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Leitlinien kdnnen die Beteiligung und Information von Pa-
tientinnen und Patienten mit folgenden Strategien for-
dern: Die erste ist, drztliche Leitlinien so planen und ge-
stalten, dass sie fiir die Betroffenen relevante Fragen und
Bediirfnisse spiegeln. Dies betrifft fiir den Geltungsbereich
und die Schliisselfragen, die Priorisierung von Endpunkten
oder die Darstellung der Optionen im Text. Forderlich fiir
diese Strategie ist es, a) Betroffene am gesamten Prozess
der Leitlinienerstellung zu beteiligen und b) durch forma-
le Vorgaben bei der Aufbereitung der Leitlinie das Arzt-Pa-
tienten-Gesprach zu unterstiitzen, beispielsweise die Wort-
wahl, das Festlegen bestimmter obligatorischer Kapitel
oder eine vergleichende Darstellung mdglicher Optionen.
Dadurch werden Behandelnde besser in die Lage versetzt,
zu informieren und partizipative Entscheidungsfindung zu
initiieren. Die zweite Strategie besteht darin, die relevan-
ten Inhalte einer Leitlinie direkt fiir die Betroffenen aufzu-
bereiten. Leitlinienbasierte Entscheidungshilfen ermdgli-
chen es, informierte Gesundheitsentscheidungen - im
Idealfall gemeinsam mit den Behandelnden - zu treffen.
Andere Formate wie Patientenleitlinien kdnnen das indi-
viduelle Wissen um die Erkrankung verbessern. Insbeson-
dere, wenn Informationen auf multidisziplindren Leitlinien

mit einem strukturierten Konsensprozess beruhen, bieten
sie einen Mehrwert gegeniiber anderen evidenzbasierten
Gesundheitsinformationen: In solche Leitlinien gehen die
kollektive klinische Erfahrung der Beteiligten sowie deren
teils sehr unterschiedliche Perspektiven in die Evidenzbe-
wertung ein. Trotz der Mdglichkeiten, die Leitlinien zur
Starkung der Patientensouverdnitdt bieten, wirken sich
andere, auch mit Leitlinien verbundene Rahmenbedingun-
gen des Gesundheitssystems wie Qualitdtsindikatoren,
Zertifizierung oder Benchmarking, eher kontraproduktiv
auf die Einbeziehung der Betroffenen aus.

Guidelines may foster patient involvement with the follow-
ing strategies: The first is to provide guidelines with a con-
tent and a format that reflect questions and needs relevant
to patients. This applies to the scope and key questions of
a guideline, the prioritization of endpoints or the presen-
tation of options in the guideline. To achieve this goal, it
is helpful to a) involve patients in all steps of guideline
development and to b) support patient-doctor-interaction
through formal standards of guideline presentation that
comprise the wording of recommendations, insertion of
patient specific chapters or a presentation of evidence and
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options that allows for comparison. This strategy enables
health care professionals to better provide information
and engage in shared decision-making. The second strat-
eqgy is to translate relevant guideline content in formats
accessible and understandable for patients. Guideline-
based decision aids help making informed decisions - ide-
ally shared decisions. Other formats like patient versions
of guidelines can improve individual knowledge of the
condition. Especially when a multi-disciplinary panel
makes guideline recommendations following a formal con-
sensus method, guideline-based patient information offer
a benefit compared to other evidence-based patient infor-
mation: They reflect the collective clinical experience and
the diverging perspectives of the panel members. Though
guidelines have the potential to improve patients’ sover-
eignty, other guideline-related factors like performance
measures, certification or benchmarking may also pose a
barrier to patient involvement in decision making.

13.1 Einleitung

Die Frage ,,Was sind Leitlinien?“ beantwortet
das AWMF-Regelwerk eindeutig im Sinne der
Patientinnen und Patienten (AWMEF 2020a):

»Leitlinien sind systematisch entwickelte
Aussagen, die den gegenwadrtigen Erkenntnis-
stand wiedergeben, um die Entscheidungsfindung
von Arzt*innen sowie Angehdrigen von weiteren Gesund-
heitsberufen und Patient*innen/Biirger*innen fiir eine
angemessene Versorgung bei spezifischen Ce-
sundheitsproblemen zu unterstiitzen. [...] Leit-
linien sind als ,Handlungs- und Entschei-
dungskorridore‘ zu verstehen, von denen in be-
griindeten Fallen abgewichen werden kann
oder sogar muss. Die Anwendbarkeit einer Leit-
linie oder einzelner Leitlinienempfehlungen
muss in der individuellen Situation geprift
werden nach dem Prinzip der Indikationsstel-
lung, Beratung, Préferenzermittlung und der partizipa-
tiven Entscheidungsfindung.

Diese Definition macht klar: Das Ziel von
Leitlinien ist nicht (nur), Arztinnen und Arzten
Handlungsempfehlungen zu geben, sondern
allen, die daran beteiligt sind, gute Gesund-
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heitsentscheidungen zu ermoéglichen. Es ist
also intendierte Anwendung von Leitlinien, im
begriindeten Einzelfall von einer Empfehlung
abzuweichen, um gemaf den individuellen Vo-
raussetzungen die beste Handlungsoption zu
wihlen (Kiihlein u. Schaefer 2020).

Um angemessene Therapieentscheidungen
treffen zu konnen, brauchen Patientinnen und
Patienten entsprechende Informationen. Wel-
che Informationen und welche Art der Aufkld-
rung mindestens dafiir notig sind, legt schon
das Patientenrechtegesetz in § 63oc und e BCB
fest. Ein fiir Deutschland breit konsentierter
Standard beschreibt zudem Anforderungen an
verldssliche Gesundheitsinformationen
(DNEDM 2015).

