. Indikatoren sind
unter anderem dazu geeignet, die Qualitat von Flhrungs-, Kontroll- und Managementta-
tigkeiten (Qualitatsmanagement) sowie von klinischen und unterstitzenden Tatigkeiten
zu Uberwachen und zu bewerten, die patientenseitige Versorgungsergebnisse beeinflus-
sen.

Die Auspragung eines Indikators kann mit guter bzw. schlechter Qualitat in Verbindung
gebracht werden. Hierzu verwendet man definierte Auspragungen des Indikators, den
sog. Referenzwert oder Referenzbereich. Der Referenzbereich ist definiert als das Inter-
vall, innerhalb dessen die Auspragung eines Qualitatsindikators als "unauffallig" definiert
wird. Ein Referenzwert ist ein Referenzbereich, dessen Unter- und Obergrenze zusam-
menfallen. Referenzbereiche bzw. -werte missen im Rahmen der Qualitatsanforderung
festgelegt werden. Diese Festlegung kann entweder empirisch (statistisch) oder normativ
(Expertenkonsens) erfolgen. Qualitatsindikatoren sind struktur-, prozess- und/oder er-
gebnisbezogen.

Daruber hinaus mussen Qualitatsindikatoren - je nach Anwendung - den Anforderungen
der Validitat, Reliabilitat, Sensitivitat und Spezifitat geniigen. Gute Leitlinien sollten fur
die Uberprifung ihrer Anwendbarkeit und Berticksichtigung Qualitatsindikatoren enthal-
ten.
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QEP®

,QEP — Qualitat und Entwicklung in Praxen®" ist ein Verfahren des Qualitatsmangemen-
tes. Es wurde von der Kassenarztlichen Bundesvereinigung (KBV) gemeinsam mit nie-
dergelassenen Arzten und Psychotherapeuten sowie mit Mitarbeitern von Kassenérztli-
chen Vereinigungen (KVen) und QM-Experten unter Einbeziehung von Berufsverbanden
und Arzthelferinnen entwickelt. Kernstuck des Systems ist ein Qualitatsziel-Katalog, der
in erster Linie der Einfihrung und Umsetzung von Qualitdtsmanagement in Praxen sowie
der Analyse des Ist-Standes (Selbstbewertung) dient. Optional kann eine Zertifizierung
durch neutrale Dritte (Fremdbewertung) durchgefiihrt werden. Die Zertifizierung von Pra-
xen findet seit 2006 statt.

Siehe dazu: http://www.kbv.de/themen/qualitaetsmanagement.html

Quellleitlinie

Eine Quellleitlinie ist eine hochwertige, wissenschaftlich begrundete

(evidenzbasierte und konsentierte) Leitlinie, die bei der Erstellung Nationaler
VersorgungsLeitlinien als erste Quelle aufbereiteter Evidenz flr die Erstellung

von Empfehlungen genutzt wird. Dies ist sinnvoll, da die Suche nach wissenschaftlichen
Belegen fur bestimmte Fragestellungen einen hohen Aufwand mit sich bringt. Sind diese
Belege bereits vorhanden (zum Beispiel in bestehenden evidenzbasierten Leitlinien) so
werden sie als Quellen aufbereiteter Evidenz genutzt.

Referenzleitlinie

Referenzleitlinien werden nach den Quellleitlinien als weitere Quellen aufbereiteter Evi-
denz zur Erstellung Nationaler VersorgungsLeitlinien herangezogen. Dies ermdglicht den
inhaltlichen Abgleich von Versorgungsempfehlungen anderer Gruppen. Als Referenzleit-
linien konnen auch Leitlinien herangezogen werden, die nicht alle erforderlichen Quali-
tatskriterien hochwertiger Leitlinien erfillen, aber als mogliche Quelle dennoch als
wichtig erachtet werden.

Schnittstellen

Als Schnittstelle wird in der medizinischen Versorgung der Ubergang von einer Versor-
gungsstruktur in eine andere bezeichnet: zum Beispiel die Uberweisung vom Hausarzt in
die Klinik. Da die Finanzierung der einzelnen Versorgungsbereiche unterschiedlich gere-
gelt ist, stellen Schnittstellen oft auch Bruchstellen in der Versorgung dar. Nationale Ver-
sorgungsLeitlinien tragen dazu bei, Versorgungsiibergange genau zu beschreiben, damit
eine moglichst nahtlose Versorgung erfolgen kann.

Strukturierte Behandlungsprogramme

Als strukturierte Behandlungsprogramme werden die vom Gesetzgeber in Deutschland
eingefihrten Disease Management Programme (DMP) speziell fiir chronisch Kranke be-
zeichnet. Ihr Ziel ist es, die Behandlung entsprechend dem allgemein anerkannten medi-
zinisch-wissenschaftlichen Kenntnisstand durchzufihren. Bei DMP geht es um eine Ver
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zahnung der Versorgung in unterschiedlichen Bereichen wie z. B. Arztpraxis, Kranken-
haus und Rehabilitationsklinik.

Strukturierte / Integrierte Versorgung

Die Integrierte Versorgung wurde im Jahr 2000 mit den Regelungen in § 140a ff. Flnftes
Sozialgesetzbuch eingeflihrt. Bei der Integrierten Versorgung erhalten Krankenkassen
die Moglichkeit, inren Versicherten eine abgestimmte Versorgung anzubieten, bei der
Haus- und Facharzte, arztliche und nichtarztliche Leistungserbringer, ambulanter und
stationarer Bereich sowie gegebenenfalls Apotheken koordiniert zusammenwirken.

Mit der Gesundheitsreform 2004 wurden finanzielle Anreize gesetzt, um den Ausbau der
Integrierten Versorgung zu fordern. So stehen seit 2004 jahrlich bis zu ein Prozent der
jeweiligen Gesamtvergutung der Kassenarztlichen Vereinigungen und der Krankenhaus-
vergutungen als Anschubfinanzierung fur Integrierte Versorgung zur Verflgung.

Siehe dazu: http://lwww.die-gesundheitsreform.de/glossar/integrierte_versorgung.html

Synopse

Eine Synopse (altgriechisch synopsis = ,Zusammenschau®, ,Entwurf*, ,Uberblick) nennt
man im weiteren Sinne eine Gegenuberstellung oder vergleichende Zusammenfassung
vergleichbarer Daten oder Texte aus zwei oder mehr Dokumenten.

