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1. Zusammenfassung

Hintergrund: Evidenz- und konsensusbasierte Leitlinien stellen zum einen eine wesentliche
Ressource fir die individuelle gemeinsame Entscheidungsfindung in der Diagnostik und
Therapie bestimmter Erkrankungen dar. Zum anderen zielen Leitlinien darauf ab, die Qualitat
der medizinischen Versorgung zu verbessern und Fehlversorgung zu vermeiden. Die derzeitige
Praxis sieht vor, Leitlinien in Abstanden von bis zu 5 Jahren zu aktualisieren.

Dieser feste Aktualisierungsrhythmus Gber alle Empfehlungen der Leitlinie hinweg
beriicksichtigt jedoch nicht die unterschiedliche Dynamik einzelner Fragestellungen bezliglich
der Evidenzgenerierung, veranderter Bediirfnisse der Nutzenden oder der sich wandelnden
Rahmenbedingungen in der Versorgung. Die Akzeptanz der Leitlinien bei den Nutzenden und
das qualitatssteuernde Potential der Leitlinien unterliegen somit Limitationen.

Das Konzept der Living Recommendation oder Living Guideline bezeichnet eine Optimierung
des Leitlinienentwicklungsprozesses, der er ermoglicht, neue Evidenz in einzelne
Empfehlungen einzupflegen, sobald diese verfligbar ist. In Situationen, in denen in kurzer Zeit
eine hohe Menge an neuen Infomationen generiert und auch revidiert wird, wie dies wahrend
der COVID-19 Pandemie der Fall war, hat sich das Konzept der Living Recommendations
zunehmend etabliert, fokussiert jedoch auf der dynamischen Aktualisierung des
Evidenzkorpers. Darin, inwieweit sich die gesamten Leitlinienprozesse im , Living-Kosmos*
umsetzen lassen, besteht noch wenig Erfahrung.

Ziel von Guide2Guide war es, durch den Abgleich der bisherigen Methodik fiir Living
Guidelines und living systematic reviews mit dem Bedarf der Leitlinienentwickelnden und -
nutzenden einen Workflow fir eine dynamische Leitlinien-Aktualisierung zu entwickeln.

Methodik: Es wurde ein multimethodischer Ansatz gewahlt. Fir die Bestandsaufnahme der
aktuellen Methodik wurde eine systematische Literaturrecherche ausgewertet. Quantitative
Erhebungen kamen bei der Befragung von Stakeholdern zu digitalen Unterstiitzungssystemen
und von Leitlinientwickelnden nach deren Bedarf zum Einsatz. In qualitativen Interviews
wurden Experten nach ihren Erfahrungen mit der Living-Methodik und Betroffene und
Angehorige nach Nutzungsverhalten von Leitlinien befragt. In den psychiatrischen S3-
Leitlinien wurden Quervernetzungen identifiziert und die in den Reports dargestellte
Methodik deskriptiv verglichen. Aus den Ergebnissen wurde ein Workflow zur kiinftigen
Entwicklung von Living Guidelines abgeleitet.

Ergebnisse: Auf der Grundlage der Auswertung von N=381 Veroffentlichungen zur Living-
Methodik, der Befragung von N=115 Stakeholdern zu digitalen Unterstlitzungssystemen und
N=219 Leitlinienentwickelnden und weiteren qualitativen Interviews konnten Prozessschritte
und deren mogliche Umsetzungen identifiziert werden, die einer besonderen Anpassung im
Living-Modus bedirfen. Wesentlich dabei sind die Beachtung des veranderten
Ressourcenbedarfes, eine der unterschiedlichen Dynamik einzelner Fragestellungen
angepasste  Aktualisierungsfrequenz  und die Beriicksichtigung der spezifischen
Anforderungen und Bedarfe der trialogisch-besetzten Leitlinienentwickelnden. Der
abgeleitete Workflow integriert diese Aspekte und zeigt Moglichkeiten zur Umsetzung auf.

Diskussion: Die Umstellung auf Living Guidelines und deren Fortschreibung stellt einen
komplexen Prozess dar, der mit veranderter Allokation finanzieller, struktureller und
personeller Ressourcen einhergeht. Die Digitalisierung von Leitlinien und der Einsatz digitaler
Tools zur Effizienzsteigerung sind notwendige Instrumente, aber keine alleinige Gewahr fiir
die Realisierung von living guidelines. Ein Prozess, in den auch die Disseminierung und
Implementierung integriert werden muss.

Geférdert durch:

Ergebnisbericht 4

Gemeinsamer
Bundesausschuss



Akronym: Guide2Guide

Forderkennzeichen: 01VSF20023

2. Beteiligte Projektpartner

Die beteiligten Projektpartner sind in Tabelle 1 aufgelistet.

Tabelle 1: Ubersichtsliste der am Konsortium beteiligten Einrichtungen

Institut/Einrichtung

Projektleitung/

Verantwortlichkeit

Klinik und Poliklinik fur
Psychiatrie und
Psychotherapie,
Technische Universitat
Dresden

fachliche Ansprechpartner
Prof. Dr. Andrea Pfennig;
Andrea.Pfennig@ukdd.de

Dr. Bettina Soltmann
Bettina.soltmann@ukdd.de

Konsortialfiihrung;
AP 1.1; AP 3; AP5

Zentrum fir
Evidenzbasierte
Gesundheitsversorgung,
Technische Universitat
Dresden

Prof. Dr. Jochen Schmitt;
Dr. Stefanie Deckert, Dr.
Toni Lange

Konsortialpartner;
AP 1.2; AP5
verantwortlich flr
Methodik

Institut fur
Sozialmedizin,
Arbeitsmedizin und
Public Health (ISAP),
Universitat Leipzig

Prof. Dr. Steffi Riedel-
Heller;
Dr. Uta Glihne

Konsortialpartner;
AP 2; AP5

Klinik und Poliklinik fur
Psychiatrie und

Prof. Dr. Frank Jessen;
Lara Bohr

Konsortialpartner;
AP 4; AP5

Psychotherapie,
Universitat Koln

Fachliche Ansprechpartnerin nach Projektende:

Prof. Dr. Andrea Pfennig

Klinik und Poliklinik fiir Psychiatrie und Psychotherapie

Universitatsklinikum Carl Gustav Carus an der Technischen Universitdt Dresden
FetscherstralRe 74

01307 Dresden

andrea.pfennig@ukdd.de

3. Projektziele
Hintergrund

Leitlinien sind systematisch entwickelte Aussagen, die den gegenwartigen Kenntnisstand zu
Diagnosen und Therapie von Erkrankungen anwendungsnah wiedergeben und Therapeuten,
Patienten und Angehdrige bei einer Entscheidungsfindung unterstiitzen, um eine qualitativ
hochwertige Versorgung in einer spezifischen Krankheitssituation sicherzustellen.

In Deutschland liegen aktuell im Leitlinienregister der AWMF 806 Leitlinien vor, von denen
203 als S3-Leitlinien registriert sind (https://register.awmf.org/de/leitlinien/aktuelle-
leitlinien, abgerufen am 23.06.2023). Sie beruhen damit auf einer systematischen
ErschlieBung, Aufarbeitung und Bewertung der Literatur, dem sich ein geregeltes Verfahren
zur Erzielung konsentierter Empfehlungen und Statements durch ein reprasentatives
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Gremium  anschlielt. Die reguldren in den Leitlinien festgeschriebenen
Uberpriifungsintervalle liegen bei drei bis fiinf Jahren. Ausgehend von einem Zeitbedarf fir
die Uberarbeitung von S3-Leitlinien im Mittel von 2,6 Jahren (Langer und Follmann 2015),
beruhen die Empfehlungen gegen Ende der Giiltigkeitsdauer der Leitlinie auf Studien und
klinischen Erkenntnissen, die mindestens 5-7 Jahre alt sind. Im Falle von systematischen
Reviews zeigte sich, dass fir ein Viertel der Reviewthemen bereits nach 2 Jahren signifikante
neue Evidenz vorliegt (Shojania et al. 2007). Nicht-aktuelle Leitlinien kdnnen dabei eine
Determinante fiir eine inadaquate Versorgung darstellen. Zudem wurde in Barriere-Analysen
zur Implementierung von Leitlinien u.a. mangelhafte Aktualitat der Empfehlungen mit
zunehmender Zeitdauer nach Veroéffentlichung als hinderlicher Faktor angegeben (Radwan et
al. 2018). Je nach Dynamik des Themas birgt ein fixer Aktualisierungsrhythmus von Leitlinien
sowohl die Gefahr einer abnehmenden Validitdt (Empfehlung schon vor anstehender
Aktualisierung veraltet) als auch einer abnehmenden Effizienz (Empfehlung wird in den
gesamten Aktualisierungsprozess involviert, bedarf jedoch keiner Anderung). International ist
die Aktualisierung noch unzureichend in den Manualen zur Erstellung von Leitlinien
beschrieben (Vernooij et al. 2014).

Um dieser Problematik zu begegnen, wird international ein dynamischer
Aktualisierungsprozess diskutiert. Sobald neue Evidenz oder klinische
Erkenntnisse/Veranderungen der Versorgungsbedingungen o. 8. aufgrund a priori definierter
Kriterien eine wesentliche Anderung der medizinischen Praxis erfordern, kdnnten einzelne
Empfehlungen an die entsprechende aktuelle Evidenz angepasst und aktualisiert werden
(Radwan et al. 2018).

In Deutschland hat die AWMF bereits konzeptuelle Arbeiten zur Erleichterung einer
kontinuierlichen Fortschreibung initiiert und mit der Aufnahme von ,,Living Guidelines” in die
Regeln des Leitlinienregisters auch formal einen Anreiz gesetzt, die Leitlinien binnen eines
Jahres zu aktualisieren'. Jedoch fehlen weitgehend noch Erfahrungen mit systematischen
Ansdatzen zur Ermittlung des Aktualisierungsbedarfs der entwickelten Leitlinien.

Digitale Tools kdnnen dabei die Umsetzung der , Living Guidelines” unterstiitzen. Lésungen
zur Umsetzung von Leitlinienwissen in eine digitale Struktur (Making GRADE the Irresistible
Choice (MAGIC)-App, GRADEpro) wurden in den letzten Jahren entwickelt, in Deutschland hat
die AWMF bereits Pilotprojekte (DissoLVe) dazu durchgefiihrt (GRADE working group; Kopp et
al. 2020; Vandvik et al. 2013). Die (Weiter-)Entwicklung und Anwendung dieser Werkzeuge
sollte sich jedoch an den spezifischen Anforderungen und dem Bedarf der trialogisch
besetzten Leitlinien-Entwickler-Teams orientieren. Der Einbezug der Nutzenden in die
Leitlinienentwicklung, bzw. deren trialogische Entwicklung (Therapeuten, Patienten und
Angehorige) stellt ein zentrales Erfordernis dar, welches die Qualitdt und Akzeptanz der
Empfehlungen verbessert (Boivin et al. 2010). Derzeit zahlen fiir eine trialogische Entwicklung
der Einbezug von mehreren Vertretern aus Patienten- und Angehdrigenverbdnden in die
Entwicklergruppen von Leitlinien und eine Uberpriifung der Empfehlungen aus
Nutzerperspektive zu den gebrauchlichsten Methoden. Durch Einbeziehung der
Nutzerperspektive wird auch eine bessere ErschlieBung der Inhalte fiir Patienten und
Angehdrige angestrebt und damit die Gesundheitskompetenz gefdrdert, welches eine
Voraussetzung fiir eine verbesserte Partizipation und Basis einer informierten gemeinsamen
Entscheidungsfindung ist. In der internationalen Literatur werden zahlreiche Barrieren und
Moderatoren fiir einen gelungenen Nutzereinbezug beschrieben (van der Ham et al. 2014),
welche bei der Erstellung von , Living Guidelines” allerdings noch nicht erhoben wurden.

! https://www.awmf.org/regelwerk/anmeldung-beim-awmf-leitlinienregister (letzmalig aufgerufen 29.08.2023)
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Zielsetzung

Ziel des Projektes war es, einen Workflow fur kiinftige dynamische Leitlinien zu entwickeln,
der auf dem aktuellen methodischen Kenntnisstand beruht, die Nutzerperspektive
beriicksichtigt und der Verkniipfung der Leitlinien untereinander Beachtung schenkt.

Das Projekt beinhaltete folgende Teilziele:

a) Bestandsaufnahme der bisher zur Verfligung stehenden und in Entwicklung
befindlichen Instrumente und Methoden zur Unterstitzung eines dynamischen
Aktualisierungsprozesses

b) Erhebung des Bedarfs und der spezifischen Anforderungen der Leitlinien-
Entwicklerteams aus Therapeuten-, Patienten- und Angehorigenperspektive und des
zusatzlichen Informationsbedarfs der Nutzenden

c) Potenzialanalyse der Harmoniserung und Quervernetzung der im Bereich psychischer
Erkrankungen erstellten Leitlinien sowie der Quervernetzung
fachgesellschaftsiibergreifend zu somatischen Leitlinien mit relevantem Bezug (bzgl.
Komorbiditaten)

d) Entwicklung und Konsentierung eines Workflows unter Berlicksichtigung der
vorgenannten Elemente fur kiinftige dynamische, harmonisierte und quervenetzte
Aktualisierungen

4. Projektdurchfiihrung

Die Klinik und Poliklinik fir Psychiatrie und Psychotherapie der TU Dresden war als
Konsortialfihrerin fir die administrativen und kommunikativen Aufgaben innerhalb des
Konsortiums zustandig und koordinierte die Zusammenfiihrung der Ergebnisse aus den
Arbeitspaketen 1 bis 4 (Abbildung 1).

AP 1 AP 2 AP 3 AP 4
Bestandsaufnahme Bedarfsanalyse Harmonisierung der Potenzialanalyse der
methodische Methodik Quervernetzung
Entwicklungen
AP 2.1 Erhebung
AP 1.1 Bedarf u. AP 4.1 DGPPN
Systematische Anforderungen der Leitlinien
—— Literaturrecherche, — LL-EntwickIegr :ﬂfetshi!;::l::g::sr
»Scoping” Review (mixed-methods il
Design) Harmonisierung
AP 1.2 AP 2.2 AP 4.2 somatische
Survey & Interviews Intervi it Leitlinien
mit Stakeholdern Sufzr;;tsum (fachgesellschafts-
zu Tools” e e ubergreifend)
Informationsbedarf

.

AP 5: Ableitung eines Workflows zur Implementierung einer
dynamischen Aktualisierung

Abbildung 1: Projektstruktur und Zielstellung
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Arbeitspaket 1: Bestandsaufnahme

Im Arbeitspaket 1 wurde der derzeitige Stand an methodischen Entwicklungen zur
dynamischen Aktualisierung von Leitlinien und systematischen Reviews eruiert. Dies geschah
zum einen anhand einer systematischen Literaturrecherche und deren Auswertung (AP 1.1)
und zum anderen durch die Befragung von Stakeholdern zu deren Erfahrungen und der
Benutzung von ,Tools“ im Rahmen eines quantitativen Surveys und qualitativer Interviews (AP
1.2).

Arbeitspaket 2: Bedarfsanalyse

Arbeitspaket 2.1 zielte auf eine Bedarfsanalyse unter den Leitlinienentwickler*innen
innerhalb der Leitliniengruppen? aktueller S3-Leitlinien, die unter Federfiihrung der DGPPN
entstanden sind, und nutzt dabei einen Mixed-Method-Ansatz (Sequential Mixed Design)
(Abbildung 2). Die Erhebung zielte auf eine qualitative und quantitative Erfassung von
Vorstellungen, Erwartungen, Gelingensfaktoren, und moglichen Barrieren hinsichtlich der
Umsetzung von dynamisch aktualisierten Leitlinien (Living-Guidelines) aus der Perspektive von
Leitlinienentwickler*innen (AP 2.1).

Qualitative Studie Quantitative Studie

Schritt 1: Exploration des Schritt 2: Generalisierung und
Themenfeldes Verteilung

v

Abbildung 2: Sequentiell Mixed Design (Kuckartz 2014)

Arbeitspaket 2.2: Bei der Entwicklung von Leitlinien sollten auch Patientenversionen
entwickelt werden. Besondere Anforderungen werden an diese in einem zukinftigen Living-
Prozess gestellt. Ziel der qualitativen Untersuchung in 2.2 war die Exploration der
Erfahrungen, des Bedarfs und der spezifischen Anforderungen an Gesundheitsinformationen
und -leitlinien im Allgemeinen und fir den psychiatrischen Bereich im Besonderen aus der
Sicht von Betroffenen psychischer Erkrankungen sowie deren Angehdrigen.

Arbeitspaket 3: Harmonisierung

Das Potenzial einer Harmonisierung der Leitlinien wurde eruiert, indem die unterschiedlichen
Methodiken der Involvierung von Patienten- und Angehdrigenvertretern, Evidenzbewertung,
Konsentierung, Darstellung von Empfehlungsgraden und Interessenkonflikten, des Reviews
und Publikationsformat miteinander verglichen wurden. Insellésungen einzelner Leitlinien
wurden hierbei identifiziert, um ihr Potenzial, aber auch ihre moégliche Vermeidbarkeit zu
prifen. Ziel dieses Arbeitspaketes war die Entwicklung eines Leitlinientemplates fir kiinftige
dynamische Leitlinienreports. In die Analyse wurden alle Leitlinienreports bzw. die
Methodenteile der S3-Leitlinien im Bereich psychischer Erkrankung, die unter der
Federfihrung der DGPPN herausgegeben wurden, einbezogen. Fir eine harmonisierte

2 Die Leitliniengruppen in den einzelnen Leitlinienentwicklungen werden gebildet durch erfahrene Anwendende
(z.B. Arzt*innen, Pflegekrafte, Physiotherapeut*innen, Psycholog*innen, Angehérige weiterer Berufsgruppen)
und Patienten*innen und Angehorige bzw. Bliger*innen. Die Auswahl der teilnehmenden Entwickler*innen
sollte professionelle und wissenschaftliche Expertise im Themenbereich der Leitlinie reprasentieren sowie die
Perspektive der Betroffenen und Angehorigen. Die einzelnen Gruppen kénnen in den verschiedenen Leitlinien
unterschiedliche Namen tragen (Expert*innengruppe, Konsensusgruppe, Redaktionsgruppe, Steuergruppen,
themenspezifische Arbeitsgruppe).

Geférdert durch:
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Darstellung der Reports wurden Passagen, die im Hinblick auf das AWMF-Regelwerk
unvollstdndig bzw. inkonsistent berichtet wurden, im Template konkretisiert, um eine
einheitliche und vollstandige Dokumentation zu forcieren.

Arbeitspaket 4: Quervernetzung

Das Ziel von Arbeitspaket 4 bestand darin, die ausgewdhlten S3-Leitlinien im Bereich
psychischer Erkrankungen auf vorhandene Quervernetzungen und Uberschneidungen zu
prifen und die Moglichkeiten einer weiteren Vernetzung mit anderen psychiatrischen und
somatischen Leitlinien zu untersuchen, insbesondere hinsichtlich somatischer
Komorbiditaten.

Arbeitspaket 5: Workflow

Im Arbeitspaket 5 wurden die Ergebnisse der Arbeitspakete 1 bis 4 dem jeweiligen
Prozessschritt bei der Entwicklung einer Leitlinie zugeordnet, aus den Informationen
Handlungsanweisungen abgeleitet und ein Workflow flir eine dynamische
Leitlinienaktualisierung erstellt.

5. Methodik

Tabelle 2: Ubersicht Arbeitspakete

Arbeitspaket | Fragestellung(en) Studiendesign/Methoden | Untersuchungsgruppe

1.1 Welche Konzepte, | Systematische MEDLINE, = EMBASE,
Instrumente und Methoden | Literaturrecherche und - | Scopus,
zur Unterstltzung von Living | auswertung Epistemonikos,
Guidelines und PROSPERO, medRxiv,
systematischen Reviews GIN, AWMF
werden vorgeschlagen Datenbank, Cochrane
und/oder angewendet? living systematic

reviews

1.2 Quantitativer Teil: Welche Online-basierter Fir beide Teile:
digitalen Fragebogen Fachexpert*innen in
Unterstlitzungssysteme Bezug auf den living-
werden bei der Erstellung von Ansatz (definiert iber
living systematic international
reviews/guidelines sichtbare
angewendet? Publikationen zum

Themenfeld als Erst-

Welche Vor- und Nachteile oder Autor*in)

lassen sich identifizieren?

Qualitativer Teil: Wie kann
die Uberfiihrung einer
traditioneller Leitlinien- bzw.
Reviewentwicklung in den
Living-Kontext Gberfiihrt
werden?

Interviews unter Nutzung
eines teilstandardisieren
Interviewleitfaden

Welchen Einfluss hat der
Living-Ansatz auf die
einzelnen Prozesschritte?

Geférdert durch:
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1 Welche Bedarfe, | Bedarfsanalyse Entwicklerteams
\G/ZIrisr;cetlel;:;ili?é)reErll'wartunguenn(i Mixed-Method-Ansatz aktueller S3-Leitlinien
- Ing . (Sequential Mixed Design) | Teil 1: N = 15 aus der
mogliche Barrieren .
- e . L Grundgesamtheit aller
verkniipfen Leitlinien- | Teil 1. orientierende o .
. *: . —— Leitlinienentwickler
entwickler*innen mit der | qualitative Erhebung und .
. psychiatrischer
Umsetzung von dynamisch | Inhaltsanalyse nach Leitlinien
aktualisierten Leitlinien | Mayring als Vorbereitung
(Living-Guidelines)? auf Teil 2 Teil 2. N = 561
Teil 2: guantitative (Grundgesamtheit)
Erhebung und Analyse

2.2 Welche Erfahrungen, Bedarfe | qualitative Erhebung und | N=15

und spezifischen | Analyse: Telefonische | .
. . N=4 Erwachsene mit

Anforderungen werden an | Interviews, elektronische .

o . . psychischen
Gesundheitsinformationen Aufzeichnung, Erkrankungen
und -leitlinien aus der Sicht | Transkribtion, g
von Betroffenen psychischer | Inhaltsanalyse nach | N=5 Angehorige
Erkran!fu.ngen . sowie | Mayring N=6 beides zutreffend
Angehorige formuliert?

3 Wie adhdrent sind die | Inhaltsanalyse Leitlinienreports bzw.
methodischen Methodenteile von
Beschreibungen der Leitlinien psychiatrischen S3-
gegeniber dem AWMF- Leitlinien (N=18)
Regelwerk? Welche
Potenziale existieren
hinsichtlich eines
harmonisierten  Methoden-

Templates?

4 Welche Potenziale existieren | Inhaltsanalyse S3-Leitlinien der

fir die Harmonisierung und DGPPN (N=21)

Quervernetzung von Leitlinien
im Bereich psychischer
Erkrankungen und wie
kénnen diese
fachgesellschaftsiibergreifend
mit somatischen Leitlinien in

Bezug auf relevante
Komorbiditaten verknUpft
werden?

Arbeitspaket 1
Arbeitspaket 1.1

Die Bestandsaufnahme von Konzepten, Instrumenten und Methoden zur Unterstitzung
dynamischer Aktualisierungsprozesse folgte dem methodischen Konzept fiir scoping reviews
von Arksey & O’Malley (Arksey und O'Malley 2005). Die systematische Literaturrecherche
wurde in den Datenbanken MEDLINE, EMBASE (beide via Ovid am 17.12.2021), Scopus,
Epistemonikos (5.1.2022) und dem Preprint-Server medRxiv durchgefiihrt, zusatzlich wurden
Studien-, Leitlinienregister (PROSPERO, GIN und AWMF-Datenbank (nur S3-Leitlinien))
(05.01.2022) und die von der Cochrane Community angegebenen Cochrane living systematic
reviews (https://community.cochrane.org/review-production/production-resources/living-
systematic-reviews) geprift. Eine explorative Suche identifizierte die Schlagworter aus denen
der Suchstring erstellt wurde (s. Anhang). Unter dem ,living“-Ansatz wurde ein Prozess
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verstanden, der es erlaubt neue Evidenz einzubeziehen, sobald diese verfligbar ist (Akl et al.
2017). Zu diesem Prozess gehoren ein aktives Monitoring der Evidenz, eine zeitnahe
Einarbeitung der Daten und das Sichtbarmachen der neuen Daten. Der Prozess erfolgt damit
»dynamisch”, da er durch das Auftreten neuer Evidenz und nicht nach einem vorab definierten
Zeitraum stattfindet. Eingeschlossen wurden Artikel auf Englisch oder Deutsch, die einen
methodischen Ansatz fiir die Planung, Umsetzung oder Fortschreibung eines oder mehrerer
Prozessschritte einer Leitlinie oder systematischen Reviews als dynamischen
Aktualisierungsschritt beschrieben. Die Bennenung als , living“ ohne explizite Darstellung
eines Prozessschrittes reichte nicht zur Erflllung der Einschlusskriterien. Es wurden sowohl
konzeptionelle und methodische Artikel als auch Living Guidelines, Living Systematic Reviews
und deren Protokolle und Reports berlicksichtigt. Eine Einschrankung zum
Publikationszeitpunkt erfolgte nicht. Publikationen aus der Datenbanksuche wurden mittels
Vorwarts- und Rickwartssuche auf zusatzliche — bis dato nicht gefundene -
Veroffentlichungen hin gescreent.

