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Dieser Methodenreport richtet sich an Frauen und Manner. Deshalb haben wir uns bemiht, sprachlich beiden
Geschlechtern gleichermalRen gerecht zu werden. Der einfachen Lesbarkeit halber haben wir allerdings an ei-
nigen Textstellen auf die gleichzeitige Verwendung mannlicher und weiblicher Personenbezeichnungen ver-
zichtet.
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1 EinfGhrung

1.1  Programm fur Nationale VersorgungsLeitlinien (NVL)

Bundesarztekammer (BAK), Kassendrztliche Bundesvereinigung (KBV) und die Arbeitsgemeinschaft der Wissen-
schaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF) haben im Jahr 2003 die gemeinsame Tragerschaft Giber
das ,Programm fir Nationale VersorgungsLeitlinien“ (NVL-Programm) sowie die gemeinsame Finanzierung ver-
traglich vereinbart [1]. Mit der Ausfilhrung wurde das Arztliche Zentrum fiir Qualitét in der Medizin (AZQ), ein ge-
meinsames Institut von BAK und KBV, beauftragt.

Bei einer NVL handelt es sich um eine ,systematisch entwickelte Entscheidungshilfe Giber die angemessene arzt-
liche Vorgehensweise bei speziellen gesundheitlichen Problemen im Rahmen der strukturierten medizinischen
Versorgung“ und damit um eine Orientierungshilfe im Sinne von ,Handlungs- und Entscheidungsvorschlagen”,
von denen in begrindeten Féllen abgewichen werden kann oder sogar muss [2; 3].

Das NVL-Programm zielt auf die Entwicklung und Implementierung versorgungsbereichsiibergreifender Leitlinien
zu ausgesuchten Erkrankungen hoher Pravalenz unter Bertcksichtigung der Methoden der evidenzbasierten Me-
dizin [3]. Insbesondere sind NVL inhaltliche Grundlage fiir die Ausgestaltung von Konzepten der strukturierten
und integrierten Versorgung.

Ziele des NVL-Programms sind:

o Empfehlungen zu versorgungsbereichstbergreifenden Vorgehensweisen fir pravalente Erkrankungen ent-
sprechend dem besten Stand der medizinischen Erkenntnisse unter Beriicksichtigung der Kriterien der Evi-
denzbasierten Medizin zu erarbeiten und formal zu konsentieren;

¢ Empfehlungen hinsichtlich der Abstimmung und Koordination der an der Versorgung beteiligten Fachdiszipli-
nen und weiterer Fachberufe im Gesundheitswesen in den verschiedenen Versorgungsbereichen zu geben;

o durch Einbeziehung aller an der Versorgung beteiligten Disziplinen, Organisationen und Patienten, eine effek-
tive Verbreitung und Umsetzung der Empfehlungen zu erméglichen;

e Bertcksichtigung von NVL-Empfehlungen in der arztlichen Aus-, Fort- und Weiterbildung und in Qualitatsma-
nagementsystemen, sowie bei Vertragen zur integrierten Versorgung oder strukturierten Behandlungspro-
grammen;

o Unterstiitzung der gemeinsamen Entscheidungsfindung zwischen Arzt und Patient durch qualitativ hochwerti-
ge Patienteninformationen und Entscheidungshilfen.

Methodik und Ablauf der Leitlinienentwicklung im Rahmen des NVL-Programms sind im allgemeinen NVL-
Methodenreport [3] und speziell fir die NVL Pravention und Therapie von Netzhautkomplikationen bei Diabetes
im zugehorigen Leitlinienreport [4] beschrieben.

Weitere Informationen zum NVL-Programm und alle bislang publizierten Leitlinien sind im Internet frei zuganglich:
www.versorgungsleitlinien.de.

1.2  Patientenbeteiligung im NVL-Programm

Wenn Winsche oder Bedirfnisse von Patientinnen und Patienten nicht oder nicht ausreichend bei der Erstellung
von Leitlinien berucksichtigt werden, kann die Anwendung einer Leitlinie erschwert werden [5]. Daher wird seit
2005 die direkte Patientenbeteiligung im NVL-Programm umgesetzt [6].

