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1. Begrindung und Ziele des Programms fir Nationale
VersorgungsLeitlinien

Bundesarztekammer, Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften
(AWMF) und Kassenarztliche Bundesvereinigung haben im Jahr 2003 die gemeinsame Tragerschaft
Uber das ,Programm fir Nationale VersorgungsLeitlinien* (NVL-Programm) sowie die gemeinsame
Finanzierung vertraglich vereinbart.

Ziel des NVL-Programms ist es x
®  Schlusselempfehlungen zu bestimmten, prioritaren Versorgungsproblemen abzustimnien,
darzulegen und zu implementieren; .

® die Behandlungsablaufe fur spezielle Erkrankungen tber die verschiedenen
Versorgungsbereiche darzustellen, die dabei entstehenden Entscheidyagssituationen zu
benennen und das jeweilige Vorgehen der Wahl zu definieren; Q

® insbesondere Empfehlungen hinsichtlich der Abstimmung und@ Ka
aller beteiligten Fachdisziplinen und weiteren Fachberufen im G

@ ation der Versorgung
hadheitswesen zu geben;

n als auch den

undare Pravention —

® die Nahtstellen zwischen den verschiedenen &rztlichen Dj
verschiedenen Versorgungsbereichen (Primare Praventn&

Kuration — Rehabilitation) zu definieren und inhaltlic estalten;
® Besonderheiten des deutschen Gesundheitswese nt|f|2|eren und darin begriindete
Prozessempfehlungen unter Berticksichtigung tionaler Literatur zu formulieren;

®  die Empfehlungen entsprechend dem hestaq Stand der medizinischen Erkenntnisse unter
Bertcksichtigung der Kriterien der evideNzbaSierten Medizin zu aktualisieren;

® Barrieren der Umsetzung der Leitli e@ hlungen zu identifizieren und Losungswege
aufzuzeigen;

® durch Einbeziehung aller rgung beteiligten Disziplinen, Organisationen und
Patienten und den darauf en umfassenden Konsens, eine effektive Verbreitung
und Umsetzung der Empf en zu ermdglichen;

" auf die systematlsch erucksichtigung der im Rahmen des Programms erstellten
Empfehlungen in . Fort- und Weiterbildung und in Qualititsmanagement-Systemen

hinzuwirken. @

Die Erarbeitung d Qlen VersorgungsLeitlinien erfolgt unter wesentlicher Berticksichtigung der

%alen Leitlinien-Netzwerks G-I-N, der Leitlinien-Empfehlungen des Europarats,

’&enen fur Leitlinien von BAK und KBV, des ,Leitlinien-Manuals* von AWMF und

pfehlungen des Deutschen Leitlinien-Clearingverfahrens sowie des Deutschen
gsinstruments DELBI.

Bei einer NVL handelt es sich — ebenso wie bei jeder anderen medizinischen Leitlinie — explizit nicht
um eine Richtlinie im Sinne einer Regelung des Handelns oder Unterlassens, die von einer rechtlich
legitimierten Institution konsentiert, schriftlich fixiert und veréffentlicht wurde, fir den Rechtsraum
dieser Institution verbindlich ist und deren Nichtbeachtung definierte Sanktionen nach sich zieht.

Eine NVL wird erst dann wirksam, wenn ihre Empfehlungen bei der individuellen Patientenversorgung
Berucksichtigung finden. Sie muss vor ihrer Verwendung bei einem individuellen Behandlungsfall
hinsichtlich ihrer Anwendbarkeit auf regionaler oder lokaler Ebene Uberprift und gegebenenfalls
angepasst werden.