Zwei unabhangige Reviewer priiften zunachst die Titel und Abstracts (in Rayyan), dann die
Volltexte auf Einschluss. Wurde im Verlauf festgestellt, dass die Leitlinie oder das
systematische Review nicht wie beschrieben aktualisiert wurde bzw. wenn von einem
Protokoll kein systematisches Review in angemessener Zeit veroffentlicht wurde, wurden
diese post-hoc ausgeschlossen. Zunachst erfolgte eine deduktive Kodierung abgeleitet aus
den einzelnen Prozessschritten des AWMPF-Regelwerks. Methodische und organisatorische
Ansatze flir die Umsetzung dynamischer Update-Prozesse wurden induktiv identifiziert,
gruppiert und den Prozessschritten zugeordnet. Die Auswertung erfolgte qualitativ, von einer
guantitativen Auswertung wurde abgesehen, da zu einem systematischen Review jeweils eine
unterschiedliche Anzahl an Aktualisierungen vorlag und da aufgrund der hohen Anzahl an
Publikationen mit Bezug zur COVID-19 Pandemie eine Verzerrung in der Reprasentativitat der
Methodik vermieden werden sollte.

Arbeitspaket 1.2
Stakeholder-Befragung zur Methodik Living Guidelines
-Quantitativer Teil

Die guantitative online-basierte Erhebung mittels SoSci Survey fand im April und Mai 2022
statt (Leiner 2022). Es wurden nationale und internationale Expert*innen befragt, welche
aufgrund der in AP 1.1 identifizierten Publikationen Erfahrungen mit der Umsetzung eines
Living-Ansatzes haben (ldentifikation der Expert*innen tGber AP 1.1). Folgende Definitionen
wurden fur ,living” zugrunde gelegt: Living systematic review: a systematic review which is
continually updated, incorporating relevant new evidence as it becomes available. Living
practice guideline: an optimization of the guideline development process to allow updating of
individual recommendations as soon as relevant new evidence becomes available (Akl et al.
2017).

Insgesamt waren N = 998/1087 mit glltiger Mailadresse kontaktierbar. Der Fragebogen wurde
in Anlehnung an relevante Fachliteratur entwickelt und einem Pretest unterzogen (Anlage 2:
Fragebogen AP 1.2). Erhoben wurden im ersten Abschnitt soziodemographische und
berufsbezogene Informationen (Alter, beruflicher Hintergrund, Expertise im Bereich des
Living-Ansatzes) sowie die bisherigen Erfahrungen mit digitalen Unterstiitzungssystemen. Im
zweiten Abschnitt erfolgte basierend auf den bisherigen Erfahrungen mit digitalen
Unterstitzungssystemen eine Differenzierung der weiterfiihrenden Befragungsinhalte:
Teilnehmende ohne Erfahrungen mit digitalen Unterstiitzungssystemen wurden hinsichtlich
der Griinde fiir die bisherige Nicht-Nutzung und zu den erforderlichen Bedingungen fiir die
perspektivische Nutzung befragt (beides per Freitext). Teilnehmende mit Erfahrungen in der
Nutzung digitaler Unterstlitzungssysteme nannten die am haufigsten genutzten Systeme und
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schatzten deren generellen Nutzen aber auch potentielle Barrieren in der Anwendung (jeweils
5-stufige Likert-Skala; sehr wichtig bis gar nicht wichtig) ein. Die Ergebnisse wurden mit Hilfe
des Statistikprogrammes R verarbeitet und analysiert (R Core Team 2022).

-Qualitativer Teil

In einem qualitativen Untersuchungsdesign wurden N = 14 Telefoninterviews mit nationalen
wie internationalen Fachexpert*innen durchgefiihrt. Fir die Rekrutierung wurden die
Fachartikel aus AP 1.1 zugrunde gelegt d.h., international sichtbare Publikationen unter
Anwendung der Living-Methodik, und auf Basis einer konsensuell priorisierten
Expert*innenliste ausgewadhlt. Bericksichtigt wurden bei der Priorisierung: Erst-
/Letztautor*innen, Anzahl der Publikationen, nationale vs. internationale Perspektiven,
Geschlechterverhaltnis, Vertreter*innen zentraler Organisationen wie GIN, AWMF, NICE oder
auch Entwickler*innen von digitalen Unterstiitzungssystemen wie MAGICapp und GRADEpro.
Auf Basis der Projektkalkulation waren vor dem Hintergrund des engen Fokus und der
beschriebenen Auswahl- bzw. Priorisierungskriterien ca. 10 Interviews geplant. Die
Expert*inneninterviews wurden mithilfe eines literaturbasiert entwickelten
semistrukturierten Interviewleitfadens durchgefiihrt (Anlage 3: Interviewleitfaden AP 1.2).
Dieser beinhaltete Fragen zur bisherigen Vorgehensweise bei der Erstellung lebender Reviews
und/oder Leitlinien und die in diesem Zusammenhang wahrgenommenen Barrieren. Im
zweiten Schwerpunkt wurden Anpassungsprozesse thematisiert, die erforderlich sind, wenn
ein konventionelles Systematisches Review bzw. eine konventionelle Leitlinie in einem Living-
Prozess liberfiihrt werden soll. Vorab erfolgten zwei Pretestinterviews. Die Daten wurden
mittels Audioaufzeichnung festgehalten und transkribiert. Die inhaltsanalytische Auswertung
erfolgte nach Mayring (2015) unter Nutzung der Software QCAmap 2020.

Arbeitspaket 2
Arbeitspaket 2.1
Bedarfsanalyse der Entwicklerteams (sequentielles mixed design)

Teil 1 Qualitative Untersuchung: Es wurden N = 15 Telefoninterviews mit Fachexpert*innen
sowie Betroffenen- und Angehorigenvertreter*innen aus verschiedenen Leitliniengruppen (s.
Anhang 4) durchgefiihrt, welche in einem purposive sampling rekrutiert wurden.
Auswahlkriterien waren: Akteursgruppen der Leitliniengruppen, beruflicher Hintergrund,
Geschlecht, Alter Erfahrungsexpertise, Vertreter*innen unterschiedlicher Leitlinien. Die
Expert*inneninterviews wurden mithilfe eines literaturbasiert entwickelten
semistrukturierten Interviewleitfadens (Anlage 4: Interviewleitfaden AP 2.1) durchgefiihrt.
Dieser beinhaltete Fragen zu bisherigen Erfahrungen in der klassischen Leitlinienentwicklung
sowie zu Umsetzungsideen, erleichternden und hinderlichen Faktoren fiir einen Living
Guideline-Prozess (vgl. Definition fir die Befragung in Anlage 4). Ein letzter Teil beinhaltete
Fragen zum Gelingen der Einbindung von Betroffenen und Angehorigen. Die Daten wurden
mittels Audioaufzeichnung festgehalten und transkribiert. Mit Hilfe der 15 Interviews konnte
eine ausreichende theoretische Sattigung der Daten erreicht werden (Baker und Edwards;
Guest et al. 2006). Die inhaltsanalytische Auswertung erfolgte nach Mayring unter Nutzung
der Software MAXQDA 18 (Mayring und Fenzl 2019; Verbi Software 2018). Die Ergebnisse der
gualitativen Analyse bildeten die Basis fiir die Items des Fragebogens, der in der folgenden
guantitativen Befragung eingesetzt wurde (Anhang_3_ Ergebnisse_AP2.1_qualitativ; Anlage 5
Fragebogen AP2.1).

Teil 2 Quantitative Untersuchung: Der Fragebogen wurde durch N = 9 Vertreter*innen der
Zielgruppen sowie wissenschaftliches Personal im Vorfeld der Befragung geprift und
angepasst. Die quantitative schriftliche Erhebung fand von Januar 2022 bis Mai 2022 statt. Es
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wurden alle Leitlinienentwickler*innen der in Anhang 4 gelisteten 16 S3-Leitlinien (N=561), zu
denen Kontaktinformationen Uber das Internet auffindbar waren, personlich angeschrieben.
Parallel zum postalischen Versand erfolgte eine Ankiindigung der Erhebung und ein Reminder
im Marz 2022 per e-mail. Erhoben wurden in Teil A ,Allgemeine Informationen”
soziodemografische Angaben sowie berufsbezogene Informationen und die bisherige
Beteiligung an LL-Prozessen (Anzahl Leitlinien, Entwickler*innengruppe). In Teil B ,Bisherige
Leitlinienentwicklung in der Psychiatrie® wurden bisherige Erfahrungen in der
Leitlinienentwicklung erfragt. Teil C ,Dynamische Leitlinienentwicklung in der Psychiatrie”
umfasste Aussagen zu den Vorstellungen und Erwartungen an eine dynamische
Leitlinienentwicklung. Die Partizipation von Betroffenen- und Angehorigenvertreter*innen an
der Leitlinienentwicklung stellt ein zentrales Qualitatsmerkmal fur Leitlinien dar. Aufgrund der
hohen Bedeutung der Partizipation wurde diesem Bereich ein eigenes Fragencluster in Teil D
,Beteiligung von Betroffenen- und Angehorigenvertreter*innen an der Leitlinienentwicklung”
zugedacht. Die Teile B und C umfassten auch Aussagen beziiglich der Dissemination und
Implementierung von Leitlinien. Aussagen zu Erfahrungen und Einstellungen im Hinblick auf
die Leitlinienentwicklung konnten mithilfe eines 5-stufigen Likert-Skalen-Formats
beantwortet werden (1 = ,stimme (berhaupt nicht zu“, 2 = ,stimme eher nicht zu“, 3 =
Jteils/teils”, 4 = ,stimme eher zu”, 5 = ,,stimme voll und ganz zu“). Jede dieser Aussagen konnte
auch mit ,Weil ich nicht” beantwortet werden (Anlage 5_Fragebogen AP2.1).

Die Daten wurden in eine SPSS-Datenmaske (IBM SPSS Statistics 29) Gbernommen und
geprift. Es erfolgte eine Deskription der einzelnen Antwortkategorien in absoluten
Haufigkeiten und Prozentwerten mittels IBM SPSS Statistics29 (IBM Corp., Armonk, NY, USA).

Arbeitspaket 2.2
Bedarfsanalyse der Nutzenden (Patien*innen und Angehdrige)

Die Exploration erfolgte als qualitative Erhebung durch telefonische Einzelinterviews mit
Angehdrigen und Betroffenen psychischer Erkrankungen (Nutzende  von
Gesundheitsinformationen und Patientenleitlinien) mithilfe eines halbstrukturierten
Interviewleitfadens, welcher aus dem integrierten Modell von Gesundheitskompetenz nach
Sgrensen et al. sowie aktueller Literatur abgeleitet wurde (Anlage 6 Interviewleitfaden AP2.2)
(Serensen et al. 2012). Bei der Stichprobenplanung in AP 2.2 erfolgte die Auswahl der
Studienteilnehmenden nach dem Kriterium des minimalen und maximalen Kontrasts
(betroffen, angehorig, Geschlecht, Alter). Wir stellten wahrend der Befragungen fest, dass ein
Teil der Befragten beide Perspektiven (betroffen und angehorig) einnahm. Um eine
theoretische Sattigung zu erreichen (vgl. (Baker und Edwards; Guest et al. 2006), haben wir in
Folge 15 Personen befragt (vgl. Anhang_3_Ergebnisse_AP2.2_qualitativ) (Schladitz et al.
2022). Der Leitfaden nutzt die Befragungstechnik des problemzentrierten Interviews nach
Witzel (Witzel 1985). Er beinhaltete Fragen zu Erfahrungen mit Gesundheitsinformationen
(insbesondere das Auffinden, Verstehen, Beurteilen und Anwenden unter Berlicksichtigung
von hinderlichen und forderlichen Faktoren), der gegenwartigen Nutzung, Bedirfnisse an
Gesundheitsinformationen sowie (dynamische) Leitlinien, mogliche Zugangswege und die
Bereitschaft zur Nutzung von Leitlinien. Es wurde auf spezifische Bediirfnisse von Betroffenen
psychischer Erkrankungen und deren Angehdrigen sowie auf moégliche Unterschiede zwischen
somatischen und psychiatrischen Erkrankungen in Bezug auf Gesundheitsinformationen
eingegangen. Die Interviews wurden per Audioaufnahme aufgezeichnet und gemafl den
erweiterten Regeln fiir den wissenschaftlichen Bereich institutsintern sowie extern durch den
etablierten Transkriptionsdienst abtipper.de transkribiert (Claussen et al. 2020). Die
inhaltsanalytische Auswertung erfolgte nach Mayring unter Nutzung der Software MAXQDA
18 in einem kombinierten induktiven und deduktiven Vorgehen (Mayring und Fenzl 2019;
Verbi Software 2018).
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Geschulte Psychologie-Studierende sowie wissenschaftliche psychologische Mitarbeiterinnen
mit Expertise in qualitativer Forschung flihrten die Interviews zwischen dem 3.8.-8.11.2021
durch. Die Rekrutierung der Interviewpartner*innen erfolgte Uber Angehorigen- und
Betroffenenverbdnde sowie aus dem Umfeld der Teilnehmenden. Soziodemographische
Angaben wurden mit einem vorab postalisch versandtem Fragebogen erhoben. Alle
Teilnehmer*innen erhielten ausfihrliche Studieninformationen per Post, sendeten die
Einwilligungserklarung schriftlich zurtick und erhielten eine Aufwandsentschadigung in Hohe
von 40 €.

Arbeitspaket 3

Ziel dieses Arbeitspaketes war es, das Potenzial fir eine Harmonisierung der
Methodenreports der psychiatrischen S3-Leitlinien zu erheben. Die Leitlinienreports bzw.
Methodenteile der in Anhang 4 gelisteten S3-Leitlinien (N=18), die unter der Federfiihrung der
DGPPN entwickelt wurden, wurden hinsichtlich der einzelnen im AWMF Regelwerk
vorgegebenen methodischen Schritte verglichen und gegeniibergestellt.

Fokus lag dabei insbesondere auf der Methodik der Recherche, Auswahl und Bewertung
wissenschaftlicher Belege sowie der  strukturierten Konsensfindung und
Empfehlungsgraduierung. Ferner wurde die Einbeziehung von Patientlnnen-
/Angehorigenvertreter, externe Begutachtung, Darstellung der Interessenkonflikte und
grundsatzliche Indizierung der Leitlinien betrachtet und verglichen. Dariber hinaus wurde
bereits nach nationalen Bestrebungen zur Harmonisierung anderer Fachgesellschaften
gesucht. Unterschiede und Gemeinsamkeiten wurden extrahiert und tabellarisch
gegenlbergestellt. Bei wesentlichen Diskrepanzen zwischen den Reports bzw. zu dem AWMF
Regelwerk wurde der jeweilige Prozessschritt fiir die Darstellung im Methodenreport
detaillierter ausformuliert und anhand dessen das harmonisierte Leitlinienreport-Template
entwickelt.

Arbeitspaket 4

Zielsetzung dieses Arbeitspakets war es, den aktuellen Stand sowie die Potentiale einer
Harmonisierung und Quervernetzung innerhalb psychiatrischer Leitlinien sowie
fachgesellschaftsiibergreifend zu somatischen Leitlinien mit relevantem Bezug (bzgl.
Komorbiditaten) herauszuarbeiten. Die Erkenntnisse sollten fir die Entwicklung eines
Workflows (AP5) verwendet werden, um zukinftige dynamische, harmonisierte und
guervernetzte Aktualisierungen effektiv zu gestalten. Datengrundlage von Arbeitspaket 4
waren die jeweiligen Leitlinien-Langfassungen der in Anhang 4 gelisteten psychiatrischen und
bei der AWMF registrierten S3-Leitlinien (ausgenommen wurden die Methodenteile bzw.
Leitlinienreporte) (N=21). In diesen wurden aktuell bestehende Querverweise auf andere
DGPPN interne Leitlinien (AP 4.1) und fachgesellschaftsiibergreifende Leitlinien (AP 4.2)
gesucht, extrahiert und systematisiert. Dabei wurde jeweils erfasst, ob der bestehende
Querverweis als a) Kopie des Abschnittes; b) Verweis auf Kapitel bzw. Abschnitt, c) Verweis auf
gesamte Leitlinie, oder d) nur als Referenz erfolgte. Weitere erhobene Variablen waren der
Kontext [Kodierung: a) Differentialdiagnostik, b) Diagnostik der Komorbiditét, c) Therapie der
Komorbiditidt, d) Psychosoziale Therapie, e) Sonstiges (benennen)] des jeweiligen
Querverweises sowie die Aktualitat und Entwicklungsstufe der verwiesenen Leitlinie.

Dariber hinaus wurde in den oben genannten S3-Leitlinien bestehende unprdézise
Querverweise identifiziert, extrahiert und jeweils einer entsprechenden AWMF-Leitlinie
zugeordnet. Als unprazise Querverweise wurden Formulierungen kodiert, die ohne
Verwendung der prazisen Nomenklatur oder Zitierung der Leitlinien erfolgte und dadurch
Unscharfe und Interpretationsspielraum in der Zuordnung zu den entsprechenden Leitlinien
flihren kann.
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In den S3-Leitlinien wurden zusatzlich zu den aktuell bestehenden und unprézisen
Querverweisen, potentielle Quervernetzungen herausgearbeitet. Berlicksichtigt wurden
dabei insbesondere die Kapitel bzw. Empfehlungen zu psychiatrischen und somatischen
Komorbiditaten sowie zur Differentialdiagnostik. Die jeweiligen Inhalte der Empfehlungen
wurden auf inhaltlicher Ebene analysiert und in krankheitsspezifische und allgemeine Inhalte
dichotomisiert sowie hinsichtlich der Beinhaltung von Aspekten zu a) Diagnostik, b)
allgemeine Therapie, c¢) pharmakologische Behandlung, d) nicht-pharmakologische
Behandlung (inkl. Psychosoziale Aspekte), e) Préivention, f) Versorgung, g) Screening kodiert.

Die Kodierungen erfolgten manuell von einer Person, bei Unklarheiten wurde ein zweiter
Reviewer hinzugezogen. Die Kategorien wurden induktiv anhand des Datenmaterials
entwickelt. Zur Gewahrleistung der Intra-Coder-Realibilitdt wurden Daten von zwei Leitlinien
nach Priifung der gebildeten Kategorien hinsichtlich Plausibilitat, méglicher Abgrenzung und
Uberschneidungen re-kodiert. Zur Datenaufbereitung und —analyse wurde Microsoft Excel
(Version 2016) verwendet, alle Pfeildiagramme wurden mit dem Programm diagrams.net
(Version 15.4.0) erstellt. Die Ergebnisse sind in absoluten und relativen Haufigkeiten
angegeben.

Arbeitspaket 5

Ziel dieses Arbeitspaketes war die Ableitung eines Workflows aus den Arbeitspaketen 1-4 fir
eine dynamische, harmonisierte und quervernetzte Leitlinien-Aktualisierung. Die Ergebnisse
der Arbeitspakete 1 bis 4 wurden integriert, indem die Einzelergebnisse dem jeweiligen
Prozessschritt der Leitlinien-Entwicklung, der sich aus dem AWMF-Regelwerk ergibt bzw. der
sich fir die dynamische Aktualisierung neu ergeben hat, zugeordnet wurden (Anlage 10).
Diese Aufstellung wurde innerhalb der Projektgruppe vorgestellt, diskutiert und konsentiert.
Auf der Ebene des Prozessschrittes wurden kongruente Ergebnisse der Arbeitspakete
zusammengefasst, inkongruente entsprechend abwagend formuliert (ggf. CAVE-Absatz,
Limitationen etc.) Aus den Informationen wurden Handlungsempfehlungen abgeleitet. Der
entwickelte Workflow stellt pro Prozessschritt eine Erklarung fir die Anpassung im , Living”
Kontext dar, eine Handlungsempfehlung und zu bericksichtigende Aspekte fir eine
dynamische Leitlinienaktualisierung. Fir das Entwicklungsprotokoll wurden Festlegungen
aufgezahlt, die vor der Leitlinienentwicklung zu treffen sind.

6. Projektergebnisse

Arbeitspaket 1
Arbeitspaket 1.1

Nach Duplikat-Bereinigung lagen N=971 Artikel vor, von denen nach dem Titel- und Abstract-
Screening N=695 und nach dem Volltext-Screening N=477 als relevant bewertet wurden,
davon wurden N=96 nicht in der Auswertung bericksichtigt, da bis zu jenem Zeitpunkt kein
im jeweiligen Protokoll angemeldetes Review oder keine Aktualisierung der entsprechenden
Arbeit vorlag.

Von den eingeschlossenen Publikationen waren 74 Veroffentlichungen zu Konzepten und
theoretischen Uberlegungen zur Umsetzung von Living Guidelines bzw. Manuale, 38 Living
Guidelines, 10 Reports zu Living Guidelines, 93 living systematic reviews, 76 Protokolle, 25
Aktualisierungen von Living Guidelines und 65 Updates von living systematic reviews (s.
Abbildung Flow chart Anhang 2). Im Folgenden werden zentrale Ergebnisse kondensiert
dargestellt, deren Auswahl auf Haufigkeit, Umsetzung und Relevanz fir den Living-Ansatz
basiert.
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Erstmals wurde der Begriff einer , living guideline” 1994 erwahnt, fokussierte hier jedoch noch
nicht auf der priorisierten Aktualisierung, sondern auf dem Konzept medizinischer Leitlinien
(Qualitatssicherung) an sich zur Harmonisierung von im Umlauf befindlichen
Handlungsanweisungen unterschiedlicher Quellen (Reinertsen 1994). Bis zum Erscheinen
erster living systematic reviews vergingen ca. 10 Jahre. Zum Zeitpunkt der COVID-19 Pandemie
Uberschritt die Anzahl der entsprechenden Veréffentlichungen 100/Jahr. Neben der Anzahl
an Publikationen zur Diagnostik und Therapie von COVID-19 stieg jedoch auch die Anzahl in
anderen Fachbereichen an, so dass hier von spill over Effekten der entwickelten Methodik auf
andere Fachdisziplinen auszugehen ist (Abbildung 3).
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Abbildung 3: Anzahl eingeschlossener Publikationen nach Veroéffentlichungsjahr

Die am haufigsten in den Publikationen aufgezeigten wesentlichen Prozessschritte zur
dynamischen Aktualisierung und diejenigen mit dem gréRten Anpassungsbedarf bei einer
Umstellung auf Living Guideline waren (1) die Etablierung kontinuierlich arbeitender
Leitliniengruppen oder -strukturen, (2) die Anpassung der systematischen Literatursuche, (3)
die Aufstellung von Priorisierungskriterien zur Aktualisierung, (4) die Verwendung von u.a. auf
machine learning basierenden Tools zur Effizienzsteigerung und (5) die Digitalisierung
(Leitlinienmanagementsysteme), (6) Veroffentlichung der Leitlinie unter besonderer
Information zur Aktualisierung.

Koordination und Kooperation
Bei der Erstellung bzw. Aufrechterhaltung einer ,living guideline” ist gegeniiber einer
konventionellen Leitlinie zu bericksichtigen, dass die Leitlinienarbeit kontinuierlich
gewadhrleistet sein muss. Folgende Aspekte wurden in der Literatur dabei besonders
herausgestellt und unterschieden: eine fortlaufende Bereitstellung entsprechender
finanzieller, personeller und struktureller Ressourcen (Australian Living Evidence Consortium
2022b). Bei den personellen Ressourcen wurde betont, dass das erforderliche langfristige
Engagement der Leitliniengruppen zu einem erheblichen laufenden Mehraufwand fiihre, fiir
professionelle Experten, Betroffene und Angehorige kann daher das Setzen von Anreizen die
kontinuierliche Mitarbeit unterstiitzen. Da (iber den Zeitraum personelle Verdanderungen zu
erwarten sind, bieten Schulungsprogramme die Mdéglichkeit, konstante Bewertungspraktiken
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Uber die Zeit aufrecht zu erhalten (Elbers et al. 2021). Unter den derzeitigen Konditionen wird
hier besonders die Involvierung von Patienten- und Angehdrigenvertretern als
herausfordernd angesehen. In den australischen COVID-19- und Schlaganfall-Leitlinien zum
Beispiel wurden diese durch ein umfassendes Screening- und Auswahlverfahren aus einem
Pool von Nutzerorganisationen oder liber die Netzwerke der Leitlinienentwickler rekrutiert
und erhielten finanzielle Aufwandsentschadigungen (Australian Living Evidence Consortium
2022b; Australian Rheumatology Association; Foundation).

Starker als bisher in der Leitlinienentwicklung geschehen wurden Informationsspezialisten
involviert, da zur Anpassung der Literatursuche (vgl. Pkt 2) Fachwissen notwendig ist (Handling
Datenbanken, automatisierte Suche, Registeranalysen) (lannizzi et al. 2021; Millard et al.
2019; Uttley et al. 2023). So berichtet die Cochrane Collaboration von einer Effizienzsteigerung
in der Literatursuche durch den Einbezug von Informationsspezialisten (Brooker et al. 2019)
und setzte dies in mehreren ihrer living systematic reviews um (z. B. (Wagner et al. 2021;
Webster et al. 2022; Stroehlein et al. 2021)).

Koordinative Prozesse (ber mehrere Leitlinien zu bindeln, tragt ebenfalls zur
Effizienzsteigerung und Abstimmung zwischen Leitlinien bei. Die in den meisten
Fachgesellschaften etablierten Leitliniensekretariate konnen, wie erstmals in der Deutschen
Gesellschaft fir Urologie e.V. geschehen, um Evidenz-Units erweitert werden, die
methodische Arbeit in der Evidenzphase der Leitlinie ibernehmen (Kranz et al. 2014).

Kollaborative Ansatze werden auch im Manual des Cochrane Center Australien fir den
Austausch von Risk-of-Bias Bewertungnen durch die Nutzung von Online-Plattformen und
Review-Tools vorgeschlagen (Australian Living Evidence Consortium 2022b). Mit
leitlinientbergreifenden Kooperationen liee sich doppelte Arbeit und Inkonsistenzen
zwischen Leitlinien vermeiden. Uhlig et al (2016) schlagen vor, dass Aktualisierungen von
Leitlinienempfehlungen so geplant werden kodnnen, dass verwandte Themen von
verschiedenen Einrichtungen gemeinsam zur Aktualisierung vorbereitet werden kénnen
(Uhlig et al. 2016).