Versorgungsstandards

Ein Versorgungsstandard im Gesundheitswesen ist eine Festlegung zu einer

guten medizinischen Versorgung bei bestimmten Erkrankungen. Die Grundlage zur
Festlegung von Versorgungsstandards liefern idealer Weise wissenschaftlich
begriindete (evidenzbasierte und konsentierte) Empfehlungen flr medizinische
Vorgehensweisen, die an die Bedingungen im jeweiligen Gesundheitssystem
angepasst sind. Als Voraussetzung flr die Akzeptanz solcher Empfehlungen

als Standard wird ihre Bewahrung in der Praxis angesehen.

Quellen des Glossars

Leitlinien-Glossar von AWMF und AZQ zu Begrifflichkeiten und Themen des NVL-Programms und zu
medizinischen Leitlinien allgemein (uber 200 Schlagworte, Stand 20. Juni 2007)
http://www.versorgungsleitlinien.de/themen/glossar

Glossar zur Gesundheitsreform des Bundesministeriums fiir Gesundheit
http://www.die-gesundheitsreform.de/glossar/pragvention.html
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Arbeitshilfen
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Arbeitshilfe 1
Checkliste der Anforderungen an entsendende Organisationen

Um sich am Programm fur Nationale VersorgungsLeitlinien beteiligen zu kdnnen, mus-
sen die entsprechenden Patientenorganisationen alle der nachfolgend genannten Krite-
rien erfullen:

Organisation arbeitet auf nationaler Ebene
Der Arbeitsbereich der Organisation erstreckt sich auf die nationale Ebene.

Gemeinniitzigkeit
Die Organisation ist als gemeinnutzig anerkannt und kann dies nachweisen.

Unabhéngigkeit und Transparenz der entsendenden Organisationen

Die Organisation, fur die die sachkundige Person freiwillig oder beruflich tatig ist, darf
in ihrer Existenz oder ihrer Arbeit nicht von der Unterstiitzung einzelner oder mehre-
rer Leistungserbringer oder einzelner Kostentrager, jeweils einschlieBlich der von ih-
nen beherrschten selbstandigen oder unselbstandigen Einrichtungen, abhangig sein.
Davon ausgenommen sind Mittel, die gemaR § 20 oder § 65b SGB V vergeben wer-
den.

Es konnen in der Regel nur solche Organisationen sachkundige Personen entsen-
den, die eine Selbstverpflichtungserklarung tber die Zusammenarbeit mit Wirt-
schaftsunternehmen im Gesundheitswesen verabschiedet haben, welche ihre Unab-
hangigkeit von diesen dokumentiert. Diese ist den mafligeblichen Organisationen vor-
zulegen.

Die entsendende Organisation legt auf Nachfrage gegenuber der Koordinierungs-
gruppe offen, ob, in welchem Umfang und welchem Verhaltnis zum Gesamtetat sie
finanzielle oder geldwerte Leistungen von Leistungserbringer, insbesondere Herstel-
ler von Arzneimitteln oder Medizinprodukten, sowie von Krankenkassen erhalt. Diese
Informationen werden von der Koordinierungsgruppe vertraulich behandelt und in ei-
ner angemessenen Frist vernichtet.

= Ausschluss von Interessenskonflikten
Jeglicher Einfluss von Pharma- und Wirtschaftunternehmen hat den Ausschluss der
Patientenorganisation aus dem Verfahren zur Konsequenz.

= Freier Zugang und Kontinuitét
Die Organisation gewahrleistet natirlichen Personen den freien Zugang zur Mitglied-
schaft, demokratische Wahlen zu den Beschlussorganen und gibt die Gewahr einer
kontinuierlichen Interessenvertretung.

= Sammlung strukturierter Patientenerfahrungen
Die Organisation verfugt Uber eine Sammlung und Auswertung von Erfahrungen mit
der Versorgungssituation bzw. hat eine solche eingeleitet.
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Arbeitshilfe 2
Mandat und Checkliste zur Benennung von Patientenvertretern

Fur die Mitarbeit am NVL Programm xxx benennen wir:
HEIN [ FraU: ..o
Wir bestatigen, dass Herr/ Frau xxx die nachfolgend angefuhrten Kriterien erfullt:

= Grundlegende Kenntnisse und Erfahrungen (iber das zu bearbeitende Krank-
heitsbild
Der benannte Vertreter verfligt Uber ausreichende Informationen zum Krankheitsbild
und der damit verbundenen diagnostischen, therapeutischen und anderen Interventi-
onen, um Patientenerfahrungen und -erwartungen plausibel und verstandlich einbrin-
gen zu konnen.

= Grundlegende Kenntnisse zur Versorgungssituation
Der benannte Vertreter verfugt tber Kenntnisse der Versorgungssituation, die durch
(systematisch erhobene) Patientenmitteilungen an die Organisation gewonnen wur-
den.

= Sachkunde
Der/die benannte Vertreter/in ist in der Lage, wissenschaftliche Publikationen wie
Leitlinien, Evidenzberichte, Ergebnisse wissenschaftlicher Studien zu verstehen.

= Fahigkeit, iiber die eigene Betroffenheit hinaus die Erfahrungen méglichst vie-
ler Betroffener einzubringen
Der/die benannte Vertreter/in versteht sich als Vertreter der Interessen betroffener
Patienten und stellt nicht seine eigenen, individuellen Interessen in den Vordergrund.

= Unabhéngigkeit
Der benannte Vertreter hat die Erklarung zur Offenlegung mdglicher Interessenskon-
flikte unterzeichnet.

= Bereitschaft zur kontinuierlichen Mitarbeit
Der/die benannte Patientenvertreter/in ist bereit und in der Lage dazu, die Zeit flr ei-
ne kontinuierliche Mitarbeit im NVL-Verfahren aufzuwenden.

= Teamféhigkeit / Durchsetzungsféahigkeit
Fahigkeit und Bereitschaft, sich in eine konsensorientierte Diskussion einzubringen.
Der/die benannte Patientenvertreter/in kann die Position der entsendenden Organisa-
tion mit Argumenten klar darstellen, kann andere Positionen akzeptieren und ist dia-
logfahig.