Die Benennung erfolgt in Zusammenarbeit mit folgenden Dachorganisationen der Selbsthilfe:

e der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung und
ihren Angehorigen e. V. (BAG SELBSTHILFE);
e dem Forum chronisch kranker und behinderter Menschen im PARITATISCHEN,;

o der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. (DAG SHG).
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Das Benennungsverfahren und die praktische Vorgehensweise zur Patientenbeteiligung bei der Erstellung von
NVL und bei den dazugehérigen Patientenversionen werden im Methodenreport ,Erstellung von Patientenleitli-
nien zu S3-Leitlinien/NVL im Rahmen der Leitlinienprogramme* [7] und im Handbuch ,Patientenbeteiligung — Be-
teiligung am Programm fur Nationale VersorgungsLeitlinien [8] beschrieben . Dariiber hinaus werden im Hand-
buch ebenfalls Anforderungen an die entsendende Patientenorganisation und die beauftragten Vertreterinnen und
Vertreter dargelegt. Die Anzahl der Personen aus Selbsthilfeorganisationen im Expertenkreis der NVL oder im
Redaktionsgremium einer Patientenleitlinie ist nicht explizit vorgeschrieben. Sie héngt davon ab, wie gut die
Selbsthilfe zu den betreffenden Themen aufgestellt ist und welche zeitlichen Ressourcen den beteiligten Perso-
nen fur ihre ehrenamtliche Tatigkeit im NVL-Programm zur Verfligung stehen.

Die Patientenvertreterinnen und Patientenvertreter leisten im NVL-Programm folgenden Beitrag [8]:

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

o Darlegung von Defiziten und Verbesserungspotenzialen der Versorgung aus Patientensicht;

o Definition und Einbeziehung von Behandlungszielen aus Patientensicht (patientenrelevante Endpunkte);

o Definition und Einbeziehung von Besonderheiten und Unterschieden der Versorgung bezogen auf Lebensalter,
biologisches und soziales Geschlecht, besondere Lebensumsténde.

Das wesentliche Ziel der Patientenbeteiligung im NVL-Programm ist die Berlicksichtigung der Erfahrungen, Be-
dirfnisse und Interessen von betroffenen Personen oder deren Angehérigen bei der Erstellung von arztlichen
Leitlinien und Patientenleitlinien [8]. Interessierte haben zudem die Méglichkeit, Kommentare zur NVL und zur Pa-
tientenleitlinie im Rahmen einer 6ffentlichen Konsultationsphase einzubringen.
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2 Patientenleitlinien als Bestandteil des NVL-Programms

2.1 Inhalte von Patientenleitlinien aus dem NVL-Programm

Patientenleitlinien sind fester Bestandteil des NVL-Programms [7]. Sie Ubersetzen die evidenzbasierten Empfeh-
lungen der NVL in eine patientenversténdliche Sprache [7-9]. Dadurch kann die partizipative Entscheidungsfin-
dung zwischen Arzt und Patient geférdert werden. Patientenleitlinien informieren zudem eingehend uber die Ur-
sachen der jeweiligen Erkrankung sowie Uber Untersuchungs- und Behandlungsmethoden. Au3erdem beinhalten
sie Hinweise zum Umgang mit einer Erkrankung und unterstiitzen damit das Selbstmanagement der betroffenen
Personen. Des Weiteren werden Anregungen fur das Arzt-Patienten-Gesprach gegeben, die verwendeten Fach-
begriffe erklart sowie Links und Adressen zu weiteren Hilfsangeboten aufgelistet. Somit enthalten Patientenleitli-
nien Elemente, die deckungsgleich mit der betreffenden NVL sind und zusétzliche Informationen, die nur fur Pati-
entinnen und Patienten und deren Angehdérige von Interesse sind [7; 8] (siehe auch Kapitel 3.4 Inhalte und Glie-
derung).