Priorisierungskriterien

Die Festlegung von Priorisierungskriterien stellt ein zentrales Thema bei der methodischen
Umsetzung des Living Approachs dar. Da die Aktualisierung nicht mehr einer klassischen
Periodizitat im 3-5 Jahresrhythmus folgt und nicht mehr die Gesamtheit der Empfehlungen
der Leitlinie betrifft, miissen a priori Kriterien festgelegt werden, wann die entsprechende
Evidenz aufbereitet, eine Empfehlung aktualisiert und welchen (neuen) Fragestellungen
Prioritat eingerdaumt werden sollte. Als zentrale Aspekte wurden sowohl in den methodischen
Veroffentlichungen als auch in den living systematic reviews diskutiert, wie
Aktualisierungsbedarf und neue Fragestellungen identifiziert werden konnen und wie die
Prioritatslevel festzulegen sind. Dabei wurden sowohl Literaturreviews als auch
Expertenkommissionen (ggf. als Survey) als Informationsquelle angeregt, aber auch das
Durchfiihren sequentieller Meta-Analysen (Albert et al. 2021; Bartoletti et al. 2022; Lewis et
al. 2014; Simmonds et al. 2022; Uhlig et al. 2016; Weissbach 2012). In der Onkologie ist dabei
zusatzlich die Moglichkeit eroffnet, Daten der Krebsregister und aus den
Qualitatssicherungssystemen zertifizierter Brustzentren zu bericksichtigen (Albert et al.
2021).

Eine Ubersicht (ber die fiir die Priorisierung relevanten Kriterien findet sich in Garner et al.
(2016), der diese als Grundlage fir die Erstellung eines dichotomen Entscheidungsbaums
verwendet hat, dieser beruht auf der Aktualitat des Themas, der aktuellen Evidenzlage und
dem Anderungspotenzial der neuen Datenlage auf die Empfehlung (Garner et al. 2016).
Weitere Priorisierungsinstrumente liegen beispielsweise als Kriterienkatalog vor und
berilicksichtigen zusatzlich neue oder gednderte Fragestellungen, Sattigungsregeln, den
Bedarf der Anspruchsgruppen (Nutzer, Leitlinienentwickler, Fachgesellschaften), die Relevanz
und AusmaR fiir die Versorgungspraxis, den Anteil der betroffenen Population, Verfligbarkeit
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von Therapien undVeranderungen in der Nutzen-Risiko-Abwagung (Brooker et al. 2019; Elliott
et al. 2017; Garner et al. 2016; Martinez Garcia et al. 2017; Shekelle et al. 2012; Vogel et al.
2019). Eine Erprobung liegt bisher fiir das Tool UpPriority vor. Anhand von sechs Kriterien der
oben genannten Kategorien wurde UpPriority an vier Leitlinien des spanischen NHS erprobt
und Empfehlungen in drei Prioritatsstufen eingeteilt (Sanabria et al. 2021).

Umstellung der systematischen Literatursuche

Die systematische Literaturrecherche ist ein weiterer Prozessschritt, der in der Literatur als
essentiell bei der Umstellung oder Aufrechterhaltung von Living Guidelines oder systematic
reviews angesehen wird. Die Diskussion um die Frequenz der Suche wird dabei am haufigsten
thematisiert z. B. (Australian Living Evidence Consortium 2022a; Simmonds et al. 2022;
Winters et al. 2020; lannizzi et al. 2021). Das Suchintervall fir die primare Suche variiert je
nach Aktualitdit des Themas, es werden Zeiten zwischen wdchentlich und jahrlich
vorgeschlagen bzw. umgesetzt und hangt davon ab, wie schnell neue Evidenz generiert wird
und wie sicher die bereits bestehende Empfehlung ist. Teilweise wird eine Wiederholung der
Originalsuche vorgeschlagen oder eine adjustierte Suche (Vernooij et al. 2014). Unterstitzend
konnen Kl basierte Programme fiir die Suche eingesetzt werden (Vernooij et al. 2014).

Aufgrund der zeitlichen Verzogerung der MeSH-term Verschlagwortung gewinnt die
Textwortsuche bei der Entwicklung des Suchstrings bzw. der Adjustierung der Originalsuche
eine grofRere Bedeutung, um die aktuelleste Literatur zu finden, diese ist sehr sensitiv,
allerdings weniger effizient als mit MeSH Terms (Chou et al. 2020).

Um moglichst zeitnah neue Evidenz zu bericksichtigen, wird unterstitzend eine
Vorwartssuche angestrebt, die aus Alerts, citation tracking, Autorenkontaktierung und
Screenen von Studienregistern besteht (Australian Living Evidence Consortium 2022b; Hodder
et al. 2019; Juul et al. 2021). Alerts kbnnen automatisiert werden und sollten regelmaRig
Uberprift werden (Bougioukas et al. 2020; Elbers et al. 2021; Yap et al. 2020).

Studienregister, pre-print-Server und Autorenkontaktierung groRer laufender Studien werden
dabei teilweise in die Vorwartssuche mit einbezogen (Ansems et al. 2021; lannizzi et al. 2021;
Agarwal et al. 2022). Die Ergebnisse werden jedoch unterschiedlich gehandhabt, wahrend bei
neuen Fragestellungen wie im Fall von COVID-19 die Evidenzlage so gering war, dass die
Notwendigkeit bestand, Publikationen von pre-print Servern einzubeziehen, wurden diese bei
anderen Fragestellungen lediglich monitoriert und der peer-Review abgewartet, um reliable
Evidenz einzuschlieBen (Australian Living Evidence Consortium 2022b; Vernooij et al. 2014;
World Health Organization 2022).

Um den erhohten Aufwand durch die héhere Suchfrequenz zu reduzieren, wurden folgende
Mittel der Ressourceneinsparungen erwahnt: nur flr priorisierte Fragestellungen wird ein
kontinuierliches aktives Monitoring durchgefihrt (Tendal et al. 2021), es wird in der Evidenz-
Surveillance eine ,horizontale” (Scannen der Literatur) und eine ,vertikale” gezielte Suche
(priorisierter Fragestellungen laut Priorisierungsschema) durchgefiihrt. Bei einer sehr hohen
Anzahl an Duplikaten wird in Erwdgung gezogen, die Anzahl der Datenbanken entsprechend
zu reduzieren (Thomas et al. 2019). Die Plattform Epistemonikos bietet allerdings schon die
Moglichkeit in multiplen Datenbanken zu suchen und die Anzahl an Duplikaten im Voraus zu
vermeiden.

Tools zur Effizienzsteigerung

Bereits vor dem Aufkommen von Living Guidelines wurden Methoden gepriift, die eine
effizientere Leitlinienerstellung ermoglichen sollten, dabei stand der Gebrauch von digitalen
ytools” zur Effizienzsteigerung und Personaleinsparung im Vordergrund (Pieper et al. 2019).
Maschinelles Lernen, wie Text Mining und automatische Klassifizierung kdénnen in der
Durchfiihrung von Living Systematic Reviews und Guidelines eingesetzt werden (Bougioukas
et al. 2020).
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Bisher liegt kein ,tool” vor, welches den gesamten Leitlinienentwicklungsprozess (Dublikat-
Abgleich, Screening, Datenextraktion, Critical Appraisal, GRADE-Prozess, Ableitung der
Empfehlungen, Hintergrundtexte, Konsensusprozess) vollstindig abbilden kann. In der
Literatur liegen Vergleiche einzelner ,tools” hinsichtlich Kompatibilitat, Interoperabilitat und
plattformibergreifenden Im- und Exportfunktionen, Lizenzgebihren und Vorhaltung von
Support vor, die herangezogen werden kdnnen und neben der Vorerfahrung der Nutzer eine
Hilfestellung zur Auswahl geben (Harrison et al. 2020; van der Ham et al. 2014).

Am haufigsten wurden Online-Plattformen fiir das Screening und die Auswahl geeigneter
Studien wie Rayyan (Ouzzani et al. 2016), Covidence (Covidence), DistillerSR (DistillerSR),
EPPI-Reviewer (EPPI-Reviewer), sowie RevMan (Tool zur Datenanalyse) (Brooker et al. 2019;
Millard et al. 2019; World Health Organization (WHO)) und GRADEPro GDT (Guideline
Development Tool zur Erstellung von (interaktiven) Evidenztabellen und ,,Evidence to
Decision Frameworks“) (GRADE working group) benutzt.

Das Titel-Abstract- und Volltextscreening durch zwei Reviewer kann dabei auch entweder
durch einen Reviewer und einen zweiten, der nur die Ausschliisse verifiziert, oder einen
automatisierten Ansatz durchgefiihrt werden. Hinsichtlich unterschiedlicher Inhaltsformate
sind die ,, Tools” allerdings noch mit Schwierigkeiten behaftet (Thomas et al. 2017).

Digitalisierte Veroffentlichung der living guideline

Aufgrund der dynamischen Aktualisierung erfolgt die Publikation von Living Guidelines
verstarkt in digitalisierten Formaten. Eine Moglichkeit der technischen Umsetzung einer
digitalen Leitlinie besteht in der Nutzung von Leitlinienmanagementsystemen. Das am
haufigsten verwendete ist die MAGICApp, in der aktuell 242 [Leitlinien
(https://app.magicapp.org/#/guidelines, Stand vom 12.03.2023) zur Verfligung stehen. Eine
Kooperation mit der Magic Evidence Ecosystem Foundation (MAGIC) zur Veréffentlichung von
Leitlinien sind unter anderem die WHO, NICE (National Institute for Health and Care
Excellence) und die australische ,Stroke Foundation” eingegangen (Foundation; NICE; World
Health Organization (WHO)). Kooperationsvereinbarungen mit Zeitschriften ermoglichen die
Publikation neuer Empfehlungen, teilweise ebenfalls unter Involvierung von MAGICapp
(Rochwerg et al. 2021; Siemieniuk et al. 2021). Bei der Veroffentlichung eines Living
Systematic Reviews fordern einige Zeitschriften von den Autoren, dass sie einen "Surveillance
Comment" veroffentlichen, der dem in den Methoden festgelegten Aktualisierungsintervall
entspricht (Laine et al. 2020). Weitere Optionen der digitalen Publikation bestehen in eigenen
Webseiten (z.B.: www.covid-nma.com) (Boutron et al. 2020) oder Wiki-Plattformen (z.B.:
wiki.cancer.org.au/australia).

Arbeitspaket 1.2

Quantitativer Teil

Insgesamt konnten N = 115 fir die Untersuchung rekrutiert werden (Riicklaufquote: 11,5%).

Allgemeine Informationen

Der GroRteil der Teilnehmenden fiel zum Befragungszeitpunkt in die Alterskategorie 35-44
Jahre (29%, N = 33) bzw. 45-54 Jahre (24%, N = 28) (Anhang 3 Tab. 1). Knapp Dreiviertel (71%,
N = 83) der Studienteilnehmenden waren Forscher:innen im Gesundheitswesen und/oder
klinisch tatig (Anhang 3 Tab. 2). Im Mittel hatten die Befragten 7,3 Jahre (SD = 7,8) mit der
Erstellung von Leitlinien und 10,8 Jahre (SD = 7,7) mit der Erstellung Systematischer Reviews
Erfahrungen und erstellten durchschnittlich bereits 6,5 (SD = 14,2) Leitlinien bzw. 17,9 (SD =
23,9) Systematische Reviews.

Von den 115 Teilnehmenden gaben 78% (n = 90) an, bei der Erstellung bzw. Aktualisierung
von Leitlinien und Systematischen Reviews Erfahrungen mit der Living-Methodik zu haben. Bei
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der Umsetzung einer (lebenden) Leitlinie bzw. eines (lebenden) Systematischen Reviews
nutzen 73% (N = 84) digitale Unterstlitzungssysteme.

Keine Erfahrungen mit digitalen Unterstiitzungssystemen

Die Griinde fiir die bisherige Nicht-Nutzung digitaler Unterstiitzungssysteme lassen sich in die
folgenden vier Kategorien einteilen: 1) Fehlendes Wissen, fehlende Erfahrungen; 2) kein
Zugang/keine Lizenz; 3) andere Rolle/Verantwortung im Leitlinien- bzw. Reviewprozess und 4)
Zeitaufwand. Eine perspektivische Nutzung digitaler Unterstiitzungssysteme kdnnten sich die
Teilnehmenden vor allem dann vorstellen, wenn sie die folgenden Merkmale aufweisen: 1)
erprobt und evaluiert; 2) einfach in der Handhabung; 3) Tutorials/Schulungen verfugbar; 4)
frei verfligbar/zumutbare Kosten.

Erfahrungen mit digitalen Unterstiitzungssystemen

Von den 84 (73%) Befragten, die bereits Anwendungserfahrungen mit digitalen
Unterstitzungssystemen angaben, wurden am haufigsten Covidence (25%, N = 29), RevMan
(14%, N = 16) und Zitationssoftware (u.a. Endnote, Citavi; 12%, N = 14) sowie GRADEpro (12%,
N = 14) genannt (Anhang 3 Tab. 3). Als Grinde fir die Nutzung digitaler
Unterstitzungssysteme besonders wichtig eingestuft wurden: 1) zeitliche Ressourcen (MW:
1,27; SD: 0,47), 2) Transparenz des Prozesses (MW: 1,56; SD: 0,82), 3) Standardisierung des
Prozesses (MW: 1,59; SD: 0,79) und 4) strukturierte Arbeitsweise (MW: 1,67; SD: 0,76)
(Anhang Tab. 4). Als Barrieren wahrend der Anwendung digitaler Unterstitzungssysteme
wurden vor allem genannt: 1) Mangelnde Anpassungsfahigkeit an spez. Anforderungen der
Leitlinie- bzw. Reviewgruppe (MW: 2,28; SD: 1,04); 2) fehlende Nutzerfreundlichkeit (MW:
2,33; SD: 1,20); 3) Notwendigkeit von Lizenzen/Zugangsgenehmigungen (MW: 2,34; SD: 1,11)
und 4) eingeschrankte Systemkompatibilitdt (MW: 2,35; SD: 1,00) (Anhang Tab. 5).

Qualitativer Teil

Aus den qualitativen Interviews konnten relevante Kriterien, die bei der Umsetzung einer(s)
lebenden Reviews bzw. Leitlinie relevant sind, identifiziert werden. Diese seien dann Living,
wenn sie in einer bestimmten Frequenz aktualisiert werden, wobei die Frequenz stark
themenabhéangig ist. Bevorzugt werden eher flexible statt fixierte Frequenzen. Anhand der
bisherigen Erfahrungen wird Living grundsatzlich als ,rollierendes” und , responsives” Modell
auf ,Prozessebene” verstanden und demnach nicht als reines Wiederholen der
entsprechenden Arbeitsschritte. Neben der Aktualitdt wird vor allen Dingen eine engere
Zusammenarbeit mit Stakeholdern und ein groReres Vertrauen dieser in die Empfehlungen als
positives Resultat von Living genannt. Die Living-Methodik sollte bezogen auf Leitlinien nur
auf ausgewadhlte Empfehlungen angewendet werden.

Griinde bzw. Kriterien flr Aktualisierungen sind aus Sicht der Expert:innen die Verfligbarkeit
neuer Evidenz, welche a) die Sicherheit und Starke der den Empfehlungen zugrundeliegenden
Evidenz verdandert, b) kontrar zur zugrundeliegenden Evidenz ist, c) die Aktualisierung oder
Erarbeitung neuer Fragestellung die Betrachtung spezifischer Subgruppen erfordert und d) die
Aktualisierung vom Review-Team bzw. der Leitliniengruppe grundsatzlich als relevant
eingestuft wird. Weitere Grinde bzw. Kriterien fir Aktualisierungen sind z.B.
Zulassungsinderungen bei Medikamenten, Anderung von rechtlichen Grundlagen, Anderung
von Kassenleistungen, Bedarfe fir die Entscheidungsfindung und besondere Relevanz fiir
Public Health (z.B. Covid19).

Zentrale Voraussetzung fiir die Living-Methodik sei eine hinreichende Dynamik im
entsprechenden Forschungsfeld (Antizipation). Weiterhin herausgearbeitet wurde eine
(internationale) Kollaboration und Kooperation sowie die Verfiigbarkeit der erforderlichen
Ressourcen, denn living kann nicht mit traditionellen Finanzierungskonzepten, wie bspw.
Drittmitteln realisiert werden, da diese zeitlich zu begrenzt sind. Flr die Realisierbarkeit der
Living-Methodik wurde zum Teil auch angeregt, konstante Teams einzusetzen oder Evidence
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Core Units zu initiieren, die bspw. fir Leitlinien einer Fachgesellschaft kontinuierlich die
Evidenzsynthesen erstellen. Anpassungsprozesse (von konventionell hin zu living) sind aus
Sicht der Interviewten im Rahmen der Disseminierung und Implementierung aber auch im
gesamten Prozess (Modus fiur Literaturrecherchen, Bewertung, Aktualisierung des
Evidenzkdrpers unter Nutzung digitaler Unterstiitzungssysteme und ggf. Uberarbeitung der
Empfehlungen) notwendig. Herausfordernd hierbei sei aber auch die Beibehaltung etablierter
Prozesse wie die zeitnahe Konsentierung einzelner living Empfehlungen anhand einer
reprasentativen Leitliniengruppe.

Arbeitspaket 2
Arbeitspaket 2.1

Qualitativer Teil

Aus den qualitativen Interviews mit Leitlinienexpert*innen sowie Betroffenen- und
Angehdrigenvertreter*innen konnten Vor- und Nachteile des klassischen Leitlinienprozesses
identifiziert werden. Zusammenfassend sei der klassische Leitlinienprozess eine verldssliche
Basis fur den Entwicklungs- und Aktualisierungsprozess, jedoch werde das Potenzial der
Leitlinien, insbesondere hinsichtlich der Aktualitdt, noch nicht ausgeschopft.

Im Weiteren konnten Impulse fiir die Umsetzung eines Living-Guideline-Prozesses in Bezug
auf die Aktualitat, die Neustrukturierung des Leitlinienprozesses, die Digitalisierung sowie auf
neue Wege der Dissemination und Implementierung der Leitlinieninhalte gesammelt werden.
Dabei hdnge der Nutzen einer Umstellung auf eine permanente Aktualisierung eng und
unmittelbar mit einer aktiven Wahrnehmung und Umsetzung der Leitlinien in der Versorgung
zusammen.

In einem dritten Schritt konnten spezielle Modi der Einbeziehung von Betroffenen- und
Angehorigenvertreter*innen in den Leitlinienprozess definiert werden. Zudem wurden
Unterstitzungsmoglichkeiten und MalRnahmen zur Schaffung einer Barrierefreiheit innerhalb
des Leitlinienprozesses fiir die Vertreter*innen der Betroffenen und Angehérigen formuliert.
SchlieRlich konnten Uberlegungen zur Erhéhung der Nutzungsfreundlichkeit von
Patient*innenleitlinien aufgezeigt werden (vgl. Anhang_A_Ergebnisse_AP2.1_qualitativ).

Quantitativer Teil

Allgemeine Informationen

N = 219 Leitlinienentwickler*innen konnten fiir die Untersuchung rekrutiert werden (N = 561
angeschrieben; Ricklaufquote: 39,0%). Die Teilnehmenden des schriftlichen Surveys waren zu
einem Drittel (33,8%, n = 74) weiblich und durchschnittlich 57,31 Jahre alt (SD = 9,18). Bis auf
eine Person (0,5%) gaben alle Teilnehmenden die (Fach-)Hochschulreife als hochsten
Schulabschluss an. Von ca. drei Viertel (74,0%, n = 162) wurde eine Promotion als hochster
beruflicher Ausbildungsabschluss angegeben.

Die Halfte der Studienteilnehmenden war schwerpunktmaBig in der Versorgung von
Menschen mit psychischen Erkrankungen tatig (51,0%, n = 98), gefolgt vom Bereich
Wissenschaft, Forschung, Lehre (35,9%, n = 69). Bei einem geringeren Anteil der Befragten
(13,0%, n = 25) lag der Schwerpunkt der Tatigkeit in Organisationen bzw. der
Gesundheitspolitik.

Die Befragten hatten insgesamt bei durchschnittlich 3,91 (SD = 8,40) Leitlinienprozessen
mitgewirkt. Hier wurde am haufigsten die Beteiligung in der Konsensusgruppe genannt
(71,7%, n = 157), gefolgt von der Expert*innengruppe (65,8%, n = 144). 41,3% (n = 90) gaben
eine Tatigkeit in der Steuer-, Redaktions- oder Koordinationsgruppe an.

Bisherige Leitlinienentwicklung in der Psychiatrie
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Auf Zustimmung trafen Aussagen zur grundsatzlichen Zufriedenheit mit dem bisherigen
Prozedere der Leitlinienentwicklung, zur Nitzlichkeit der AWMF-Vorgaben in Hinblick auf eine
Standardisierung der Leitlinien, zu einer sinnvollen Koordination der Leitlinienarbeit durch
Fachverbande sowie hinsichtlich einer konstruktiven Zusammenarbeit der verschiedenen
Akteur*innen. Weiter wurde mehrheitlich angegeben, dass das Engagement bei der
Leitlinienarbeit nicht angemessen anerkannt werde, es zu Verzogerungen im
Aktualisierungsturnus durch einen hohen Aufwand komme und dass eine zligigere
Aktualisierung von Behandlungsleitlinien gewiinscht werde.

Die Befragten widersprachen groRtenteils einer unzureichenden Berlcksichtigung
verschiedener Interessengruppen wie auch dem Ausreichen der verfligbaren finanziellen
Ressourcen. Gemischt war das Bild hinsichtlich der Aktualitat klassischer Leitlinien bzw.
zugrundeliegender Forschungsarbeiten.

Die Befragten stimmten mehrheitlich einem leichten Zugang zu Leitlinienwissen fir
Interessierte zu, gaben hingegen eine unzureichenden Berlicksichtigung in der Versorgung von
Menschen mit psychischen Erkrankungen an. Heterogen war das Bild hinsichtlich der
Angemessenheit des Aktualisierungszeitraums sowie von Druck-/Printversionen.

Dynamische Leitlinienentwicklung (Living Guideline) in der Psychiatrie

N =129 (60,3%) gaben an, bisher vom Konzept der Living Guidelines gehort zu haben, N = 85
(39,7%) verneinten diese Frage. Mehrheitlich wurde eine dynamische Aktualisierung
grundsatzlich als sinnvoll gesehen, diese wirden den aktuellen wissenschaftlichen
Kenntnisstand besser abbilden als herkémmliche Leitlinien. Besonders groR war die
Zustimmung der Leitlinienentwickler*innen zur Aussage, dass die Entwicklung digitaler
Leitlinien zeitgemal sei (87,9%, n = 190 eher oder voll und ganz zustimmend). Die Mehrheit
der Befragten (insg. 72,7%, n = 157) lehnte die Aussage (eher) ab, dass eine dynamische
Aktualisierung von Behandlungsleitlinien im psychiatrischen Bereich nicht erforderlich sei.
Heterogen bewerteten die Befragten eine Okonomisierung der Arbeitsprozesse durch eine
dynamische Aktualisierung sowie die Moglichkeit einer methodische Vereinheitlichung durch
die Einfihrung von Living Guidelines. Heterogen wurden Aspekte der methodischen
Umsetzung ein Risiko inflationdrer Anderungen von Empfehlungen, die Schaffung
verbindlicher Kriterien fiir die Anderung von Empfehlungen sowie die kontinuierliche
Beteiligung des Leitliniengremiums bewertet. Auch die Umsetzung der Beteiligung von
Betroffenen- und Angehdérigenvertreter*innen bei einer dynamischen Aktualisierung sowie
das Verhaltnis von Aufwand und Nutzen bei der Einfihrung von Living Guidelines wurden
uneinheitlich bewertet.

Weiter gaben N = 206 Studienteilnehmer*innen durchschnittlich 19,2 Monate (SD = 12,26;
Spannweite: 0 — 60) als geeignetes Zeitintervall fir die Suche nach neuer Evidenz an.

Verbreitung von Living Guidelines und Umsetzung im Versorgungsalltag

Die Befragten stimmten einer hohen Relevanz von Living Guidelines in der Zukunft
mehrheitlich voll und ganz bzw. eher zu (insg. 62,6%, n = 134). Hinsichtlich der Effekte von
dynamischen Behandlungsleitlinien auf die Versorgung waren die Einstellungen der Befragten
uneinheitlich. Nahezu alle (99,1%, n = 213) Studienteilnehmer*innen gaben an, dass
Behandlungsleitlinien auf Websites (z.B. AWMF und Fachgesellschaften) veroffentlicht
werden sollten, gefolgt von der Veroffentlichung als App (71,6%, n = 154), einer zusatzlichen
Druck-/Printversion (53,4%, n = 117) und Wartezimmerflyern (34,7%, n = 76). Darliber waren
weitere  angegebene Verbreitungswege Fachpublikationen, Veranstaltungen auf
Fachtagungen, Fachverbdnde, Handreichungen fiir Behandler*innen und Psychosoziale
Versorgungszentren, Kurzfassungen, Flyer, Patient*innenversionen, (Weiter-)
Bildungsveranstaltungen sowie digitale Formate (Newsletter, Websites, Podcast, Videos). Ein
Implementierungsprojekt  wurde mehrheitlich  gewlinscht (84,6%, n = 181),
Anhang_Detailergebnisse:_Ergebnisiibersicht_tab_AP2.1_quantitativl sowie Publikation von
Glhne et al. 2023).
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Beteiligung von Betroffenen- und Angehdrigenvertreter*innen an der Leitlinienentwicklung
Hinsichtlich der Einbindung der Betroffenenperspektive wurde auf einer 10-stufigen Skala von
1 = ,sehr schlecht” bis 10 = ,,sehr gut” ein durchschnittlicher Wert von 6,13 (SD = 2,08)
angegeben. Die Einbindung der Angehorigenperspektive wurde im Mittel mit 5,46 (SD = 2,27)
bewertet.