Dieser Beitrag widmet sich der Frage, wie
Leitlinien die Beteiligung von Betroffenen an
ihren Gesundheitsentscheidungen férdern und
eine angemessene Information durch die Be-
handelnden erméglichen kénnen.

13.2 Begriffsklarung:
Patientenbeteiligung

Dieser Beitrag befasst sich mit der Beteiligung
von Biirgerinnen und Biirgern beziehungswei-
se Patientinnen und Patienten in erster Linie
auf der Mikro-Ebene der personlichen Therapie-
entscheidung. Cleichwohl spielen auch andere
Beteiligungsformen eine wichtige Rolle: Betei-
ligung gibt es auf der Makro-Ebene der Gesetz-
gebung, insbesondere iiber die institutionali-
sierte und gesetzlich geregelte Beteiligung an
den Entscheidungen des Gemeinsamen Bun-
desausschusses (G-BA), siehe auch die Patien-
tenbeteiligungsverordnung von 2003. Sie findet
sich aber auch auf der Meso-Ebene, beispiels-
weise die Beteiligung an Leitlinien (AZQ 2008),
HTA-Berichten (IQWiG 2022) oder systemati-
schen Ubersichtsarbeiten (Morley 2022).

Im Kontext der Leitlinienerstellung hat das
Guidelines International Network (CIN) unter-
schiedliche Strategien definiert, wie Patientin-
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Konsultation Leitliniengruppe

Ubermittlung von Informationen von Betroffenen an Leitliniengruppe
Fokusgruppen, Workshops, Surveys, Interviews, syst. Recherche qualitativer Evidenz

Partizipation Leitliniengruppe

Austausch von Informationen zwischen Betroffenen und Leitliniengruppe
Betroffenenvertreter/-innen als Mitglieder der Leitliniengruppe

Information an Betroffene zur Unterstiitzung individueller Entscheidungen
leitlinienbasierte Informationen (Patientenleitlinien, Entscheidungshilfen)

Abb. 1

nen und Patienten an der Entwicklung medizi-
nischer Leitlinien mitwirken kénnen. GIN
unterscheidet zwischen Strategien der Konsul-
tation, der Partizipation und der Information,
jeweils abhingig davon, in welche Richtung
die Information flief3t (Boivin 2021; s. Abb. 1).

13.3 Forderung der Patientenbeteiligung
und -information durch Leitlinien

Sollen Leitlinien Betroffene dabei unterstiit-

zen, an Behandlungs- und Gesundheitsent-

scheidungen mitzuwirken, so sind zwei Vor-
aussetzungen wichtig:

1. DieLeitlinien selbst sollten so gestaltet sein,
dass sie die fiir die Betroffenen relevanten
Fragen beantworten, die fiir sie relevanten
Behandlungsergebnisse in den Mittelpunkt
stellen und das gemeinsame Gesprach tiber
diese Fragen und Optionen unterstiitzen
(Schaefer u. Hutchinson 2021).

2. Die wichtigen, entscheidungsrelevanten
Inhalte aus einer Leitlinie sollten als Infor-
mationsformate fiir unterschiedliche Ziel-
gruppen verstindlich aufbereitet werden
(Dreesens et al. 2019; van der Weijden et al.
2019).

Strategien der Patientenbeteiligung gemaR GIN (nach CIOMS 2022)

Die erste Voraussetzung wird durch die Leitli-
niengruppe wiahrend des Erstellungsprozesses
der medizinischen Leitlinie geschaffen. Die
zweite entsteht, wenn nach Fertigstellung der
medizinischen Leitlinie ein entsprechendes
Kommunikationsteam die patientenrelevanten
Inhalte in allgemeinverstindliche Formate
ibertragt und diese leicht zuganglich zur Ver-
fiigung stellt. Sind diese beiden Voraussetzun-
gen erfiillt, konnen Leitlinien alle an einer Ent-
scheidung Beteiligten darin unterstiitzen, ent-
sprechende Gesprdche zu initiieren und ge-
meinsam zu fithren. Dies ist ein zentraler As-
pekt fiir die Mitwirkung Betroffener an ihrer
Behandlung und daher auch wichtig im Sinne
der AWMF-Leitliniendefinition (siehe oben).
Sind Leitlinien auf diese Weise aufbereitet, so
konnen sie auferdem eine wichtige Informa-
tionsquelle fiir Menschen sein, die sich auf an-
deren Ebenen der Gesundheitsversorgung en-
gagieren und beteiligen. Eine Ubersicht tiber
die Strategien zeigt Tabelle 1.
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Tab.1 Strategien zur Starkung der Patientenbeteiligung und -information durch Leitlinien