Seit 2005 wird die Beteiligung von Patientenvertretern im NVL-Programm umgesetzt [2]. Sie beinhaltet
die Mitarbeit an der Erstellung der NVL und die Erarbeitung einer PatientenLeitlinien PL zur NVL.
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2. PatientenLeitinien als Bestandteil des Programms fur NVL

Die Beteiligung von Patienten am Programm fir Nationale VersorgungsLeitlinien wurde anlasslich des
13. Treffens des Patientenforums bei der Bundesarztekammer am 17. Juni 2004 festgelegt und
beschlossen.
Ziel der Beteiligung von Patienten am Programm fiir Nationale VersorgungsLeitlinien ist

(1) In Bezug auf die Beteiligung an der Erstellung bzw. Kommentierung der NVL:

= Einbringen von durch die Patientenorganisationen erhobenen verallgemeinerbaren
Erfahrungen, Perspektiven, Praferenzen und Erwartungen der Patienten im Hinblick auf
die Versorgung der betreffenden Erkrankung;

= Beitrag zur Formulierung von Schliisselempfehlungen aus Patientensicht; \

=  Foérderung von Austausch und Zusammenarbeit zwischen der Betroffenen bsthiﬁe und
den betreffenden medizinischen Fachgesellschaften.

(2) In Bezug auf die Erarbeitung von PatientenLeitlinien zu den NVL: Q
= Bereitstellung evidenzbasierter Entscheidungsgrundlagen fu?\d n;
= Foérderung des Verstandnisses der Erkrankung und damit@x

das Leben des Patienten; &

= Starkung von Empowerment und Selbstverantwi tu%r atienten;

= Schaffung von Transparenz bezlglich r ktofe€n
chronischen Erkrankungen;

= Unterstltzung der Implementierung d :
= Beitrag zur Verbesserung der Patien@ orgung.

3. Adressaten der Patien linie zur NVL COPD

enen Konsequenzen fir

Ubergreifenden Versorgung bei

Die Empfehlungen der Patienteﬁlif‘n ur NVL COPD richten sich:
= von der jeweiligen Erkrav% roffene Patienten, Angehdrige und andere Vertrauenspersonen;
= Selbsthilfeorganisati zW/den betreffenden Erkrankungen;

= Patienteninformaticgé- find Beratungsstellen;
= betreuende A grschiedener Versorgungsstrukturen (ambulant, stationar, Rehabilitation);
= Autorgfi d .

4. Zielsetzung

COPD st eine progrediente, chronische Erkrankung, die nur im engen Zusammenwirken zwischen
Arzt und Patient und durch ein effektives Selbstmanagement der Betroffenen giinstig beeinflusst und in
ihrem Verlauf verlangsamt werden kann.

Ziel der PatientenLeitlinie zur NVL COPD ist es:

Mit dem Fokus ,Zielgruppe*:

= die evidenzbasierten Empfehlungen aus der Nationalen VersorgungsLeitlinie COPD in eine fir
Patienten verstandliche Sprache zu Ubertragen und so COPD-Patienten und ihr Umfeld tber die
angemessene Versorgung unter Bericksichtigung aller an der Behandlung und Betreuung
Beteiligten zu informieren;

F
© 424 2006



Teee

NVL
Report PatientenLeitlinie - A.G o @ i .
November 2006, Version 1.0 d&:‘.‘- smsBiILFE rORUM e L NP M KBV

Behinderter Mensci ARzTE
CHEN

e
JONg

= auf konkrete Fragen der Patienten im Zusammenhang mit der COPD-Erkrankung einzugehen;

= Patienten zu mehr Eigenverantwortung im Rahmen der Behandlung ihrer Erkrankung zu
motivieren;

das Selbstmanagement der Erkrankung durch die Patienten zu unterstiitzen und zu begleiten;

= den Prozess der gemeinsamen Entscheidungsfindung zwischen Arzt und Patient zu férdern;

den Austausch mit gleich Betroffenen zu férdern.

Mit dem Fokus ,Rickwirkung auf die NVL":

= den Prozess der Implementierung der NVL COPD mit Hilfe der PatientenLeitlinie zur NVL COPD

Zu unterstutzen;

= durch eine Rickkopplung der Entwicklungsarbeit bei der Redaktion der PL an die Autoren d VL
patientenrelevante Fragen, die bisher noch nicht Bestandteil der NVL sind, zukiinftig zu
berucksichtigen.