Etwa zwei Drittel (insg. 67,2%, n = 143) der Leitlinienentwickler*innen stimmten der Aussage
eher bzw. voll und ganz zu, dass die Einbindung von Betroffenen- und
Angehorigenvertreter*innen fiir die Qualitdt einer Leitlinienarbeit zentral sei. Haufige
Diskrepanzen zwischen wissenschaftlicher Evidenzlage und der Perspektive von Betroffenen
und Angehdrigen wurden von nahezu der Halfte gesehen (insg. 49,8%, n = 106). Nahezu die
Halfte der Befragten (insg. 45,7%, n = 97) widersprach der Aussage eher bzw. voll und ganz,
dass Betroffene und Angehérige bei der Konsensfindung gleichberechtigt zu den
Fachexpert*innen Berlcksichtigung fanden. Insgesamt 60% (n = 128) verneinten, dass
Betroffene und Angehdrige Uber das fir eine gleichberechtigte Mitwirkung notwendige
methodische Hintergrundwissen verfiigten.

Gemischt waren die Einschatzungen hinsichtlich einer ausnahmslos gut gelingenden
Uberwindung von Diskrepanzen zwischen wissenschaftlicher Evidenzlage und der Perspektive
von Betroffenen und Angehorigen sowie einer angemessenen Wertschatzung der
Erfahrungsexpertise. Hinsichtlich einer ausreichenden Reprdsentanz von Betroffenen und
Angehorigen bei der Leitlinienarbeit sowie eines wirksamen Abbaus von Barrieren fiir
Betroffene und Angehdrige waren die Meinungen uneinheitlich. Die deutliche Mehrheit der
Befragten beflrwortete, dass eine dynamische Leitlinie eine Betroffenen- und
Angehdrigenversion beinhalten solle (88,1%, n = 193) (vgl. (Anhang_3_Detailergebnisse:
Ergebnislibersicht_tab_AP2.1_quantitativ_Partizipation).

Arbeitspaket 2.2

Es wurden N=15 Interviews durchgefihrt. Hierbei waren n=4 Teilnehmende selbst von einer
psychischer Erkrankungen betroffen, n=5 waren Angehdrige einer betroffenen Person und
n=6 Menschen waren sowohl selbst betroffen als auch Angehdrige. Die durchschnittliche
Interviewdauer betrug 01:01:48 Minuten (Range: 0:25:09-02:08:00 Minuten).

1. Voraussetzungen und Konsequenzen der Nutzung von Gesundheitsinformationen

Das Thema Gesundheitsinformationen fiir psychische Erkrankungen sei sehr relevant, denn
die meisten Menschen hatten psychisch belastende Themen in unterschiedlichem Ausmal3. Es
wurde in mehreren Interviews betont, der Mensch misse ganzheitlich gesehen werden:
Schwere korperliche Erkrankungen wiirden sich auch auf die Psyche auswirken. Eine Diagnose
im psychischen Bereich sei fiir viele Betroffene hilfreich, um einen Namen fir ihre
Symptomatik zu haben, und habe zudem konkrete positive und negative Konsequenzen (z.B.
auf den Zugang zu Unterstitzungsressourcen oder teilweise Einschriankungen in der
Berufswahl). Die Befragten hatten den Eindruck, dass psychische Erkrankungen in weiten
Teilen der Gesellschaft noch nicht als selbstverstandlich angesehen wirden, obwohl diese
weit verbreitet seien. Einige hitten stigmatisierende Erfahrungen mit Arzt*innen oder im
direkten Umfeld erlebt. Da psychische Erkrankungen die ganze Persdnlichkeit beeinflussten,
empfinden sich Betroffene durch stigmatisierende AuBerungen oder Verhaltensweisen teils
als Person selbst abgelehnt. Die Stigmatisierung psychischer Erkrankungen verringere auch
die Bereitschaft, sich Hilfe zu suchen. Mehrere Befragte betonten, dass daher so friih und
umfassend wie moglich Giber psychische Erkrankungen aufgeklart werden sollte, um diese zu
entstigmatisieren sowie Hilfsmoglichkeiten aufzuzeigen. Individualisierung sei wichtig:
Leitlinienempfehlungen sollten an die spezifische Person und deren Situation angepasst
werden. Im Gesprach sollte ein Abgleich der Therapieoptionen mit den Interessen des
Betroffenen vorgenommen und gemeinsam eine Entscheidung gefunden werden. Ein
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trialogischer Entscheidungsprozess unter Einbeziehung von Fachpersonen, Betroffenen und
Angehorigen sei ideal. Die Befragten berichteten von vielen guten Erfahrungen im
Versorgungssystem (z.B. mit Genesungsbegleiter*innen, psychosoziale Kontakt- und
Beratungsstellen oder Selbsthilfegruppen), benannten aber auch viele Kritikpunkte (z.B.
Wartezeiten auf Termine bei Behandler*innen sowie unzureichende Behandlungszeit). Einige
Betroffene duBerten den Wunsch, im Entscheidungsprozess z.B. durch Angehorige oder
sozialmedizinische Angebote unterstitzt zu werden. Das Engagement der Angehorigen solle
gefordert und ihnen aufgezeigt werden, auf welche Weise sie unterstiitzen, aber auch, wie sie
sich vor Uberlastung schiitzen kénnten.

2. Gesundheitsinformationen

Es konnten Erfahrungen mit Gesundheitsinformationen exploriert sowie konkrete
Anforderungen an deren Inhalt und Gestaltung ermittelt werden. Weiterhin konnten
Barrieren und forderliche Faktoren fir das Auffinden, Verstehen, Beurteilen und Anwenden
von Gesundheitsinformationen auf die personliche Situation herausgearbeitet werden.

Alle Befragten berichteten, dass Gesundheit und Gesundheitsinformationen eine groRe Rolle
in ihrem Alltag fir praventive und kurative Zwecke spielten. Hauptquellen seien Internet,
Blicher und Broschiiren sowie Behandler*innen.

Als Hindernisse und Barrieren fiir das Auffinden relevanter Gesundheitsinformationen
wurden vor allem Nicht-Wissen Uber relevante Anlauf- und Versorgungspunkte fir spezifische
Informationen, die Menge der als Informationsiiberfluss empfundenen Suchergebnisse und
die Einschatzung der Vertrauenswiurdigkeit der Quellen genannt. Erleichternde Faktoren
seien die Anpassung von Gesundheitsinformationen an die Zielgruppe und deren Bedirfnisse,
Kostenfreiheit und Zuganglichkeit im Alltagskontext sowie Uber zentrale seridse Plattformen.
Hauptfaktoren, welche das Verstandnis von Gesundheitsinformationen erschweren, seien
neben eines komplexen fachlichen Sprachstils inklusive Fachbegriffen und vorausgesetzten
Fachwissen die Komplexitdat von Gesundheitsthemen und gesetzlichen Regelungen (z.B. bei
der Suche nach finanziellen Unterstitzungsleistungen und Beantragung sozialmedizinischer
Hilfsleistungen), ein oft groBer Umfang sowie in akuten Phasen einer psychischen Storung
oder infolge von Nebenwirkungen einiger Medikamente eine verminderte kognitive
Leistungsfahigkeit und Konzentration. Wichtige erleichternde Faktoren fiir das Verstehen
seien eine einfachere Sprache und Erkldarung von Fachbegriffen, ein inklusiver und stigmafreier
Sprachduktus unter Einbezug von Betroffenen in die Formulierung, visuelle
Gestaltungselemente und mehrere Stufen der Aufbereitung (fiir Menschen mit wenig
Vorkenntnissen sowie fiir Erfahrenere).

Wichtigstes Kriterium zur Beurteilung von Gesundheitsinformationen sei deren Quelle:
serids seien fachwissenschaftliche oder a&rztliche Herausgeber*innen sowie teilweise
Erfahrungen von Betroffenen. Auch die Aktualitdit und die Beleuchtung verschiedene
Sichtweisen sowie Transparenz seien sehr relevant. Die Befragten schatzten ein, dass es ihnen
mittlerweile gut bis sehr gut gelange, Gesundheitsinformationen zu bewerten. Dies sei am
Anfang, als ein Gesundheitsthema noch neu war, jedoch schwierig gewesen — je mehr Wissen
und eigene Erfahrungen sie sammelten, desto erfolgreicher gelange die Beurteilung. Es
mache hierbei keinen Unterschied, ob sie sich (iber eine korperliche oder psychische
Erkrankung informieren wiirden. Das Vertrauen in verschiedene Quellen von
Gesundheitsinformationen variiere sehr: insbesondere bei Recherche im Internet sei es
schwierig, angesichts der Fiille an Suchergebnissen seridse Informationen zu finden. Hohes
Vertrauen bestiinde v.a. gegenliber Behandler*innen, Gesundheitsamt, Vereinen,
Institutionen, Stiftungen und Tageszeitungen.

Die meisten der Befragten berichteten, sie fiihlten sich hinsichtlich ihrer individuellen
Situation und Bediirfnisse mittlerweile gut informiert. Dies habe jedoch lange gedauert, sei
schwierig gewesen und hatte viel eigenes Bemiihen erfordert. Der Grad der Informiertheit sei
bei kdrperlichen und psychischen Erkrankungen fiir die meisten der Befragten vergleichbar,
jedoch filihlten sich einige Uber psychische Erkrankungen etwas bis deutlich schlechter
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informiert. Die Mehrheit der Befragten empfanden, die Informationslage sei bei psychischen
Erkrankungen schlechter, wahrend ein kleinerer Teil den Eindruck hatte, man wiirde lber
psychische Erkrankungen ebenso viel oder mehr erfahren. Alle waren sich jedoch einig, dass
sich in den letzten Jahrzehnten viel verdndert hatte und man mehr Uber psychische
Erkrankungen aufklare.

Laut einiger Befragten solle aus der Betroffenenperspektive heraus bedacht werden, dass es
in den verschiedenen Phasen der Erkrankung unterschiedliche Bedlrfnisse an
Gesundheitsinformationen gdbe: in einer akuten Krise sei die Aufnahmekapazitat sehr
reduziert, hier sollten Informationen daher sehr einfach und auf das in dieser Phase
notwendigste beschrankt sein. Es ware hilfreich, wenn hier Angehdrige und Freund*innen
eingebunden wirden und sich informieren kénnten, um diese zu vermitteln und auf Basis
diesen Wissens zu unterstiitzen. In einer stabilen Phase konnten und sollten die Informationen
ausfiihrlicher sein. Es solle zudem in Gesundheitsinformationen aus Betroffenensicht
dargestellt werden, dass eine psychische Erkrankung bei jedem Menschen individuelle
Ursachen, Symptome und Verldufe hat und fiir jeden andere Behandlungen und
Verhaltensweisen passend und hilfreich seien — eine breite Sichtweise darzustellen ware
wichtig.

3. Gesundheitsleitlinien

Die Mehrzahl der Befragten gab an, bis zu unserer Studie noch nie von Gesundheitsleitlinien
gehort zu haben (Frage: ,Haben Sie schon mal etwas von Gesundheits-, Behandlungs- oder
medizinischen Leitlinien gehort?“). Einige Personen wissten, dass es Leitlinien zu
Gesundheitsthemen gibt, hatten aber noch keine personlich genutzt. Befragte, denen das
Konzept neu war, konnten sich nach einer kleinen Erklarung etwas unter Leitlinien vorstellen
und auf dieser Basis Vorstellungen formulieren, wie diese idealerweise aussehen sollte.
Hinsichtlich der optimalen Gestaltung von Leitlinien waren sich alle Teilnehmer*innen
weitgehend einig und dullerten vergleichbare Bediirfnisse, welche sie bereits allgemein im
Hinblick auf Gesundheitsinformationen formuliert hatten. Inhaltlich sollten die Leitlinien z.B.
folgende Informationen beinhalten: Gemeinsamkeiten psychischer Erkrankungen,
biopsychosoziales Modell, Atiologie der spezifischen Krankheit sowie Symptombild,
Praventions- und Behandlungsoptionen sowie eigene Handlungsmoglichkeiten von
Betroffenen in der alltdglichen Lebensfiihrung. Vorstellungen zu Format und Umfang
variierten zwischen Postkarten, Faltblatt oder DIN A4-Informationsblatt als Erstkontakt mit
Hinweis auf eine Bezugsquelle einer ausfihrlichen Leitlinie, sowie Druckbroschiren erganzt
durch digitale Versionen. Es solle sowohl Ubersichtsbroschiiren {iber mehrere
Krankheitsbilder hinweg als Einstieg, aber auch vertiefende Broschiiren zu einem spezifischen
Krankheitsbild geben. Der Sprachstil solle serids-wissenschaftlich, aber dennoch verstandlich
sowie inklusiv, nicht-stigmatisierend und gender-neutral sein und die Zielgruppe in die
Formulierung einbezogen werden. Verschiedene Versionen fiir Erwachsene und Kinder seien
sinnvoll. Als Verstandnishilfen seien u.a. eine vorangestellte Zusammenfassung zum Einstieg,
Fallbeispiele und Erfahrungsberichte sowie visuelle Elemente denkbar. Gesundheitsleitlinien
sollten leicht und niedrigschwellig zuganglich sein: vor allem im Rahmen der Hilfesuche bei
psychischen Beschwerden direkt (iber Behandler*innen und in Einrichtungen des
Gesundheitsversorgungssystems, aber auch im Alltag (z.B. in Medien, an kulturellen Orten
oder durch Werbung im 6ffentlichen Raum). Wichtig ware ebenfalls die leichte Zuganglichkeit
der Leitlinien selbst im Internet auf einer seriosen und bekannten Seite und gute
Suchmaschinenoptimierung.

Obwohl das Konzept von Leitlinien noch weitgehend unbekannt war, konnten sich alle
Befragten vorstellen, diese zukiinftig mehr zu nutzen, um z.B. informiert in den Austausch mit
Behandler*innen Uber Therapieoptionen zu gehen. Wissenschaftliche
Gesundheitsinformationen und Leitlinien kdnnen Betroffene und Angehérige in der
Partizipation an Behandlungsentscheidungen und —prozessen durch die Bereitstellung von
Wissen und Ubersicht {iber alle Therapieoptionen bestirken.

Geférdert durch:

Ergebnisbericht 25

Gemeinsamer
Bundesausschuss



Akronym: Guide2Guide
Forderkennzeichen: 01VSF20023

Der groRRte Hinderungsgrund der Nutzung von Leitlinien sei die Zuganglichkeit, welche als
mangelhaft erlebt wurde. In akuten Krankheitsphasen seien zudem der Antrieb und die
kognitive Kapazitdt nicht immer ausreichend, um Leitlinien zu nutzen. Als wichtige
erleichternde Bedingungen wurden genannt, dass Gesundheitsleitlinien kostenfrei erhaltlich
und moglichst niedrigschwellig gestaltet sein sollten.

Im Allgemeinen deckten sich die Wiinsche zum Inhalt von Gesundheitsleitlinien mit dem
Genannten zum Thema Gesundheitsinformationen allgemein: Betroffene wiinschten sich
Kapitel zu ,Erste-Hilfe“/“Erste-Schritte, sowie Tipps fiir den Alltag und eigene
Handlungsmoglichkeiten, sowie einen Adressteil mit konkreten Anlaufstellen. Angehdérige
winschten sich Hinweise zum Umgang mit den Betroffenen, zur Selbstfiirsorge und zum
Umgang mit Ohnmacht und Verzweiflung.

Zusammenfassend zeigte sich, dass Gesundheitsinformationen zu koérperlichen und
psychischen Erkrankungen in hohem MaR genutzt werden, Gesundheitsleitlinien jedoch
weitgehend unbekannt sind. Hierin werde die grofRte Nutzungsbarriere gesehen. Dabei sei die
Bereitschaft zu deren Nutzung grof. Die Studienergebnisse weisen daher auf die hohe
Relevanz hin, Existenz und Bedeutung von Gesundheitsleitlinien in der Bevdlkerung bekannt
zu machen, adaptierte Patient*innen- und Angehdrigenversionen zu erstellen und diese
niedrigschwellig bereitzustellen (vel. Anhang 3
Detailergebnisse: Ergebnisse_AP2.2 qualitativ; Anhang_A_AP2.2) (Schladitz et al. 2022).

Arbeitspaket 3

Insgesamt wurden 18 Methodenreports von psychiatrischen S3-Leitlinien analysiert (vgl.
Anhang 4). Bei 15 Leitlinien war ein separater Leitlinienreport verfligbar, drei stellten die
Methodik in der Leitlinie dar. Bei vier Leitlinien war die maximale Gililtigkeitsdauer von 5
Jahren bereits abgelaufen, fiir neun Leitlinien liegt eine Anmeldung zur Uberarbeitung vor. Die
Verteilung des Alters der Leitlinien ist Tabelle 3 zu entnehmen.

Tabelle 3: Altersverteilung der Leitlinien der untersuchten Leitlinienreports
Alter der Leitlinie (Jahre) 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

Anzahl der Leitlinien (Stand |1 4 1 3 3 1 3 1 0 1
April 2022)

Anzahl der Leitlinien (Stand Juli | O 3 4 1 3* 13* |1 3* 10 0
2023)

*Ivier der Leitlinien befinden sich in Uberarbeitung (Stand Juli 2023)

In der Leitlinienentwicklung, insbesondere bei der Aufbereitung der Evidenz zeigte sich
zwischen den Leitlinienreports eine Heterogenitat. Die verschiedenen genutzten Instrumente
entsprachen allerdings der von der AWMF angegebenen Auswahl (vgl. Anhang 7). Auf der
Grundlage der identifizierten divergierenden Leitlinien-Entwicklungsmethodik wurde als
Ergebnis dieses Arbeitspaketes ein Template zur Harmonisierung entworfen (vgl. Anhang 8).

Arbeitspaket 4

Im Rahmen dieses Arbeitspakets wurde die Quervernetzung von S3-Leitlinien im Bereich
psychischer Erkrankungen untersucht. Ziel war es, bereits vorhandene Quervernetzungen zu
identifizieren  sowie  Maoglichkeiten  fir  weitere  Verknlipfungen, potentielle
Quervernetzungen, zu anderen psychiatrischen sowie somatischen Leitlinien zu untersuchen.
Die Inhaltsanalyse bezog sich auf verschiedene formale und inhaltliche Aspekte.
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Kodierschemata (s. Methoden-Teil) wurden induktiv anhand des Datenmaterials erstellt. Die
Ergebnisse der Datenanalyse werden im Folgenden als absolute und relative Haufigkeiten (in
Prozent) angegeben.

Aktuelle (prazise) Querverweise (s. Anhang 9 Abb. 9.1: Querverweise DGPPN intern (aktuelle
prazise Verweise) und Abb. 9.4: Querverweise DGPPN-extern (aktuelle prazise Verweise)):

In den 21 analysierten DGPPN-internen S3-Leitlinien wurden 531 Stellen identifiziert, in denen
auf andere deutsche AWMF-Leitlinien Bezug genommen wurde. Es erfolgten 67,61 % (n=359)
der Bezlige auf DGPPN-interne Leitlinien, 29,94 % (n=159) auf DGPPN-externe Leitlinien, 2,45
% (n=13) waren nicht eindeutig zuordenbar (z.B. da Leitlinien abgelaufen und nicht mehr Gber
die AWMF-Webseite abrufbar). Beim Dichotomisieren der 531 Stellen in echte Verweise und
direkte/ indirekte Zitate zeigte sich, dass 34,48 % (n=199) in echte Verweise, 56,31 % (n=299)
in direkte oder indirekte Zitate eingeteilt werde konnten. 0,38 % (n=2) der Bezige
beinhalteten sowohl echte Verweise als auch Zitate und n=31 (5,84 %) konnten keiner
Kategorie zugeordnet werden. Die DGPPN-internen S3-Leitlinen, die die haufigsten echten
Querverweise auf andere Leitlinien aufweisen, sind die S3-Leitlinie Autismus, Teil 2: Therapie
(2021) mit 21,89 % (n=44) aller echten Querverweise, gefolgt von der S3-Leitlinie
Medikamentenbezogene-Stérungen (2020) mit 13,93 % (n= 28) und der S3-Leitlinie
Alkoholbezogene-Storungen (2021) mit 11,44 % (n=23).

Waéhrend des Prozesses der Datenextraktion zeigte sich, dass in einigen Fallen auf (iberholte
Leitlinien verwiesen wird. Zum Zeitpunkt der Analyse (Juni 2022) bezogen sich 54,80 % (n=291)
Stellen auf aktuelle Leitlinien, 29 % (n=154) auf eine (iberholte Leitlinien-Version wobei davon
n=3 im Text angaben, dass zum Zeitpunkt Leitlinien-Revision stattfand. Zu 29 % (n=154) war
die Aktualitat nicht prifbar, 2,07 % (n=11) der Bezlige erfolgte auf Leitlinien in Neu-Erstellung,
0,56 % (n=3) und 1,13 % (n=6) der Bezlige erfolgte auf abgelaufene Leilinien, welche nicht Gber
die AWMF-Homepage abrufbar sind.

Die Positionierung der Bezlige auf andere Leitlinien erfolgte an verschiedenen Stellen
innerhalb der analysierten DGPPN-internen S3-Leitlinien. In 70,24 % (n=373) der Falle wurden
solche im Hintergrundtext gefunden, wahrend 19,02 % (n=101) in den Texten von
Empfehlungen oder Statements inkludiert waren. 6,4 % (n=34) der Beziige erfolgten
tabellarisch mit Auflistung relevanter Leitlinien, und 6,03 % (n=32) wurden anderen Positionen
(z.B. in Graphiken, FuBnoten, Infobox) gefunden. Bei weiterer Analyse, welche nur echte
Querverweise einbezieht zeigte sich erneut, dass die Mehrheit der Verweise im
Hintergrundtext (66,17 %; n=133) platziert war, gefolgt von der Positionierung in
Empfehlungen bzw. Statements (21,89 %; n=44).

Dariber hinaus wurde die Art der aktuellen Quervernetzung analysiert. Dabei ergaben sich
folgende Ergebnisse: In 20,34 % der Falle (n=108) wurde auf die gesamte Leitlinie verwiesen,
wahrend in 5,08 % (n=27) sogar auf spezifische Stellen wie Kapitel, Abschnitt oder Seiten der
jeweils anderen Leitlinie Bezug genommen wurde. In 11,86 % (n=63) der Fille erfolgte eine
direkte Ubernahme von Inhalten aus der anderen Leitlinie durch das Kopieren des
entsprechenden Abschnitts. Bei 61,77 % (n=328) der Stellen wurde eine inhaltliche
Bezugnahme auf die andere Leitlinie hergestellt, indem der Inhalt paraphrasiert wurde und
als sogenannte Quellleitlinie fungierte. Dabei wurde jedoch kein expliziter Querverweis
formuliert.

Die prazise formulierten echten Querverweise (Gesamt n=201) bezog sich auf verschiedene
Kontexte. Bei 27,36 % (n=55) der Fille handelte es sich um Querverweise zur Therapie von
Komorbiditaten, bei 15,92 % (n=32) um Querverweise zur Diagnostik und Therapie von
Komorbiditat sowie Differentialdiagnostik. Des Weiteren wurden 6,97 % (n=14) der
Querverweise auf psychosoziale Therapien bezogen und 42,28 % (n=87) auf sonstige Aspekte
wie Pravention oder Palliativversorgung.
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Unprézise formulierte Querverweise (s. Anhang 9 Abb. 9.2: Querverweise DGPPN intern
(unprazise Verweise) und Abb. 9.5: Querverweise DGPPN-extern (unprazise Verweise)):

Im Zuge der Datenextraktion wurden Querverweise auf andere Leitlinien identifiziert, die
unprazise formuliert waren. Als unprazise Querverweise wurden Formulierungen kodiert, die
ohne Verwendung der prazisen Nomenklatur oder Zitierung der Leitlinien erfolgten. Beispiele
fir unprazise Querverweise in den gescreenten S3-Leitlinien sind: S3-Leitlinie
Zwangsstorungen (2013) Empfehlung 10-6: ,In den individuellen Situationen sollte gepriift
werden, welche Stérung im Vordergrund steht. Es wird auf die entsprechenden Leitlinien
verwiesen.”; S3-Leitlinie Autismus, Teil 2: Therapie (2021) Empfehlung 102: ,Das
grundsdtzliche Vorgehen sollte sich nach den entsprechend verfligharen AWMEF-S3-Leitlinien
zu den unterschiedlichen Suchterkrankungen richten”. Insgesamt wurden in 15 DGPPN-
internen S3-Leitlinien n=70 Stellen mit unprazise formulierten Querverweisen identifiziert,
davon 72,86 % (n=51) auf DGPPN-interne Leitlinien, 24,29 % (n=17) auf DGPPN-externe
Leitlinien, 2,86 % (n=2) davon waren nicht zuordenbar. 42,86 % (n=30) der unprazise
formulierten Querverweise erfolgten im Hintergrundtext, bei 57,14 % (n=40) wurde dieser in
den Empfehlungstext integriert. Der Kontext der unpréazise formulierten Querverweise bezog
sich bei 44,29 % (n=31) auf Therapie von Komorbiditdten, bei 40 % (n=28) auf Diagnostik und
Therapie von Komorbiditit sowie Differentialdiagnostik, bei 15,71 % (n=11) auf Sonstige
Aspekte (z.B. Verhalten bei Kindesmisshandlung oder Einsatz von Elektrokrampftherapie). Die
drei DGPPN-internen S3-Leitlinien, bei denen die meisten unprdzisen Querverweise
identifiziert wurden, sind die S3-Leitlinie ADHS (2017) (n=15, 21,43 %), S3-Leitlinie
Schizophrenie (2019) (n=11, 15,71) und S3-Leitlinie Zwangsstérungen (2013) (n=8, 11,43 %)
(Es ist wichtig anzumerken, dass sich die relative und absolute Haufigkeit nicht auf die
einzelnen Verweise an spezifischen Stellen bezieht, sondern auf unsere Interpretation der
Verweise zu den entsprechenden Leitlinien). Ein inhaltlicher Vergleich der DPGGN-internen
unprazise formulierten Querverweise ist der Abb. 9.7 , Direkter Vergleich inhaltlicher Aspekte
der DGPPN-internen S3-Leitlinien” im Anhang 9 zu entnehmen.

