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Der Beitrag stellt heraus, dass Patien-
tenLeitlinien die Inhalte evidenzba-
sierter Leitlinien laiengerecht an Pa-
tienten und Angehörige vermitteln. 
Es wird erläutert, welche Elemente 
PatientenLeitlinien beinhalten müs-
sen, um die Patientenkompetenz zu 
fördern und das Arzt-Patienten-Ge-
spräch zu unterstützen. Die Methodik 
der Vorgehensweise der Patienten-
beteiligung am „Programm für Nati-
onale VersorgungsLeitlinien“ (NVL-
Programm) wird vorgestellt und ihre 
Übertragbarkeit auf andere Leitlini-
enprogramme am Beispiel der Erstel-
lung von PatientenLeitlinien zu onko-
logischen S3-Leitlinien demonstriert.

Die Behandlung und Betreuung von Pa-
tienten mit einer Krebserkrankung ge-
schieht meist interdisziplinär, multipro-
fessionell und sektorenübergreifend. Die 
Wahl der optimalen und an den indivi-
duellen Fall angepassten Behandlungs-
möglichkeit und Versorgung ist vor die-
sem Hintergrund eine Herausforderung 
für die beteiligten Health Professionals 
sowie für Patienten und deren Angehöri-
ge. Behandlungsergebnisse können nach-
weislich verbessert werden, wenn die Pa-
tienten im Rahmen ihrer Möglichkeiten 
und Präferenzen an Entscheidungen be-
teiligt sind [1]. Diese Beteiligungsmög-
lichkeit können Betroffene aber nur dann 
wahrnehmen, wenn sie 
F	�ausreichend über die nach dem aktu-

ellen Stand der wissenschaftlichen Er-
kenntnisse in Frage kommenden Op-
tionen informiert sind,

F	�die Entscheidungsgrundlagen für die 
dargestellten Optionen nachvollzie-
hen können und

F	�ermessen können, was die bezüglich 
der weiteren Vorgehensweise getrof-
fene Entscheidung für sie bedeutet.

Diese Anforderungen sind auch in den 
Grundsätzen der ärztlichen Berufsaus-
übung der Bundesärztekammer festge-
schrieben [2].

Was Krebspatienten (nicht) wissen

Oft fühlen sich Patienten und auch de-
ren Angehörige nicht ausreichend über 
ihre Erkrankungen informiert, was zu 
Ängsten und Verunsicherung führt [3, 4]. 
Das wird auch in den Beiträgen der Aus-
tauschforen für Krebspatienten im Inter-

net deutlich [5, 6]. Häufige Informations-
defizite bestehen zu den Themen Risiko-
kommunikation, Versorgungsstrukturen 
und -ablauf sowie schulmedizinische und 
alternative Behandlungsmethoden [7, 8].

Die in . Tab. 1 dargestellten Grün-
de für mangelndes Wissen bei Patienten 
können vielfältig sein, wie Ergebnisse von 
Untersuchungen und Erfahrungsberichte 
von Vertretern der Selbsthilfe belegen:

Gesundheitspolitiker fordern von der 
Bevölkerung ein großes Maß an Eigenver-
antwortung [13]. Die Versicherten sollen 
„durch eine gesundheitsbewusste Lebens-
führung, durch frühzeitige Beteiligung an 
gesundheitlichen Vorsorgemaßnahmen so-
wie durch aktive Mitwirkung an Kranken-
behandlung und Rehabilitation dazu bei-
tragen, den Eintritt von Krankheit und Be-
hinderung zu vermeiden oder ihre Folgen 

Tab. 1  Gründe für mangelndes Wissen bei Patienten

- Die Information der Patienten durch die Ärzte ist defizitär [9][10][11].

- �Patienten werden aufgeklärt, verstehen aber die Informationen nicht oder vergessen sie nach Ver-
lassen der Arztpraxis wieder [12].