Leitlinienbasierte Informationen

Gestaltung der Leitlinie

m patientengerechte Ziele m leitlinienbasierte m textbasierte Broschiiren
m patientengerechte Schliisselfragen und Themen Informations- und m fremdsprachige/kultur-
m patientengerechte Endpunkte Schulungsmaterialien sensible Informationen
m  Beriicksichtigung von Patientenpraferenzen = Patientenleitlinien m leichte und einfache

und Bediirfnissen bei der Bewertung von m  Algorithmen Sprache

Interventionen m ausfiihrliche Entscheidungs- m  interaktive Webformate
m  Empfehlungen und Wortwahl, die Beteiligung hilfen zur Nutzung zuhause = Videos

fordern m  Entscheidungshilfen zur m  Erfahrungsberichte

m  Aufbereitung und Darstellung empfohlener gemeinsamen Nutzung in

der Konsultation

Optionen, die das gemeinsame Gesprach fordern

13.3.1 Gestaltung der Leitlinie

Beteiligung der Betroffenen an der Leitlinien-
erstellung

Um eine Leitlinie so zu strukturieren und dar-
zustellen, dass sie die Fragen und Bediirfnisse
der Betroffenen bestmoglich reflektiert, ist es
wichtig, sie an der Entwicklung zu beteiligen.
Es gibt Hinweise aus vergleichenden For-
schungsexperimenten, dass Leitliniengruppen
mit Betroffenen teilweise andere Fragen prio-
risieren und patientengerechter formulieren,
als Gruppen ohne (Armstrong et al. 2018). Des-
halb gilt die Beteiligung von Betroffenen inter-
national als Goldstandard fiir hochwertige Leit-
linien (Qaseem et al. 2012, Insitute of Medicine
2011). Auch in Deutschland ist deren Beteili-
gung beziehungsweise die Abbildung der Pa-
tientenperspektive seit 2020 gemif Regelwerk
der AWMF verpflichtend fiir S3- und S2k-Leitli-
nien. Falls keine Patientenorganisation gefun-
den werden kann, ist gemafd Regelwerk eine
andere Form der Abbildung der Patientenpers-
pektive zu wahlen (Survey, Fokusgruppe, Suche
nach qualitativen Studien). Fiir Deutschland
zeigt eine Analyse des AWMF-Leitlinienregis-
ters, dass viele Leitliniengruppen sich um Ein-
beziehung von Betroffenen bemiihen. Aber nur
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bei 58% der S3-Leitlinien und 53% der S2k-Leitli-
nien waren Betroffene tatsichlich Mitglieder
der Leitliniengruppe (Ollenschldger et al. 2018).
Patientinnen und Patienten als Mitglieder
einer Leitliniengruppe sind eine von mehreren
Methoden der Beteiligung, wenngleich eine
zentrale (Boivin 2021). Uber den gesamten Ent-
wicklungsprozess der Leitlinie hinweg gibt es
unterschiedliche Methoden, abhingig von den
Aufgaben und dem Ziel der Beteiligung beim
jeweiligen Entwicklungsschritt (s. Abb. 2).
Eine internationale Untersuchung zeigt,
dassleitlinienentwickelnde Institutionen hiu-
fig mehrere dieser Methoden nutzen, um die
Betroffenenperspektive abzubilden (Blackwood
etal. 2020). Wie wichtig esist, bei unterschied-
lichen Schritten der Leitlinienentwicklung die
Betroffenensicht zu suchen, unterstreicht auch
das Ergebnis einer deutschen Arbeitsgruppe
(Werner et al. 2021): Werden Erkrankte gefragt,
welche Endpunkte und Behandlungsergebnisse
sie fiir wichtig erachten, so stimmen sie in vie-
lem mit den Fachleuten iiberein. Aber be-
stimmte Fragen, beispielsweise zu Nebenwir-
kungen und Komplikationen, sind ihnen deut-
lich wichtiger als den Fachleuten. Leitlinien,
die diese Informationen nicht beriicksichtigen,
gehen an den Bediirfnissen Betroffener vorbei
und stdrken ihre Beteiligung gerade nicht.
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Schliisselfragen
beitragen

(Konsultation & Partizipation)

Leitlinienentwicklung

Abwagen von Nutzen
und Schaden und

il

Geltungs- individuelle
Thema bereich Endpunkte Empfehlungen Entwurfsfassung Entscheidungs-
festlegen  definieren priorisieren aussprechen kommentieren Dissemination findung

Verbreitung der
Leitlinie unterstiitzen,

(Konsultation & weiterer Aspekte, Patientenleitlinie
Partizipation) formale Konsensfindung (Information)
(Partizipation)
offentliche Core outcome sets” mit strukturiertes schriftliches leitlinienbasierte
Priorisierung Patientenbeteiligung, Feedback Entscheidungs-
(Konsultations- Surveys, Diskussion (Konsultation) hilfen
techniken) in LL-Gruppe (Information)

Abb.2  Aufgaben und Methoden der Patientenbeteiligung im Verlauf der Leitlinienentwicklung (nach CIOMS 2022)

Aufbereitung der Leitlinieninhalte

Neben der Beteiligung von Betroffenen am Ent-
wicklungsprozess konnen bestimmte formale
Aspekte der Leitlinie das Gesprach tiber Be-
handlungsentscheidungen im Sinne der parti-
zipativen Entscheidungsfindung fordern. Dazu
gehoren (Schaefer u. Hutchinson 2021; van der
Weijden et al. 2013):

= eine Wortwahl in Empfehlungen, die das
Konzept der partizipativen Entscheidungs-
findung sichtbar macht (z.B. Optionen ,,an-
bieten” oder ,,empfehlen®)

= die vergleichende Darstellung infrage kom-
mender Handlungsoptionen mit verstind-
licher Risikokommunikation