Potentielle Querverweise (s. Anhang 9 Abb. 9.3: Querverweise DGPPN intern (unprazise
Verweise) und Abb. 9.6: Querverweise DGPPN-extern (unprazise Verweise)):

Basierend auf den aktuellen Inhalten der DGPPN-internen S3-Leitlinien wurde
herausgearbeitet, welche weitere mogliche Vernetzungen zwischen den psychiatrischen
Leitlinien sowie zu somatischen Leitlinien als potentielle Querverweise eignen. Insgesamt
wurden 103 Stellen in 19 der 21 untersuchten DGPPN internen S3-Leitlinien als potentielle
Querverweise kategorisiert; 66,02 % (n=68) davon auf DGPPN-interne, 28,16 % (n=29) davon
auf DGPPN-externe und 4,85 % (n=5) davon waren nicht zuordenbar, da hier beispielsweise
mehrere Leitlinien-Verweise moglich sind (wie zur Therapie kardiovaskularer Erkrankungen).
Insgesamt 52,43 % (n=54) mit dem Kontext der Behandlung/ Diagnostik von Komorbiditdten,
11,65 % (n=12) zur Differentialdiagnostik, 6,80 % (n=7) zu psychosozialen Therapien und 28,16
% (n=29) der potentiellen Querverweise zu anderen Aspekten wie (Kindesvernachlassigung,
Akuttherapie etc.). Die drei DGPPN-internen S3-Leitlinien, bei denen die meisten potentiellen
Querverweise identifiziert wurden, sind die S3-Leitlinie bipolare Stérungen (2020) (n=12;
11,65 %), S3-Leitlinie Autismus Teil 1, Diagnostik (2016) (n=12; 11,65 %) und S3-Leitlinie
Demenzen (2016) (n=11; 10,68 %). Ein detaillierter inhaltlicher Vergleich der DPGGN-internen
Empfehlungen mit identifizierten potentiellen Querverweisen ist der Abb. 9.5 ,Direkter
Vergleich inhaltlicher Aspekte der DGPPN-internen S3-Leitlinien” im Anhang 9 zu entnehmen.

Im Rahmen der Inhaltsanalyse der S3-Leitlinien-Empfehlungen wurden verschiedene Aspekte
untersucht, um die inhaltliche Harmonisierung der Quervernetzung zu beurteilen. Dabei
wurde analysiert und extrahiert, ob eine Empfehlung Aspekte zu folgenden Kategorien
enthalt: Empfehlungen zur Diagnostik, Allgemeine therapeutische Empfehlungen,
Pharmakologische Empfehlungen, Nicht-pharmakologische Empfehlungen, Empfehlungen zur

Geférdert durch:

Ergebnisbericht 28

Gemeinsamer
Bundesausschuss



Akronym: Guide2Guide
Forderkennzeichen: 01VSF20023

Pravention, Versorgungsaspekte, Screening-MaRnahmen (siehe dazu Abb. 9.7 ,Direkter
Vergleich inhaltlicher Aspekte der DGPPN-internen S3-Leitlinien” im Anhang 9). Dariiber
hinaus wurden im direkten inhaltlichen Vergleich zwischen den jeweiligen Empfehlungen der
DGPPN-internen S3-Leitlinien vereinzelte inhaltliche Abweichung identifiziert (n=2), welche
im Folgenden kurz dargelegt werden sollen: 1) Zur pharmakologischen Behandlung von
agitiertem Verhalten und Aggressivitat bei Demenz unterscheiden sich die Empfehlungen der
Leitlinien S3-Leitlinie Demenzen (2016, s. Empfehlung 60 - 66, Seite 78 ff) und S3-Leitlinie
Aggression/ Verhinderung von Zwang (2018, s. Seite 189 ff.) dahingehend, dass die S3-Leitlinie
Demenzen (2016) eine Kann-Empfehlung zur Behandlung mit Citalopram ausspricht, wahrend
die S3-Leitlinie Aggression/ Verhinderung von Zwang (2018) hingegen eine Negativ-
Empfehlung zur Behandlung SSRIs wegen des ,als unglinstig eingeschatzten Wirkungs-
/Nebenwirkungsprofils“ formuliert. Ubereinstimmend beider Leitlinien sind Empfehlungen
zur pharmakologischen Behandlung mit Risperidon, Kann-Empfehlungen zu Carmabazepin
sowie Negativ-Empfehlungen zur Behandlung mit Valproat. 2) Die S3-Leitlinie Aggression/
Verhinderung von Zwang (2018) formuliert zu aggressivem Verhalten bei geistigen
Behinderungen und autistischen Stoérungen eine Kann-Empfehlung zur Behandlung mit einem
Antipyschotikum oder SSRI (s. Seite 199). Hingegen wird in der S3-Leitlinie Autismus, Teil 2
(2021) eine allgemeine Negativ-Empfehlung fir die Behandlung von oppositionellem und
aggressiven Verhalten mit Stoffgruppen wie SSRIs ausgesprochen wobei sich die Empfehlung
auf das Kindes-und Jugendalter bezieht (s. Empfehlung 64, Seite 300 ff.).

Dariber hinaus konnten keine weiteren inhaltlichen Abweichungen zwischen den jeweiligen
Leitlinien-Empfehlungen gefunden werden.

Arbeitspaket 5

Im Arbeitspaket 5 wurden die Ergebnisse der Arbeitspakete 1 bis 4 dem jeweiligen
Prozessschritt der Leitlinienentwicklung, der dem AWMF-Regelwerk entspricht, zugeordnet
und daraus der Workflow fir den Ablauf einer dynamischen S3-Leitlinienentwicklung
abgeleitet (Anhang 10 und Anlage Workflow). Der Workflow stellt dabei zuséatzlich zum
AWMEF-Regelwerk dar, welche Schritte oder Anpassungen fiir die Uberfiihrung in und die
Aufrechterhaltung einer ,lebenden” Leitlinie vorgenommen werden missen (bezogen auf S3-
Leitlinien). Dieser wurde innerhalb des Konsortiums konsentiert und der DGPPN vorgelegt.

7. Diskussion der Projektergebnisse

Mit dem Projekt Guide2Guide liegt ein Workflow zur Umsetzung einer Living Guideline vor,
der auf der in der Literatur beschriebenen Methodik, den Erfahrungen von Anwendern und
Entwicklern dieser Konzepte sowie dem Bedarf der Leitlinienentwickelnden und -nutzenden
basiert. Dabei wiesen die einzelnen Arbeitspakete eine gute Ubereinstimmung der Ergebnisse
auf.

Arbeitspaket 1.1

Flir einzelne Prozessschritte konnten verschiedene Herangehensweisen identifiziert werden,
was sowohl ein Effekt einer noch recht neuen und nicht optimierten Methodik als auch ein an
die Evidenzlage und Dynamik des jeweiligen Themas angepasster Prozess sein kann.

Bei einigen Prozessschritten -wie den verschiedenen ,tools” zum Screening- stellt sich dabei
noch eine breite Palette an Optionen zur Auswahl, wahrend sich in Bezug auf
Leitlinienmanagementsysteme bevorzugte Losungen unter den Leitlinienentwicklern bereits
herauskristallisieren.

Insbesondere durch die COVID-19-Pandemie wurden methodische Entwicklungen zu living
Konzepten in den letzten Jahren vorangetrieben, welches nicht zuletzt auch durch eine
verstdrkte Digitalisierung ermdoglicht wird. Die Evidenzlage im Fall der COVID-19 Pandemie
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stellte einen speziellen Fall dar, da hier in besonders kurzem Zeitraum die gesamte Evidenz
generiert wurden musste. Inwiefern das Vorgehen auf weniger dynamische Entwicklungen
Ubertragen werden kann, sollte geprift werden.

Eine Diskrepanz zwischen den vorgeschlagenen Konzepten und deren Anwendungen konnte
beobachtet werden. So lagen deutlich mehr Publikationen zu theoretischen Konzepten zu
Governance Strukturen vor als bisher umgesetzt werden konnten, da hier langere Zeitrdume
zur Etablierung einzuplanen sind. Ein hoher Umsetzungsgrad lag hingegen bei der
Durchflihrung von Prozessschritten vor, die sich mit der Erstellung von living systematic
reviews Uberschneiden wie einer adaptierten Suchfrequenz und -strategie, sowie in der
Anwendung von Prozessschritten unterstiitzenden , Tools”. Wahrend Ansatze zur Umsetzung
der Dissemination und Implementierung weniger gut beschrieben wurden.

Ferner sind in einzelnen Arbeiten nur einzelne methodische Schritte eines Living-Ansatzes
umgesetzt worden, so dass ,living” teilweise ein Kontinuum darstellt. Wie herausfordernd der
Living-Ansatz ist, zeigt die hohe Anzahl an post-hoc ausgeschlossenen Publikationen, in denen
aus einem bei PROSPERO registrierten Protokoll, in welchem die Living-Methodik angekiindigt
war, kein enstprechendes sytematisches review hervorging bzw. living systematic reviews, die
ihre Aktualisierungsfrequenz nicht einhalten konnten.

Limitationen: Aufgrund des neuen Konzepts des living-Ansatzes, ist die Datenlage derzeit noch
limitiert, um die Effizienz mehrerer Iterations- und Aktualisierungsschritte Uber einen
langeren Zeitraum hinweg zu beurteilen. Protokolle fiir living systematic reviews wurden
allerdings von der Analyse ausgeschlossen, sofern nicht das geplante living systematic reviews
vorlag.

Arbeitspaket 1.2

Grundsatzlich verdeutlichen die Ergebnisse, dass digitale Unterstiitzungssysteme und deren
Nutzen im Rahmen der Living-Methodik zum Teil noch nicht bekannt sind. Die Vielzahl an
verwendeten digitalen Unterstiitzungssystemen, die zudem fiir unterschiedliche Prozesse bei
der Entwicklung einer lebenden Leitlinie/eines lebenden Systematischen Reviews genutzt
wurden, zeigen auf, dass bisher kein Tool existiert, welches allumfassend fir den gesamten
Living-Prozess genutzt werden kann, um so wichtiger erscheint die Systemkompatibilitat.
Limitationen: Die Riicklaufquote ist trotz der eingesetzten Erinnerungsmails vergleichsweise
niedrig. Trotz der federflihrenden Ko-Autor*innenschaft im Rahmen eines Reviews/einer
Leitlinie unter Anwendung der Living-Methodik (siehe Methoden), gaben lediglich 78% der
Befragten an, hierzu explizite Erfahrungen zu haben.

Die Umsetzung der Living-Methodik ist nur mit Sicherstellung entsprechender Ressourcen in
einem dynamischem Forschungsfeld realisierbar. Dabei ist keine monolitische Fixierung auf
feste Aktualisierungsfrequenzen notwendig. Living sollte als Prozess verstanden werden (und
nicht als einfache Wiederholung der entsprechenden Prozessschritte) der hinreichend geplant
werden muss. Insbesondere Disseminierung und Implementierung miissen vollig neu gedacht
werden (u.a. interaktive Webseiten, Podcasts, Apps vs. traditionelle Publikation in Journals).
Bei erfolgreicher Umsetzung der Living-Methodik kann das Vertrauen in die erarbeiteten
Schlussfolgerungen und Leitlinienempfehlungen durch Stakeholder gesteigert werden.
Limitationen: Die Ergebnisse sind im Zuge eines qualitativen Studiendesigns nicht
reprasentativ. Durch die Exploration nationaler und internationaler Perspektiven und durch
das Erreichen einer hinreichenden Datensattigung bieten die Ergebnisse die intendierten
Hinweise, die bei der Erarbeitung des AP 5 bendtigt werden.

Arbeitspaket 2
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Grundsatzlich verdeutlichen die Befunde aus Arbeitspaket 2.1, dass sich das bisherige
Leitlinienentwicklungsprozedere etabliert und bewdhrt hat. Es bestehen Nachholbedarfe
hinsichtlich des Arbeitsaufwandes und der Aktualitdit der Leitlinieninformationen in
klassischen Leitlinien. Das Konzept der einer dynamischen Leitlinienentwicklung stiinde dem
mit einer gesteigerten Flexibilitdt und Aktualitdt entgegen und sei im Fachbereich Psychiatrie
eine zeitgemale, sinnvolle Neuerung.

In Arbeitspaket 2.1 konnte eine grundsatzliche Offenheit von Leitlininenentwickler*innen
gegenlber einem Living Guideline-Konzept festgestellt werden. Diese wiirden den aktuellen
Kenntnisstand besser abbilden, sodass wissenschaftliche Befunde schneller fir
Behandler*innen  aufbereitet zur Verfliigung stinden. Die Umstellung der
Behandlungsleitlinien auf Living Guidelines berge weiter die Chance, im gleichen Zuge den
Arbeitsaufwand fiir Entwickler*innen zu reduzieren.

Die Ergebnisse verdeutlichen weiter einen hohen Aufwand fir die Leitlinienentwicklung ohne
angemessene (finanzielle) Anerkennung, der sich nicht zwangslaufig durch die Einfiihrung von
Living Guidelines reduziere. Auch stellen methodische Aspekte, wie die Aufrechterhaltung
eines stetigen Leitliniengremiums angesichts einer laufenden Aktualisierung, eine weitere
Herausforderung dar. Es sei unklar, inwieweit sich die Einfihrung von Living Guidelines
tatsachlich in einer verbesserten Patient*innenversorgung bemerkbar machen.

In Arbeitspaket 2.1 ist neben der hohen Beteiligung von Leitlinienentwickler*innen an der
schriftlichen Befragung (Ricklaufquote: 39%) auch der hohe Anteil an Entwickler*innen, die
ihre Tatigkeit schwerpunktmdRBig in der Behandlung von Menschen mit psychischen
Erkrankungen verorten, herauszustellen. Dementsprechend sind die Ergebnisse durch eine
hohe Validitat ausgezeichnet.

Fiar die EinfUhrung von Living Guidelines im Fachbereich Psychiatrie ergibt sich, dass ein
besonderes Augenmerk auf die Verschlankung und Okonomisierung des Arbeitsaufwandes
gelegt werden sollte. Dabei sollte weiter eine Verbesserung der strukturellen
Rahmenbedingungen der Leitlinienarbeit, wie ausreichend finanzielle Mittel oder die
Schaffung von Stellen umgetzt werden. Weiter ist der Abbau von Barrieren fir die
Partizipation von Betroffenen und Angehdrigen in der Leitlinienentwicklung wiinschenswert,
um eine gleichberechtigte Mitwirkung zu erleichtern. Intensivere
Implementierungsbemihungen von Behandlungsleitlinien in die Versorgung seien
unerldsslich, um eine leitliniengerechte Versorgung fiir Patient*innen zu fordern. Dabei seien
verschiedene Publikationsformate sowie Disseminationswege sinnvoll.

Arbeitspaket 3

Die Ergebnisse dieses Arbeitspaketes verdeutlichen, dass trotz des vorliegenden Regelwerks
der AWMEF eine Heterogenitat der Methodik bei einzelnen Prozessschritten besteht.

Neben der Aktualitit sorgt eine detaillierte und ausfiihrliche Dokumentation der
methodischen Vorgehensweise fiir Transparenz und Qualitdt und somit fir eine héhere
Akzeptanz der Leitlinien. Nutzende mehrerer Leitlinien sollten unkompliziert nachvollziehen
konnen, wie es zur Generierung der Empfehlungen kam. Eine divergierende
Leitlinienmethodik sollte daher vereinheitlicht werden. Dies ist besonders beim Prozess der
Digitalisierung geboten. Bei unterschiedlicher Methodik z. B. im Bereich der
Evidenzgraduierung ergibt sich ein unterschiedlicher Anpassungsbedarf beim Einpflegen in
MagicApp und ggf. eine Diskrepanz zwischen alter und neuer Evidenz. Das Template fiir den
Leitlinienreport konkretisiert einerseits die Prozessschritte des AWMF Regelwerks, denen die
Ergebnisse der Arbeitspakete 1, 2 und 4 zugeordent werden. Andererseits dient es der
Dokumentation der Methodik der living Guideline-Entwicklung.

Arbeitspaket 4:

Die Ergebnisse des Arbeitspaketes verdeutlichen, dass DGPPN-interne S3-Leitlinien bereits
eine enge Vernetzung untereinander aufweisen und sich gegenseitig aufeinander beziehen.
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Zudem wird auch auf somatische Leitlinien hdufig Bezug genommen. Insbesondere zur
Behandlung von Komorbiditaten sowie zur Differentialdiagnostik wird auf diagnosespezifische
Leitlinien verwiesen. Jedoch weist die Quervernetzung der Leitlinien formell eine hohe
Heterogenitat auf. Die derzeitige Umsetzung der Querverweise erfolgt in unterschiedlichen
Formaten, so gibt es Querverweise auf andere Leitlinien im Hintergrundtext, in Empfehlungen
sowie in separaten Tabellenformaten, die themenverwandte Leitlinien behandeln. Zudem
werden derzeit Verweise auf andere Leitlinien teilweise unprazise formuliert. Auch wird
teilweise auf veraltete Leitlinien verwiesen was das Risiko birgt, dass teilweise auf liberholte
Inhalte Bezug genommen wird.

Unserer Ansicht nach sollten zukiinftige Leitlinien-Formate im Bereich der Querverweise
gewisse formelle Vorgaben befolgen. Die zukiinftige formale Realisierbarkeit von prazisen
Querverweisen ist allerdings abhangig vom verwendeten Daten-Format, und es bleibt
abzuwarten wie sich digitale Leitlinien-Formate wie die MAGICapp in Deutschland etablieren
werden und moglicherweise herkdmmliche PDF-Formate ersetzen kdnnten. Digitale
Versionen bieten den Vorteil der Nutzung von Hyperlinks (ggf. auf spezifische Kapitel) was die
Zuganglichkeit und Navigation zwischen den Leitlinien verbessern kdnnte.

Fiir eine inhaltliche Harmonisierung der Quervernetzung ist perspektivisch erstrebenswert,
die Aktualisierungsrhythmen von Living-Guidelines fir die gemeinsamen Leitlinien-Kapitel
anzupassen und gleichzeitig, gegebenenfalls zentral durch die Leitlinien-Verbande organisiert,
durchzufiihren. Die zentrale Durchfiihrung der Leitlinien-Recherche hatte den Vorteil, dass
Themen, wie Behandlung von Komorbiditaten, Differentialdiagnostik, diagnoselibergreifende
Themen, wie rechtliche Aspekte zur Einwilligungsfahigkeit und Patientenaufklarung, zur
Quervernetzung besser organisiert werden kénnten. Ein weiterer Vorteil einer zentralen
Recherche wire, dass es moglich ist angemeldeter Leitlinien-Vorhaben zu Monitoren und
einen Uberblick Giber Inhalte sowie Zeitpunkt der Verdffentlichung zu gewinnen. Auch wére
moglich in Zukunft themenverwandte Leitlinien zu gruppieren und Schlagwoértern
zuzuordnen, wie beispielsweise kardiovaskuldarer Erkrankungen.

Limitationen: Da lediglich Teilbereiche der Leitlinien inhaltsanalytisch beurteilt wurden, sind
unvollstédndige bzw. verzerrte Erfassungen und Bewertungen des Leitlinieninhalts moglich.
Eine weitere Limitation dieser Datenanalyse besteht darin, dass ausschlieflich die Intra-Coder-
Reliabilitit anhand einer kleinen Stichprobe zur Uberpriifung des Kodierschemas gepriift
wurde und keine Inter-Coder-Reliabilitdt. Eine Inter-Coder-Reliabilitat konnte nicht getestet
werden, da die Kodierung nur von einer Person durchgefiihrt wurde (Unklarheiten wurden
mit einer zweiten Person geklart). Fir zuklinftige Forschungen ist es daher empfehlenswert,
auch die Inter-Coder-Reliabilitat zu berticksichtigen, um eine umfassendere Bewertung der
Reliabilitat zu gewahrleisten. Zusatzlich limitierend auf die Validitat der Ergebnisse kénnte sich
auswirken, dass die vorliegende Analyse sich auf eine Datengrundlage der S3-Leitlinien zum
Zeitpunkt Februar 2022 stitzte. Seitdem haben 3 dieser Leitlinien (S3-LL Psychoonkologie
(032-0510L), S3-LL Zwangsstorungen (038-017), S3-LL unipolare Depression (nvl-005)) ihre
Versionen aktualisiert. Gleichzeitig finden sich 9 weitere Leitlinien derzeit (laut AWMF.org) im
Bearbeitungsprozess. Eine Leitlinie, die S3-Leitlinie Methamphetaminbezogene Stdérungen
(038-024), ist derzeit nicht mehr tGber die AWMF-Homepage abrufbar (Stand 05.2023).
Integration in AP 5: Die Ergebnisse verdeutlichen, dass die S3-Leitlinien der DGPPN
untereinander und mit somatischen Leitlinien eng quervernetzt sind. Auf inhaltlicher Ebene
zeigten sich Potenziale einer weiteren Quervernetzung und Harmonisierung. Fir den
Workflow lieBen sich unter anderem das Konzept der Evidence Unit zur Gbergeordneten
Koordination bzw./ Durchfiihrung der Recherche, und Herausarbeitung relevante Themen zur
Quervernetzungen innerhalb der Fachgesellschaft ableiten. Auf formeller Ebene wiesen die
Leitlinien eine hohe Heterogenitat der Quervernetzungen bzw. Beziige auf. Ableitend fiir AP
5 wurde im Prozessschritt ,Redaktion/Review intern/extern” der , Leitlinienverweis” explizit
aufgenommen und eine Empfehlung formuliert.
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Arbeitspaket 5

In diesem Arbeistpaket wurden die Ergebnisse der Arbeitspakete 1-4 integriert. Die Ergebnisse
aus den unterschiedlichen Quellen zeigten eine gute Ubereinstimmung. In den qualitativen
Erhebungen wurde besonders die abweichende Ressourcenallokation betont. Zu den
technischen Umsetzungsmoglichkeiten zeigte sich sowohl in der systematischen
Literaturrecherche als auch in dem Survey und den Interviews, dass viele ,tools” fiir das
Screening und die Extraktion noch im Erprobungsstatus sind. Entweder bestehen wenig
Erfahrungen oder es sind unterschiedliche Tools im Einsatz. Aufgrund der gewonnenen
Ergebnisse konnen fiir einzelne Prozessschritte keine konkreten Empfehlungen abgeleitet
werden, sondern verschiedene Optionen vorgeschlagen werden, wobei die technischen
Vorerfahrungen der Anwender zu berlcksichtigen sind. Im Hinblick auf eine Forderung des
Commitments der Leitlinienbeteiligten sollte hier ein Konsens innderhalb der Akteure
bestehen (z. B. hinsichtlich Priorisierungskriterien). Unter den
Leitlinienmanagementsystemen wird MAGICapp favorisiert.

Fazit

Die Entwicklung von Living Guidelines bietet die Moglichkeit, die bisherigen Limitationen von
Leitlinien, die in der fixen Aktualisierung im 5-Jahres Rhythmus begriindet liegen, wie
mangelnde Akzeptanz durch Nicht-Aktualitat, zu berwinden. Die Umstellung auf Living
Guidelines erfordert jedoch einen verdanderten zeitlichen, personellen und strukturellen
Ressourcenbedarf. Die Digitalisierung von Leitlinien und der Softwareeinsatz zur
Effizienzsteigerung sind notwendige Instrumente, garantieren allein aber nicht die Umsetzung
lebendiger Leitlinien. Disseminierung und Implementierung missen integriert werden.
(Digitale) Tools kénnen bei verschiedenen Prozessschritten hilfreich sein, aktuell gibt es jedoch
keine Losung, welche den gesamten Leitlinienentwicklungsprozess abbilden kénnte, so dass
verschiedene Tools sinnvoll genutzt, auf Systemkompatibilitdit geprift und im Prozess
verknlipft werden miussen. Die Prozesse missen ferner unter Berlcksichtigung der
spezifischen Anforderungen und Bedarfen der trialogisch-besetzten Leitlinienentwickelnden
angepasst werden.

8. Verwendung der Ergebnisse nach Ende der Forderung

Mit Abschluss des Projektes Guide2Guide liegt ein Workflow zur Umsetzung einer Living-
Guideline vor. In Abgleich mit den parallel entstandenen Ergebnissen aus den weiteren
Innovationsfonds-Projekten DEAL (insbesondere den AGIL-Kriterien) und Sisyphos wird der
Workflow auf seine Machbarkeit hin anhand des anstehenden Updates einer psychiatrischen
S3-Leitlinie hin geprift. Der hohe Anteil an fachibergreifenden, glltigen Methodenschritten
lasst eine Ubertragung auf andere Fachbereiche zu und beinhaltet damit ein hohes
Verwertungspotenzial.

9. Erfolgte bzw. geplante Veroéffentlichungen
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Anhang 1: Suchstring Arbeitspaket 1.1

Embase <since 1974 > | Ovid MEDLINE(R) and Epub Ahead of Print, In-Process, In-Data-Review
& Other Non-Indexed Citations, Daily and Versions(R) <sincel1946> tiber OVID am 17.12.2021

# |Abfrage

1 |living.ti.