- �Manche Ärzte sind nicht bereit, sich mit speziellen Informationsbedürfnissen von Krebspatienten 
auseinander zu setzen. Das betrifft besonders alternative Therapieformen, die häufig von Krebspa-
tienten nachgefragt werden [8].

- �Patienten informieren sich oft zusätzlich zum ärztlichen Aufklärungsgespräch. Die Informationsflut 
in den Medien (TV, Print, Internet) ist unüberschaubar und die Qualität dieser Informationen durch 
den Laien nur schwer einzuschätzen. Fehlinformationen sind eine häufige Folge.

- �Die Aufnahmefähigkeit der Betroffenen in bedrohlichen Situationen, wie sie eine Krebsdiagnose 
darstellt, ist aufgrund der emotionalen Belastung eingeschränkt.

- �Die Vorstellungen von Patienten zum Ablauf der Therapie entsprechen oft nicht der Realität. So 
haben zum Beispiel Patienten Angst, dass nach einer Krebsdiagnose unverzügliches und schnelles 
Handeln erforderlich ist, was in den meisten Fällen jedoch nicht der Fall ist.

- �Die Betroffenen werden häufig mit einem Übermaß an Informationen konfrontiert, darunter auch 
solche, die zum aktuellen Zeitpunkt noch nicht relevant sind.

- �Das Potenzial der Angehörigen im Setting der Informationsvermittlung wird nicht immer optimal 
ausgeschöpft.
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zu überwinden“. Das setzt eine Kompe-
tenz der Verbraucher und Patienten vor-
aus. Der Erwerb dieser „Gesundheits-
kompetenz“ kann durch gute Informati-
onen unterstützt werden. Medizinisches 
Wissen wird aber – außerhalb von spezi-
fischen Ausbildungsgängen – nicht oder 
kaum in Schul- und Berufsbildungsein-
richtungen vermittelt [14]. Die Möglich-
keiten, sich zu gesundheitlichen Fragen zu 
informieren, sind jedoch heute vielfältig. 
Ärzte haben längst kein Wissensmonopol 
mehr inne. Medizinische Informationen 
werden in Druckmedien, audiovisuellen 
Medien und besonders im Internet ver-
breitet. Durch dieses Überangebot von 
Informationen, dessen Qualität der Laie 
nicht oder nur schwer einschätzen kann 
[15, 16], wird statt einer Informiertheit oft 
eher eine Fehlinformiertheit, Überforde-
rung oder Verunsicherung erreicht [17].

Was Patienten wissen 
wollen und von wem

Die Gesundheitskompetenz von Patienten 
und Laien umfasst die Gebiete des medi-
zinischen Wissens, die Kommunikation 
mit Ärzten und anderen Health Professi-
onals, das Selbstmanagement und die Be-
wältigung der Erkrankung und die Fä-
higkeit, Leistungen im Gesundheitssys-

tem zu beurteilen [18, 19]. Diese Gesund-
heitskompetenz hat nach Mühlhauser 
[20] dann einen positiven Effekt auf den 
Behandlungserfolg, wenn das vermittelte 
Wissen evidenzbasiert ist und zu einem 
eigenständigen relevanten Handeln der 
Patienten führt.

Wenn es um die Mitteilung von Be-
handlungsoptionen geht, haben die be-
handelnden Ärzte aus Sicht der Patienten 
als Informationsgeber nach wie vor die 
größte Bedeutung [21]. Das ist auch gut 
so, denn eine Behandlung setzt ein Ver-
trauensverhältnis zwischen Patient und 
Arzt voraus. Es ist daher nicht das Ziel 
von Patienteninformationen, das Arztge-
spräch zu ersetzen, sondern es zu unter-
stützen. Dies ist aber nur dann möglich, 
wenn die Patienteninformation nicht im 
Widerspruch zum aktuellen „state of the 
art“ steht.

PatientenLeitlinien

Leitlinien light?