Datum Unterschrift
Vertreter der entsendenden Organisation
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Arbeitshilfe 3
Erklarung der Organisation und des von ihr benannten Vertreters liber Interessen-
konflikte

Von entsendenden Organisationen und benannten Patientenvertretern auszufiillen und zu unterzeich-
nen:

Nachweis von Transparenz und Unabhéngigkeit

Erklarung von méglichen Interessenkonflikten fiir beteiligte Patientenvertreter und entsendende Organi-
sationen am Programm fir Nationale VersorgungsLeitlinien.

Prdambel

Es gibt eine Vielzahl von finanziellen, politischen, akademischen oder privaten / persénlichen Beziehun-
gen, deren Auspragungsgrad und Bedeutung variieren kann und die mogliche Interessenkonflikte dar-
stellen kénnen. Ob davon die erforderliche Neutralitat fir die Tatigkeit als Patientenvertreter im Pro-
gramm fur NVL in Frage gestellt ist, soll nicht aufgrund von detaillierten Vorschriften geklart werden,
sondern im Rahmen einer Selbsterklarung der Mitglieder der Patientengremien erfolgen.

Patientenvertreter im Programm fiir Nationale VersorgungsLeitlinien sowie die entsendenden Organisa-
tionen erklaren im Rahmen dieser Téatigkeit mdgliche Interessenskonflikte. Die Darlegung wird beim
Verantwortlichen der Publikation vertraulich hinterlegt.

Erklarung

Die Erklarung der Unabhéngigkeit betrifft berufliche und finanzielle Tatbestande sowie Interessen des
Autors selbst. Die Erklarungen werden gegentiber dem Verantwortlichen des Programms fiir NVL abge-
geben. Dieser sichert die Vertraulichkeit der Angaben zu.

Bitte machen Sie konkrete Angaben zu folgenden Punkten:

1. Berater- bzw. Gutachtertatigkeit fiir Industrieunternehmen, bezahlte Mitarbeit in einem wissenschaftli-
chen Beirat eines pharmazeutischen, biotechnologischen bzw. medizintechnischen Unternehmens oder
deren Dachverbandes

onein 0 ja, welche?
2. Finanzielle Zuwendungen pharmazeutischer, biotechnologischer bzw. medizintechnischer Unterneh-
men bzw. kommerziell orientierter Auftragsinstitute oder von Dachverbanden, die (iber eine angemesse-

ne Aufwandsentschadigung flir die Planung, Durchflinrung und Dokumentation klinischer oder experi-
menteller Studien hinausgehen

onein 0 ja, welche?
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3. Eigentimerinteresse an Arzneimitteln/Medizinprodukten (z. B. Patent, Urheberrecht, Verkaufslizenz)

o nein 0 ja, welche?

4. Besitz von Geschaftsanteilen, Aktienkapital, Fonds der pharmazeutischen oder biotechnologischen
Industrie (Angaben sind nur bei Betrdgen > 10.000 € pro Einzeltitel erforderlich)

o nein 0 ja, welche?

5. Bezahlte Autoren- oder Co-Autorenschaft bei Artikeln im Auftrag pharmazeutischer, biotechnologi-
scher bzw. medizintechnischer Unternehmen und deren Dachverb&nden in den zuriickliegenden 5 Jah-
ren

o nein 0 ja, welche?

Relevante Anderungen sind Verantwortlichen der Publikation zeitnah und schriftlich mitzuteilen. Bei ei-
ner Mitarbeit in einem anderen Verfahren des NVL-Programms ist die Erkl&rung erneut abzugeben.

Fur weitere Verbindungen zwischen Patientenvertretern im Programm fir NVL und der Industrie (z. B.
Einnahmen anlasslich Industrie gesponserter Veranstaltungen, Annahme von Geld- und/oder Sach-
spenden, finanzielle Unterstlitzung von Kongressteilnahmen bzw. der Ausrichtung von medizinischen
Fachkongressen) gilt der von verschiedenen Verbanden im Oktober 2000 veréffentlichte "Gemeinsame
Standpunkt zur strafrechtlichen Bewertung der Zusammenarbeit zwischen Industrie, medizinischen Ein-
richtungen und deren Mitarbeitern” (http://www.vfa.de/de/vfa/gemeinsamerstandpunkt.html).

Ich habe diese Regelung zur Kenntnis genommen und erklare, dass meine Angaben der Wahrheit ent-
sprechen.

Name/Anschrift (Stempel)

Patientenvertreter Vertreter der entsendenden Organisation

Datum, Unterschrift
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Arbeitshilfe 4
Checkliste Defizite / Losungsvorschlage / Ideen (Versorgung) vonseiten der
Patientenorganisation

Sehr geehrte Patientenvertreter im Programm fir NVL,

Sie sind am Programm fiir Nationale VersorgungsLeitlinien beteiligt. Dazu gehort Ihre
Mitarbeit an der Erstellung der Nationalen VersorgungsLeitlinie und der zugehorigen Pa-
tientenLeitlinie.

Ziel der Patientenbeteiligung am Programm fir Nationale VersorgungsLeitlinien ist es,
die Erfahrungen und das Wissen Ihrer Organisation Uber die umfassende und qualitats-
gesicherte Versorgung einzubringen. Sie tragen mit den Erfahrungen lhrer Organisation
dazu bei:

« auf Ergebnisse und Defizite der Versorgung (Qualitat der Versorgung) hinzuweisen;
« Behandlungsziele, die fur Patienten wichtig sind, darzustellen und

« auf die BerUcksichtigung der Individualitat (z.B. Alter, biologisches und soziales Ge-
schlecht, besondere Lebensumstande etc.) in den Leitlinien zu achten.

