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ZUSAMMENFASSUNG

 In Qualitätsdebatten zur sektorenübergreifenden Versorgung wird der Pati-
entenaufklärung und -beratung eine große Bedeutung beigemessen. Als ein 
entscheidendes Medium hierfür werden leitlinienbasierte Patienteninformationen 
angesehen. Sie sollen Patienten als Entscheidungsgrundlage dienen und darüber 
hinaus die Implementierung der Leitlinien selbst unterstützen. Der Beitrag stellt 
heraus, dass PatientenLeitlinien zu Nationalen VersorgungsLeitlinien als ein-
heitliche Informationsbasis für Arzt und Patient im Rahmen der Aufklärung 
und Beratung mit dem Ziel einer gemeinsamen Entscheidungsfindung dienen 
können. Er geht darauf ein, welche Inhalte PatientenLeitlinien haben sollten, 
um diesen Anforderungen gerecht zu werden, und welche Maßnahmen zur 
Überprüfung ihrer Qualität erforderlich sind. Der vorliegende Beitrag setzt die 
Serie über das Programm für Nationale VersorgungsLeitlinien fort.
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ABSTRACT

Shared Decision-Making Based on Equal Information. Patient Guidelines 
as a Tool for Patient Counseling

 In discussions on the quality of cross-sectorial health-care services high 
importance is attributed to patient education and patient counseling, with 
guideline-based patient information being considered a crucial tool. Guide-
line-based patient information is supposed to serve patients as a decision-mak-
ing basis and, in addition, to also support the implementation of the guidelines 
themselves. The article highlights how patient guidelines for National Disease 
Management Guidelines in Germany – within the scope of patient education 
and patient counseling – may provide a uniform information platform for 
physicians and patients aiming to promote shared decision-making. The authors 
will also address the issue which contents should be included in patient guide-
lines in order to meet these requirements and which measures are required to 
review their quality. The present paper continues the series of articles on the 
Program for German National Disease Management Guidelines.
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Hintergrund

Die Kommunikation zwischen Arzt und 
Patient hat einen großen Einfluss auf 
die Qualität der Versorgung. Ein we-
sentlicher Bestandteil der Kommunika-
tion ist der Austausch von Informati-
onen zwischen Ärzten und Patienten. 
Beide treffen auf der Basis (mit)geteilter 
Informationen eine gemeinsam verant-
wortete Entscheidung [10]. Die Abwä-
gung in Frage kommender Optionen 
soll auf den derzeit besten verfügbaren 
wissenschaftlichen Belegen gründen. 
Ärzte können hierbei auf evidenzba-
sierte Leitlinien zurückgreifen. Ein Bei-
spiel hierfür sind Nationale Versor-
gungsLeitlinien (NVL). Sie beschreiben 
unter Berücksichtigung der Methoden 
der evidenzbasierten Medizin versor-
gungsbereichsübergreifend die Vorge-
hensweise und bilden eine inhaltliche 
Grundlage für die Ausgestaltung von 
Konzepten der strukturierten inte-
grierten Versorgung [4, 11, 12]. Zur 
Zielgruppe von NVL zählen auch Pa-
tienten. Jedoch sind Inhalte und Dar-
stellungsweise der NVL stark an ärzt-
lichen Bedürfnissen ausgerichtet. Sie 
sind daher von Patienten ohne „Über-
setzungshilfe“ nicht zu verstehen. Die 
wichtigste „Übersetzungshilfe“ ist der 
Arzt selbst, der die Aufgabe hat, im 
Rahmen der Behandlung alle in Frage 
kommenden Optionen verständlich zu 
erläutern. Dies gehört nicht nur zu den 
Grundsätzen der ärztlichen Berufsaus-
übung [2], sondern wird von Patienten 
mehrheitlich auch erwartet und einge-
fordert [9, 17]. Die ärztliche Aufklärung 
ist jedoch noch kein Garant dafür, dass 
Patienten alle zu einer Entscheidung 
erforderlichen Informationen verstan-
den haben. Studien zufolge verstehen 
Patienten nur etwa 50% der Informati-
onen, die sie erhalten haben [16], bzw. 
vergessen diese nach Verlassen der Arzt-
praxis wieder. Eine mögliche Unter-
stützung der ärztlichen Aufklärung und 
Beratung stellen leitlinienbasierte Pati-
enteninformationen (sog. Patienten-
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die Erfahrungen von Patienten(organ
isationen) mit der Versorgung der be-
treffenden Erkrankung eine wertvolle 
Quelle dar, um entsprechende Stan-
dards für einen möglichst optimalen 
Versorgungsablauf zu definieren und 
zu vermitteln [13, 15]. Vor diesem 
Hintergrund haben BÄK, AWMF und 
KBV die konsequente Beteiligung von 
Patienten am NVL-Programm be-
schlossen und seit 2005 gemeinsam mit 
dem Patientenforum praktisch umge-
setzt. Das Patientenforum ist eine In-
teressengemeinschaft von Vertretern 
der Selbsthilfedachverbände sowie von 
BÄK und KBV [1].