Mit dem Fokus Versorgungssitation der Erkrankung“

= einen Beitrag zur Qualitatsverbesserung der Versorgung zu leisten, ienten auf der Basis
der Informationen aus der PL zur NVL COPD gezielt Interventione%i gewiesener

Wirksamkeit nachfragen. K

5. Zusammensetzung des Patienteng %COPD

Das Patientengremium fiir die Patientenleitlinie C r wie folgt zusammengesetzt:
= 2 Vertreterinnen vom Deutschen Allergi sthmabund

= 1 Vertreterin der Deutschen Arbeits {eg\aft Selbsthilfegruppen
= Moderator des Patientengremi %

=  F{r die NVL COPD zustandi

her Referent

Beteiligt

Moderation und Redaktion der Patientenleitlinie COPD:
* Dr. PH Sylvia Sanger, Arztliches Zentrum fur Qualitat in der Medizin
= Dr. med. Frank Thalau, MPH, MSc, Arztliches Zentrum fiir Qualitat in der Medizin
= Prof. Dr. Dr. Giinter Ollenschlager, Arztliches Zentrum fur Qualitét in der Medizin

Wissenschaftliche Begutachtung und Beratung wahrend des Entwicklungsprozesses:
= Prof. Dr. med. Heinrich Worth, Deutsche Atemwegsliga
(Mitglied des Expertenkreises der NVL COPD)
= Dr. Nic Konecny, Wissensnetzwerk evidence.de der Universitat Witten Herdecke (siehe unter
Punkt 6. Kooperationen)

F
© 429 2006



A0Ng
Thrvree

. Fi
November 2006, Version 1.0 ehron s
behinderter Mensch ARzTE

NVL
Report PatientenLeitlinie - B AG / »‘ E @ ) 3
d\ﬁ:‘"’ Shpsmire FORUM (LY F % L[SIER

6. Kooperationen

Fur die PatientenLeitlinie zur NVL COPD wurden auf der Basis einer Kooperationsvereinbarung mit
dem Wissensnetzwerk evidence.de der Universitdt Witten Herdecke Textbausteine aus der
Patientenleitlinie Asthma http://www.patientenleitlinien.de/Asthma/asthma.html tbernommen, die auch
fur COPD-Patienten von Interesse sind. Es handelt sich hierbei insbesondere um die Textpassage
-Wie unsere Atmung funktioniert".

7. Gestaltung

Fir das Layout der Internetversion der PatientenLeitlinie zur NVL COPD zeichnet Mas AzZQ
verantwortlich. Die Grafiken wurden von Herrn cand. med. Patrick Rebacz erstellt.

L 2
8. Gliederung und Fragestellungen der PL zur NVL COPD\

Die Patientenleitlinie COPD griindet sich auf die Empfehlungen der NVL und beinhaltet die
folgenden Elemente:

¢

e EMPFEHLUNGEN aus der NVL Q
Hierbei handelt es sich um die auf der Basis der vorliegend&y Evégenz bzw. evidenzbasierten
Leitlinien gegebenen Empfehlungen zur Behandlun un@ gung aus der NVL;

e HINTERGRUNDWISSEN
Erklarungen zu anatomischen Gegebenheiten un iologischen Vorgangen im gesunden
und kranken Organismus (zum Beispiel ,Wie unsere Atmung funktioniert);

e VERSORGUNGSSTRUKTUREN Q
Erklarungen zur optimalen medizinischef und Walls erforderlich psychosozialen Versorgung
unter besonderer Bertcksichtigung d tstellen zwischen den einzelnen

Versorgungsbereichen sowie zur U Utzung der Arztwahl zum Beispiel durch die
Checkliste ,Woran erkennt m e Ohte Arztpraxis?*;

e SELBSTMANAGEMENT
Informationen zum Um
eigene gesundheitlich

gm r Erkrankung, zu mdglichen Beitragen des Patienten, um die
ation moglichst dauerhaft zu verbessern sowie zum Umgang mit

igjungen und Hilfestellungen fur das Arzt-Patienten-Gesprach zu verstehen.
er Leser der Patientenleitlinie innerhalb der einzelnen Textabschnitte und
in Form gencheckliste am Ende der Patientenleitlinie, anhand derer Patienten

a riifég konnen, welche Wissensdefizite in Bezug auf die Versorgung der Erkrankung

g saym mit dem Arzt geklart werden mussen.

Bei der Erstellung der Patientenleitlinie wurden die DISCERN-Kriterien [1] flir gute
Patienteninformationen und das auf dem Instrument Check-In beruhende ,Manual
Patienteninformation — Empfehlung zur Erstellung evidenzbasierter Patienteninformationen [3]
zugrunde gelegt.