= Empfehlungen oder generische Kapitel zur
partizipativen Entscheidungsfindung

= die Integration von Entscheidungshilfen in
die Leitlinie

= die Abbildung von Entscheidungssituatio-
nen in Behandlungsalgorithmen

Diese Strategien versetzen die Behandelnden
besser in die Lage, Risiken angemessen zu kom-
munizieren und Entscheidungsgesprache, so-
genannte ,,Option Talks* (Elwyn et al. 2017) zu
fiihren. Die Strategie des ,Empowerments”
oder der Befihigung der Behandelnden ist
wichtig: Einerseits haben auch Arztinnen und
Arzte Schwierigkeiten, Risiken zu verstehen
und angemessen zu kommunizieren (Weg-
warth et al. 2012). Andererseits gaben in einer
reprasentativen Umfrage in der Deutschen Be-
volkerung fast 70% der Befragten an, dass sie
sich bei dringendem medizinischen Fragen In-
formation von einer Arztin oder einem Arzt
wiinschen. Uber drei Viertel hatten sehr starkes
oder starkes Vertrauen in die drztliche Informa-
tion (Baumann et al. 2019). Auch eine qualita-
tive Erhebung macht deutlich, dass Betroffene
in erster Linie von ihren Behandelnden Infor-
mationen haben mochten, wenn es um die
Therapiewahl geht (Fearns et al. 2016).

Diese Ergebnisse legen nahe, dass Leitlinien
das Potenzial haben, die Information der Be-
troffenen relevant zu verbessern, indem sie die
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wichtigen Leitlinienaussagen fiir die Arztinnen
und Arzte so aufbereiten, dass sie in der Kon-
sultation direkt einsetzbar sind. Eine Untersu-
chung internationaler Leitlinien zu Koronarer
Herzkrankheit und Diabetes Typ 2 fand jedoch,
dass die iiberwiegende Mehrheit der identifi-
zierten Leitlinien die relevanten Risiken nicht
verstindlich kommunizierte (Morgott 2020).
Die Nationale VersorgungsLeitlinie zur Korona-
ren Herzkrankheit in der Version von 2016
schnitt in dieser Untersuchung am besten ab,
weil sie neben transparenter Risikokommuni-
kation in absoluten Zahlen auch fiir die drztli-
che Konsultation aufbereitete Entscheidungs-
hilfen bereitstellte. Seit dieser Untersuchung
hat sich einiges verandert: Inzwischen stellen
mehr Leitlinien (beispielsweise alle NVL) fiir re-
levante Entscheidungssituationen Entschei-
dungshilfen bereit. Und zunehmend arbeiten
deutsche Leitlinien mit dem GRADE-Instru-
ment, das unter anderem die Darstellung ab-
soluter Risiken in den GRADE-eigenen Evidenz-
profilen fordert (GRADE Working Group o.].).

13.3.2 Leitlinienbasierte Informationsformate
fiir Patientinnen und Patienten

Struktur und Aufbereitung der medizinischen
Leitlinie konnen dazu beitragen, dass Behan-
delnde besser informieren und von sich aus
hdufiger partizipative Therapieentscheidungen
initiieren. Eine zweite wichtige Strategie be-
steht darin, die Betroffenen selbst durch geziel-
te und verstandliche Informationen bei Kom-
munikation und Entscheidungen zu unterstiit-
zen.

Es gibt fiir Deutschland sowie international
konsentierte Qualitdtskriterien fiir gute Ge-
sundheitsinformationen (z.B. DNEbM 2016; IP-
DAS 2013). Einen zentralen Teil dieser Anforde-
rungen erfiillen S3-Leitlinien gemafd AWMF-Re-
gelwerk ohnehin, etwa die systematische Re-
cherche und Bewertung der Evidenz, die Prio-
risierung von Endpunkten und die
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Einbeziehung der Zielgruppe. Zudem besitzen
S3-Leitlinien ein Spezifikum, das sie als Crund-
lage fiir Gesundheitsinformationen besonders
wertvoll macht: Die identifizierte Evidenz wird
von einem multidisziplindren Gremium aus
unterschiedlichen Perspektiven und kollektiver
klinischer Erfahrung bewertet. Dies ist wich-
tig, weil der monodisziplindre Blick auf die Evi-
denz Verzerrung verursachen kann (Hutchings
u. Raine 2006). Bei anderen Gesundheitsinfor-
mationen ist es iiblich, dass nur einzelne Fach-
leute eine Information priifen. Dies birgt die
Gefahr, dass sie ihre Einzelmeinung einbrin-
gen statt einer breit konsentierten Ansicht.
Leitlinienbasierte Informationsformate stellen
sicher, dass die Behandelnden und die Behan-
delten auf Basis derselben bewerteten Evidenz
und breit konsentierter klinischer Gesichts-
punkte miteinander sprechen und iiber die
Therapie entscheiden (Schaefer et al. 2015).

Biirgerinnen und Biirger sehen zudem Be-
darf fiir leitlinienbasierte Informationsformate
und wiinschen diese ausdriicklich, insbesonde-
re um zu verstehen, warum bestimmte Optio-
nen starker oder weniger stark empfohlen wer-
den (Fearns et al. 2016).