Ziele und Inhalte 
NVL-basierter PatientenLeitlinien

Das wichtigste Ziel NVL-basierter Pa-
tientenLeitlinien ist ihre Funktion als 
evidenzbasierte Entscheidungsgrund-
lage für Patientinnen und Patienten im 
Rahmen ihrer Versorgung und Betreu-
ung. Darüber hinaus sollen Patienten-
Leitlinien
•   das Verständnis der Erkrankung und 

damit verbundene Konsequenzen für 
das Leben der Betroffenen und deren 
Angehöriger fördern,

•   Empowerment und Selbstverantwor-
tung der Betroffenen stärken, was 
letztlich auch zu einer Verbesserung 
der Compliance gegenüber ärzt-
lichen Verordnungen führen kann,

•   Transparenz bezüglich der für Ver-
braucher oft unübersichtlichen 

Strukturen einer sektorenübergrei-
fenden Versorgung schaffen und 
nicht zuletzt

•   durch identische Inhalte, was die 
evidenzbasierten Empfehlungen an-
belangt, die Implementierung der 
betreffenden NVL unterstützen.

Seit Beginn der Patientenbeteiligung 
am NVL-Programm im Juni 2005 wur-
den PatientenLeitlinien zu den Erkran-
kungsbildern Asthma [3], chro-
nisch-obstruktive Lungenerkrankung 
(COPD) [5] und chronische koronare 
Herzkrankheit (KHK) [6] erarbeitet. 
Derzeit in Bearbeitung bzw. Vorberei-
tung sind PatientenLeitlinien zu Fuß-
komplikationen bei Typ-2-Diabetes, 
Kreuzschmerz, Augenkomplikationen 
bei Typ-2-Diabetes und Depression.

Alle im Rahmen des NVL-Pro-
gramms erstellten PatientenLeitlinien 
sind nach dem gleichen Schema aufge-
baut und enthalten die im Folgenden 
aufgeführten Elemente.

Evidenz

In den NVL sind die Empfehlungsstär-
ken für die einzelnen Aussagen entspre-
chend gekennzeichnet (s. Beispiel Ab-
bildung 1 aus der NVL KHK). Diese 
Empfehlungsstärken berücksichtigen die 
jeweils vorliegende Evidenz ebenso wie 
die Expertise und Erfahrungen der Ver-
treter der beteiligten Fachgesellschaften. 
Die Darstellung der Empfehlungsstärken 
aus der NVL wäre für Patienten äußerst 
schwer verständlich. Bei der Umsetzung 
in der PatientenLeitlinie wird auf diese 
Kennzeichnung verzichtet, und nur die 
jeweiligen Empfehlungen werden ver-
ständlich erläutert. Die Informationen 
über die Empfehlungsstärken gehen den-
noch nicht verloren, da in der Patien-
tenLeitlinie mehrfach deren Bezug zur 
NVL betont und dargestellt wird. Die 
Behandlungsempfehlungen in der Pati-
entenLeitlinie werden ergänzt durch 
Informationen darüber, wie sich die Be-
handlung auswirken kann und was im 
Einzelfall hier getan werden muss bzw. 
beachtet werden sollte (s. Abbildung 2 
aus der PatientenLeitlinie KHK).