F
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Tabelle 2: Gliederung der PatientenLeitlinie COPD
Kapiteleinteilungt Inhalte / Zielsetzung

Was diese Information bietet

- Beschreibung der Ziele und Zielgruppen der Information

Um welche Erkrankung es sich
handelt

- Wie unsere Atmung funktioniert
- Was eine COPD ist (Erklarung, Symptome)
- Was verursacht eine COPD

Welche Untersuchungen
notwendig sind

- Untersuchungsziele und Inhalte (in enger Anlehnung an&

Empfehlungen der NVL COPD)
N

Welche
Behandlungsmaoglichkeiten es
gibt

- Abgrenzung von COPD zu Asthma
(Empfehlungen aus der NVL)
- Erlauterungen zu den Medikamenten

- Anwendung der Medikamente O
Nren

- Schweregrade
- Ziele und Behandlung in Abhé&ngigkeit vom@eregrad

Wer an der Behandlung beteiligt
ist

- Nichtmedikamentdse Behandlun
- Aussagen zu alternativen Meth

- Erlauterung der Versorgun uren

- Wechsel von einer Versgrg struktur in eine andere
- Hinweis auf DMP

Auf lange Sicht

- Erklarungen @zeitbetreuung

Wo Sie Rat und Unterstiitzung
finden

- Adress n Selbsthilfeorganisationen

- Atedgep der an der NVL-Entwicklung beteiligten
esellschaften

Zusammenfassung

Was Sie selbst tun kdnnen &rléuterungen und Motivation zum Selbstmanagement der

» Erkrankung

- Kurzzusammenfassung wesentlicher Inhalte der Patientenleitlinie

Ihie Erkrankung

- Fragencheckliste zur Uberpriifung des Verstandnisses der
Erkrankung ihrer Behandlung, Langzeitbetreuung und zum
Selbstmanagement als Unterstiitzung des Arzt-Patienten-
Gespréaches im Sinne einer partizipativen Entscheidungsfindung

Kleines Glossar

- Verstandnis der Fachbegriffe

Ihre Fragen an uns

- Méglichkeit fir Fragen von Betroffenen, Angehérigen und am
Thema interessierten Personen mit dem Ziel der Verbesserung
der PatientenLeitlinie

F
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9. Quellen

Als Quellen der Patientenleitlinie wurden verwendet:
= Nationale VersorgungsLeitlinie COPD (www.copd.versorgungsleitlinie.de)
= Informationsflyer des Deutschen Allergie- und Asthmabundes

= PatientenLeitlinie Asthma des Wissensnetzwerk evidence.de
(http://www.patientenleitlinien.de/Asthma/asthma.html)

= Erfahrungen, Sichtweisen, Praferenzen der beteiligten Patientenvertreter

N

10. Ablauf der Erstellung der PatientenLeitlinie zur NVL &PD

Einberufung des Patientengremiums und Aufnahme der Arbeit @Q

= Die Einberufung des Patientengremiums sowie die Aufnahme der rfolgte im April 2006.

= Die Vertreter des Patientengremiums erhielten zur Vorbereit daktionellen Arbeit an
der PL zur NVL COPD die Langfassung der NVL COPD unéals derungsvorschlag eine
Muster-PatientenLeitlinie, die allen PL zugrunde liegt. @

Erstellungsprozess der PatientenLeitlinie zur NVL

= Basis der gemeinsamen redaktionellen Aridgi der PatientenLeitlinie war ein erster, vom
Moderator des Patientengremiums COP sster Textvorschlag, der im Wesentlichen aus
er

der Ubertragung der Empfehlungen a in die PL zur NVL bestand.

= Auf der Basis dieses ersten Textvo ges erfolgte die gemeinsame Diskussion und
Erweiterung der Inhalte der Plyzeg N OPD aus Sicht der beteiligten Patienten.
= Der fur die Koordinierung der ustandige arztliche Referent des AZQ nahm an der

Telefonkonferenz teil.
= Wahrend des Erstell &esses fand eine Telefonkonferenz statt. Zwischenzeitlich erfolgte

die Arbeit Uber ei in iven elektronischen Austausch und individuelle Kontakte
(elektronisch un owisch). Die redaktionelle Arbeit wahrend der Telefonkonferenz wurde
ausfuhrlich pr iert.