2.2  Ziele von Patientenleitlinien aus dem NVL-Programm

Allgemeine Ziele der Patientenleitlinien zu NVL sind [7]:

o die Empfehlungen aus der arztlichen Leitlinie sowie deren Rationale und deren Evidenzgrundlage in eine all-
gemeinverstandliche Sprache zu Ubertragen und so die Zielgruppen und Personen ihres sozialen Umfelds
Uiber die empfohlene Versorgung unter Berticksichtigung aller an der Behandlung und Betreuung Beteiligten zu
informieren;

o den Prozess der gemeinsamen Entscheidungsfindung in der Arzt-Patient-Beziehung zu férdern;

o die aktive Beteiligung der Betroffenen am Behandlungsprozess zu férdern;

o das Selbstmanagement der Erkrankung durch Patientinnen und Patienten zu unterstiitzen und zu begleiten;
e die Zusammenarbeit aller an der Behandlung beteiligten medizinischen Berufsgruppen zu beschreiben;

e Transparenz Uber die Versorgungskoordination zu schaffen;

e den Austausch mit anderen Betroffenen zu fordern;

o auf weitergehende Informationsmdglichkeiten hinzuweisen;

o die praktische Anwendung einer Leitlinie durch &rztliche Fachgruppen oder andere Berufsgruppen zu unter-
stutzen.

2.3 Anforderungen an evidenzbasierte Patienteninformationen

Bei der Erstellung der Patientenleitlinien aus dem NVL-Programm werden Anforderungen und Grundprinzipien an
evidenzbasierte Patienteninformationen sowie aktuelle Studienergebnisse lber die Darstellung wissenschaftlicher
Ergebnisse zur Wirksamkeit von Interventionen und zur Risikokommunikation beriicksichtigt [7; 8]. Wesentliche
Grundlagen fiir die Entwicklung sind die aktuelle Fassung der ,Guten Praxis Gesundheitsinformation des Deut-
schen Netzwerks Evidenzbasierte Medizin [10] und das ,Manual Patienteninformation: Empfehlungen zur Erstel-
lung evidenzbasierter Patienteninformation” des AZQ [11].

Mehr Informationen zur Umsetzung der Anforderungen sind im Methodenreport ,Erstellung von Patientenleitlinien
zu S3-Leitlinien/NVL im Rahmen der Leitlinienprogramme* [7] zu finden.

2.4  Allgemeine Vorgehensweise

Das stufenweise Vorgehen bei der Erstellung von Patientenleitlinien im NVL-Programm wird im Methodenreport
.Erstellung von Patientenleitlinien zu S3-Leitlinien/NVL im Rahmen der Leitlinienprogramme* [7] und im ,Hand-
buch Patientenbeteiligung” [8] ausfiihrlich dargelegt.
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Moderiert und koordiniert wird die Entwicklung einer Patientenleitlinie durch das AZQ. Die Konzeption der jeweili-
gen Patientenleitlinie folgt vorrangig den Wiinschen und Erfahrungen des Redaktionsgremiums, wie etwa hin-
sichtlich der Lange, der Verstandlichkeit und der patientenrelevanten Inhalte. Jede Patientenleitlinie ist jedoch
nach einem vergleichbaren Inhaltsraster aufgebaut [7; 8], das in Abhangigkeit von der zugrundeliegenden NVL
und der jeweiligen Erkrankung modifiziert werden kann. Konsens Uber den Inhalt der Patientenleitlinie wird tiber
Diskussionen (Telefonkonferenzen und Sitzungen) und im elektronischen Umlaufverfahren herbeigefiihrt.