Wir haben diese Arbeitshilfe entwickelt, um Sie bei diesen Aufgaben zu unterstutzen. Sie
dient der Vorbereitung lhrer Arbeit im Expertenkreis und sollte moglichst friihzeitig (noch
vor Beginn des Verfahrens) eingesetzt werden. Es ist sicher nicht erforderlich, die ge-
samte Arbeitshilfe zu verwenden. Aus den dort vorgeschlagenen Themen, kdnnen Sie
diejenigen auswahlen, bei denen Sie die groBRten Qualitatsdefizite sehen (zum Beispiel:
Versorgung in der Klinik und Organisation der psychosozialen Unterstiitzung). Sprechen
Sie hierzu innerhalb Ihrer Organisation mit Personen, die diese Informationen erheben,
beziehungsweise mit Personen, die aufgrund ihrer Kontakte mit Betroffenen den ent-
sprechenden Uberblick haben.
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Welche Erfahrungen gibt es in Ihrer Organisation beziiglich
der Pravention einschlieRlich Sekundar- und Tertiar-
Pravention bei: .........couveeeeenesesesesesesesesesesesssnsssssrsssesnnnns

Worauf beruhen diese Erfahrun-
gen bzw. Vorschlage?

Erfahrungen:

O3 Ausgewertete Einzelmitteilungen von
Patienten

O Auswertung einer Patientenbefragung

3 wissenschaftliche Studien
wenn ja, welcher Evidenzgrad:

O Sonstiges, und zwar:

Ideen und Méglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
Patienten selbst:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:

Ideen und Méglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
die an der Versorgung beteiligten Arzte:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
(3 Konzept der Betroffenenorganisation

O Sonstiges, und zwar:
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Welche Erfahrungen gibt es in lhrer Organisation beziiglich

der Diagnose VON ... sessns

Worauf beruhen diese Erfahrun-
gen bzw. Vorschlage?

Erfahrungen:

O Ausgewertete Einzelmitteilungen von
Patienten

O Auswertung einer Patientenbefragung

O3 wissenschaftliche Studien
wenn ja, welcher Evidenzgrad:

O Sonstiges, und zwar:

Ideen und Méglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
Patienten selbst:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:

Ideen und Méglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
die an der Versorgung beteiligten Arzte:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:
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Welche Erfahrungen gibt es in lhrer Organisation beziiglich

der Behandlung / Behandlungsverfahren bei:

Worauf beruhen diese Erfahrun-
gen bzw. Vorschlage?

O Ausgewertete Einzelmitteilungen von
Patienten

O Auswertung einer Patientenbefragung

O3 wissenschaftliche Studien
wenn ja, welcher Evidenzgrad:

3 Sonstiges, und zwar:

ldeen und Maoglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
Patienten selbst:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
O Konzept der Betroffenenorganisation

O Sonstiges, und zwar:

Ideen und Maglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
die an der Versorgung beteiligten Arzte:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:
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Welche Erfahrungen gibt es in lhrer Organisation beziiglich

der Behandler / Behandlungsteams bei:

Worauf beruhen diese Erfahrun-
gen bzw. Vorschlage?

O Ausgewertete Einzelmitteilungen von
Patienten

O Auswertung einer Patientenbefragung

O3 wissenschaftliche Studien
wenn ja, welcher Evidenzgrad:

3 Sonstiges, und zwar:

ldeen und Maoglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
Patienten selbst:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
O Konzept der Betroffenenorganisation

O Sonstiges, und zwar:

Ideen und Maglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
die an der Versorgung beteiligten Arzte:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:
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Welche Erfahrungen gibt es in Ihrer Organisation beziiglich
der Organisation der Versorgung in der Klinik
bei: o ————

Worauf beruhen diese Erfahrun-
gen bzw. Vorschlage?

Erfahrungen:

O Ausgewertete Einzelmitteilungen von
Patienten

3 Auswertung einer Patientenbefragung

O3 wissenschaftliche Studien
wenn ja, welcher Evidenzgrad:

O Sonstiges, und zwar:

ldeen und Maoglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
Patienten selbst:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
O3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:

Ideen und Moglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
die an der Versorgung beteiligten Arzte:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:
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Welche Erfahrungen gibt es in Ihrer Organisation beziiglich
der Organisation der Versorgung in der REHA
bei: o ————

Worauf beruhen diese Erfahrun-
gen bzw. Vorschlage?

Erfahrungen:

O Ausgewertete Einzelmitteilungen von
Patienten

3 Auswertung einer Patientenbefragung

O3 wissenschaftliche Studien
wenn ja, welcher Evidenzgrad:

O Sonstiges, und zwar:

ldeen und Maoglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
Patienten selbst:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
O3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:

Ideen und Moglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
die an der Versorgung beteiligten Arzte:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:
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Welche Erfahrungen gibt es in lhrer Organisation beziiglich
der Organisation der Versorgung in der haus- und facharztli-
chen Praxis bei: ...

Worauf beruhen diese Erfahrun-
gen bzw. Vorschlage?

Erfahrungen:

O3 Ausgewertete Einzelmitteilungen von
Patienten

O Auswertung einer Patientenbefragung

3 wissenschaftliche Studien
wenn ja, welcher Evidenzgrad:

3 Sonstiges, und zwar:

Ideen und Méglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
Patienten selbst:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:

Ideen und Maglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
die an der Versorgung beteiligten Arzte:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
O Konzept der Betroffenenorganisation

O Sonstiges, und zwar:




66

Handbuch Patientenbeteiligung

Welche Erfahrungen gibt es in lhrer Organisation beziiglich

der sozialen Unterstiitzung bei:

Worauf beruhen diese Erfahrun-
gen bzw. Vorschlage?

O3 Ausgewertete Einzelmitteilungen von
Patienten

O Auswertung einer Patientenbefragung

3 wissenschaftliche Studien
wenn ja, welcher Evidenzgrad:

3 Sonstiges, und zwar:

Ideen und Méglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
Patienten selbst:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:

Ideen und Maglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
die an der Versorgung beteiligten Arzte:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
O Konzept der Betroffenenorganisation

O Sonstiges, und zwar:
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Welche Erfahrungen gibt es in Ihrer Organisation beziiglich
der psychosozialen Unterstiitzung und Betreuung
bei: o ————

Worauf beruhen diese Erfahrun-
gen bzw. Vorschlage?