2 |guideline*.ti.

3 [recommendation*.ti.

4 [synthesis.ti.

5 levidence.ti.

6 |systematic review*.ti.

7 |2or3ord4or5o0r6

(living adj2 (guideline* or recommendation*
8 |or synthesis or evidence or systematic
review*)).ti.

9 |living.ab.

10[guideline*.ab.

11irecommendation*.ab.

1

N

synthesis.ab.

13|evidence.ab.

14{systematic review*.ab.

15|10 or11or12or130r 14

(living adj2 (guideline* or recommendation*
16|or synthesis or evidence or systematic
review*)).ab.

17|living with.ti.

18|living without.ti.

19(living animal*.ti.

20|living with.ab.

21|living without.ab.

2

N

living animal*.ab.

2

w

daily living.ti.
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2

N

daily living.ab.

25|17 or 18 or 19 or 23

26|20 or 21 or 22 or 24

27|18 not 25

28(16 not 26

29(27 or 28
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Anhang 2: Flow chart AP 1.1 (nach PRISMA)
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Anhang 3: Survey AP 1.2

Tabelle 1:
Altersverteilung der Teilnehmenden Survey AP 1.2 (N = 113)
N %
18-24 Jahre 1 1
25-34 Jahre 21 19
35-44 Jahre 33 29
45-54 Jahre 28 24
55-64 Jahre 24 21
65-74 Jahre 6 5
75 Jahre und alter 0 0
Tabelle 2:
Profession Teilnehmende Survey AP 1.2 (Mehrfachnennungen maoglich, N = 115)
N %
Klinisch tatig 43 37
Gesundheitspersonal (z.B. Krankenpflege,
Physiotherapie) 13 11
Informatiker:in 3 3
Psycholog:in 4 3
Forscher:in im Gesundheitswesen 40 34
Datenanalyst:in / Statistiker:in 17 15
andere 23 20
Tabelle 3:

Genutzte digitale Unterstltzungsssysteme Survey AP 1.2 (Mehrfachnennungen moglich, N = 84)

N %
Covidence 29 25
RevMan 16 14
Citation Software (z. B. Endnote, Citavi) 14 12
GRADE 14 12
MagicApp 12 10
Statistics Software (R, Stata) 12 10
Office Products (z. B. Excel, Word) 11 10
Rayyan 11 10
RedCap 7 6
DistillerSR 6 5
Epistemonikos 5 4
E-Mail Alerts 4 3
Google Drive 4 3
EPPI 3 3
LOVE 3 3
SR Accelerator 3 2
Doctor Evidence 3 2
Eigene Entwicklung 3 2
Cochrane Products 3 2
Andere* 36 31

* andere, z. B.: Automatisierte Datenbanksuche, Automatisierter Dublettenabgleich, GitHub/HitLab, Process Mining Tools, Knowledge Extraction
Tools
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Tabelle 4:
Relevanz der Griinde fiir die Nutzung digitaler Unterstiitzungssysteme Survey AP 1.2 (N 84) *

Mittelwert SD
Time efficient 1,27 0,47
Transparency of processes 1,56 0,82
Standardization of processes 1,59 0,79
Structuring of work processes 1,67 0,76
User friendliness 1,67 0,76
Reproducibility of results 1,68 0,80
Standardization of reporting 1,7 0,82
Minimization of errors 1,71 0,83
Saving of personnel resources 1,74 0,86
Documentation and version control 1,76 0,87
Possibility of simultaneous work 1,77 0,86
Accuracy of results 1,78 0,87
Improvement of staff cooperation 1,98 1,02
Transfer of data 2,00 0,94
Improvement of the quality of the guidelines and systematic reviews 2,01 1,02
Susceptibility to errors 2,05 0,99
Easy familiarization/training 2,1 0,82
Data safety 2,12 1,18
Additional benefit (usefulness) 2,13 0,76
Cost savings 2,17 0,97
Possibility of multi-communication 2,21 1,06
Multiplatform compatibility 2,23 1,11
Customization 2,38 1,01

* Likert-Skala (1 = Very important, 2 = Important, 3 = Undecided, 4 = Less important, 5 = Not important)

Tabelle 5
Relevanz der Griinde fiir die Nicht-Nutzung digitaler Unterstiitzungssysteme Survey AP 1.2 (N = 84)

Mittelwert SD
Lack of ability to customise 2,28 1,04
User unfriendly 2,33 1,20
Necessity of licenses/access permission 2,34 1,11
Limited system compatibility 2,35 1,00
Costly 2,41 1,12
IT-knowledge is necessary 2,60 1,17
Transfer of data is time-consuming 2,72 1,24
Previous knowledge is necessary 2,92 1,26

Installation is complicated 2,94 1,27
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Liebe Pretester*innen,

Vielen Dank, dass Sie sich Zeit fir eine Pilotierung unseres Fragebogens in AP2.1 der Studie
Guide2Guide nehmen! lhre Rickmeldung sind fir uns sehr wertvoll und flieBen in unsere
Fragebogenfinalisierung mit ein.

Wir wirden Sie bitten, den Fragebogen probeweise auszufillen und dabei auch auf die
ungefdhre Daver fir das Ausfillen zu achten. Gerne kénnen Sie auf diesem Beiblatt bzw.
direkt im Fragebogen lhre Anmerkungen und Rickmeldungen notieren.

Wir wirden uns freuen, wenn Sie den Fragebogen hinsichtlich Relevanz der Items,
Umfang und Versténdlichkeit noch einmal genauer in den Blick nehmen. Falls Thnen
dariber hinaus formale Aspekte auffallen, sind wir fir einen kurzen Hinweis dankbar.

Daver | ||l | Minuten

Relevanz der ltems

Viele
unrelevante Alle ltems sind
ltems relevant
1 2 3 4 5

L] [] []

Folgende ltems kdnnten entfernt werden (bitte nennen):

Es fehlen ltems zu folgenden relevanten Aspekten (bitte nennen):

Umfang des Fragebogens

zu kurz passt so zu lang

1 2 3 4 5

[] [] [] []
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Verstandlichkeit der ltems

Viele
unverstandliche Alle Items sind
ltems gut verstandlich
1 2 3 4 5

[] [] [] []

Folgende ltems sind nicht leicht verstandlich (bitte nennen):

Ggf. Vorschlage zur Umformulierung (bitte nennen):

Weitere Anmerkungen:

Herzlichen Dank fir lhre Rickmeldung!
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Gihne et al. Erwartungen der Leitlinienentwickler*innen an , Living Guidelines” (Nervenarzt)

Ausfiihrliche Ergebnisiibersicht/Online-Zusatzmaterial

Tabelle Al. Erfahrungen mit bisheriger Leitlinienentwicklung

Item n %
Ich bin mit dem bisherigen Prozedere der 216
Leitlinienentwicklung grundsatzlich zufrieden.
Stimme Uberhaupt nicht zu 5 2,3
stimme eher nicht zu 18 8,2
Teils/ teils 55 25,1
Stimme eher zu 118 53,9
Stimme voll und ganz zu 20 9,1
Weil3 ich nicht - -
Die methodischen Vorgaben der AWMF fiir die 216
Leitlinienentwicklung tragen zu einem
einheitlichen Standard zwischen verschiedenen
Leitlinien bei.
Stimme Uberhaupt nicht zu
stimme eher nicht zu 9 4,1
Teils/ teils 26 11,9
Stimme eher zu 97 44,3
Stimme voll und ganz zu 82 37,4
Weil ich nicht 2 0,9
Es ist sinnvoll, dass Fachverbinde die 216
Entwicklung und Aktualisierung von
Behandlungsleitlinien koordinieren.
Stimme Uberhaupt nicht zu 6 2,8
stimme eher nicht zu 10 4,6
Teils/ teils 33 15,3
Stimme eher zu 70 32,4
Stimme voll und ganz zu 96 44,4
Weil ich nicht 1 0,5
Die Zusammenarbeit der verschiedenen 216
Akteur*innen verlauft bei bisherigen
Leitlininenentwicklungen konstruktiv.
Stimme Uberhaupt nicht zu 3 1,4
stimme eher nicht zu 13 6,0
Teils/ teils 68 31,5
Stimme eher zu 87 40,3
Stimme voll und ganz zu 42 19,4
Weils ich nicht 3 1,4
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Item n %
Verschiedene Interessengruppen werden bei der 215
Zusammensetzung des Leitliniengremiums
unzureichend beriicksichtigt.
Stimme Uberhaupt nicht zu 29 13,5
stimme eher nicht zu 100 46,5
Teils/ teils 33 15,3
Stimme eher zu 36 16,7
Stimme voll und ganz zu 12 5,6
Weil} ich nicht 5 2,3
Es stehen ausreichend finanzielle Ressourcen fiir 216
die Leitlinienarbeit zur Verfiigung.
Stimme Uberhaupt nicht zu 66 30,6
stimme eher nicht zu 78 36,1
Teils/ teils 24 11,1
Stimme eher zu 16 7,4
Stimme voll und ganz zu 4 1,9
Weil} ich nicht 28 13,0
Das Engagement bei der Leitlinienarbeit wird 216
nicht angemessen anerkannt.
Stimme Uberhaupt nicht zu 12 5,6
stimme eher nicht zu 29 13,4
Teils/ teils 34 15,7
Stimme eher zu 85 39,4
Stimme voll und ganz zu 50 23,1
Weil} ich nicht 6 2,8
Ein hoher Aufwand fiir die Aktualisierung von 216
Behandlungsleitlinien fiihrt zu Verzogerungen im
Aktualisierungsturnus.
Stimme Uberhaupt nicht zu 3 1,4
stimme eher nicht zu 13 6,0
Teils/ teils 18 8,3
Stimme eher zu 98 45,4
Stimme voll und ganz zu 76 35,2
Weil} ich nicht 8 3,7
Die Aktualisierung von Behandlungsleitlinien 216
sollte ziigiger erfolgen als derzeit praktiziert.
Stimme Uberhaupt nicht zu 5 2,3
stimme eher nicht zu 36 16,7
Teils/ teils 47 21,8
Stimme eher zu 67 31,0
Stimme voll und ganz zu 58 26,9
Weil} ich nicht 3 1,4




Tabelle A2: Erwartungen an eine dynamische Leitlinienentwicklung

Anhang 3

Item n %
Eine dynamische Aktualisierung von 216
Behandlungsleitlinien ist grundsatzlich sinnvoll.
Stimme Uberhaupt nicht zu 4 1,9
stimme eher nicht zu 4 1,9
Teils/ teils 27 12,5
Stimme eher zu 88 40,7
Stimme voll und ganz zu 91 42,1
Weil} ich nicht 2 0,9
Im psychiatrischen Bereich ist eine dynamische 216
Aktualisierung von Behandlungsleitlinien nicht
erforderlich.
Stimme Uberhaupt nicht zu 95 44,0
stimme eher nicht zu 62 28,7
Teils/ teils 23 10,6
Stimme eher zu 22 10,2
Stimme voll und ganz zu 6 2,8
Weil ich nicht 8 3,7
Arbeitsprozesse lieBen sich bei einer 216
dynamischen Aktualisierung im Rahmen des
Living-Guideline-Prozesses 6konomisieren.
Stimme Uberhaupt nicht zu 6 2,8
stimme eher nicht zu 28 13,0
Teils/ teils 61 28,2
Stimme eher zu 63 29,2
Stimme voll und ganz zu 20 9,3
Weil ich nicht 38 17,6
Die Entwicklung von digitalen Leitlinien ist 216
zeitgemaR.
Stimme Uberhaupt nicht zu 2 0,9
stimme eher nicht zu 3 1,4
Teils/ teils 20 9,3
Stimme eher zu 75 34,7
Stimme voll und ganz zu 115 53,2
Weil ich nicht 1 0,5
Eine dynamische Aktualisierung von Leitlinien 216
ware zwangslaufig mit dem Risiko inflationdrer
Anderungen von Empfehlungen verbunden.
Stimme Uberhaupt nicht zu 13 6,0
stimme eher nicht zu 72 33,3
Teils/ teils 42 19,4
Stimme eher zu 59 27,3
Stimme voll und ganz zu 14 6,5
Weil} ich nicht 16 7,4
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Item n %
Verbindliche Kriterien fiir eine erforderliche 216
Anderung von Empfehlungen sind schwierig zu
definieren.
Stimme Uberhaupt nicht zu 8 3,7
stimme eher nicht zu 66 30,6
Teils/ teils 48 22,2
Stimme eher zu 67 31,0
Stimme voll und ganz zu 15 6,9
Weil} ich nicht 12 5,6
Eine standige Beteiligung des Leitliniengremiums 215
ware bei einer fortlaufenden Aktualisierung
schwierig umzusetzen.
Stimme Uberhaupt nicht zu 7 3,3
stimme eher nicht zu 38 17,7
Teils/ teils 48 22,3
Stimme eher zu 73 34,0
Stimme voll und ganz zu 41 19,1
Weil ich nicht 8 3,7
Bei einer dynamischen Aktualisierung besteht 216
die Gefahr, dass die Beteiligung von Betroffenen-
und Angehorigenvertreter*innen nicht so gut
gelingt.
Stimme Uberhaupt nicht zu 13 6,0
stimme eher nicht zu 66 30,6
Teils/ teils 40 18,5
Stimme eher zu 58 26,9
Stimme voll und ganz zu 21 9,7
Weil3 ich nicht 18 8,3
Notwendige Ressourcen _und _erwartbarer 216
Nutzen stehen bei Einfilhrung von Living
Guidelines in einem Missverhaltnis.
Stimme Uberhaupt nicht zu 16 7,4
stimme eher nicht zu 59 27,3
Teils/ teils 44 20,4
Stimme eher zu 37 17,1
Stimme voll und ganz zu 19 8,8
Weil} ich nicht 41 19,0
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Tabelle A3. Erfahrungen mit und Erwartungen an die Verbreitung von klassischen Leitlinien und
Living Guidelines und deren Umsetzung in den Versorgungsalltag

Item n %
Der Zugang zu Leitlinienwissen ist fiir alle 216
Interessierten leicht méglich.

Stimme Uberhaupt nicht zu 5 2,3
stimme eher nicht zu 22 10,2
Teils/ teils 30 13,9
Stimme eher zu 78 36,1
Stimme voll und ganz zu 79 36,6
Weil ich nicht 2 0,9

Druck-/Printversionen sind in Anbetracht 216

gesellschaftlicher Digitalisierungsprozesse nicht
mehr zeitgemaR.

Stimme Uberhaupt nicht zu 18 8,3
stimme eher nicht zu 45 20,8
Teils/ teils 49 22,7
Stimme eher zu 52 24,1
Stimme voll und ganz zu 51 23,6
Weil ich nicht 1 0,5
Leitlinien finden zu_selten Beriicksichtigung in 216
der Versorgung von Menschen mit psychischen
Erkrankungen.
Stimme Uberhaupt nicht zu 4 1,9
stimme eher nicht zu 27 12,5
Teils/ teils 62 28,7
Stimme eher zu 67 31,0
Stimme voll und ganz zu 48 22,2
Weil3 ich nicht 8 3,7
Es bedarf eines Zeitraums von 3-5 Jahren, damit 216

sich Behandler*innen gut in die Leitlinie

einarbeiten kénnen.

Stimme Uberhaupt nicht zu 33 15,3
stimme eher nicht zu 70 32,4
Teils/ teils 46 21,3
Stimme eher zu 45 20,8
Stimme voll und ganz zu 12 5,6
Weil} ich nicht 10 4,6
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Item %
Der Effekt auf die Patientenversorgung durch eine 215
dynamische Leitlinienentwicklung  wird nicht
wesentlich sein.
Stimme Uberhaupt nicht zu 11 5,1
stimme eher nicht zu 72 33,5
Teils/ teils 36 16,7
Stimme eher zu 67 31,2
Stimme voll und ganz zu 18 8,4
Weil} ich nicht 11 51
Living Guidelines werden in Zukunft eine wichtige 214
Rolle spielen.
Stimme Uberhaupt nicht zu 3 1,4
stimme eher nicht zu 17 7,9
Teils/ teils 35 16,4
Stimme eher zu 101 47,2
Stimme voll und ganz zu 33 15,4
Weils ich nicht 25 11,7
Bei einer dynamischen Aktualisierung von Leitlinien 215
ware die Herausforderung, Neuerungen regelmaRig zu
verbreiten, zu groR3.
Stimme Uberhaupt nicht zu 14 6,5
stimme eher nicht zu 79 36,7
Teils/ teils 44 20,5
Stimme eher zu 51 23,7
Stimme voll und ganz zu 20 9,3
Weil} ich nicht 7 3,3
Eine dynamisch aktualisierte Behandlungsleitlinie 215
wiirde von Behandler*innen mehr genutzt werden als
herkommlich aktualisierte Leitlinien.
Stimme Uberhaupt nicht zu 13 6,0
stimme eher nicht zu 65 30,2
Teils/ teils 46 21,4
Stimme eher zu 51 23,7
Stimme voll und ganz zu 8 3,7
Weil ich nicht 32 14,9
Digitale, dynamisch aktualisierte Leitlinien wiirden 215
von verschiedenen Nutzer*innengruppen nicht in
gleichem MaRe angewandt werden kénnen.
Stimme Uberhaupt nicht zu 19 8,8
stimme eher nicht zu 62 28,8
Teils/ teils 40 18,6
Stimme eher zu 56 26,0
Stimme voll und ganz zu 10 4,7
Weil} ich nicht 28 13,0




Anhang 3

Item n %
Behandler*innen fiele es schwer, bei dynamisch 215
aktualisierten Empfehlungen auf dem aktuellen Stand
zu bleiben.
Stimme Uberhaupt nicht zu 24 11,2
stimme eher nicht zu 64 29,8
Teils/ teils 42 19,5
Stimme eher zu 57 26,5
Stimme voll und ganz zu 23 10,7
Weil} ich nicht 5 2,3

In welcher Form sollten Behandlungsleitlinien
veréffentlicht werden?!

Website (z.B. AWMF und Fachgesellschaften) 213 99,1
App 154 71,6
zusatzliche Druck-/Printversionen 117 53,4
Wartezimmerflyer 76 34,7
Sonstiges? 27 12,3
Denken Sie, dass sich an die Entwicklung einer 214

Leitlinie ein Projekt, in welchem die Umsetzung in den

Versorgungsalltag gefordert wird

(Implementierungsprojekt), anschlieBen muss?
nein 33 15,4
ja 181 84,6

Anmerkungen. ! Mehrfachantworten méglich. 2N = 26 Studienteilnehmer*innen gaben in einem Freitextformat
gewdlnschte Veroffentlichungsformen an: Fachpublikationen, Veranstaltungen auf Fachtagungen, Informationen tber
Fachverbande, Handreichungen fiir Behandler*innen und Psychosoziale Versorgungszentren, Kurzfassungen, Flyer,
Patient*innenversionen, (Weiter-)Bildungsveranstaltungen sowie spezifische digitale Formate, wie Newsletter, Websites,
Podcast oder Videos
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Online-Zusatzmaterial

Tabelle Al. Erfolg der Einbindung von Menschen mit psychischen Erkrankungen und Angehdrigen in die
Leitlinienarbeit.

Item n %

Wie gut gelingt bisher die Einbindung der 208
Betroffenenperspektive in die Leitlinienarbeit?

1 —sehr schlecht 1 0,5
2 9 4,3
3 17 8,2
4 31 14,9
5 21 10,1
6 19 9,1
7 43 20,7
8 45 21,6
9 20 9,6
10 — sehr gut 2 1,0
Wie gut gelingt bisher die Einbindung der 208
Angehorigenperspektive in die Leitlinienarbeit?
1 - sehr schlecht 5 1,4
2 22 10,6
3 24 11,5
4 24 11,5
5 25 12,0
6 29 13,9
7 28 13,5
8 37 17,8
9 12 5,8
10 —sehr gut 2 1,0
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Tabelle A2. Einschatzung zur Partizipation von Menschen mit psychischen Erkrankungen und
Angehorigen in die Leitlinienarbeit und den damit verbundenen Herausforderungen (Likert-Skala).

Item n %

Die Einbindung von Betroffenen- und Angehorigenvertreter*innen ist 208

fiir die Qualitat einer Leitlinienarbeit zentral.
Stimme Uberhaupt nicht zu 7 3,4
stimme eher nicht zu 24 11,5
Teils/ teils 35 16,8
Stimme eher zu 88 42,3
Stimme voll und ganz zu 53 25,5
Weil ich nicht 1 0,5

Diskrepanzen zwischen wissenschaftlicher Evidenzlage und der 208

Perspektive von Betroffenen und Angehdorigen sind haufig.
Stimme Uberhaupt nicht zu 1 0,5
stimme eher nicht zu 30 14,4
Teils/ teils 69 33,2
Stimme eher zu 69 33,2
Stimme voll und ganz zu 36 17,3
Weils ich nicht 3 1,4

Die Uberwindung von Diskrepanzen zwischen wisssenschaftlicher 208

Evidenzlage und der Perspektive von Betroffenen und Angehdrigen
gelingt ausnahmslos gut.

Stimme Uberhaupt nicht zu 21 10,1
stimme eher nicht zu 80 38,5
Teils/ teils 77 37,0
Stimme eher zu 24 11,5
Stimme voll und ganz zu 1 0,5
Weil ich nicht 5 2,4
Die Erfahrungsexpertise von Betroffenen wird in der Leitlinienarbeit 208
angemessen wertgeschatzt.
Stimme Uberhaupt nicht zu 6 2,9
stimme eher nicht zu 62 29,8
Teils/ teils 60 28,8
Stimme eher zu 65 31,3
Stimme voll und ganz zu 12 5,8
Weils ich nicht 3 1,4
Die Erfahrungsexpertise von Angehdrigen wird in der Leitlinienarbeit 208
angemessen wertgeschatzt.
Stimme Uberhaupt nicht zu 18 8,7
stimme eher nicht zu 57 27,4
Teils/ teils 62 29,8
Stimme eher zu 58 27,9
Stimme voll und ganz zu 9 4,3
Weil ich nicht 4 1,9
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Schladitz et al. Wie gelingt die Einbindung von Betroffenen- und Angehdrigenvertreter:innen in die Entwicklung von evidenz- und

konsensbasierten Behandlungsleitlinien? Ergebnisse einer quantitativen Umfrage im Fachbereich Psychiatrie.

Item n %
Bei der Konsensfindung finden Betroffene und Angehdorige 207
gleichberechtigt zu den Fachexpert*innen Beriicksichtigung.
Stimme Uberhaupt nicht zu 23 11,1
stimme eher nicht zu 73 35,1
Teils/ teils 52 25,0
Stimme eher zu 40 19,2
Stimme voll und ganz zu 16 7,7
Weils ich nicht 3 1,4
Fehlend 1 0,5
Betroffene und Angehorige sind bei der Leitlinienarbeit ausreichend 208
reprasentiert.
Stimme Uberhaupt nicht zu 12 5,8
stimme eher nicht zu 64 30,8
Teils/ teils 53 25,5
Stimme eher zu 63 30,3
Stimme voll und ganz zu 13 6,3
Weils ich nicht 3 1,4
Betroffene und Angehdorige verfiigen iiber das notwendige methodische 208
Hintergrundwissen, um bei der Leitlinienarbeit gleichberechtigt
mitzuwirken.
Stimme Uberhaupt nicht zu 41 19,7
stimme eher nicht zu 86 41,3
Teils/ teils 61 29,3
Stimme eher zu 13 6,3
Stimme voll und ganz zu - -
Weil3 ich nicht 7 3,4
Barrieren fiir Betroffene und Angehoérige werden nicht wirksam 208
abgebaut.
Stimme Uberhaupt nicht zu 9 4,3
stimme eher nicht zu 27 13,0
Teils/ teils 43 20,7
Stimme eher zu 73 35,1
Stimme voll und ganz zu 20 9,6
Weils ich nicht 36 17,3
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Schladitz et al. Wie gelingt die Einbindung von Betroffenen- und Angehdrigenvertreter:innen in die Entwicklung von evidenz- und
konsensbasierten Behandlungsleitlinien? Ergebnisse einer quantitativen Umfrage im Fachbereich Psychiatrie.

Tabelle A3. Einschatzung zur Partizipation von Menschen mit psychischen Erkrankungen und
Angehdrigen in die Leitlinienarbeit und den damit verbundenen Herausforderungen (dichotomisiert).

Item n %
Die Einbindung von Betroffenen- und Angehorigenvertreter*innen ist 208
fiir die Qualitat einer Leitlinienarbeit zentral.
Keine Zustimmung 31 14,9
Zustimmung 141 67,5
Keine Aussage oder unentschlossen 36 17,3
Diskrepanzen zwischen wissenschaftlicher Evidenzlage und der 208
Perspektive von Betroffenen und Angehérigen sind haufig.
Keine Zustimmung 31 14,9
Zustimmung 105 50,5
Keine Aussage oder unentschlossen 72 34,6
Die Uberwindung von Diskrepanzen zwischen wisssenschaftlicher 208

Evidenzlage und der Perspektive von Betroffenen und Angehdrigen
gelingt ausnahmslos gut.

Keine Zustimmung 101 48,6

Zustimmung 25 12,0

Keine Aussage oder unentschlossen 82 29,4
Die Erfahrungsexpertise von Betroffenen wird in der Leitlinienarbeit 208
angemessen wertgeschatzt.

Keine Zustimmung 68 32,7

Zustimmung 77 37,0

Keine Aussage oder unentschlossen 63 30,3
Die Erfahrungsexpertise von Angehdrigen wird in der Leitlinienarbeit 208
angemessen wertgeschatzt.

Keine Zustimmung 75 36,1

Zustimmung 67 32,2

Keine Aussage oder unentschlossen 66 31,7
Bei der Konsensfindung finden Betroffene und Angehdorige 208
gleichberechtigt zu den Fachexpert*innen Beriicksichtigung.