Evidenzbasierte Leitlinien enthalten Emp-
fehlungen zur guten medizinischen Vor-
gehensweise, die sich auf die derzeit beste 
verfügbare Evidenz stützen. Diese Emp-
fehlungen beruhen auf einer systemati-
schen Recherche, Bewertung und Syn-

these des gegenwärtig besten verfügbaren 
Wissens. Damit wären evidenzbasierte 
Leitlinien prinzipiell auch eine gute Ent-
scheidungsgrundlage für Patienten. Di-
es ist jedoch nur eingeschränkt möglich. 
Zwar sind ärztliche Leitlinien für medizi-
nische Laien durch moderne Informati-
onstechnologien verfügbar, jedoch nicht 
immer verständlich. Außerdem berück-
sichtigen sie oft nicht die spezifischen In-
formationsbedürfnisse von Betroffenen 
und ihren Angehörigen. Patienten grei-
fen daher auf das Überangebot von laien-
gerecht aufbereiteten Informationen im 
Internet zurück, dessen Qualität sie nur 
schwer beurteilen können [15, 16]. Oft ste-
hen diese Informationen im Widerspruch 
zu evidenzbasierten Leitlinien. Das kann 
im Arzt-Patienten-Gespräch zu Konf-
likten führen.

>	PatientenLeitlinien enthalten 
alle evidenzbasierten 
Empfehlungen ihrer 
„großen Schwester“

Um Ärzten und Patienten die gleiche In-
formationsbasis zu geben, ist es daher 
sinnvoll, auf der Grundlage evidenzba-
sierter Leitlinien PatientenLeitlinien zu 
entwickeln. Dies soll unter Einbeziehung 
von Erfahrungen der Selbsthilfe zur Ver-
sorgungssituation sowie von speziellen 
Patientenanliegen und -fragen gesche-
hen. Das ist in der Onkologie aufgrund 
der komplexen Versorgungssituation be-
sonders wichtig. Dabei sind solche Patien-
tenLeitlinien keinesfalls die „Light-Aus-
gabe“ einer ärztlichen Leitlinie, denn sie 
enthalten alle evidenzbasierten Empfeh-
lungen ihrer „großen Schwester“ – nur in 
einer für Laien aufbereiteten Form.

Entstehung

Zur Erstellung von PatientenLeitlinien 
wurde am Ärztlichen Zentrum für Quali-
tät in der Medizin (ÄZQ) im Rahmen des 
Programms für Nationale Versorgungs-
Leitlinien [22] eine Methodik entwickelt, 
die sowohl das Verfahren selbst als auch 
das Produkt – die PatientenLeitlinie – be-
schreibt [23]. Der Ablauf der Erstellung ei-
ner PatientenLeitlinie ist in . Abb. 1 dar-
gestellt.

Benennungsverfahren für Patientenvertreter
(in der Regel erfolgt die Benennung 

durch die BAG SELBSTHILFE)

Erklärung der Patientenvertreter 
zu möglichen Interessenkon�ikten

Einführung der Patientenvertreter in die Thematik
(im Sinne einer Schulung zu Leitlinien und 

PatientenLeitlinien sowie zum Verfahrensablauf)

Redaktionelle Arbeit an der PatientenLeitlinie
(Moderation und Redaktion durch das ÄZQ)

Maßnahmen zur Qualitätssicherung der 
PatientenLeitlinie

(Peer-Review-Verfahren im Expertenkreis, ö�entliche 
Konsultation, Erstellen eines Methodenreports)