Erfahrungen:

O Ausgewertete Einzelmitteilungen von
Patienten

3 Auswertung einer Patientenbefragung

O3 wissenschaftliche Studien
wenn ja, welcher Evidenzgrad:

O Sonstiges, und zwar:

ldeen und Maoglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
Patienten selbst:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
O3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:

Ideen und Moglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
die an der Versorgung beteiligten Arzte:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:
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Welche Erfahrungen gibt es in Ihrer Organisation beziiglich
weiterfiihrender Hilfen und Unterstitzungsangeboten
bei: o ————

Worauf beruhen diese Erfahrun-
gen bzw. Vorschlage?

Erfahrungen:

O Ausgewertete Einzelmitteilungen von
Patienten

3 Auswertung einer Patientenbefragung

O3 wissenschaftliche Studien
wenn ja, welcher Evidenzgrad:

O Sonstiges, und zwar:

ldeen und Maoglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
Patienten selbst:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
O3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:

Ideen und Moglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
die an der Versorgung beteiligten Arzte:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:
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Welche Erfahrungen gibt es in Ihrer Organisation beziiglich
weiterfiihrender Informationen / Schulungen
bei: o ————

Worauf beruhen diese Erfahrun-
gen bzw. Vorschlage?

Erfahrungen:

O Ausgewertete Einzelmitteilungen von
Patienten

3 Auswertung einer Patientenbefragung

O3 wissenschaftliche Studien
wenn ja, welcher Evidenzgrad:

O Sonstiges, und zwar:

ldeen und Maoglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
Patienten selbst:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
O3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:

Ideen und Moglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
die an der Versorgung beteiligten Arzte:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
3 Konzept der Betroffenenorganisation

3 Sonstiges, und zwar:
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Sonstige Erfahrungen Worauf beruhen diese Erfahrun-
eI o ——— gen bzw. Vorschlage?
Erfahrungen:

3 Ausgewertete Einzelmitteilungen von
Patienten

O Auswertung einer Patientenbefragung

O3 wissenschaftliche Studien
wenn ja, welcher Evidenzgrad:

3 Sonstiges, und zwar:

Ideen und Méglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
Patienten selbst:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
[ Konzept der Betroffenenorganisation

O Sonstiges, und zwar:

Ideen und Maglichkeiten zur Beeinflussung von Defiziten durch
die an der Versorgung beteiligten Arzte:

3 Vorschlag des Patientenvertreters
O3 Konzept der Betroffenenorganisation

O Sonstiges, und zwar:
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Arbeitshilfe 5
Checkliste zur Uberpriifung der Berlicksichtigung der Patienteninteressen in der
NVL und PL

Sehr geehrte Mitglieder des Patientengremiums xxx,

die nachfolgende Arbeitshilfe dient dazu, aus der Sicht lhrer Organisation in Verbindung mit der Erkrankung xxx relevan-
te Fragen bei der Erstellung der NVL zu ber(cksichtigen. Darlber hinaus dient diese Arbeitshilfe dazu, anhand der Kon-
sultationsfassung zu tberpriifen, ob die von lhnen eingebrachten Sichten berticksichtigt worden sind. Sie kdnnen die Ar-
beitshilfe demnach bei der Mitarbeit im Expertengremium und zur Kommentierung der NVL wéhrend der 6ffentlichen
Diskussionsphase verwenden.

Zur Kommentierung der im Experten-
team erstellten NVL wahrend der
Konsultationsphase

Wie sind die von Ihnen gewiinschten Inhalte in der
Leitlinie aus Ihrer Sicht beriicksichtigt worden?

Fir die Mitarbeit im Expertenteam

Welche Inhalte sollen aus der Sicht Ihrer Organisation in der
Leitlinie beriicksichtigt werden?

Erklarung des Erkrankungsbildes

Wir halten hier eine Erganzung
O3 Fiir erforderlich
O3 Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
3 wurde aufgenommen

O wurde abgelehnt

3 Ausreichend und zutreffend berlicksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend beriicksichtigt

O Berticksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung méglich

3 Unvollstandig beriicksichtigt, es fehlt/fehlen:

Haufigkeit der Erkrankung

Wir halten hier eine Erganzung
O3 Fir erforderlich
3 Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
3 wurde aufgenommen

3 wurde abgelehnt

O Ausreichend und zutreffend berlicksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend beriicksichtigt

O Berlcksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung méglich

O3 Unvollstandig berlcksichtigt, es fehlt/fehlen:

Besonderheiten der Erkrankung (z.B. schubweises Auftreten, etc.)

Wir halten hier eine Erganzung
O3 Fiir erforderlich
O3 Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
3 wurde aufgenommen

3 wurde abgelehnt

3 Ausreichend und zutreffend berlcksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend bericksichtigt

O3 Berucksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung mdglich

3 Unvollstandig beriicksichtigt, es fehlt/fehlen:
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Zur Kommentierung der im Experten-

Fir die Mitarbeit im Expertenteam

team erstellten NVL wahrend der
Konsultationsphase

Welche Inhalte sollen aus der Sicht Ihrer Organisation in der

Leitlinie beriicksichtigt werden?

Wie sind die von Ihnen gewiinschten Inhalte in der

Leitlinie aus Ihrer Sicht beriicksichtigt worden?

Angaben zu besonders betroffenen (gefahrdeten) Personen

Wir halten hier eine Erganzung
O3 Fir erforderlich
O Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
(3 wurde aufgenommen

3 wurde abgelehnt

O3 Ausreichend und zutreffend berlcksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend bericksichtigt

O3 Berucksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung méglich

O3 Unvollstandig berlcksichtigt, es fehlt/fehlen:

Abgrenzung zu dhnlichen Erkrankungen

Wir halten hier eine Erganzung
O3 Fiir erforderlich
O3 Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
3 wurde aufgenommen

O wurde abgelehnt

3 Ausreichend und zutreffend berlicksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend beriicksichtigt

O Berticksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung mdglich

3 Unvollstandig beriicksichtigt, es fehlt/fehlen:

Auswirkung der Erkrankung auf das Leben des Patienten

Wir halten hier eine Erganzung
3 Fir erforderlich
3 Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
(3 wurde aufgenommen

3 wurde abgelehnt

3 Ausreichend und zutreffend berlicksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend beriicksichtigt

O3 Berticksichtigt, aber zur keine weitergehende Bewer-
tung mdglich

O3 Unvollstandig berlcksichtigt, es fehlt/fehlen:

Behandlungsoptionen

Wir halten hier eine Erganzung
O3 Fir erforderlich
O3 Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
3 wurde aufgenommen

3 wurde abgelehnt

O Ausreichend und zutreffend ber(icksichtigt
O3 Gar nicht oder unzutreffend beriicksichtigt

O Berlicksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung méglich

3 Unvollstandig berlcksichtigt, es fehlt/fehlen:
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Fir die Mitarbeit im Expertenteam

Zur Kommentierung der im Experten-
team erstellten NVL wahrend der
Konsultationsphase

Welche Inhalte sollen aus der Sicht Ihrer Organisation in der

Leitlinie beriicksichtigt werden?