Je nach dem Ziel der Informationen lassen
sich auf Basis der Evidenzaufbereitung und -be-
wertung der Leitlinie unterschiedliche Formate
ableiten. Eine Kategorisierung solcher Formate
bietet unter anderem das Guidelines Interna-
tional Network an (GIN 2021; basierend auf
Dreesens et al. 2019):

Beteiligung fordern: Entscheidungshilfen

Die in der Tabelle 2 dargestellten Kategorisie-
rungen sind aus strukturierten Diskussionen
einer internationalen Expertengruppe hervor-
gegangen (Dreesens et al. 2019). Deren Ein-
schitzung zeigt: Das einzige Format mit dem
Ziel, die Beteiligung von Betroffenen an Ge-
sundheitsentscheidungen im Sinne der parti-
zipativen Entscheidungsfindung aktiv zu fér-
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Tab. 2

Art der Information

Kategorisierung von leitlinienbasierten Informationsformaten (GIN 2021 nach Dreesens 2019)

Gesundheitsinformationen,
Schulungsmaterial

Algorithmen -

Entscheidungshilfen zur
unabhangigen Nutzung vor +
oder nach der Konsultation

Patientenleitlinien +

Entscheidungshilfen zum

+ + -
- + -
+ + -
+ - + +

Einsatz in der Konsultation

dern, ist eine Entscheidungshilfe, die in der
drztlichen Konsultation eingesetzt und ge-
meinsam besprochen wird. Als Format dazu
eignen sich beispielsweise sogenannte ,,Option
Crids* (Elwyn et al. 2013), die in einem einfa-
chen Tabellenformat fiir Betroffene relevante
Fragen zu mehreren Handlungsoptionen ein-
ander gegeniiberstellen. Auch sogenannte Fak-
tenboxen sind in der Konsultation nutzbar
(Schwartz u. Woloshin 2013). Beide Formate
werden bereits in Deutschland eingesetzt, bei-
spielweise im Programm fiir Nationale Versor-
gungsLeitlinien (NVL). Auch interaktive Ange-
bote sind in Deutschland etabliert. Beispielhaft
erwdhnt sei arriba® (Donner-Banzhoff u. Alti-
ner 2022), eine Sammlung computerbasierter
Entscheidungshilfen, in die im Rahmen des
Therapiegesprichs individuelle Faktoren ein-
getragen und personliche Risiken ermittelt
werden; deren Visualisierung wird dann zur ge-
meinsamen Abwdgung von Nutzen und Scha-
den genutzt. Arriba bietet beispielsweise ein
leitlinienbasiertes Modul zur Entscheidung pro
oder contra Linksherzkatheteruntersuchung
an.

Ein eigener Beitrag dieses Versorgungsre-
ports widmet sich der Frage, wie Entschei-

dungshilfen zur Implementierung von Leitli-
nien beitragen konnen. Auf diesen sei zu aus-
fithrlichen Aspekten des Formats und weiteren
Projekten in Deutschland (zum Beispiel Share-
to-Care) verwiesen (s. Kap. 12).

Information verbessern: weitere leitlinien-
basierte Formate

Wahrend die Integration von Entscheidungs-
hilfen in Leitlinien ein neueres Konzept ist,
gibt es andere leitlinienbasierte Informations-
formate schon lidnger: Beispielsweise sind
laienverstandliche Darstellungen der Leitlinie,
sogenannte Patientenleitlinien schon seit 2006
in Deutschland etabliert. Im Rahmen des Leit-
linienprogramms Onkologie (OL) und des Pro-
gramms fiir Nationale VersorgungsLeitlinien
(NVL)ist dieses Format verpflichtend (AZQ, OL
u. AWMF 2019). Auch fiir andere AWMF-Leitli-
nien liegen Patientenleitlinien vor, die Zahl ist
insgesamt aber iiberschaubar: Im AWME-Leit-
linienregister fanden sich 2018 nur zu 35% der
gelisteten S3-Leitlinien entsprechende Doku-
mente (Ollenschldger et al. 2018). Dies sieht
international noch ungilinstiger aus: Von
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105 untersuchten Organisationen stellten nur
20% laienverstindliche Formate bereit
(Armstrong u. Bloom 2017).

Um einzelne besonders versorgungsrelevan-
te Empfehlungen besser zu implementieren,
hat die AWMF die Initiative ,,Gemeinsam klug
entscheiden” ins Leben gerufen (AWMEF 2020Db).
Nach dem Vorbild von ,,Choosing wisely“ sollen
Leitliniengruppen Empfehlungen identifizie-
ren, die ein hohes Potenzial fiir Uber-, Unter-
oder Fehlversorgung aufweisen. Diese Empfeh-
lungen sollen auch iiber die Information von
Patientinnen und Patienten starker implemen-
tiert werden. Dazu bietet die AWMF interessier-
ten Fachgesellschaften eine eigene Formatvor-
lage an. International stehen Choosing Wisely
Gesundheitsinformationen durchaus in der
Kritik, vor allem, was die Einhaltung von Qua-
litdtsstandards betrifft (Légaré et al. 2016). Ge-
nerell ist noch nicht ausreichend untersucht,
inwieweit diese Patienteninformationsformate
zur Implementierung von Empfehlungen und
zur Reduktion von Uber- oder Unterversorgung
beitragen (Schaefer u. Klemperer 2021).