Abb. 1 9 Ablauf der 
Erstellung einer Patien-
tenLeitlinie. BAG Bun-
desarbeitsgemein-
schaft, ÄZQ Ärztliches 
Zentrum für Qualität in 
der Medizin
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Benennungsverfahren für 
Patientenvertreter
Selbsthilfeorganisationen verfügen über 
Erfahrungswissen zur Versorgungssitu-
ation ihrer Mitglieder. Dieses Wissen ist 
die Grundlage für die Berücksichtigung 
der Patientensicht in Leitlinien und Pati-
entenLeitlinien. Die Benennung von Ver-
tretern in Leitlinienprogrammen erfolgt 
durch die Bundesarbeitsgemeinschaft 
Selbsthilfe für Menschen mit Behinde-
rung und chronischer Erkrankung und ih-
ren Angehörigen e. V. (BAG SELBSTHIL-
FE), eine Dachorganisation der Selbsthil-
fe. Die entsendenden Organisationen so-
wie die von ihnen benannten Mitglieder 
müssen bestimmte Anforderungen erfül-
len: Vertretung des Organisationswissens 
zur Versorgung und zu Versorgungsstruk-
turen, Interessenneutralität, Legitimation 
und „soft skills“ zur Arbeit in Experten-
teams.

Der Beitrag, den die Vertreter der Pati-
entenselbsthilfe in Leitlinienprogrammen 
leisten, besteht in:
F	�der Darlegung von Erfahrungen, An-

liegen und Erwartungen an die Ver-
sorgung aus Patientensicht,

F	�der Beurteilung der Qualität der Ver-
sorgung aus Patientensicht,

F	�der Darlegung von Defiziten und 
Verbesserungspotenzialen der Ver-
sorgung aus Patientensicht,

F	�der Definition und Einbeziehung von 
Behandlungszielen aus Patientensicht 
in Leitlinie und PatientenLeitlinie,

F	�der Definition und Einbeziehung von 
Besonderheiten und Unterschieden 
der Versorgung bezogen auf Lebens-
alter, biologisches und soziales Ge-
schlecht und besondere Lebensum-
stände in Leitlinie und PatientenLeit-
linie.

Erklärung zu Interessenkonflikten
Von allen beteiligten Patientenvertretern 
ist eine Erklärung über mögliche Inte-
ressenkonflikte abzugeben. Diese Selbst-
erklärung soll die Neutralität der Beteili-
gten darlegen.

Einführung in die Thematik
Zum Start eines jeden Verfahrens erhal-
ten die Vertreter der Patientenselbsthil-
fe eine Schulung, die Erklärungen zu den 
Hintergründen von Leitlinien und Pati-

Zusammenfassung · Abstract

Prozesse in der onkologischen Versorgung. PatientenLeitlinien

Zusammenfassung
Bei der Behandlung und Betreuung von Pa-
tientinnen und Patienten mit Krebserkran-
kungen kommt es auf die aktive Mitarbeit der 
Betroffenen an. Das betrifft besonders die Be-
teiligung an Behandlungsentscheidungen. 
Eine wesentliche Grundlage hierzu ist eine 
umfassende und verständliche Aufklärung. 
Krebspatienten und ihre Angehörigen wis-
sen oft wenig über ihre Erkrankung, Behand-
lung und Langzeitbetreuung. Wissen, das von 
den Patienten über unterschiedliche Medien 
und Quellen außerhalb des ärztlichen Aufklä-
rungsgespräches erworben wird, deckt sich 
oft nicht mit dem evidenzbasierten Wissen, 
das Ärzte ihren Entscheidungen zugrunde le-
gen. Dies kann zu Störungen in der Kommu-
nikation zwischen Ärzten und Patienten und 
zu ungünstigen Behandlungsergebnissen 

führen. Das Ziel muss es daher sein, Patienten 
so zu informieren, dass die Entscheidungsfin-
dung von Ärzten und Patienten auf einheit-
licher Basis möglich ist. Ein wichtiger Schlüs-
sel hierzu sind PatientenLeitlinien. Hierbei 
handelt es sich um umfassende Patientenin-
formationen, die auf der Grundlage aktueller 
evidenzbasierter Leitlinien erstellt werden 
und neben der Erläuterung der ärztlichen 
Empfehlungen auch auf die spezifischen In-
formationsbedürfnisse von Patienten und de-
ren Angehörigen eingehen.