Wie sind die von Ihnen gewiinschten Inhalte in der

Leitlinie aus Ihrer Sicht beriicksichtigt worden?

Alterspezifische Besonderheiten der Behandlung

Wir halten hier eine Erganzung
O3 Fir erforderlich
O Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
(3 wurde aufgenommen

3 wurde abgelehnt

O3 Ausreichend und zutreffend berlcksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend bericksichtigt

O3 Berucksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung méglich

O3 Unvollstandig berlcksichtigt, es fehlt/fehlen:

Geschlechtsspezifische Besonderheiten der Behandlung

Wir halten hier eine Erganzung
O3 Fiir erforderlich
O3 Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
3 wurde aufgenommen

O wurde abgelehnt

3 Ausreichend und zutreffend berlicksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend beriicksichtigt

O Berticksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung mdglich

3 Unvollstandig beriicksichtigt, es fehlt/fehlen:

Abhangigkeit der Behandlung vom Schweregrad der Erkrankung

Wir halten hier eine Erganzung
3 Fir erforderlich
3 Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
(3 wurde aufgenommen

3 wurde abgelehnt

3 Ausreichend und zutreffend berlicksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend beriicksichtigt

O3 Berticksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung méglich

O Unvollstandig berlcksichtigt, es fehlt/fehlen:

Aussagen zu ,alternativmedizinischen” Behandlungsmethoden

Wir halten hier eine Erganzung
O3 Fir erforderlich
O3 Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
3 wurde aufgenommen

3 wurde abgelehnt

O Ausreichend und zutreffend ber(icksichtigt
O3 Gar nicht oder unzutreffend beriicksichtigt

O Berlicksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung méglich

3 Unvollstandig berlcksichtigt, es fehlt/fehlen:
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Zur Kommentierung der im Experten-
team erstellten NVL wahrend der

Fir die Mitarbeit im Expertenteam

Konsultationsphase

Welche Inhalte sollen aus der

Sicht Ihrer Organisation in der

Leitlinie beriicksichtigt werden?

Wie sind die von Ihnen gewiinschten Inhalte in der

Leitlinie aus Ihrer Sicht beriicksichtigt worden?

Nutzen der dargestellten

Behandlung(en)

Wir halten hier eine Erganzung
O3 Fir erforderlich
O Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
(3 wurde aufgenommen

3 wurde abgelehnt

O3 Ausreichend und zutreffend berlcksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend bericksichtigt

O3 Berucksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung méglich

O3 Unvollstandig berlcksichtigt, es fehlt/fehlen:

Nebenwirkungen der dargestellten Behandlung(en)

Wir halten hier eine Erganzung
O Fir erforderlich
3 Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
(3 wurde aufgenommen

3 wurde abgelehnt

3 Ausreichend und zutreffend berlicksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend beriicksichtigt

O3 Berticksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung méglich

O3 Unvollstandig berlcksichtigt, es fehlt/fehlen:

Lebensqualitat mit Behandlung

Wir halten hier eine Erganzung
3 Fir erforderlich

Unsere Erganzung / Anderung

3 wurde aufgenommen

O Ausreichend und zutreffend ber(icksichtigt

0 Nicht erforderlich 03 wurde abgelehnt O Gar nicht oder unzutreffend berticksichtigt

O Berlicksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Welche: Bewertung méglich

O3 Unvollstandig berlcksichtigt, es fehlt/fehlen:
Lebensqualitat ohne Behandlung

Wir halten hier eine Erganzung
O3 Fir erforderlich
O Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
(3 wurde aufgenommen

3 wurde abgelehnt

O3 Ausreichend und zutreffend berlcksichtigt
O3 Gar nicht oder unzutreffend beriicksichtigt

O3 BerUcksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung méglich

O3 Unvollstandig berlcksichtigt, es fehlt/fehlen:
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Fiir die Mitarbeit im E

Xpertenteam

Zur Kommentierung der im Experten-
team erstellten NVL wahrend der

Konsultationsphase

Welche Inhalte sollen aus der

Sicht Ihrer Organisation in der

Leitlinie beriicksichtigt werden?

Wie sind die von Ihnen gewiinschten Inhalte in der
Leitlinie aus Ihrer Sicht beriicksichtigt worden?

An der Behandlung beteiligte Personen und medizinische Berufsgruppen

Wir halten hier eine Erganzung
O3 Fir erforderlich
O Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
(3 wurde aufgenommen

3 wurde abgelehnt

O3 Ausreichend und zutreffend berlcksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend bericksichtigt

O3 Berucksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung méglich

3 Unvollstandig berlcksichtigt, es fehlt/fehlen:

Aussagen zu Ubergingen in Versorgungsstrukturen

Wir halten hier eine Erganzung
O3 Fiir erforderlich
O3 Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
3 wurde aufgenommen

O wurde abgelehnt

3 Ausreichend und zutreffend berlicksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend beriicksichtigt

O Berticksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung mdglich

3 Unvollstandig beriicksichtigt, es fehlt/fehlen:

Aussagen zum Selbstma

nagement der Erkrankung

Wir halten hier eine Erganzung
3 Fir erforderlich
3 Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
(3 wurde aufgenommen

3 wurde abgelehnt

3 Ausreichend und zutreffend berlicksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend beriicksichtigt

O3 Berticksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung méglich

O3 Unvollstandig berlcksichtigt, es fehlt/fehlen:

Aussagen zur Notwendigkeit einer dauerhaften med

izinischen Betreuung

Wir halten hier eine Erganzung
O3 Fir erforderlich
O3 Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
3 wurde aufgenommen

3 wurde abgelehnt

O Ausreichend und zutreffend ber(icksichtigt
O3 Gar nicht oder unzutreffend beriicksichtigt

O Berlcksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung méglich

O3 Unvollstandig berlcksichtigt, es fehlt/fehlen:
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Fir die Mitarbeit im Expertenteam

Zur Kommentierung der im Experten-
team erstellten NVL wahrend der
Konsultationsphase

Welche Inhalte sollen aus der Sicht Ihrer Organisation in der

Leitlinie beriicksichtigt werden?