Vielfaltige Zielgruppen - vielfaltige Formate

Die Anpassung an die Zielgruppe ist eine zent-
rale Forderung der ,,Guten Praxis Gesundheits-
information” (DNEbM 2016). Aus den jlingsten
Erhebungen zur Gesundheitskompetenz in
Deutschland geht zudem hervor, dass einzelne
Gruppen (Menschen mit Migrationshinter-
grund, Altere, Menschen mit geringem Bil-
dungsstatus) spezifische Schwierigkeiten im
Umgang mit Gesundheitsinformationen be-
richten (Berens et al. 2022; Schaeffer et al. 2021).
Daraus leiten sich Forderungen ab, bei der In-
formationserstellung die Lebenswelten, Anfor-
derungen und das Informationsverhalten der
Zielgruppe zu beriicksichtigen und diversivi-
tatssensible Informationen zu erstellen (Adam
etal. 2019).
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Das bedeutet, entscheidungsrelevante In-
halte von Leitlinien auf sehr unterschiedliche
Weise aufzubereiten, um maglichst viele Ziel-
gruppen zu erreichen. Dazu gehéren beispiels-
weise unterschiedliche Sprachniveaus (einfa-
che und leichte Sprache), fremdsprachige be-
ziehungsweise kultursensible Informationen,
Visualisierungen, Videos oder Gamification.
Fiir kultursensible Patienteninformationen ist
belegt, dass sie fiir die Zielgruppen besser nutz-
bar sind, insbesondere fiir Menschen, die noch
stark ihrer Herkunftskultur verbunden sind
(Holzel et al. 2016).

Solche Formate zu erstellen, bedarf jeweils
zusdtzlicher Expertise. Diese Expertise ist bei
vielen leitlinienentwickelnden Organisationen
nicht vorhanden, weil sie aufRerhalb des tibli-
chen Aufgabenspektrums fiir die Leitliniener-
stellung liegt. Deshalb konnen Kooperationen
vorteilhaft sein, bei denen Leitliniengruppen
anderen Informationserstellern die evidenzba-
sierten Inhalte zur Verfiigung stellen und bei
der Informationserstellung beraten.

Andererseits bestehen bei jedem einzelnen
Format besondere Fallstricke, die Leitlinienin-
halte angemessen wiederzugeben und Verzer-
rungen zu vermeiden. Deshalb wird national
wie international empfohlen, dass entspre-
chende Informationen von der Leitliniengruppe
auf Konformitét gepriift werden (z.B. Schaefer
u. Hutchinson 2021; GIN 2021).

Zu Nationalen VersorgungsLeitlinien gibt es
regelhaft Informationen in leichter Sprache und
Kurzinformationen in mehreren Fremdspra-
chen. Im Rahmen des Leitlinienprogramms On-
kologie wurden auch ganze Patientenleitlinien
in andere Sprachen iibersetzt. Auch wenn lang-
sam ein Bewusstsein dafiir wachst, Informatio-
nen in unterschiedlichen Darreichungsformen
bereitzustellen, ist insgesamt das Angebot an
leitlinienbasierten, fremdsprachigen Informa-
tionen oder Informationen in leichter Sprache
im AWMF-Register noch sehr tiberschaubar. Vi-
sualisierungen oder andere digitale Aufberei-
tungen sind sehr selten.
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Erfahrungsberichte: Krankheitsbewaltigung
starken

Ein weiteres Informationsformat, das insbeson-
dere das Krankheitserleben und den Umgang
mit einer Erkrankung abbildet, ist der Erfah-
rungsbericht. Wahrend in der Beratung und
insbesondere in der Selbsthilfe die personliche
Erfahrung schon immer ein wichtiges Element
des Austausches war, haben strukturiert erho-
bene, auf Informationsportalen zur Verfiigung
gestellte Erfahrungsberichte erst in den letzten
Jahren zugenommen. Wegweisend ist hier fiir
Deutschland die DiPEx-Datenbank www.
krankheitserfahrungen.de. Qualitdtsanforde-
rungen fehlten bislang und wurden erst kiirz-
lich formuliert (DNCK 2022). Hochwertig erho-
bene Erfahrungsberichte kénnen unter ande-
rem die Beteiligung von Betroffenen an der
Krankheitsbewaltigung und das Empowerment
starken (Drewniak et al. 2020). Einige Anbieter
verlésslicher Gesundheitsinformationen haben
ihr Angebot inzwischen dahingehend ergianzt,
beispielsweise www.gesundheitsinformation.
de. Den Autorinnen dieses Beitrags sind keine
Erfahrungsberichte bekannt, die im Kontext
einer deutschen Leitlinie erstellt oder erhoben
wurden. Allerdings empfehlen viele Leitlinien,
Patientinnen und Patienten an entsprechende
Selbsthilfeorganisationen zu verweisen.

13.4 Ausblick: Schon und gut - aber die
Versorgungsrealitit?

Die Starkung der Patientensouverdnitat ist ein
hehres Ziel, das vielfach formuliert wird und
wurde. Leitlinien haben das Potenzial, zu die-
ser Starkung beizutragen. Gleichwohl erleben
viele die Versorgungsrealitidt ganz anders: In
einer Befragung von iiber 3.000 Teilnehmenden
in Deutschland gaben 58% an, sie seien in der
Arztpraxis noch nie an einer Therapieentschei-
dung beteiligt gewesen (Braun u. Marstaedt
2014). Fallberichte von Betroffenen aus Deutsch-
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land werfen ein dhnliches Schlaglicht (s. Exrfah-
rungsberichte unten).

Auch Arztinnen und Arzte erkennen ein Ver-
sorgungsproblem: In der Nationalen Versor-
gungsLeitlinie Diabetes beschreibt die Leitli-
niengruppe beziiglich der partizipativen Ent-
scheidungsfindung: , Aus der klinischen Erfah-
rung der Leitliniengruppe wird dieses Konzept
noch zu selten umgesetzt” (BAK, KBV u. AMWE
2021). An diesem Problem haben auch Leitlinien
ihren Anteil, denn sie wirken im Versorgungs-
system auch auf Weisen, welche die Beteili-
gung von Patientinnen und Patienten hem-
men:

Qualitative Evidenz legt nahe, dass Arztin-
nen und Arzte insbesondere Empfehlungen
pro Intervention als Handlungsaufforde-
rung verstehen (Carlsen et al. 2007).