Keine Zustimmung 96 46,2

Zustimmung 56 26,9

Keine Aussage oder unentschlossen 56 26,9
Betroffene und Angehdorige sind bei der Leitlinienarbeit ausreichend 208
reprasentiert.

Keine Zustimmung 76 36,5

Zustimmung 76 36,5

Keine Aussage oder unentschlossen 56 26,9
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Schladitz et al. Wie gelingt die Einbindung von Betroffenen- und Angehdrigenvertreter:innen in die Entwicklung von evidenz- und

konsensbasierten Behandlungsleitlinien? Ergebnisse einer quantitativen Umfrage im Fachbereich Psychiatrie.

Item n %
Betroffene und Angehdorige verfiigen iiber das notwendige methodische 208
Hintergrundwissen, um bei der Leitlinienarbeit gleichberechtigt
mitzuwirken.
Keine Zustimmung 127 61,1
Zustimmung 13 6,3
Keine Aussage oder unentschlossen 68 32,7
Barrieren fiir Betroffene und Angehérige werden nicht wirksam 208
abgebaut.
Keine Zustimmung 36 17,3
Zustimmung 93 44,7
Keine Aussage oder unentschlossen 79 38,0
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Schladitz et al. Wie gelingt die Einbindung von Betroffenen- und Angehdrigenvertreter:innen in die Entwicklung von evidenz- und

konsensbasierten Behandlungsleitlinien? Ergebnisse einer quantitativen Umfrage im Fachbereich Psychiatrie.

Tabelle A4. Einschatzung zur Partizipation von Menschen mit psychischen Erkrankungen und

Angehdrigen in die Leitlinienarbeit und den damit verbundenen Herausforderungen — t-Tests.

Item Alter Anzahl der Leitlinienprozesse
M(sD) t(df) p M(sD) t(df) p

Die Einbindung von Betroffenen- und 1,65(169) ,051 —0.09(170) ,463
Angehdorigenvertreter*innen ist fir die Qualitat einer
Leitlinienarbeit zentral.

Keine Zustimmung 60,13 (6,63) 3,94(5,31)

Zustimmung 57,06 (9,88) 4,10(9,59)
Diskrepanzen zwischen wissenschaftlicher Evidenzlage und der 0,05(133) ,481 1,36(31,41) ,091
Perspektive von Betroffenen und Angehdrigen sind haufig.

Keine Zustimmung 57,94(9,94) 5,65(10,71)

Zustimmung 57,85(9,00) 2,99(3,01)
Die Uberwindung von Diskrepanzen zwischen -3,56(122) ,362 -1,28(24,31) ,106
wisssenschaftlicher Evidenzlage und der Perspektive von
Betroffenen und Angehdrigen gelingt ausnahmslos gut.

Keine Zustimmung 57,32(8,93) 2,64(3,21)

Zustimmung 58,04(9,05) 7,72(19,71)
Die Erfahrungsexpertise von Betroffenen wird in der —0.44(141) ,329 -2,33(79,29) ,011
Leitlinienarbeit angemessen wertgeschatzt.

Keine Zustimmung 57,34(9,49) 2,56(1,86)

Zustimmung 58,01(8,57) 6,17(13,48)
Die Erfahrungsexpertise von Angehdrigen wird in der -1,24(138) ,108 —-1,45(140) ,075
Leitlinienarbeit angemessen wertgeschatzt.

Keine Zustimmung 56,45(9,89) 2,95(4,72)

Zustimmung 58,45(9,14) 4,34(6,69)
Bei der Konsensfindung finden Betroffene und Angehorige -1,27(149) ,104 -2,21(55,81) ,015
gleichberechtigt zu den Fachexpert*innen Berlcksichtigung.

Keine Zustimmung 56,75(9,81) 2,42(1,56)

Zustimmung 58,77(8,86) 6,54(13,87)
Betroffene und Angehdorige sind bei der Leitlinienarbeit -1,26(148) ,105 -1,31(150) ,097
ausreichend reprasentiert.

Keine Zustimmung 56,86(9,62) 2,89(5,75)

Zustimmung 58,69(8,18) 3,99(4,49)
Betroffene und Angehdrige verfligen Gber das notwendige 0,30(136) ,381 —0.00(138) ,500
methodische Hintergrundwissen, um bei der Leitlinienarbeit
gleichberechtigt mitzuwirken.

Keine Zustimmung 56,77(9,32) 3,61(6,33)

Zustimmung 55,92(9,53) 3,62(3,53)
Barrieren fiir Betroffene und Angehérige werden nicht wirksam -0,85(52,0) ,201 0,65(37,3) ,258
abgebaut

Keine Zustimmung 56,25(10,63) 5,44(16,43)

Zustimmung 57,91(8,21) 3,62(4,73)

Anmerkung. Signifikanzniveau p <,05.
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Schladitz et al. Wie gelingt die Einbindung von Betroffenen- und Angehdrigenvertreter:innen in die Entwicklung von evidenz- und
konsensbasierten Behandlungsleitlinien? Ergebnisse einer quantitativen Umfrage im Fachbereich Psychiatrie.

Tabelle A5. Einschatzung zur Partizipation von Menschen mit psychischen Erkrankungen und
Angehdrigen in die Leitlinienarbeit — Chi-Quadrat-Tests.

Item Beruflicher Schwerpunkt
X p ¢
Die Einbindung von Betroffenen- und Angehérigenvertreter*innen ist fir die Qualitat einer 1,04 ,309 0,09

Leitlinienarbeit zentral.

Diskrepanzen zwischen wissenschaftlicher Evidenzlage und der Perspektive von Betroffenen und 5,44 ,461 -0,07
Angehorigen sind haufig.

Die Uberwindung von Diskrepanzen zwischen wisssenschaftlicher Evidenzlage und der 0,06 ,809 0,03

Perspektive von Betroffenen und Angehdrigen gelingt ausnahmslos gut.

Die Erfahrungsexpertise von Betroffenen wird in der Leitlinienarbeit angemessen wertgeschatzt. 0,31 ,579 0,05
Die Erfahrungsexpertise von Angehdrigen wird in der Leitlinienarbeit angemessen wertgeschatzt. 1,78 ,182 0,13
Bei der Konsensfindung finden Betroffene und Angehdorige gleichberechtigt zu den 0,19 ,663 0,04
Fachexpert*innen Berlicksichtigung.

Betroffene und Angehdrige sind bei der Leitlinienarbeit ausreichend reprasentiert. 1,37 ,242 0,11
Betroffene und Angehorige verfligen (iber das notwendige methodische Hintergrundwissen, um 0,01 ,930 -0,01

bei der Leitlinienarbeit gleichberechtigt mitzuwirken.

Barrieren fiir Betroffene und Angehérige werden nicht wirksam abgebaut. 0,04 ,844 0,02

Anmerkung. Die Freiheitsgrade betragen fiir alle x>-Werte 1. Signifikanzniveau p < ,05.
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Arbeitspaket 2.1: ,,Guide2Guide —,Living Guidelines’ in der Psychiatrie:
Chancen und Herausforderungen der Implementierung eines dynamischen
Aktualisierungskonzeptes” (Guide2Guide)

AP 2.1 Bedarfsanalyse der Entwickler*innenteams: Qualitative Ergebnisse
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Ziel

AP 2.1 umfasst eine Bedarfsanalyse innerhalb der Entwicklerteams aktueller S3-Leitlinien, die unter
Federflihrung der DGPPN entstanden sind und nutzt dabei einen Mixed-Method-Ansatz (Sequential
Mixed Design) (Abb. AP2_1).

Qualitative Studie Quantitative Studie
Schritt 1: Exploration des - Schritt 2: Generalisierung und
Themenfeldes - Verteilung

Abb. AP2_1: Sequentiell Mixed Design (in Kuckartz 2014)

Qualitativer Studienteil

Ziel der qualitativen Untersuchung war die Erhebung des Bedarfs und der spezifischen Anforderungen
im Zusammenhang mit einer Umsetzung von Living Guidelines in der Psychiatrie. Die Erhebung zielte
dabei auf eine qualitative und partizipative Erfassung von Vorstellungen, Erwartungen, Gelingensfak-
toren, und moglichen Barrieren hinsichtlich der Umsetzung von dynamisch aktualisierten Leitlinien
(Living-Guidelines) aus der Perspektive von professionellen Leitlinienexpert*innen sowie von Betroffe-
nen- und Angehdrigenvertreter*innen.

Methoden

In einem qualitativen Untersuchungsdesign wurden N = 15 Telefoninterviews mit Fachexpert*innen
sowie Betroffenen- und Angehdérigenvertreter*innen durchgefiihrt. Die Expert*inneninterviews wur-
den mithilfe eines semistrukturierten Interviewleitfadens, der basierend auf der aktuellen Literatur
entwickelt wurde, durchgefihrt.

Diese Interviews sollten einer ersten Orientierung im Feld dienen. Expert*inneninterviews mit
,Systemspezialisten” sind in der Forschung eine bewahrte Methode und stellen eine Sonderform von
Leitfadengestiitzten Interviews dar (Meuser und Nagel, 2002)*. Es interessiert der oder die Befragte in
der Eigenschaft als Expert*in fir ein bestimmtes Handlungsfeld und wird als Reprasentant*in einer
Expert*innengruppe in die Untersuchung einbezogen. Dies schrinkt die Bandbreite der potentiell
relevanten Informationen, die der oder die Befragte liefern soll, ein. Deshalb kommt dem Leitfaden
bei dieser Interviewform eine besonders starke Steuerungsfunktion zu.

Die Interviewleitfaden rekurrieren auf die Befragungstechnik des problemzentrieren Interviews (Wit-
zel A., 1985)?, die der Zielstellung des Projektes aufgrund ihrer Kombination aus Offenheit und Struk-
turierung, sowie ihrer konsequenten Gegenstands- und Prozessorientierung gerecht wird. Fir die ver-
schiedenen Personengruppen wurden jeweils modifizierte Leitfaden entwickelt.

1 Meuser, Michael; Nagel, Ulrike (2002): Expertinneninterviews — vielfach erprobt, wenig bedacht. In: Alexan-
der Bogner, Beate Littig und Wolfgang Menz (Hg.): Das Experteninterview: Theorie, Methode, Anwendung.
Wiesbaden: VS Verlag fir Sozialwissenschaften, S. 71-93. Online verfiigbar unter
http://dx.doi.org/10.1007/978-3-322-93270-9 3.

2 Witzel, A. (1985): Das problemzentrierte Interview, In: Jittemann, G. (Hrsg.): Qualitative Forschung in der Psy-
chologie. Weinheim: Beltz, S. 227-255.
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Diese beinhalteten Fragen zu bisherigen Erfahrungen bei der klassischen Leitlinienentwicklung. Wei-
terhin wurden Umsetzungsideen, erleichternde und hinderliche Faktoren fiir einen Living Guideline-
Prozess erfragt. Ein letzter Teil beinhaltete Fragen zur Perspektive auf die Einbindung von Betroffenen
und Angehorigen.

Die Daten wurden mittels Audioaufzeichnung festgehalten und transkribiert Die Transkription erfolgte
nach erweiterten Regeln? fiir den wissenschaftlichen Bereich (wortgenau mit leichter Sprachglattung
von Versprechern und Zwischenlauten sowie Anpassung von Dialekten an die deutsche Standardspra-
che) intern sowie extern durch den etablierten Transkriptionsdienst abtipper.de. Sdmtliche Transkripte
wurden durch Studierende bzw. wissenschaftliche Mitarbeiterinnen der Psychologie geprift und lek-
toriert. Die inhaltsanalytische Auswertung erfolgte nach Mayring (2015)* unter Nutzung der Software
MAXQDA 18.

Die Kategorienbildung folgte in einer kombinierten deduktiven und induktiven Vorgehensweise (de-
duktiv aus dem modellbasierten Interviewleitfaden sowie induktiv aus dem Untersuchungsmaterial).
Fiir das Projekt liegt ein Ethikvotum durch die Ethikkommission der Medizinischen Fakultdt der Univer-
sitat Leipzig vor (243/21-ek vom 08.06.2021).

Datenerhebung und Stichprobe

Die Interviews wurden im Juli und August 2021 durchgefiihrt. Die Stichprobe der N = 15 Interviewten
setzt sich aus N = 11 Fachexpert*innen, N = 2 Betroffenen- und N = 2 Angehdrigenvertreter*innen
zusammen. Bei der Stichprobenbildung wurde primér eine Saturation (Sattigung) angestrebt. Als
Samplingstrategie diente deshalb der Ansatz des purposive sampling (Patton 2002)°. Neben der geziel-
ten Auswahl der Teilnehmenden aus den verschiedenen Akteursgruppen wurden weitere Faktoren
(beruflicher Hintergrund, Geschlecht, Alter, Erfahrungsexpertise, Vertreter*innen unterschiedlicher
Leitlinien) bericksichtigt. Das Sample der qualitativen Studie wurde aus derselben Grundgesamtheit
der in einem 2. Schritt folgenden quantitativen Studie gezogen.

Fir die Bestimmung der Grundgesamtheit wurde eine Analyse der Akteur*innen verschiedener Leitli-
nienentwicklungen in Federflihrung bzw. unter maRgeblicher Beteiligung der Deutschen Gesellschaft
flir Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik und Nervenheilkunde (DGPPN) durchgefiihrt. Als
Einschlusskriterien wurde zudem das Entwicklungsniveau (S3-Leitlinie) definiert.

Die Interviews wurden durch geschultes wissenschaftliches Personal durchgefiihrt. Die Durchfiihrung
dauerte durchschnittlich 0:50:09 Minuten (Range: 0:30:04 — 1:37:31). Die Studienteilnehmenden aus
der Gruppe der Betroffenen und Angehdorigen erhielten eine Aufwandsentschadigung in Hohe von 40€.
Soziodemographische Angaben wurden anhand von vorab postalisch versendeten Kurzfragebdgen er-
hoben (siehe Tabelle 1). Lediglich eine der teilnehmenden Personen gab Erfahrungen mit der Entwick-
lung dynamischer Leitlinien an.

3 Claussen, J.; Jankowski, D.; Dawid, F. (2020). Aufnehmen, Abtippen, Analysieren — Wegweiser zur Durchfiih-
rung von Interview und Transkription. Hannover. ISBN: 978-3750470057
4 Mayring, P. (2015). Qualitative content analysis: Theoretical background and procedures. In Approaches to
qualitative research in mathematics education (pp. 365-380). Springer, Dordrecht.
5 Patton MQ. Qualitative evaluation and research methods. 3rd ed. Thousand Oaks, CA: Sage; 2002
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Tabelle 1. Soziodemographische Charakteristika der Leitlinienmitwirkenden

Anhang 3

Gesamt Fachexpert*innen Betroffenen- und
Angehorigen-
vertreter*innen

N (%) 15 (100,0) 11 (77,3) 4(26,7)
Geschlecht, n (%)

weiblich 6 (40,0) 4 (36,4) 2 (50,0)

mannlich 9 (60,0) 7 (63,6) 2 (50,0)
Alter in Jahren, M (SD) 57,5 (10,5) 53,4 (9,1) 67,5 (7,0)

Range 33-76 33-67 60-76
Hochster Schulabschluss, n (%)

Abitur 15 (100,0) 11 (100,0) 4(100,0)
Hochste Berufsausbildung, n (%)

Fachhochschul- oder Universitatsabschluss 5(33,3) 1(9,1) 4 (100,0)

Postgraduierung/ Promotion 10 (66,7) 10 (90,9) 0
Beschaftigungssituation?, n (%)

vollbeschaftigt (> 35h) 10 (66,7) 10(90,9) 0

teilzeitbeschaftigt (15-23h) 1(6,7) 0 1(25,0)

in Rente 2(13,3) 0 2 (50,0)

Sonstiges 3(20,0) 1(9,1) 2 (50,0)
beruflicher Schwerpunkt, n (%)

Versorgung von Betroffenen 5(50,0) n/a

Wissenschaft, Forschung, Lehre 3(30,0) n/a

Organisation und Gesundheitspolitik 2 (20,0) n/a
Leitungsposition, n (%) 8(80,0) n/a
Berufserfahrung in Jahren, M (SD) 26,2 (9,7) 26,2 (9,7) 0

Range 7-43 7-43
Leitlinienerfahrung in Jahren, M (SD) 8,9 (6,2) 10,3 (5,8) 5,3 (6,6)

Range 1-22 2-22 1-15
Anzahl Leitlinien, M (SD) 3,1(2,2) 3,27 (2,4) 2,8(1,7)

Range 1-8 1-8 1-5
Funktion im Leitlinienprozess?, n (%)

Steuer-, Redaktions- oder Koordinationsgruppe 9 (60,0) 5(45,5) 4(26,7)

Expert*innengruppe 7 (46,7) 6 (54,5) 1(25,0)

Konsensusgruppe 11 (73,3) 9(81,8) 2 (50,0)

Sonstiges 3(20,0) 2(18,2) 1(25,0)
bereits Erfahrungen mit Living Guidelines, n (%) 1(6,7) 1(9,1) 0
vertretene Interessengruppe?, n (%)

Betroffene n/a 1(33,3)

Angehorige n/a 2 (66,7)

Anmerkungen. 1 = Mehrfachantworten maglich; 2 = eine Person gab beide Interessengruppen an und ist daher nicht in der Tabelle
aufgefuhrt. n/a = Fragebogen fiir die Gruppe enthielt Item nicht

Weiterhin wurde die berufliche bzw. akademische Qualifikation in einem offenen Antwortformat
erfragt. Hier wurden entsprechend der haufigsten Nutzungsgruppen von Leitlinien die facharztliche
Qualifikation im psychiatrischen Bereich genannt (n = 7), gefolgt von psychologischen Fachberufen (n

= 3) und der Qualifizierung als Ergotherapeut (n

aufgefihrt.

= 1). In Hinblick auf die Beschaftigungssituation
wurden unter ,Sonstiges” die selbststdandige Tatigkeit (n = 2) und die ehrenamtliche Tatigkeit (n = 1)
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Ergebnisse der Interviews

Die Ergebnisse werden nachfolgend in Anlehnung an die Hauptkategorien dargestellt.

Klassische Leitlinienentwicklung

Erfahrungen

Mehrheitlich seien die professionellen Leitlinienexpert*innen an mindestens zwei Leitlinien und so-
wohl im Entwicklungs- als auch im Aktualisierungsprozess beteiligt gewesen. Zwei Expert*innen seien
jeweils in eine Leitlinie involviert gewesen. Zumeist hatten die Befragten den Leitlinienprozess in der
Funktion des Mandatstragers unterstiitzt. Einige Befragte seien zudem koordinierend tatig gewesen
und einige seien in die Fachexpert*innengruppen berufen worden.

Erleichternde Bedingungen

Erleichternde Bedingungen in bisherigen Entwicklungs- und Aktualisierungsprozessen werden hin-
sichtlich der bestehenden Strukturen und Vorgaben durch die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaft-
lichen Medizinischen Fachgesellschaften e.V. (AWMF) gesehen. Diese béten eine verlassliche Basis fir
die Arbeit. Deren gut strukturierte Vorgaben lieRen korrekte, nachvollziehbare, konstruktive und faire
Prozesse zu. Ein weiterer positiver Aspekt sei die gute Umsetzung der AWMF-Richtlinien hinsichtlich
der multidisziplindren Arbeitsgruppe. Insbesondere die Einbeziehung der verschiedenen Akteur*in-
nen, der Austausch und die Kommunikation gelangen sehr gut. Durch diesen partizipativen Prozess
wirden neben den verschiedenen klinischen Berufsgruppen die Betroffenen- und Angehdrigenver-
bdnde sowie andere Interessengruppen, wie die Krankenkassen, eingebunden, was eine gute Akzep-
tanz der Leitlinie sichern wiirde.

Bezogen auf den bisherigen Aktualisierungsprozess von Leitlinien sei ein Zeitfenster von finf Jahren
im psychiatrischen Bereich ausreichend, um aktuelle Veranderungen abzubilden. Zudem biete dieser
Rahmen ausreichend Zeit fiir die Wahrnehmung der Aktualisierung sowie die Implementierung.

Herausforderungen und Barrieren

Eine besondere Hiirde sei aus Sicht vieler Befragter die Vereinbarkeit verschiedener Interessen im
Konsensus-Prozess. Insbesondere die Gewichtung und die Interpretation der Befunde aus einzelnen
Studien stelle eine Herausforderung dar und bedirfe haufig langerer Diskussionen. Ebenso sei es
schwierig, Vertreter*innen vieler Interessengruppen zu beteiligen und gleichzeitig einen zahlenmaRig
handlungsfahigen Rahmen zu schaffen. Die Herausforderung bestehe darin, eine gute Balance zu
finden und trotzdem ausreichend Interessensvertreter*innen zu beteiligen, um Verzerrungen durch zu
kleine Gruppen zu vermeiden.

Hinsichtlich der Arbeitsbelastung sei sowohl der Prozess der Literaturrecherche und -auswertung, der
Konsensus-Prozess sowie die Verschriftlichung sehr zeitaufwandig. Ein Mangel an zeitlichen
Ressourcen und ein sehr hoher Arbeitsaufwand seien auch Griinde fir langere zeitliche Abstdnde
zwischen den Aktualisierungen, insbesondere durch den ehrenamtlichen Charakter der
Leitlinienarbeit. Hinzu kdme noch die Fluktuation der Mitwirkenden durch berufliche Veranderungen.

Wegen unzureichender finanzieller Ressourcen kdnnten nicht ausreichend Arbeitsstellen geschaffen
werden und anfallende Kosten (z.B. fiir Reisen) miissten von einzelnen Akteur*innen teilweise selbst
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getragen werden. Insbesondere fiir die Betroffenen- und Angehérigenvertreter*innen sei eine
Kosteniibernahme der Reiseaufwendungen relevant, jedoch nicht gewahrleistet.

Hinsichtlich der Aktualitat wurde angemerkt, dass die Leitlinie haufig bis zur Erstellung der neuen
Version schon langer abgelaufen und das Wissen manchmal schon deutlich tGberholt sei. So sei ein
zeitlicher Rahmen fiir die Aktualisierung von sieben oder mehr Jahren eigentlich nicht akzeptabel, da
die Leitlinie damit nicht mehr verldsslich sei. Besonders bei Anderungen von rechtlichen
Rahmenbedingungen sei im Bereich Psychiatrie eine schnellere Anpassung der Leitlinie notig. Hier
wirden Unterschiede in den Landesgesetzen die Erstellung deutschlandweit glltiger Leitlinien
zusatzlich erschweren.

Fiir die Anwendung von Leitlinien in der Versorgung sei der aktuelle Zugang zu den Leitlinien iber die
Homepage der AWMF nicht nutzungsfreundlich genug; die Reichweite von Leitlinien in der Versorgung
im Allgemeinen zu gering. Auch seien akademisch-ausgerichtete, sehr ausfiihrlich aufbereitete Inhalte
eine Barriere flr die Anwendung in der Praxis.

Einfiihrung von Living-Guidelines in der Psychiatrie

Erfahrungen

Einem GroRteil der Befragten war das Konzept der Living Guidelines bisher nicht bekannt. Einige Fa-
chexpert*innen berichteten eine grobe Vorstellung des Konzepts und eine Person die aktive Beteili-
gung bei der Konzeptualisierung einer Living Guideline.

Chancen und Potentiale

Mithilfe einer Living Guideline kdnne man aus Sicht der Fachexpert*innen hochaktuelle, relevante
Forschungsergebnisse als Statement oder Empfehlung in die Leitlinie einbeziehen und den aktuellen
Stand der Wissenschaft sowie die Dynamik des Forschungsfeldes prazise abbilden. Dies wiirde auch
gesellschaftlichen Entwicklungen Rechnung tragen, da sich in allen Bereichen zunehmend eine
Digitalisierung und Dynamisierung von Wissen durchsetze.

Auch kénne der Leitlinienentwicklungsprozesses mithilfe digitaler Lésungen, wie kooperative Google-
Dokumente oder Wissensmanagementsysteme sowie Alerts in den Datenbanken im Rechercheprozess
O0konomisiert werden. Zudem waren durch die Digitalisierung hybride Arbeitsformen denkbar, die den
Aufwand in der Leitlinienarbeit verringern kdnnten.

Weiterhin wurde als Potential einer Living Guideline genannt, dass ein zielgenaues Arbeiten an
einzelnen Empfehlungen moglich sei ohne die bestehende Leitlinie komplett Giberarbeiten zu missen.
Das wiirde die Effektivitat erhohen. Besonders fiir rechtliche und sicherheitsrelevante Aspekte sei eine
schnelle Beriicksichtigung von Anderungen wichtig und von groRer Relevanz fiir die Versorgung.

Herausforderungen und Barrieren

Eine Herausforderung bei der permanenten Aktualisierung stelle aus Sicht der Befragten die Wahl des
Aktualisierungszeitpunktes und die Gewichtung neuer Evidenz dar. Es misse darauf geachtet werden,
eine Ubergewichtung neuer Studien zu verhindern und auch Therapien ohne dynamische Studienlage
im Aktualisierungsprozess ausreichend zu bericksichtigen.

Aus Sicht der Befragten miisse man bei Anderungen im Leitlinienprozedere besonders darauf achten,
die Transparenz in der Entscheidungsfindung beizubehalten. Hier diirfe insbesondere hinsichtlich
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verschiedener Partikularinteressen eine vertiefte Diskussion und Auseinandersetzung und faire
Abstimmung nicht zu kurz kommen.