Wie sind die von Ihnen gewiinschten Inhalte in der

Leitlinie aus Ihrer Sicht beriicksichtigt worden?

Aussagen zur Notwendigkeit einer dauerhaften psychologischen Betreuung

Wir halten hier eine Erganzung
O3 Fir erforderlich
O Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
(3 wurde aufgenommen

3 wurde abgelehnt

O3 Ausreichend und zutreffend berlcksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend bericksichtigt

O3 Berucksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung méglich

3 Unvollstandig berlcksichtigt, es fehlt/fehlen:

Aussagen zur Notwendigkeit einer dauerhaften sozialen Betreuung

Wir halten hier eine Erganzung
O3 Fiir erforderlich
O3 Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
3 wurde aufgenommen

O wurde abgelehnt

3 Ausreichend und zutreffend berlicksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend beriicksichtigt

O Berticksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung mdglich

3 Unvollstandig beriicksichtigt, es fehlt/fehlen:

Weitere Aspekte (Pravention, genetische Beratung, aussagekraftige Verlaufsdiagnostik, weitere)

Wir halten hier eine Erganzung
3 Fir erforderlich
3 Nicht erforderlich

Welche:

Unsere Erganzung / Anderung
(3 wurde aufgenommen

3 wurde abgelehnt

3 Ausreichend und zutreffend berlicksichtigt
3 Gar nicht oder unzutreffend beriicksichtigt

O3 Berticksichtigt, aber zur Zeit keine weitergehende
Bewertung méglich

O3 Unvollstandig berlcksichtigt, es fehlt/fehlen:
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Arbeitshilfe 6

Fragebogen zur Evaluation der Erfahrungen beteiligter Patientenvertreter
In Anlehnung an: http://www.nice.org.uk/page.aspx?0=216293

Fiir alle Mitglieder der entsprechenden Patientengremien

1.

Was waren die hauptsachlichen Grinde fur Sie, als Patientenvertreter im NVL-Programm mit-

zuarbeiten?
- Freitextantwort -

Welche Erwartungen hatten Sie in Bezug auf die Mitarbeit im Programm fiir NVL?

- Freitextantwort -

Wie sind Ihre Erwartungen erflllt worden?

Voll und ganz

Gut

Teilweise

Schlecht

Gar nicht

Warum?
- Freitextantwort -

Wie war die Zusammenarbeit mit den anderen Patientenvertretern in lhrer Gruppe?

Sehr gut

Gut

MittelmaRig

Schlecht

Sehr schlecht

Die Griinde hierfiir aus lhrer Sicht waren:

- Freitextantwort -

Wie war die Unterstlitzung Ihrer Arbeit durch den Moderator des Patientengremiums?

Sehr gut Gut MittelmaRig Schlecht Sehr schlecht

Was war gut?
Was war nicht gut?
Was konnte aus Ihrer Sicht in Zukunft anders / besser gemacht werden?
- Freitextantwort -
Hatten Sie das Geflihl, akzeptiert zu werden? _

Voll und ganz Meistens ja Teilweise Meist nicht Uberhaupt nicht
Hatten Sie das Gefihl, lhre Anliegen in vollem Umfang vorbringen zu konnen?

Voll und ganz Meistens ja Teilweise Meist nicht Uberhaupt nicht

Welches war aus Ihrer Sicht Ihr wichtigster Beitrag in der Gruppe?

- Freitextantwort —
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10.

1.

12.

13.

14.

15.

Gab es etwas, was Sie gerne beitragen wollten, was aber nicht berticksichtigt wurde?
- Freitextantwort -

Wie gut fuhlten Sie sich auf Ihre Mitarbeit im NVL-Programm vorbereitet?

Sehr gut Gut MittelmaRig Schlecht Sehr schlecht

Wo sehen Sie Trainingsbedarf um die Interessen Ihrer Organisation besser im NVL-Programm
umsetzen zu konnen?
- Freitextantwort -

Sind Sie mit der/den von Ihnen bearbeiteten PatientenLeitlinie(n) zufrieden?

Voll und ganz Zufrieden Teilweise Unzufrieden Uberhaupt nicht

Warum?
- Freitextantwort -

Wie schatzen Sie insgesamt lhre Mdglichkeiten lhrer Beteiligung am NVL-Programm ein?

Sehr gut Gut MittelmaRig Schlecht Sehr schlecht

Warum?
- Freitextantwort -

Haben Sie aus der Patientenbeteiligung einen Nutzen flr die eigene Arbeit in Ihrer Selbsthilfe-
organisation ziehen konnen?

Ja Eher ja Teilweise Eher nein Uberhaupt nicht

Worin bestand dieser Nutzen?
- Freitextantwort -

Haben Sie weitere Anmerkungen, Hinweise, Kritikpunkte oder Anregungen, die uns helfen, die
Patientenbeteiligung am NVL-Programm zu verbessern?
- Freitextantwort -
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Zusatzfragebogen fiir die Patientenvertreter, die bei NVL-Erstellung in den Exper-

tenkreisen tatig waren:

1.

Wurden Sie vom Moderator des Expertenkreises unterstitzt?

Ja Eherja Teilweise Eher nein Uberhaupt nicht
Was war gut?
Was hat lhnen gefehit?
- Freitextantwort -
Wie war Ihre Akzeptanz als Patientenvertreter im Expertenkreis der NVL?
Sehr gut Gut MittelmaRig Schlecht Sehr schlecht

Wurden lhre Beitrage zur NVL vom Expertenkreis beriicksichtigt? ]

Immer Meist ja Teilweise Meist nicht Uberhaupt nicht

Haben Sie das Geflihl, dass die Patientensicht in der Finalversion der NVL aus lhrer Sicht aus-
reichend berticksichtigt wurde?