Die Patientenperspektive spielt bei leitli-
nienbasierten Behandlungsempfehlungen
aus Tumorkonferenzen in der Regel keine
Rolle (Hahlweg et al. 2017, Hahlweg et al.
2015).

Leitlinienbasierte Qualitatsindikatoren und
entsprechende Zertifizierungs-Modelle kon-
nen dafiir sorgen, dass Arztinnen und Arzte
lieber einer Empfehlung folgen, als Optio-
nen mit den Betroffenen zu besprechen (Lé-
garé u. Witteman 2013).

Ahnliche Effekte kénnen Leitlinienempfeh-
lungen im Kontext von Behandlungsfehler-
klagen verursachen (Mackay u. Liang 2011).

Das Innovationsfonds-geforderte Projekt Share-
to-Care zeigt: Wenn die Beteiligung von Patien-
tinnen und Patienten an ihren Behandlungsent-
scheidungen gelingen soll, braucht es umfas-
sende Versorgungsstrukturen, die das ermogli-
chen. Die gibt es im derzeitigen Gesundheits-
system nicht (auflerhalb von Modellprojekten).
Patientenzentrierte Leitlinien und gute Leitli-
nieninformationen allein reichen dafiir nicht.
Aber sie sind ein wichtiger Baustein, wenn ihr
Potenzial auch wirklich genutzt wird.
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13.5 Erfahrungsberichte aus der
Onkologie

Hinweis: Die folgenden Zitate stammen aus
einer nichtreprdsentativen Anfrage an erfah-
rene Vertreterinnen und Vertreter sowie Mit-
glieder verschiedener Selbsthilfeorganisatio-
nen durch die Autorin dieses Beitrages Jutta
Hiibner.

Fiir das Gespriich iiber das Ergebnis der Biopsie bekam
ich den Termin 4 Tage vor Heiligabend und einen Tag vor
meinem 62. Geburtstag genannt. Als Therapieoptionen
wurden mir Operation und Bestrahlung genannt. Als
Erlduterung wurde mir mitgegeben: ,Nach einer OP
kann man noch bestrahlen, nach einer Bestrahlung
nicht mehr operieren.’ Der Anruf bei der Hotline des
Bundesverbandes Prostatakrebs Selbsthilfe ergab ein
anderes Bild: [Bei meinen Werten] solle ich die Entschei-
dung in Ruhe treffen. Gleichzeitig wurde mir ein Pros-
tatakrebs-Zentrum und die in meiner Wohnortnahe be-
stehende Selbsthilfegruppe genannt.”, Werner Seelig,
Bundesverband Prostatakrebs Selbsthilfe

,Es fallt auf, dass schon bei der Diagnose-Ubermittlung
zu grofSe Unterschiede zu verzeichnen sind. Dieser Zu-
standldsst sich dann auch nicht bei einem sogenannten
Aufkldrungsgesprdch beseitigen. 15 Minuten fiir das Ge-
spréch sind schon der pure Luxus, aber doch gleichzeitig
viel zu wenig, die Angst-Kruste im Patienten soweit auf-
zuldsen, dass er hilfreiche Informationen aufnehmen
kann. Patienten berichten auch, dass therapeutischen
Mafnahmen oft einfach als selbstverstdndlich in den
Raum gestellt und nicht in einem Vergleich zu Alterna-
tiven dargestellt werden. Besonders fdllt auf; dass Pa-
tienten eher nie etwas von maglichen Nebenwirkungen
erfahren. Das wir werden jetzt ..." steht wie ein still-
schweigend erwartetes Einverstdndnis gespenstisch im
Raum.”, Christel Priifiner, Leitung einer Prostata-
krebs-Selbsthilfegruppe

,Nach zwei auffdlligen PSA-Tests erhielt ich die Auffor-
derung zur Biopsie: ,Mein Vater ist auch in ihrem Alter,
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dem wiirde ich auch dringend eine Biopsie empfehlen.’
Im Krankenhaus wurde mir mitgeteilt, dass eine OP
dringend notwendig ist. Uber andere Behandlungsmag-
lichkeiten wurde ich erst auf Nachfrage oberfldchlich
informiert. Habe mich dannim Internet informiert sowie
entschieden, mich operieren zu lassen und mir meinen
Chirurgen selbst ausgesucht. Im Mai 2020 dann plétzlich
Ertffnung, dass ich ein Rezidiv habe. Ohne Erkldrung,
was ein Rezidiv bedeutet, Uberweisung an einen Radio-
logen. Der driingt auf sofortige Bestrahlung, angeblich
wire gerade ein Termin frei. Das Gesprdch empfand ich
als ein Verkaufsgesprich an der Wohnungstiir.”,
Alexander Riese, Prostatakrebs-Patient

Mein Urologe zeigte mir verschiedene Maglichkeiten
derWeiterbehandlung auf, favorisierte jedoch die Pros-
tatektomie. Gleichzeitig zeigte er die Maglichkeit auf,
eine zweite Meinung bei einem weiteren Urologen ein-
zuholen.”, Jiirgen Gorsler, Prostatakrebs-Patient