Einen Uberblick tiber die einzelnen Schritte bietet das nachfolgende Ablaufschema:

Abbildung 1: Ablaufschema der Erstellung von Patientenleitlinien aus dem NVL-Programm

Zusammenstellung des Gremiums

Erklarung zu und Diskussion von moglichen

Interessenkonflikten
Einfuhrung in die Thematik (Auftaktsitzung) "
(Schulung ,,Prinzipien evidenzbasierter Patienteninformationen gemiR GPGI*,
Verfahrensablauf und Struktur) l

redaktionelle Arbeit und Abstimmung

(Telefonkonferenzen und elektronisches Umlaufverfahren)

.
!

Veroffentlichung und spezifischer Patientenleitlinienreport

offentliche Konsultation und Uberarbeitung

uaIpn}g anau pun alulaT Jap Buniaisijenpy

Folgende MaRRnahmen dienen der Sicherstellung der inhaltlichen und methodischen Qualitét sowie der Anpas-
sung der Patientenleitlinie an die Zielgruppe (siehe auch Methodenreport ,Erstellung von Patientenleitlinien zu
S3-Leitlinien/NVL im Rahmen der Leitlinienprogramme* [7] und Handbuch ,Patientenbeteiligung — Beteiligung am
Programm fur Nationale VersorgungsLeitlinien” [8] fur ausfuhrliche Informationen):

o die stringente Orientierung an den evidenzbasierten Empfehlungen der zugrundeliegenden NVL;

e Berlicksichtigung von breit konsentierten und etablierten Anforderungen an evidenzbasierte Patienteninforma-
tionen;

¢ Beteiligung von Personen im Redaktionsgremium, die schon an der zugrundeliegenden NVL mitgearbeitet ha-
ben;

e Beratung des Redaktionsgremiums durch die zustandige Mitarbeiterin oder den zustandigen Mitarbeiter des
AZQ fur das jeweilige NVL-Verfahren;

o Offentliche Konsultationsphase der Patientenleitlinie: In analoger Vorgehensweise zu &rztlichen Leitlinien wird
auch jede Konsultationsversion einer Patientenleitlinie zur 6ffentlichen Begutachtung im Internet bereitgestellt.
Uber eine Pressemeldung an den Informationsdienst Wissenschaft sowie tiber direkte Mailverteiler werden
sowohl die Fachéffentlichkeit als auch die Patientenselbsthilfe und die interessierte Offentlichkeit auf das Be-
gutachtungsverfahren aufmerksam gemacht und zur Kommentierung eingeladen;

o die Moglichkeit einer permanenten Riickmeldung durch die Leserinnen und Leser der Patientenleitlinie (ein
entsprechender Fragebogen ist in der Patientenleitlinie integriert);

* regelméaRige Aktualisierung der Patientenleitlinien durch die Kopplung an den Uberarbeitungszyklus der ent-
sprechenden NVL.

© 429 2017 6
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3 Entwicklung der Patientenleitlinie zur NVL Pravention und
Therapie von Netzhautkomplikationen bei Diabetes

3.1 Zielgruppe

Zielgruppen dieser Patientenleitlinie sind:

e erwachsene Menschen mit Diabetes mellitus Typ-1 oder Typ-2, ihre Angehdrigen und andere vertraute Perso-
nen;

o Selbsthilfeorganisationen fuir Menschen mit Diabetes;

e Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in Patienteninformations- und Beratungsstellen;

o Aarztliche Fachgruppen, Angehdrige anderer Heil- und Gesundheitsberufe sowie Fachleute verschiedener Ver-
sorgungsstrukturen;

o die Offentlichkeit.

3.2 Ziele

Ziele dieser Patientenleitlinie sind:

e (iber den aktuellen Stand der wissenschatftlichen Erkenntnisse zum Thema Netzhautkomplikationen bei Diabe-
tes zu informieren;

e mit mdglichen Ursachen der Erkrankung vertraut zu machen;

o (ber die empfohlenen Untersuchungs- und Behandlungsmaéglichkeiten aufzuklaren;

e darin zu unterstitzen, im Arztgespréch die ,richtigen” Fragen zu stellen;

e dazu zu ermutigen, anstehende Entscheidungen in Ruhe und nach Beratung mit lhrem Behandlungsteam und
lhren Angehdrigen zu treffen;

e auf Tipps zum Umgang mit der Krankheit und mégliche Folgen im Alltag aufmerksam zu machen;

e auf Beratungs- und Hilfsangebote hinzuweisen.