Ja

Eher ja

Teilweise

Eher nein

Uberhaupt nicht

lhre generelle Einschatzung zur Finalversion der NVL - Sind Sie mit dem Endprodukt zufrie-

den?

Voll und ganz

Zufrieden

Teilweise

Unzufrieden

Uberhaupt nicht

Wenn nein, warum nicht?

- Freitextantwort -




80

Handbuch Patientenbeteiligung

Angaben zur den Autoren

Dr. PH Sylvia Sanger

Diplomingenieurin fir Biomedizintechnik und promovierte Gesundheitswissenschaftlerin. Seit
2000 als wissenschaftliche Mitarbeiterin im AZQ tatig. Seit Oktober 2004 Leitung des Bereichs
Medizinische Informationen und Patientenberatung am AZQ und Moderatorin der Patienten-
gremien im Programm fur Nationale VersorgungsLeitlinien.

Dr. rer.medic. Frank Brunsmann

Medizinwissenschaftler, seit 2003 an der Charite Berlin, Virchow-Augenklinik tatig. Co-
Projektleiter des BMG-geférderten Projekts ,Patientenselbsthilfe und Versorgungsqualitat bei
Seltenen Erkrankungen®. Berater der Allianz Chronisch Seltener Erkrankungen (ACHSE). Mit-
arbeit im Fachbereich Forschung und Therapie der Pro Retina e.V.. Standiger Patientenvertre-
ter im G-BA-Unterausschuss zur Qualitdtsbewertung und Qualitatssicherung in der ambulan-
ten Versorgung.

Prof. Dr. agr. habil. Dr. rer. nat. Gerhard Englert

Diplom-Physiker, auRerplanmaRiger Professor im Ruhestand fir das Fachgebiet ,Landtechni-
sche Grundlagen®, seit 1975 Vorsitzender der Deutschen ILCO (Vereinigung fur Stomatrager
— d.h. Menschen mit kunstlichem Darmausgang oder kunstlicher Harnableitung — und Men-
schen mit Darmkrebs), seit 1988 Sprecher des FORUMSs chronisch kranker und behinderter
Menschen im PARITATISCHEN Wohlfahrtsverband, seit 2002 stellvertretender Sprecher des
Fachausschusses ,Krebs-Selbsthilfe/Patientenbeirat” und Mitglied des Beirates der Deutschen
Krebshilfe, seit 2004 Patientenvertreter in den Spruchkorpern des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses.

Dr. rer. nat. Bernd Quadder

Diplom-Physiker, 1993 an Sarkoidose erkrankt mit verschiedenen Organbeteiligungen und
seither ehrenamtlich in der Selbsthilfe aktiv. Seit 1994 Vorstandsmitglied der Deutschen Sar-
koidose-Vereinigung, seit 2004 ihr 1. Vorsitzender, insbesondere in der gesundheitspoliti-
schen Interessenvertretung tatig. Neben der Starkung der Information und Beratungsarbeit
gehdrt auch das Qualitdtsmanagement der Vereinsarbeit mit haupt- und ehrenamtlichen Mit-
arbeiter(inne)n zum Schwerpunkt wie auch die Beantragung und Umsetzung von Projekten im
Rahmen der Selbsthilfeférderung sowie die Unterstlitzung bei medizinischen Forschungsvor-
haben; themenbezogener Patientenvertreter fur verschiedene Unterausschisse des Gemein-
samen Bundesausschusses (G-BA) und einer der Patientenvertreter im Unterausschuss
,Qualitatssicherung Arzte“.

Prof. Dr. med. Dr. rer nat. Gunter Ollenschlager

Leiter des Arztlichen Zentrums fiir Qualitat in der Medizin. Apotheker, Internist, Apl. Professur
fur Innere Medizin - Med. Fakultat der Universitat zu Kéln, Fellow - Royal College of Physici-
ans of Edinburgh, Herausgeber der "Zeitschrift fur arztliche Fortbildung und Qualitat im Ge-
sundheitswesen", Herausgeber des Kompendiums Evidenzbasierte Medizin. Mitglied des Vor-
standes des Deutschen Netzwerks Evidenzbasierte Medizin, Griindungsvorsitzender (2002-
2005) - Treasurer (seit 2005) des Guidelines International Network G-I-N .
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Angaben zur Finanzierung dieses
Handbuches

Die Finanzierung dieses Buches erfolgt aus Mitteln des Arztlichen
Zentrums fiir Qualitat in der Medizin.
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Fe

An Patientenvertreter, die durch Mitarbeit in verschiedenen Gremien an der Gestal-
tung unseres Gesundheitssystems beteiligt sind:

Sie konnen uns dabei unterstiitzen, dieses Handbuch weiter zu verbessemn. lhre Anmer-
kungen werden wir bei der nachsten Uberarbeitung bertcksichtigen. Trennen Sie einfach
dieses Blatt heraus und senden es an:

Arztliches Zentrum fiir Qualitat in der Medizin
Redaktion ,Handbuch Patientenbeteiligung
Wegelystrale 3 / Herbert-Lewin-Platz

10623 Berlin

Wie sind Sie auf das Handbuch Patientenbeteiligung aufmerksam geworden?
O Presseinformation / Newsletter (wo? welche?)

O Organisation (welche?)

O Online-Diskussionsforum/Mailingliste (welches? welche?)

O WWW-Suchmaschine (welche?)

O Sonstiges (bitte ausfiihren)

Wofir haben Sie das Handbuch Patientenbeteiligung verwendet? (Mehrfachantworten sind mog-
lich)

O Mitarbeit bei der Erarbeitung einer Leitlinie
(welche Leitlinie, unter Federfuhrung welcher Organisation / Fachgesellschaft?)

O Zu Schulungs- und/oder Ausbildungszwecken (Bitte beschreiben)

O Anderes (Bitte beschreiben)
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Was hat Ihnen am Handbuch Patientenbeteiligung gefallen?

Was konnte am Handbuch Patientenbeteiligung verbessert werden?

Ihre Adresse:

Vielen Dank fiir Ihre Unterstitzung!
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