Hintergrundwissen

Für ärztliche Adressaten der NVL ist 
es nicht erforderlich, medizinisches 
Grundwissen in den NVL darzustellen. 
Aus Patientensicht wird diese Darstel-
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Leitlinien) dar, in denen der Patient/die 
Patientin bei Bedarf jederzeit noch ein-
mal nachlesen kann, worauf es bei der 
Behandlung und Versorgung der be-
treffenden Erkrankung ankommt. Dies 
ist jedoch nur dann erfolgreich, wenn
•   Leitlinien eine Grundlage ärztlichen 

Handelns sind,
•   PatientenLeitlinien mit den Inhalten 

dieser ärztlichen Leitlinien konform 
gehen und

•   PatientenLeitlinien auf die speziellen 
Bedürfnisse ihrer Nutzer zugeschnit-
ten sind.
Die Nutzerorientierung von Pati-

entenLeitlinien kann durch die Betei-
ligung von Patienten (Betroffene ent-
sprechender Selbsthilfeorganisationen) 
an ihrer Erstellung erreicht werden [7]. 
Die konsequente Patientenbeteiligung 
ist daher ein wichtiger Bestandteil im 
Programm für Nationale Versorgungs-
Leitlinien [4]. Dieses im Jahr 2002 von 
der Bundesärztekammer initiierte Pro-
gramm steht seit 2003 unter der Trä-
gerschaft von Bundesärztekammer 
(BÄK), Arbeitsgemeinschaft der Wis-
senschaftlichen Medizinischen Fachge-
sellschaften (AWMF) und Kassenärzt-
licher Bundesvereinigung (KBV).

NVL beinhalten neben Empfeh-
lungen zur medizinischen Vorgehens-
weise im speziellen Behandlungsfall 
auch weitergehende, umfassende Emp-
fehlungen zu einer optimalen Versor-
gung. In Ergänzung der wissenschaft-
lichen Daten, evidenzbasierten Leitli-
nien und ärztlichen Erfahrungen stellen 

Abbildung 1. Beispiel für evidenzbasierte Empfehlung aus der NVL.
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lung jedoch gewünscht. Aus diesem 
Grund enthält jede PatientenLeitlinie 
Erklärungen zu anatomischen Gege-
benheiten und physiologischen Vor-
gängen im gesunden und kranken 
Organismus (z.B. Abbildung 3: Funk-
tionsweise der Lungenbläschen)

Versorgungsstrukturen

Die Forderung in den NVL, dass bei 
sektorenübergreifender Versorgung 
eine qualifizierte Behandlung über die 
gesamte Versorgungskette gewährlei-
stet sein muss, ist für Patienten in die-
ser Formulierung irrelevant. Betroffene 
müssen hier eher wissen, wie das prak-
tisch umgesetzt wird, und vor allem, 
woran man das erkennen kann. In der 
PatientenLeitlinie wird im Kapitel 
Versorgungsstrukturen die wichtige 
Rolle des Hausarztes als Lotse durch 
die gesamte Versorgungskette betont. 
Die Anlässe, die den Wechsel von ei-
ner Versorgungsstruktur in eine ande-
re bedingen, werden verständlich er-
läutert (Abbildung 4).

Selbstmanagement

Zur Unterstützung des Selbstmanage-
ments zählen Informationen zum Um-
gang mit der Erkrankung, zu mög-
lichen Beiträgen der Betroffenen und 
deren Angehöriger, um die gesund-
heitliche Situation möglichst dauerhaft 
zu verbessern, sowie praktische Hilfe-
stellungen zum Umgang mit Notfällen 
und Gefahrensituationen (Beispiel s. 
Abbildung 5). Ohne den aktiven Bei-
trag betroffener Patienten können me-
dizinische Maßnahmen nicht den er-
hofften Erfolg bringen. Dies gilt be-
sonders für chronische Erkrankungen. 
Dem Kapitel „Was Sie für sich selbst 
tun können“ wird daher in den Pati-
entenLeitlinien ein besonderes Augen-
merk gewidmet. Bei den Ratschlägen 
zum Umgang mit der Erkrankung und 
zur positiven Beeinflussung der Le-
bensweise handelt es sich nicht um 
Informationen, die vom Arzt gegeben 
werden, sondern um Ratschläge von 
Betroffenen für Betroffene. Dadurch 
kann die Akzeptanz der Aussagen zum 

Abbildung 2. Beispiel für Umsetzung evidenzbasierter Empfehlungen in die PatientenLeitli-
nie.