3.3 Beteiligte Personen

Fachliche Beratung

Folgende Personen haben die Aktualisierung der Patientenleitlinie fachlich begleitet und waren beratend tatig:

e Prof. Dr. Bernd Bertram,
Deutsche Ophtalmologische Gesellschaft e. V.;

e Dr. Nicola Haller,
Verband der Diabetesberatungs- und Schulungsberufe Deutschland e. V.;

e Prof. Dr. Rudiger Landgraf,
Deutsche Diabetes-Gesellschaft e. V., Deutsche Gesellschaft fur Innere Medizin e. V.;

e PD Dr. Klaus Dieter Lemmen,
Deutsche Ophthalmologische Gesellschaft e. V.;

e Hannelore Loskill,
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe e. V_;

e Prof. Dr. Ulrich Alfons Miiller,
Arzneimittelkommission der deutschen Arzteschaft;

e Dr. Til Uebel,
Deutsche Gesellschatft fur Allgemein- und Familienmedizin e. V.

Die Beteiligten haben eine Erklarung Uber mdgliche Interessenkonflikte in Rahmen der Erstellung der NVL abge-
geben. Diese Erklarungen sind im AZQ archiviert und im Leitlinienreport der NVL Pravention und Therapie von
Netzhautkomplikationen bei Diabetes [4] schriftlich offen gelegt. Alle potentiellen Interessenkonflikte wurden im
Rahmen der Diskussion der Leitliniengruppe offen thematisiert.
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Fir Layout und technische Umsetzung zeichnet sich Andrea Haring (AZQ) verantwortlich.

Die Abbildung wurde von Patrick Rebacz (Visionom) angefertigt

3.4 Inhalte und Gliederung

Die Kapiteleinteilung und Inhalte der Patientenleitlinie zur NVL Pravention und Therapie von Netzhautkomplikati-
onen bei Diabetes sind in Tabelle 1 veranschaulicht:

Tabelle 1: Gliederung der Patientenleitlinie
Kapiteleinteilung Inhalte/Zielsetzung

Was diese Information bietet e Ziele und Zielgruppen der Patientenleitlinie
e Zusammenhang mit der NVL als Grundlage der Patientenleitlinie
¢ allgemeine Informationen zur Erstellung von Leitlinien und deren
Empfehlungen

Kurz gefasst kurze Informationen zum Krankheitsbild, zur Haufigkeit, zu Risikofakto-
(Zusammenfassung) ren und Warnzeichen, zu Kontrolluntersuchungen sowie zu Behand-
lungsmaglichkeiten

Netzhaut und Makula

Funktion und Aufbau des Auges

Schaden an der Netzhaut

Definition, Ursachen und Haufigkeit

¢ Diabetische Retinopathie und Diabetische Makulopathie
Haufigkeit von Schaden an der Netzhaut

¢ Risikofaktoren und Warnzeichen

Schaden an der Netzhaut e Pravention (Behandlung der Grunderkrankung)
vorbeugen

Schaden an der Netzhaut e Kontrolluntersuchungen

feststellen o Abstande

o Welche Risikofaktoren sind bei der Einschatzung wichtig?

o Information zum Nutzen von regelméaRigen Kontrollen bei Menschen
mit Diabetes

Untersuchung: Sehscharfe, vorderes Auge und Netzhaut
Hinweis zu Selbstzahler-Leistung

Schaden an der Netzhaut
behandeln

Behandlung der Grunderkrankung

Schaden an der Netzhaut behandeln
Welche Behandlung fir wen (Indikation)?
Abwarten