Schlüsselwörter
Leitlinien · Patienteninformation · Patien-
tenLeitlinie · Partizipative Entscheidungsfin-
dung · Patientenbeteiligung

Processes in oncological care. Patient guidelines

Abstract
Active participation of cancer patients in their 
treatment and care is imperative. In partic-
ular, this applies to the involvement of pa-
tients in treatment decisions, which as a 
fundamental prerequisite requires provid-
ing comprehensive and comprehensible pa-
tient information about the risks and ben-
efits of available treatment options. Cancer 
patients and their relatives often know little 
about their disease, its treatment, and long-
term care. The knowledge that patients ac-
quire from various media and sources out-
side the consultation room often does not 
correspond to the evidence-based knowl-
edge that physicians use to inform their de-
cision making. This situation may disturb the 
communication between physicians and pa-

tients and can lead to unfavourable treat-
ment outcomes. Therefore, the goal is to in-
form patients in a manner that enables deci-
sion making by both patients and physicians 
on a common basis. In this context, patient 
guidelines represent a key instrument. These 
consist of comprehensive information book-
lets specially developed for patients on the 
basis of current evidence-based guidelines. 
Besides explaining clinical recommendations, 
they address the specific information needs 
of patients and their families.

Keywords
Practice guidelines · Health information · Pati-
ent guideline · Shared decision making · Con-
sumer participation
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entenLeitlinien sowie die Vorgehenswei-
se bei der Erstellung der PatientenLeitli-
nien beinhaltet.

Redaktionelle Arbeit
Die Erstellung der PatientenLeitlinien er-
folgt in verschiedenen Schritten und wird 
vom ÄZQ redaktionell betreut und mode-
riert. Der erste Schritt besteht in der Fest-
legung der Struktur der PatientenLeitli-
nie und in der Übertragung der evidenz-
basierten Empfehlungen in die einzelnen 
Kapitel. Hierbei werden auch die spezi-
fischen Informationsbedürfnisse von Pa-
tienten und ihren Angehörigen berück-
sichtigt. Die gemeinsame Arbeit am Text 
erfolgt im elektronischen Umlaufverfah-
ren. Abstimmungen werden in Form von 
Telefonkonferenzen vorgenommen. Zu 
jeder Telefonkonferenz fertigt der Mode-
rator ein ausführliches Protokoll an.

Maßnahmen zur 
Qualitätssicherung
Die Anforderung an die Qualität der Pati-
entenLeitlinie besteht
F	�in der inhaltlichen Richtigkeit,
F	�in der Verständlichkeit und Relevanz 

für die Zielgruppe und
F	�im systematischen Vorgehen während 

des Erstellungsprozesses.

Die Überprüfung der inhaltlichen Rich-
tigkeit wird durch ein Peer-Review-Ver-
fahren vorgenommen. Nach Fertigstel-
lung der Konsultationsfassung wird diese 
an das Expertenteam der ärztlichen Leit-
linie geschickt. Die Prüfung der Verständ-
lichkeit und Relevanz für die Zielgrup-
pen erfolgt im Rahmen einer in der Regel 
dreimonatigen öffentlichen Konsultati-
onsphase. Zu jeder PatientenLeitlinie fer-
tigt der Moderator (des ÄZQ) einen Me-
thodenreport an, der den Erstellungspro-
zess nachvollziehbar beschreibt.

Inhalte

PatientenLeitlinien enthalten Elemente, 
die inhaltlich mit der zugehörigen Versor-
gungsleitlinie oder evidenzbasierten Leit-
linie deckungsgleich sind sowie zusätz-
liche Informationen, die dem speziellen 
Bedürfnis der Patienten entsprechen, je-
doch nicht Bestandteil der ärztlichen Leit-
linie sind. Die Inhalte der PatientenLeitli-
nien bestehen in der:
F	�“Übersetzung“ der evidenzbasierten 

Empfehlungen aus der Leitlinie in ei-
ne laienverständliche Sprache,

F	�Erläuterung der optimalen medizi-
nischen – und falls erforderlich – psy-
chosozialen Versorgungsstrukturen 

unter Berücksichtigung der Nahtstelle 
zwischen den einzelnen Versorgungs-
bereichen sowie Hilfestellung bei der 
Unterstützung der Arztwahl [24],