Abbildung 3. Darstellung von Hintergrund-
wissen in PatientenLeitlinien am Beispiel 
Asthma.
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Selbstmanagement bei der Zielgruppe 
positiv beeinflusst werden.

Arzt-Patienten-Kommunikation

Um das Hauptziel der PatientenLeit-
linien – evidenzbasierte Entschei-
dungsgrundlagen im Rahmen der Ver-
sorgung zu sein – erfüllen zu können, 
enthalten alle PatientenLeitlinien Ele-
mente zur Unterstützung der Arzt-Pa-
tienten-Kommunikation. Vom Gelin-
gen der Arzt-Patienten-Kommunika-
tion ist abhängig, ob Ärzte gemeinsam 
mit ihren Patienten entscheiden kön-
nen. Es geht dabei nicht allein darum, 
die inhaltlichen Grundlagen zu ver-
mitteln, auf deren Basis Entschei-
dungen getroffen werden können, 
sondern auch darum, Patienten durch 
Unterstützung und Stärkung ihrer Ent-
scheidungskompetenz fit zu machen. 
Dies geschieht in den PatientenLeitli-
nien durch verschiedene Elemente zur 
Unterstützung der Arzt-Patienten-
Kommunikation, wie Fragencheck-
listen, Beispiele für mögliche Behand-
lungspläne, spezielle Verhaltens-
hinweise und die Möglichkeit zur 
Überprüfung von Wissensdefiziten 
(Abbildung 6).

Unterstützung und Hilfen

Keine Patienteninformation kann alle 
Fragen ihrer Leser beantworten. Eine 
qualitativ gute Publikation eröffnet 
ihren Nutzern immer die Möglichkeit, 
auch andere Informationsquellen zu 
finden [8]. Hinweise auf weitere (ver-
lässliche!) Informationsquellen sind 
daher ebenso Bestandteil der Patien-
tenLeitlinien wie die Nennung von 
Selbsthilfeorgansiationen, an die sich 
Betroffene wenden können. Darüber 
hinaus werden in den PatientenLeitli-
nien auch die vollständigen Kontakt-
adressen der an der Erstellung der NVL 
beteiligten wissenschaftlichen Fachge-
sellschaften angegeben.

Wie PatientenLeitlinien erstellt werden

Die Erarbeitung der Patientenleitlinien 
richtet sich nach den für das NVL-Ver-
fahren festgelegten Erfordernissen [4, 
7] und hat folgenden Ablauf:
1. Information des Patientenforums 

über den Beginn des betreffenden 
NVL-Verfahrens.

Abbildung 4. Beispiel der Darstellung der Versorgungskoordination in der PatientenLeitlinie.

Abbildung 5. Verhalten der Angehörigen im Notfall bei KHK.
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2. Benennung der Patientenvertreter 
durch die BAG SELBSTHILFE 
im Auftrag des Patientenforums.

3. Festlegung der Inhalte der Patien-
tenLeitlinie auf der Basis der NVL 

und  den Anforderungen des Pa-
tientengremiums.

4. Erstellung eines ersten Textent-
wurfs durch den Moderator des 
Patientengremiums auf der Basis 

der Langfassung der NVL und un-
ter Berücksichtigung verfügbarer 
Patienteninformationen, die auf 
ihre methodische Qualität [8] hin 
geprüft wurden.

5. Diskussion, Erweiterung und Kon-
sentierung des Textentwurfs im 
Patientengremium unter Beteili-
gung des für den jeweiligen Ex-
pertenkreis der betreffenden NVL 
zuständigen ärztlichen Referenten 
am ÄZQ. Diese Abstimmungs-
runden (in der Regel zwei bis 
fünf) finden in Form von Telefon-
konferenzen statt. Darüber hinaus 
erfolgt die Zusammenarbeit mit 
dem Redaktionsteam der Patien-
tenLeitlinie (Patientengremium) 
auch auf elektronischem und ggf. 
auf fernmündlichem Weg.