= Die finale o ionsfassung der PL zur NVL COPD wurde vor Veroffentlichung durch einen
teglde pertenkreises der NVL begutachtet. Die Anderungsvorschlage des Experten
ep aidgchliel3end in einem schriftlichen Umlaufverfahren im Patientengremium
unjpiert.

Veroffentlichung der Konsultationsfassung der PL zur NVL COPD

= Die Konsultationsfassung der Patientenleitlinie COPD wurde im Juli 2006 zur 6ffentlichen
Kommentierung unter http://www.versorgungsleitlinien.de/themen/copd/index_html online
geschaltet.

= Im Ergebnis der 6ffentlichen Kommentierungsphase sind insgesamt sechs Riickmeldungen
eingegangen.

Endredaktion und Verdffentlichung der Finalfassung der PL zur NVL COPD

= Die wahrend der Konsultationsphase eingegangenen Rickmeldungen wurden in der PL zur
NVL COPD an den entsprechenden Stellen vermerkt und den Mitgliedern des
Patientengremiums COPD zugesandt.

F
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= In einer weiteren Telefonkonferenz des Patientengremiums, an der neben dem Moderator des
Patientengremiums auch der fiir das NVL-Verfahren zustandige arztliche Referent
teilgenommen hat, wurden die Rickmeldungen und die Konsequenzen fiir deren Umsetzung
diskutiert.

= Die aktualisierte PatientenLeitlinie zur NVL COPD wurde erneut einem Vertreter des
Expertenkreises der NVL, Prof. Dr. Worth zur inhaltlichen Priifung vorgelegt.

= Die Finalversion der PatientenLeitlinie wurde erstellt.

= Die mit den Autoren der Patientenleitlinie abgestimmte Finalversion der Patientenleitlinie
COPD wurde im Dezember 2006 verabschiedet und veroffentlicht.

11. Externe Begutachtung \

In analoger Form wie bei der Nationalen VersorgungsLeitlinie wurde auch die Pati€nt Le?llme zur
NVL COPD fiir zwei Monate zur offentlichen Kommentierung im Internet freigegeben.” Uber eine
Pressemeldung an den Informationsdienst Wissenschaft, sowie interne umf |che Mailverteiler
wurde sowohl die Fachoffentlichkeit als auch die Patientenselbsthilf interessierte
Offentlichkeit auf die Moglichkeit der Kommentierung aufmerksam gemacht

12. Malnahmen zur Qualitatsicherung der I@ NVL COPD

Um die inhaltliche und methodische Qualitat der Patient I@e sicher zu stellen dienten die
nachfolgend angefuhrten MaRnahmen:

er NVL COPD;

ustandigen éarztlichen Referenten an allen
der Telefonkonferenzen,;

= stringente Orientierung an den Empfehlunge

= Beteiligung des fir das NVL-Verfah
Telefonkonferenzen und Absprachen

= Review von Konsultationsfassung inalversion der PatientenLeitlinie zur NVL COPD durch
ein Mitglied des Expertenkreisgesgler COPD;

= Bertcksichtigung externer E se Im Rahmen der Konsultationsphase;

= Moglichkeit einer per enteit Rickmeldung durch die Anwender und Zielgruppen der
PatientenLeitlinie (eipfe rechendes Ripckantwortformular ist in der PatientenLeitlinie
intergriert).

= Direkte Kopp Uberarbeitung der PatientenLeitlinie zur NVL COPD an den

Uberarbeltun? s der NVL COPD.

13. it und Aktualisierung

Gultigkeitsdauer und Fortschreibung

Die Finalversion der PatientenLeitlinie zur NVL COPD wurde im Dezember 2006 verdffentlicht. Sie ist
bis zur nachsten Uberarbeitung inrer Basis, der Nationalen VersorgungsLeitlinie COPD (spétestens 31.
Januar 2008) giiltig. Eine zwei-jahrliche Uberarbeitung und Herausgabe, gemessen ab dem Zeitraum
der schriftlichen Publikation, wird angestrebt.