F	�Vermittlung von Hintergrundinfor-
mationen zur Funktionsweise im ge-
sunden und kranken Organismus,

F	�Anleitung zum Selbstmanagement. 
Dazu gehören Informationen zum 
Umgang mit der Erkrankung und 
möglichen Beiträgen der Patienten, 
ihre eigene gesundheitliche Situati-
on möglichst dauerhaft zu verbessern, 
sowie Anleitungen zum Umgang mit 
Notfällen und Gefahrensituationen,

F	�Unterstützung der Arzt-Patienten-
Kommunikation durch Hilfestel-
lungen für das Arzt-Patienten-Ge-
spräch in Form von Fragenvorschlä-
gen und Checklisten,

F	�Angabe von weiterführenden Hilfen. 
Jede PatientenLeitlinie enthält Adres-
sen von Selbsthilfeorganisationen und 
Fachgesellschaften, Hinweise auf wei-
tere Informationen zum Thema, de-
ren Qualität geprüft wurde, Checkli-
sten sowie ein Wörterbuch, in dem al-
le verwendeten Fachbegriffe erläutert 
werden.

Abb. 2 9 Kurzübersichten 
zu den onkologischen Pa-
tientenLeitlinien. (Mit 
freundl. Genehmigung 
des Ärztlichen Zentrums 
für Qualität in der Medi-
zin, ÄZQ)
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Onkologische PatientenLeitlinien

Bisher konnten im NVL-Programm viel-
fältige Erfahrungen gesammelt werden. 
Das betrifft:
F	�die Beteiligung von Patienten in den 

Leitlinienverfahren und -gremien,
F	�die Erstellung von Patienteninforma-

tionen (http://www.versorgungsleitli-
nien.de/patienten),

F	�die Erarbeitung spezieller Vorgehens-
weisen zur Patientenbeteiligung [25, 
26] sowie

F	�die Weiterentwicklung der Methodik 
zur Erstellung evidenzbasierter Pati-
enteninformationen [27].

Die etablierte Methodik und die Erfah-
rungen aus dem NVL-Programm waren 
Grundlage dafür, dass das ÄZQ von der 
Deutschen Krebsgesellschaft im Jahr 2008 
beauftragt wurde, evidenzbasierte onko-
logische Leitlinien (S3-Leitlinien) für Pa-
tientinnen und Patienten zu „übersetzen“. 
Dies geschah und geschieht grundsätzlich 
nach der gleichen methodischen Vorge-
hensweise, wie im NVL-Programm. Bis-
her wurden folgende Projekte abgeschlos-
sen:
F	�Krebs der Bauchspeicheldrüse (Pati-

entenLeitlinie zur „S3-Leitlinie Exo-
krines Pankreaskarzinom“),

F	�Diagnose Brustkrebs. DCIS und 
Brustkrebs im frühen Stadium. Ein 
Ratgeber für Patientinnen (Patienten-
Leitlinie zur „Interdisziplinären S3-
Leitlinie für die Diagnostik, Thera-
pie und Nachsorge des Mammakarzi-
noms“)

F	�Früherkennung von Brustkrebs – ein 
Thema für mich? (Frauenleitlinie zur 
„S3-Leitlinie Brustkrebsfrüherken-
nung in Deutschland“)

Derzeit in Bearbeitung ist die Patienten-
Leitlinie:
F	�Prostatakrebs I – lokal begrenztes 

Prostatakarzinom“ (PatientenLeitli-
nie zur S3-Leitlinie „Früherkennung, 
Diagnostik, Therapie und Nachsorge 
des Prostatakarzinoms“)

Alle PatientenLeitlinien zu onkologischen 
Themen sind im Volltext im Internet frei 
zugänglich unter „http://www.aezq.de/
aezq/publikationen/schriftenreihe“ oder 

können über die Deutsche Krebsgesell-
schaft e. V. als Broschüre bezogen wer-
den. Zur Unterstützung der Verbreitung 
der PatientenLeitlinien wurden Kurzver-
sionen erstellt, die auf die wesentlichen 
Inhalte der PatientenLeitlinien hinweisen 
und angeben, wo und wie diese zu bezie-
hen sind (. Abb. 2).