6. Prüfung einer vorläufigen Final-
version auf inhaltliche Richtigkeit 
und „NVL-Treue“ durch (einen) 
Vertreter aus dem Expertenkreis 
der NVL.

7. Konsentierung der Ergebnisse der 
Expertenprüfung durch das Pati-
entengremium.

8. Veröffentlichung einer Konsulta-
tionsfassung der PatientenLeitlinie 
im Internet. Über einen Zeitraum 
von ca. 2–3 Monaten wird die 
Konsultationsfassung zur Kom-
mentierung freigegeben. Nach 
Freigabe wird ein gezieltes Mai-
ling an einen umfangreichen 
Selbsthilfe- und Fachverteiler mit 
der Bitte um Beteiligung an der 
Kommentierung durchgeführt.

9. Abstimmung der Kommentie-
rungsrückläufe im Patientengre-
mium in Absprache mit einem 
Vertreter aus dem Expertenkreis 
der NVL.

10. Konsentierung und Freigabe der 
Patientenleitlinie durch das Pati-
entengremium.

11. Veröffentlichung der Finalversion 
im Internet unter www.versorgungs-
leitlinien.de.

12. Veröffentlichung einer Printver-
sion über den Deutschen Ärzte-
verlag (für Ärzte als Komplettpa-
ket der Langfassung der NVL, 
einer Kitteltaschenversion und der 
PatientenLeitlinie, für Betroffene 
und Angehörige ist die Druckver-
sion der PatientenLeitlinie auch 
einzeln über den Buchhandel zu 
beziehen).

Abbildung 6. Elemente zur Unterstützung der Arzt-Patienten-Kommunikation.

Abbildung 7. Das NVL-Komplettpaket im Internet und als Druckversion.
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Um eine möglichst breite Verfügbar-
keit der Produkte aus dem NVL-Pro-
gramm zu gewährleisten, werden so-
wohl gedruckte Exemplare als auch die 
Internetversion angeboten (s. Abbil-
dung 7).

Maßnahmen zur Qualitätssicherung 
und Nutzerorientierung der 
PatientenLeitlinie

Bei der Erstellung von PatientenLeit-
linien wird eine Reihe von Maßnah-
men ergriffen, die eine hohe Qualität 
der Information sichern sollen. Dies 
sind im Einzelnen:
•   Orientierung an Kriterien für gute 

Patienteninformationen bei der In-
formationserstellung [14];

•   Zusammenarbeit mit Experten der 
Fachgesellschaften im betreffenden 
NVL-Verfahren;

•   mehrfache Konsultations- und Ab-
stimmungszyklen im Patientengre-
mium mit detaillierter Protokollie-
rung der Arbeitsergebnisse;

•   Festschreibung der Vorgehensweise 
für jede PatientenLeitlinie in einem 
Methodenreport;

•   öffentliche Konsultationsphase (si-
chert verstärkte Nutzerorientierung 
und eine transparente Vorgehens-
weise);

•   regelmäßige Aktualisierung der Pa-
tientenLeitlinie durch Koppelung an 
den Überarbeitungszyklus der 
NVL.

Resümee und Ausblick

PatientenLeitlinien zu NVL sollen im 
Rahmen der sektorenübergreifenden 
Versorgung verschiedener Erkran-
kungen den Arzt in seiner aufklärenden 
und beratenden Funktion unterstützen 
und so eine Entscheidungsgrundlage 
für Patienten sein. Gleichzeitig sind sie 
ein wichtiges Instrument, die NVL 
erfolgreich zu implementieren. Die 

redaktionelle Verantwortung der Pa-
tientenLeitlinien liegt in den Händen 
der für das jeweilige Verfahren be-
nannten Patientenvertreter. Dadurch 
erhoffen wir uns eine hohe Nutzero-
rientierung und Akzeptanz bei den 
Betroffenen und deren Angehörigen. 
Ob und inwieweit dies in der prak-
tischen Umsetzung tatsächlich erreicht 
werden kann, muss Gegenstand zu-
künftiger Evaluationen sein.
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