Verantwortlichkeit fur die Aktualisierung

Im Falle neuer relevanter Erkenntnisse, welche die Uberarbeitung der NVL COPD erforderlich machen,
erfolgt auch eine Kkurzfristige Aktualisierung der PatientenLeitlinie zur NVL COPD. Die
Verantwortlichkeit liegt beim Arztlichen Zentrum fiir Qualitat in der Medizin. Im Falle der Aktualisierung
wird das nominierte Patientengremium (siehe unter Punkt 2.) erneut einberufen. Die Offentlichkeit und
Fachoffentlichkeit wird hiertber informiert.
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Anderungsprotokoll

Notwendige Korrekturen, Anderungen oder redaktionelle Uberarbeitungen an den konsentierten und
im Internet veroffentlichten Texten werden protokolliert. Um Anderungen transparent und
nachvollziehbar zu machen, werden Art der Anderungen, Zeitpunkt, Begrindung und
Verantwortlichkeiten tabellarisch erfasst. Die Protokolle werden von der Redaktion PatientenLeitlinien
(Moderator des Patientengremiums, AZQ) gefiihrt.

14. Anwendung, Verbreitung

Die Verbreitung der PatientenLeitlinie zur NVL COPD liegt in der Verantwortung der Herausgeber und
erfolgt Uber verschieden Wege: K

® Internet
Die elektronische Version der PatientenLeitlinie wird auf dem gemeinsameryigterngt-Auftritt
von AWMF und BAK/KBV im AZQ http://www.versorgungsleitlinie.de/patientengr
Verfigung gestellt.

® Printform Q
Die Patientenleitlinie wird gemeinsam mit der NVL Asthma und P, n in Printform

uber den Deutschen Arzteverlag vertrieben. \

15. Implementierung und Offentlichkei @i

Die fur die Implementierung notwendige Verbreitung und ptanz wird von gezielten MalRnahmen
begleitet. Dazu gehdrt die elektronische Prasentatigmyim Internet genauso wie die Herausgabe als
Druckfassung:

®  Publikation als "Leitlinien-Set" (Lan f@ + Kitteltaschenversion + Hinweise fir Praxis +
PatientenLeitlinie); {‘

® Verbreitung tber die Publil@tiqasolgane des AZQ (Zeitschrift fur arztliche Fortbildung und
Qualitat in der Medizin) so; issenschaftlichen, medizinischen Fachgesellschaften;

® Vorstellung bei wissgnsch en Veranstaltungen durch entsprechende Vortrage bzw.
Posterbeitrage; K

B pressekonfer

gebliche Einrichtungen wie den Gemeinsamen Bundesausschuss,
alitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen, Deutsches Netzwerk
edizin e.V. (Fachbereich Patienteninformation und

Pati eziehung) u. &.;
B gvemrieMund Offentlichkeitsarbeit Uber die Verbandszirkularien der Selbsthilfe in
S enarbeit mit dem Patientenforum.

16. Evaluation

Die Evaluierung der PatientenLeitlinie zur NVL COPD wird angestrebt. Dies bezieht sich auf:

® Den Einfluss auf den Nutzen der PatientenLeitlinie fir COPD-Patienten im Rahmen ihrer
Behandlung;

®  Untersuchungen, ob und inwieweit die PatientenLeitlinie COPD die Implementierung der
NVL unterstitzt.

s 4
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17. Redaktionelle Unabhangigkeit

Die Erstellung der PatientenLeitlinie zur NVL COPD erfolgte in redaktioneller Unabhéangigkeit von den
finanzierenden Tragern. Die Koordination und methodische Unterstiitzung der Entwicklung der
PatientenLeitlinie wird im Rahmen des "Programms Nationale VersorgungsLeitlinien" finanziert. Trager
sind die Bundesarztekammer, die Kassenarztliche Bundesvereinigung und die Arbeitsgemeinschaft

der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften.

Die im Rahmen der Treffen anfallenden Reisekosten werden vom AZQ getragen, die Mitarbeit der

Patientenvertreter erfolgt ehrenamtlich und ohne Honorar.

N

t\.
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