Laserbehandlung

Behandlung mit Medikamenten
Glaskdrperentfernung

Sehhilfen

Wer an der Behandlung e Betreuung und Uberweisung

beteiligt ist Information zur Selbsthilfe

Hinweis auf strukturierte Behandlungsprogramme
Informationen zu einer ,guten Arztpraxis*

O O O O O o

Dokumentationsbégen

Formulare zur Dokumentation fiir Hausarzte, Diabetologen und
Augenarzte

Adressen der Selbsthilfe

Adressen von medizinischen Fachgesellschaften
weiterfuhrende Informationsquellen und Angebote

Rat und Unterstiitzung
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Kapiteleinteilung Inhalte/Zielsetzung
Worterbuch e Erlauterung verwendeter Fachbegriffe
Impressum e Herausgeber der Patientenleitlinie
e Fachliche Beratung, Redaktion und Verantwortlichkeiten
o Gultigkeitsdauer
e Korrespondenzadresse

Lesermeinung

Fragebogen fir Riickmeldungen

3.5 Quellen

Grundlage fir diese Patientenleitlinie ist die 2. Auflage der NVL Pravention und Therapie von Netzhautkomplikati-
onen [12], welche 2015 verdffentlicht wurde. Die zitierten Studien und Ubersichtsarbeiten sowie deren methodi-
sche Bewertung sind im Leitlinienreport der NVL zu finden: www.netzhautkomplikationen.versorgungsleitlinien.de.

Die Patientenleitlinie enthalt neben den Empfehlungen der &rztlichen Leitlinie Hintergrundwissen und praktische
Tipps fir Betroffene, die nicht auf den wissenschaftlichen Quellen der NVL beruhen.

3.6 Zeitlicher Ablauf der Erstellung

Der Entwicklungsprozess wurde durch das AZQ zwischen November 2015 und Mai 2016 organisiert. Nach Fer-
tigstellung der zugrundeliegenden NVL wurde mit der Erarbeitung der dazugehérigen Patientenleitlinie begonnen.

Tabelle 2: Ablauf der Erstellung der Patientenleitlinie

10/2015- e Erstellung eines ersten Textentwurfs der Patientenleitlinie durch die Moderatorin des AZQ

11/2015 auf Basis der NVL und unter Berlcksichtigung der Erfahrungen und Wiinsche des Redak-
tionsgremiums;

12/2015 e Versand des Textentwurfs an das Redaktionsgremium;

01/2016- e Abstimmung des Textentwurfs im elektronische Umlaufverfahren;

03/2016 o Uberarbeitung und finale Abstimmung des Entwurfs;

04/2016 e zustimmende zur Kenntnisnahme der Patientenleitlinie durch die Tréger des AZQ;

05/2016 e Veroffentlichung der Finalfassung.

3.7 Gultigkeit und Aktualisierung

Die Finalversion der Patientenleitlinie wurde im Mai 2016 verdffentlicht. Sie ist solange giiltig wie die 2. Auflage
der NVL Pravention und Therapie von Netzhautkomplikationen bei [12]. Deren Giiltigkeit ist in der aktuellen Fas-
sung der Leitlinie festgelegt. Eine funfjahrliche Uberarbeitung und Herausgabe — gemessen ab dem Zeitraum der
schriftlichen Publikation — wird angestrebt. Im Falle neuer wissenschaftlicher Erkenntnisse erfolgt eine frihere Ak-
tualisierung.

Verantwortlich fiir die Aktualisierung der Patientenleitlinie ist die Abteilung ,Patienteninformation* am AZQ. Die
Ansprechpartner sind im Impressum der Patientenleitlinie zu finden. Die (Fach-)Offentlichkeit wird tiber die Publi-
kation der aktuellen Version informiert.