Ausblick

Die Stärkung der Patientenorientierung 
ist einer der Schwerpunkte des nationalen 
Krebsplans für Deutschland [28] und Be-
standteil des Leitlinienprogramms Onko-
logie der Arbeitsgemeinschaft der Wis-
senschaftlichen Medizinischen Fachge-
sellschaften, der Deutschen Krebshilfe 
e. V. und der Deutschen Krebsgesellschaft 
e. V. [29]. Die generelle Verfügbarkeit evi-
denzbasierter Quellen wie zum Beispiel 
der onkologischen S3-Leitlinien der Fach-
gesellschaften allein reicht nicht aus, um 
Patienten umfassend zu informieren. All-
gemein verständliche Übersetzungen der 
Leitlinien für Betroffene und deren An-
gehörige sind dringend erforderlich, um 
auch diesen das evidenzbasierte Wissen 
der Leitlinien zugänglich zu machen.

>	Patienten und Ärzte 
wissen oft nicht, dass 
PatientenLeitlinien existieren

Eine Herausforderung stellt die praktische 
Implementierung der PatientenLeitlinien 
dar. Patienten und Ärzte wissen oft nicht, 
dass PatientenLeitlinien existieren. Das 
macht eine Rückmeldung einer Patien-
tin im Rahmen der öffentlichen Konsul-
tation zur PatientenLeitlinie „Diagnose 
Brustkrebs“ deutlich: „Beim Abschlussge-
spräch im Krankenhaus … hat die Ärztin 
gleich ganz neugierig geguckt, und gemeint, 
dass sie dies (Anmerkung der Autoren: die 
PatientenLeitlinie) ja ausdrucken und für 
die PatientInnen zur Info auslegen könnte. 
Ich habe ihr gleich gesagt, wo sie die Leitli-
nie findet. Auch zwei MitpatientInnen ha-
be ich die Leitlinie geschickt.“

Fazit für die Praxis

Die im Rahmen des Programms für Na-
tionale VersorgungsLeitlinien etablierte 
Vorgehensweise bei der Patientenbe-

teiligung und der Erstellung von Pati-
entenLeitlinien hat sich auch außerhalb 
des Verfahrens in anderen Leitlinenpro-
grammen wie bei der Erstellung von Pati-
entenLeitlinien auf der Grundlage onko-
logischer S3-Leitlinien bewährt. Ein Vor-
gehen nach einer erprobten und inner-
halb der Selbsthilfe konsentierten Me-
thodik hat folgende Vorteile:
F	�Es entstehen Produkte vergleichbarer 

Qualität, die den Wiedererkennungs-
wert in der Fachöffentlichkeit und Öf-
fentlichkeit erhöhen.

F	�Verfahrensabläufe werden zur Routi-
ne, Lerneffekte treten ein und Verbes-
serungspotenziale werden deutlich.

Der Zugang zu PatientenLeitlinien – un-
abhängig davon, ob im Internet oder in 
gedruckter Form – muss niederschwel-
lig, mit einem breiten Aktionsradius und 
für Patientinnen und Patienten zum frü-
hestmöglichen Zeitpunkt gewährleistet 
werden. Hierbei sind alle Akteure im Be-
handlungs- und Betreuungsprozess ein-
zubinden. Insbesondere müssen Patien-
tinnen und Patienten an den Orten der 
Diagnosestellung auf diese Patienten-
Leitlinien aufmerksam gemacht werden. 
Dies gilt für das NVL-Verfahren in glei-
cher Weise wie für andere Leitlinienpro-
gramme.
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