,Unsere Gruppenteilnehmerinnen beschweren sich sehr
hiufig, dass niedergelassene Onkologen [das Gesprdch
liber] eine komplementdre Unterstiitzung vollkommen
ablehnen. Dies fiihrt leider oft dazu, dass die Erkrankten
dann trotzdem komplementdrmedizinische Mafnah-
men ergreifen. Sie nutzen dann hdufig keine guten Quel-
len (Heilpraktiker, Werbeaussagen, Mitbetroffene). Bei
totaler Ablehnung des Onkologen trauen sie sich dann
auch nicht, ihn iiber die ergriffenen Mafnahmen zu in-
formieren. Laut Leitlinie sollte das nicht mehr passie-
ren. Mit den Unterstiitzungshilfen sowohl von der
Schulmedizin als auch von den Krankenkassen fiihlen
wir Patienten uns noch viel zu wenig wahrgenommen.”,
Christa Hasenbrink, Landesvorsitzende Frauen-
selbsthilfe Krebs LV BW/BY

LIch wurde telefonisch iiber die Ergebnisse der ersten
Biopsie informiert, als ich gerade im Auto unterwegs
war. Die Frage nach der Therapie wurde beantwortet
mit ,Ja was denn wohl, Operation oder Bestrahlung’.
Das kurze Gesprich endete mit der Aufforderung,
schnellstmoglich einen Termin mit dem Chefarzt zu
vereinbaren. Dieses Gesprdch hatte ich zeitnah mit
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Prof. X. Er hat sich geduldig meiner angenommen und
ich fiihlte mich gut aufgehoben. Zur Therapie bekam
ich den Hinweis, dass man alles mache, was ich selbst
wolle. Bestrahlung wire weniger sinnvoll, aber OP
oder aktive Uberwachung wére maglich. Eine Empfeh-
lung, nach der ich gefragt hatte, bekam ich nicht. Es
blieb bei mir ein Stiick Ratlosigkeit und der Gedanke
Wenn schon die Arzte nicht wissen, was das Beste fiir
Dich ist, wie sollst Du als Patient entscheiden?*,
Gerhard Rasokat, Prostatakrebs Selbsthilfe

,Im Friihjahr 2016 habe ich die Diagnose Prostatakrebs
erhalten. Bei der Besprechung nach der Biopsie hat man
mir dann zwei Wochen spdter sofort einen Termin fiir
eine Prostatektomie gegeben. Magliche Nebenwirkun-
gen wie Impotenz oder Inkontinenz wurden nicht ange-
sprochen.”, Klaus Kronewitz, Prostatakrebs Selbst-
hilfe

,Die Leitlinie empfiehlt zwar ,Im drztlichen Gespréch
soll der Patient iiber alle in dieser Leitlinie beschriebenen
relevanten Therapieoptionen, deren Erfolgsaussichten
und deren mogliche Auswirkungen informiert werden.
In der Realitdt trifft aber der Arzt hiufig bereits eine Vor-
auswahl der Behandlungsméglichkeiten und informiert
auch nur dariiber (oft nicht ohne eigene Prdferenzen).
Nicht selten wird eine einzige Behandlung empfohlen,
ohne iiber andere relevante Optionen aufzukldren. Die-
ser Eindruckstiitzt sich auf Anrufe bei der Beratungshot-
line des BPS.

Die Leitlinie empfiehlt auch Der Patient soll auf die evi-
denzbasierten Patientenleitlinien zum Prostatakarzi-
nom hingewiesen werden.‘ und ,Der Patient soll auf die
Maglichkeit hingewiesen werden, sich mit einer Selbst-
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hilfegruppe in Verbindung zu setzen." Seit einem Jahr
nach der Vergffentlichung der S3-Leitlinie im Jahr 2009
frage ich zweimal jghrlich in einer Reha-Klinik, wer ge-
miifS obigen Empfehlungen informiert wurde. Das Ergeb-
nis schwankt zwischen Null und Zwei von etwa 25 Pa-
tienten bei einer leichten tendenziellen Verbesserung in
denjiingsten Jahren.“, Paul Enders, Beratungshotline
des Bundesverbands Prostatakrebs Selbsthilfe e.V.

,Es gibt sehr gute Patientenleitlinien. Damit konnen sie
sich die Grundlage fiir eine Mitentscheidung zur Thera-
pie schaffen. Es ist alles Wichtige in einer gebrduchli-
chen Sprache notiert. Doch erféihrt der Patient, dass es
solch eine Patientenleitlinie gibt? Ich frage seit fast
einem Jahr bei jedem Treffen mit Patienten in der Reha
danach. Bisher kannte niemand diese Leitlinien. Wiirde
es eine Pflicht zur Information, ja zur Aushdndigung
eines Informationsflyers oder einer Patientenleitlinie
geben, dann wdren die besten Voraussetzungen zur ge-
meinsamen Entscheidungsfindung gegeben. Wer hdtte
dieInformationspflicht? Der Arzt der die Diagnose dem
Patienten tibermittelt.“, Erich Grohmann, Vorsitzen-
der Bundesverband Deutsche ILCO e.V.

,Das Nierenzellkarzinom ist ein Beispiel, wie es nicht
laufen sollte: Die Patientenleitlinien stammen aus
2018 (1) und mittlerweile gibt es bereits die 2. Aktuali-
sierung der S3-Leitlinie. In den Patientenleitlinien ist
noch nicht mal die Immuntherapien drin. Zum Gliick
wissen die wenigsten Patienten, dass es diese gibt.
Wenn sie sie aber doch einmal finden, sind sie extrem
verunsichert, wenn die vorgeschlagene Therapie nicht
enthalten ist.“, Karin Kastrati, Nierenkrebs-Netz-
werk Deutschland e.V.
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