3.8 Anwendung und Verbreitung

Die Verbreitung der Patientenleitlinie erfolgt Giber verschiedene Wege:

¢ Internet: Die elektronische Version der Patientenleitlinie steht unter der Adresse www.patienten-
information.de kostenlos zur Verfligung. Zudem ist das Dokument vom Portal des Programms fiir Nationale
VersorgungsLeitlinien www.versorgungsleitlinien.de aus abrufbar. Eine weitere Verlinkung wird auf der Inter-
netseite der AWMF vorgenommen: www.awmf.org/leitlinien/patienteninformation.html;
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e Kurzinformation fur Patienten (KiP) [13]: Auf Grundlage der Patientenleitlinie wurden zuséatzlich eine Kurzin-
formationen aktualisiert, die leicht verstandlich die wichtigsten Empfehlungen zur Behandlung und zum Um-
gang mit der Erkrankung vermitteln. Diese sind ebenfalls auf den AZQ-Internetseiten kostenlos erhaltlich. Zu-
dem sind die Informationsblatter auf den Webseiten von BAK
(www.bundesaerztekammer.de/patienten/patienteninformationen-gesundheitstipps/patienteninformationen)
und KBV (www.kbv.de/html/gesundheitsinfos.php) sowie im KV-SafeNet erhéltlich. Die Erstellung einer Kurzin-
formation wird in einem eigenen generischen Methoden-Dokument beschrieben [14].

e Printform: Eine Verdffentlichung der Patientenleitlinie in Druckform wird angestrebt.

Eine Verbreitung der Patientenleitlinie durch die beteiligten Fachgesellschaften und Selbsthilfeorganisationen ist
wiinschenswert.

3.9 Implementierung und Offentlichkeitsarbeit

Die fur die Implementierung notwendige Verbreitung und Akzeptanz der Patientenleitlinie wird von gezielten
MaRRnahmen begleitet. Dazu gehért die elektronische Verdffentlichung im Internet genauso wie die Veroffentli-
chung von zusatzlichen Kurzinformationen fiir Patienten (siehe auch Kapitel 3.8 Anwendung und Verbreitung).

Die aufgefiihrten MalRnahmen sowie die Verfligbarkeit im Internet sollen die Voraussetzungen fiir eine Implemen-
tierung schaffen:

o elektronische Publikation als ,Leitlinien-Set" (Langfassung + Kurzfassung + Leitlinienreport + Patientenleitlinie
+ weitere Dokumente);

e Verbreitung tiber verschiedene Publikationsorgane des AZQ, der beteiligten Fachgesellschaften und Selbsthil-
feorganisationen;

e Vorstellung der Patientenleitlinie bei Veranstaltungen oder wissenschaftlichen Kongressen;

o gezielte Presse- und Offentlichkeitsarbeit.

3.10 Evaluation

Eine Evaluation der Patientenleitlinie wird angestrebt und zwar unter anderem im Hinblick auf die Wirkung auf:

o Kenntnis und Akzeptanz der Patientenleitlinie bei den entsprechenden Selbsthilfeorganisationen;
e Nutzen der Patientenleitlinie fir Betroffene, beispielsweise Wissen oder Verhaltensanderung;
e Unterstiitzung der Arzt-Patient-Beziehung bei der gemeinsamen Entscheidungsfindung;

e Unterstiitzung der Implementierung der NVL durch die Patientenleitlinie (Befragung der Arzteschaft und Mit-
glieder anderer Berufsgruppen).

3.11 Redaktionelle Unabhangigkeit und Finanzierung der Patientenleitlinie

Trager des NVL-Programms sind BAK, KBV und AWMF. Die Koordination und methodische Unterstiitzung der
Entwicklung der Patientenleitlinie wird im Rahmen des NVL-Programms finanziert. Die Erstellung der Patienten-
leitlinie Diabetes - Schaden an der Netzhaut: Vorbeugen und behandeln erfolgte in redaktioneller Unabhé&ngigkeit
von den finanzierenden Tragern.

Die Mitarbeit der Mitglieder im Redaktionsgremium erfolgte ehrenamtlich und ohne Honorar. Fir die beteiligten
Patientenvertreter wurden gegebenenfalls Reisekosten Gibernommen.
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