Eine weitere Herausforderung stelle die kontinuierliche und langfristige Einbindung der Beteiligten,
die z.T. ehrenamtlich erfolge, dar. Insbesondere fiir die Betroffenen- und Angehorigenvertreter*innen
sei ein fortlaufendes Engagement ohne finanzielle Honorierung oder Aufwandsentschadigung
schwierig umzusetzen. Erschwerend kdame hinzu, dass im psychiatrischen Versorgungsbereich sehr
viele Leitlinien existieren, die alle begleitet werden miissten auch von Vertreter*innen der einzelnen
Interessensverbande. Ein dauerhaft angestelltes Kernteam sei moglicherweise berufspolitisch
problematisch, wenn das kontinuierliche Team zu statisch und undurchlassig wiirde und breite
Interessen unberiicksichtigt blieben. Dies konne moglicherweise die allgemeine Akzeptanz und die
Qualitat der Leitlinie beeintrachtigen.

Aus Sicht der Befragten konne die geringe Wahrnehmung dynamisch aktualisierter Leitlinieninhalte
und eine kontinuierliche Umsetzung in die Praxis ein weiteres Problem darstellen. Ein aktives Zugreifen
auf die Leitlinie diirfe nicht notwendig sein, um von Anderungen zu erfahren. Es miissten Wege
gefunden werden, Nutzer*innen ohne umfassende Nutzungserfahrungen elektronischer Medien
einen Zugang zum Leitlinienwissen zu ermaoglichen.

Umsetzungsperspektiven fiir Living-Guidelines

Zusammensetzung des Leitliniengremiums und Prozessgestaltung

Eine groRe multidisziplindre und trialogische Zusammensetzung der Leitliniengruppe sei aus Sicht der
Leitlinienentwickler*innen fiir die Akzeptanz im Feld nach wie vor sehr wichtig. So kdnne sichergestellt
werden, dass unterschiedliche Expertisen, Sichtweisen und Erfahrungen eingebracht und umsetzbare
Empfehlungen formuliert werden konnen. Dabei sei sowohl der spezielle Fokus der fiuhrenden
wissenschaftlichen Fachgesellschaften als auch eine breite Aulenperspektive wichtig. Je nach
Fragestellung (z.B. Schweigepflicht) kdnne ergdnzend auch eine juristische Perspektive sehr hilfreich
sein.

Vorstellbar sei eine Verschlankung der Gremien, um eine permanente Beteiligung der Beteiligten
gewahrleisten zu kénnen. Damit kdnne ein kleineres Gremium die Leitlinie fortschreiben und in
geeigneten Abstanden eine gréRere Konferenz einberufen werden. Dabei sei eine gewisse personelle
Kontinuitat der Arbeitsgruppe wiinschenswert, um die Arbeitsprozesse effektiv zu gestalten und auf
Erfahrungen aufbauen zu kdnnen. Beispielsweise konne im Vorfeld eine Expert*innenliste erstellt
werden. Die ausgewahlten Expert*innen kdnnten von dem oder der Koordinator*in kontaktiert
werden, sobald sich neue Fragestellungen ergdben. Es misse auch ein Modus gefunden werden, in
welchem die Expert*innen wechseln oder in unterschiedlichen Rhythmen oder nach inhaltlichen
Schwerpunkten einbezogen werden, um Interessenverzerrungen vorzubeugen. Denkbar sei die
Etablierung eines permanenten Leitlinienbiiros (denkbar auch Leitlinieniibergreifend als ,zentrale
Evidenz-Recherche-Unit“) fiir die Organisation, Koordination und systematische Literaturrecherche,
dessen Arbeiten durch eine Fachexpert*innengruppe inhaltlich unterstitzt und durch eine Konsensus-
Gruppe fir die reprasentative Abstimmung der Empfehlungen begleitet wird. Gleichzeitig verbinden
sich mit der ,,Abgabe“ von Arbeitspaketen an ein , Leitlinienbiliro” Sorgen, Verantwortung abzugeben
und moglicherweise Qualitatseinbullen zu erfahren.
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Hinsichtlich der Prozessgestaltung wurden von den Befragten Aspekte aufgezeigt, die sich bisher

bewdhrt haben und beibehalten werden sollten und dariiber hinaus Aspekte fiir die spezifischen

Herausforderungen im Rahmen der dynamische Leitlinienentwicklung benannt.

1.

Moderation: Bewidhrt habe sei eine neutrale Moderator*innenposition innerhalb des

formalisierten Leitlinienprozesses durch eine Institution, wie beispielsweise die AWMF.
Regelwerk: Zur Sicherstellung der Transparenzin den Prozessen sollten aus Sicht der Befragten
auch bei einer Living Guideline Richtlinien zu Prozessen, wie beispielsweise die Wahl der
Mitglieder fiir die Arbeitsgruppen und die Modalitdten zur Anpassung, Verabschiedung und
Freigabe der Empfehlungen reguliert und dokumentiert werden.

Aktualisierungsintervalle: Bei einer Living Guideline misse entschieden werden, ob die
Aktualisierung eher zeitgesteuert, also in kurzen festgelegten Zeitperioden vorgenommen
werden sollte oder eher ereignisgesteuert, in Abhangigkeit vom Erscheinen neuer, relevanter

Publikationen. In diese Uberlegung seien auch die Dynamik des Forschungsfeldes sowie die
Bedeutsamkeit epidemiologischer, klinischer und rechtlicher Entwicklungen einzubeziehen.
Fir einen kontinuierlichen Leitlinienprozess seien periodische Informationsmails an die
Arbeitsgruppen oder unkomplizierte Video-Updates hilfreich. Einige dullerten im Sinne einer
besseren Transparenz koénne die Leitlinie in definierten Etappen Uberarbeitet und
entsprechend ihrer aktualisierten Version fortlaufend nummeriert werden und nach einer
grundsatzlichen Erneuerung eine Ziffer weiterspringen. Es sei darliber hinaus notwendig,
Losungen fir Fachgebiete mit deutlich geringerer Forschungsdynamik zu finden. In diesen
Bereichen lagen z.T. kaum qualitativ hochwertige Studien vor, aber auch hier ergaben sich
Neuerungen, die Eingang in die Empfehlung finden sollten, weil sie fir das
Versorgungsangebot relevant seien. Ein Beispiel dafiir seien die psychosozialen Therapien.
Ausléser ,Monitoralarm“: Auf der Ebene der Empfehlungen mussten Kriterien zu Studienart
und -qualitat fir die Publikationen definiert werden, die einen ,Monitorallarm” ausldsen
konnten. Neben der wissenschaftlichen Evidenz sollten fiir die Versorgung wichtige
Neuerungen sowie versorgungsrelevante Informationen aus den Betroffenen- oder
Angehdrigenverbanden beriicksichtigt werden. Moglicherweise kdnne man einen sinnvollen
Cut-Off Wert definieren, wann eine kritische Menge an Studien oder relevante politische
Neuerungen erreicht seien und der Aktualisierungsprozess starten kénne. Denkbar sei,
zunachst in aggregierter Form ({ber die aktuellen Entwicklungen, beispielsweise im
Umlaufverfahren, zu informieren. Dabei sei es vorstellbar, die Inhalte in einem mehrstufigen
Prozess zundchst in einem kleineren Gremium zu diskutieren und im zweiten Schritt in eine
groRere Runde zu tragen. Alle Inhalte in einem groRen Gremium zu besprechen sei wenig
praktikabel.

Kommunikation: Eine effiziente Kommunikation sei durch Formalisierungen und eine gezielte
Nutzung von E-Mailverkehr, Telefon- oder Videokonferenzen umsetzbar. Andererseits seien
virtuelle Veranstaltungen fiir einige Akteur*innen nicht vorstellbar und zudem nicht mit dem
Benefit des personlichen Austausches und der Vernetzung fir die Expert*innen verbunden.
Auch eine Mischung aus virtueller und personlicher Zusammenarbeit wurde vorgeschlagen.
Leitlinieniibergreifende Prozesse: Aus Sicht der Fachexpert*innen sei erwdgenswert, mehrere
Leitlinien organisatorisch zusammenzufiihren. Hierbei knne man sowohl Ressourcen schonen

als auch Empfehlungen, die in allen Leitlinien in dhnlicher Form vorkommen (z.B. die
theoretische Fundierung des diagnostischen Prozesses) innerhalb der Leitlinien libernehmen.
Vorstellbar sei zudem die Aufteilung der Leitlinie in Kapitel und die Zustédndigkeit fiir diese an
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verschiedene Autor*innengruppen zu Ubertragen. Durch die Neustrukturierung der

Entwicklungsprozesse kénne man schon Grundlagen und Rahmenbedingungen fiir die
darauffolgenden Aktualisierungsprozesse etablieren.

Hinsichtlich der Prozesssteuerung wurden verschiedene Verantwortungstrager genannt. So kénne die
Organisation des Leitlinienprozesses weiterhin tGiber die AWMF erfolgen oder beispielsweise lber die
Bundeszentrale fir Gesundheitliche Aufklarung. Hinsichtlich einer Organisation durch die
Fachgesellschaften waren die Meinungen verschieden; dies sei kaum leistbar. Es sei zudem moglich,
ein neues Offentliches Gremium oder eine Institution zu schaffen. Winschenswert sei eine
Prozessevaluation durch die verantwortliche Organisation.

Eng mit der Verortung der Verantwortung fiir einen Leitlinienprozess verbunden ist deren
Finanzierung. Diese solle idealerweise (iber 6ffentliche Gelder erfolgen, da von staatlicher Seite eine
neutrale Haltung zu erwarten sei. Ebenso sei die direkte Finanzierung tber Steuergelder vorstellbar,
ahnlich wie die Finanzierung des IQWiG oder des G-BA. Denkbar seien auch andere Finanzierungen,
z.B. Uber das Bundesgesundheitsministerium, Uber oOffentliche Stiftungen und Fonds, die
Fachgesellschaften, Krankenkassen, EU-Projekte oder Uber die WHO. Kritisch geprift werden dabei
mussten immer Transparenz, Nachvollziehbarkeit und Neutralitat.

Digitalisierung und Qualitétssicherung

Im Rahmen der Digitalisierung von Leitlinien sei es moglich, digitale Plattformen zu schaffen und diese
mit Hilfe von IT-Experten zu unterhalten. Verbunden hiermit seien allerdings auch Kosten (z.B.
Lizenzgebiihren). Hierbei sei es wichtig, dass die Internetplattform qualitdtsgesichert sei.
Automatisierte Prozesse im Computersystem sollten automatisiert protokolliert werden (Logdateien).
Zudem kdnne man automatisierte Benachrichtigungen (Alerts) nutzen, um neuen Inhalten im Netz zu
folgen und relevante Literatur in den Datenbanken zu suchen. Auch fiir den Abstimmungsprozess seien
Online-Tools denkbar, welche erforderlichenfalls verblindete Abstimmungen ermoglichen. Fir eine
bessere Transparenz konne die Leitlinie in definierten Etappen (iberarbeitet und entsprechend ihrer
aktualisierten Version fortlaufend nummeriert werden und nach einer grundsatzlichen Erneuerung
eine Ziffer weiterspringen.

Positiv konnotiert wurde der mehrschrittige und multidisziplindre Entwicklungsprozess, das Peer-
Review-Verfahren und die zusatzliche Qualitdtskontrolle bei Publikationen und Veréffentlichung der
Leitlinien in Zeitschriften mit einem etablierten Peer-Review. (Denkbar sei auch einen Schritt zur
Fehlerpriifung einzufiihren, bei welchem die Leitlinie durch einige Expertinnen*innen vor
Veroffentlichung noch einmal gepriift wird.) Ebenso bewédhrt hatten sich definierte Qualitatskriterien
bei der Bewertung der Studienqualitdt und der Festlegung der Empfehlungsstarke (z.B. GRADE-
System).

Dissemination und Implementierung
Eine gute Disseminationsstrategie im Rahmen eines dynamischen Leitlinienprozesses konnte folgende
Bausteine umfassen:
e Publikationen aggregierter Versionen der Leitlinie in Zeitschriften und auf Homepages der
Berufs-, Fach- und Interessenverbiande
e Rundschreiben an Versorger*innen und Verbande iiber Anderungen. Allerdings befiirworteten
nicht alle Befragten ein ,News-System” (Gefahr, der Uberflutung)
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e Hinweise auf Aktualisierungen in  Tageszeitschriften und  o6ffentlich-rechtliche
Fernsehformaten und Social-Media-Kanalen

e Digitale Publikation als App gekoppelt mit Push-Nachrichten fiir regelmaRige Aktualisierungen

e Einbindung von Aus- und Fortbildungsinstituten und Berlicksichtigung neuer Empfehlungen
direkt in den Aus- und Fortbildungsinhalten. In diesem Zusammenhang sei auch eine Vergabe
von Fortbildungspunkten hilfreich.

e Schnittstellen zwischen Leitlinienportal und Klinikinformationssystemen. So kénne in der Klinik
direkt auf Anderungen hingewiesen werden. Zudem kénne man neue Empfehlungen in die
Klinikkonferenzen und Klinikfortbildungen aufnehmen.

e Kommunikation einer leitliniengerechten Versorgung an die Betroffenen und Angehdérigen
Uber Praktiker*innen (beispielsweise im Gesprach, durch Flyer und Plakate in den
Wartebereichen oder in Beratungsstellen)

Wichtig sei, dass die Leitlinie nicht mehr als ein einformiges PDF-Dokuments publiziert, sondern digital
netzwerkartig aufgegliedert sein sollte, sodass man sich interaktiv durch die Leitlinie bewegen kdnne.
Diese konne beispielsweise Verlinkungen zu Literaturdatenbanken und Social-Media-Kanalen
beinhalten. Sinnvoll seien auch reduzierte Versionen mit den reinen Empfehlungen fiir einen
schnellen, unkomplizierten Zugang. Zudem miusste fiir den Nutzer schnell ersichtlich sein, welche
kiirzlichen Anderungen stattgefunden haben (z.B. zwei Seiten zu Beginn der Leitlinie).

Perspektivisch sei zu erwarten, dass das Medizinrecht zunehmend Bezug auf die leitliniengerechte
Behandlung nehmen wird und damit eine Rickwirkung auf die Wahrnehmung und Umsetzung der
Leitlinien haben kdnnte. Der Stellenwert der Leitlinien kdnne damit perspektivisch steigen.

Insgesamt gehe man davon aus, dass man der Dissemination und Implementation mit dem Living-
Guideline-Prozess einen Schub gebe und eine stirke Beachtung der Leitlinien erreichen kénne. So
konne die fortlaufende Aktualisierung von einem kontinuierlichen, professionellen Werbeprozess
begleitet werden. In diesem Zusammenhang ware ein nationales Label wiinschenswert, welches den
Nutzer*innen und Interessierten Orientierung verschaffe. Wichtig sei ein niedrigschwelliger
nutzungsfreundlicher Zugang, um eine breite Offentlichkeit zu erreichen. Zudem sei es
wiinschenswert, einen gewissen Zeitraum fir die Implementierung der Empfehlungen zu
beriicksichtigen, da sich die Praxis nicht permanent auf Anderungen einstellen kénne.

Gesamtbewertung einer Einfiihrung von Living Guidelines

Das aktuelle Leitlinienprogramm sei sehr gut und wichtig, jedoch kénne der Prozess durch eine gute
Strukturierung optimiert und die Effizienz erhoht werden. Im Augenblick werde das Potential der
vorhandenen Leitlinien noch nicht vollumfanglich ausgeschopft. Die Umstellung auf Living Guideline
sei eine groRe Chance.

Die Frage nach dem Verhdltnis von Aufwand und Nutzen bei der Umstellung auf einen Living-
Guideline-Prozess hange unmittelbar mit einer aktiven Rezeption und Implementierung der Leitlinien
zusammen. Einige Experten meinen, da das Wissen aus den Leitlinien nur langsam in die Praxis flieRe,
konnte der Aufwand den tatsachlichen Nutzen fiir die Versorgung libersteigen. Andere wiirden den
Aufwand hingegen als geringer einschatzen, da nicht die gesamte Leitlinie Gberarbeitet werden miisse
und das Team kontinuierlich aufgestellt und eingearbeitet sei. Zudem liberwiege der Nutzen des neuen
Konzeptes auf lange Sicht, da sich durch eine dynamische Aktualisierung Wissen verbreitern wiirde
und man auf neue Ergebnisse rascher reagieren kénne. Um den Aufwand lberschaubar zu halten, sei
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es wichtig, die Aktualisierungen zu priorisieren und dabei zu bericksichtigen, was fir die Versorgung
zentral sei, um einen Mehrwert flr die Patient*innen zu schaffen. Wichtig sei, die Einfiihrung von
Living Guidelines hinsichtlich der Effekte fiir die Versorgung zu evaluieren.

Anstreben sollte man eine Nutzung des Leitlinienwissens Uber ihre eigentliche Bedeutung hinaus in
Form von Wissenssystemen. Diese kénnten im Rahmen der dynamischen Aktualisierung fortlaufend
angereichert werden. Ein solches Wissenssystem konne neue Informationen systematisiert zur
Verfligung stellen. Das sei auch fir die Versorgung von hoher Relevanz, da die Zeit zu knapp sei, um
die Vielzahl an wissenschaftlichen Arbeiten zu verschiedenen Themen zu (berblicken. Vor allem
konzentrierte Kurzfassungen wirden die Nutzung als Praxisleitfaden in der Versorgung erleichtern.
Insgesamt kénnte die Living Guideline perspektivisch zum Standard in der Patient*innen Versorgung
werden. Dies konnte durch einen Paradigmenwechsel von diagnosespezifischen in Richtung
diagnoselibergreifender Leitlinien — insbesondere vor dem Hintergrund der Multimorbiditdt und
Komplexitat psychischer Probleme- als praxisnahe Grundlage fiir die Versorgung unterstiitzt werden.

Die permanente Aktualisierung sei eine gebotene Weiterentwicklung, da auch die Leitlinien
gesellschaftlichen Entwicklungen Rechnung tragen sollten.

Partizipation von Betroffenen und Angehérigen bei der Leitlinienentwicklung

Erfahrungen

Die Erfahrungen der Betroffenen- und Angehdrigenvertreter*innen in der Leitlinienarbeit sei hetero-
gen, mehrheitlich seien sie selten und eher punktuell in die Leitlinienarbeit eingebunden gewesen.
Ebenso heterogen wurde die Einbindung der Betroffenen- und Angehdérigenvertreter*innen bei der
Leitlinienentwicklung erlebt: Einige Betroffenen- und Angehdrigenvertreter*innen vertraten die An-
sicht, sie seien in der Tendenz untergewichtet und ihre Stimme habe im Konsensus-Prozess teilweise
nicht ausreichend Gehér und Wertschatzung gefunden. Andere empfanden den Austausch mit den
Fachexpert*innen als sehr positiv, sie seien ausgewogen vertreten und angehort worden und haben
sich aktiv eingebunden gefiihlt.

Auch aus Sicht einiger Fachexpert*innen geldnge die Einbindung im Bereich der psychiatrischen Leitli-
nien bereits sehr gut und habe zu wichtigem Input fiir die Formulierung von Empfehlungen beigetra-
gen. Andere gaben an, dass in der Einbindung der Betroffenen- und Angehdrigenvertreter*innen noch
viel ungenutztes Potential lage, auch wenn sie sich in den letzten 10 Jahren verbessert habe.

Die Angehorigenvertreter*innen berichteten, im Vergleich zu den Betroffenenvertreter*innen weni-
ger bericksichtigt und gehoért zu werden. Auch einige Fachexpert*innen empfanden die Einbindung
von Angehdrigen als unzureichend, was sich nachteilig auf die Umsetzung der Behandlungsempfeh-
lungen in der Praxis auswirke.

Innerhalb des Konsensus-Prozess sei es zudem fiir Betroffenen- und Angehdrigenvertreter*innen ohne
wissenschaftliche methodische Vorbildung schwierig, sich einzubringen. Nicht immer wiirden die Be-
troffenen- und Angehdrigenvertreter*innen liber die Ressourcen verfligen, um sich inhaltlich ausrei-
chend vorzubereiten und sich in die umfassende, teilweise englischsprachige Literatur einzuarbeiten.

Bei der Interaktion von Leitlinienexpert*innen und Betroffenen- und Angehdérigenvertreter*innen in
der Leitlinienentwicklung trafen auch unterschiedliche inhaltliche Schwerpunkte und Herangehens-
weisen zusammen. So sei die Diskussionsgrundlage der Expert*innen die aktuelle Studienlage und der
Betroffenen- und Angehdorigenvertreter*innen die personliche Erfahrung und Auseinandersetzung mit
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der Erkrankung. Moglicherweise sei es aus Fachexpert*innensicht vorteilhaft, starker zwischen wissen-
schaftlicher Evidenz und der Erfahrungsexpertise der Betroffenen- und Angehérigenvertreter*innen
zu unterscheiden und diese beiden Seiten als solche in den Meinungsaustausch einflieBen zu lassen.
Moglicherweise wiirde das den abschlieBenden Entscheidungsprozesses erleichtern.

Einbindungsmdéglichkeiten von Betroffenen und Angehérigen bei der Living-Guideline

Fir die Betroffenen- und Angehorigenvertreter*innen sei es wichtig, definierte Modi der
Einbeziehung in den Leitlinienprozess zu formulieren. Die bloRe Einladung und Hinzuziehung zu den
Prozessen wiirde nicht ausreichen, da die Betroffenen- und Angehdrigenvertreter*innen auf
verschiedene Barrieren treffen wiirden. So sei es von der Moderation abhdngig, inwieweit die
Betroffenen- und Angehorigenvertreter*innen in die Diskussionsrunden einbezogen wiirden, aber
auch von den Moglichkeiten der eingeladenen Vertreter*innen, sich in die Gruppe einzubringen und
Interessen durchsetzen zu kdnnen. Im Abstimmungsprozess kénne es hilfreich sein, die Voten der
Betroffenen- und Angehdérigenvertreter*innen starker zu gewichten, um die Unterzahl auszugleichen.
Einige Vertreter*innen wiirden sich hierbei mehr Unterstiitzung durch Schulungen und Coaching
winschen, andere wirden ihre Aufgabe eher darin sehen, Impulse aus der Praxis der Patient*innen
und Angehorigen einzubringen. Um eine bestmogliche Reprasentanz der Betroffenen- und
Angehdrigenvertreter*innen zu erreichen, sei es vorstellbar, die NAKOS oder die Patientenvertretung
des G-BA zu befragen, geeignete Vertreter*innen zu benennen. Damit kénne man ein objektives,
nachvollziehbares Legitimationsverfahren etablieren. Ein weiterer Vorschlag wiare, eine
Doppelmoderation durch AWMF und Betroffenen- und Angehdrigenvertreter*innen im Konsensus-
Prozess zu schaffen.

Eine groBere Unterstiitzung und Barrierefreiheit fiir Vertreter*innen der Betroffenen und
Angehorigen sei mehrheitlich wiinschenswert. Um die Anforderungen und das Arbeitspensum
bewiltigen zu konnen, sei es wichtig, Ruherdume, ldngere Pausen und eine Barrierefreiheit fir
mogliche korperliche Einschrankungen mitzudenken. Auch eine gute Dosierung der Arbeitsaufgaben
und ein begrenzter Aufwand seien fiir ein Mitwirken von Betroffenen- und
Angehdorigenvertreter*innen notwendig. Hierbei solle insbesondere eine Aufwandsentschadigung
bzw. Entlohnung mitgedacht werden.

Ebenso misse Uber Kommunikationswege mit den Betroffenen- und Angehérigenvertreter*innen
nachgedacht werden. Wahrend einige Vertreter*innen nicht Gber Videokonferenzen und Mailverkehr
agieren mochten, miisse man jingere Generationen eventuell eher (iber neue Medien in die
Leitlinienprozesse einbeziehen. Auch ein mehrstufiges Abstimmungsverfahren kénne hilfreich sein.
So kénnten die Betroffenen- und Angehdrigenvertreter*innen spezielle Thematiken zunachst in ihren
Organisationen diskutieren und abstimmen und im Anschluss in den Konsensus-Prozess einbringen.
Damit kdnne man Entscheidungen auf eine breitere Basis stellen.

Nutzung der Living-Guideline durch Betroffene und Angehdrige

Fir die Nutzung von Leitlinien durch Patient*innen und Angehdrige sei es wichtig, patient*innenver-
tragliche Leitlinien zu schaffen. Die aktuellen Patient*innen-Leitlinien seien immer noch zu lang und zu
kompliziert. Bisher wiirden gesundheitsbezogene Informationen eher fragmentiert und wenig zentra-
lisiert bspw. durch das IQWIG oder das deutsche Netzwerk fiir evidenzbasierte Medizin aufbereitet.
Winschenswert sei eine zentrale Informationsquelle zu wissenschaftlich fundierten Gesundheitsfra-
gen, beispielsweise auf der Internetseite des Bundesgesundheitsministeriums. Es sei notwendig, dass
diese Gesundheitsinformationsquelle — denkbar (iber die Laienpresse oder geeignete Formate im TV-
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Programm - stark in Erscheinung trete, um die Wahrnehmung zu erhéhen. Zudem kénne diese zentrale
Stelle als Informationsverteiler fungieren und beispielsweise die Betroffenen-, Angehorigen- oder an-
dere Interessenverbinde sowie die sozialpsychiatrischen Zentren iiber Anderungen in den Patienten-
leitlinien informieren und diese so aktiv einbinden. Diese Einrichtungen der Selbsthilfe sowie der 6f-
fentlichen Gesundheit konnten auch den Patient*innen die Leitlinieninformationen zeitnah und aggre-
giert vorstellen.

Eine weitere Moglichkeit, den Patient*innen und Angehorigen den Zugang zu erleichtern, seien diag-
nosegebundene Gesundheits-Apps. Uber diese kédnnte man neben wichtigen Gesundheitsinformatio-
nen auch die Patientenleitlinie abrufen und somit die Gesundheitskompetenz der Patient*innen star-
ken. Insbesondere fiir Patient*innen und Angehdrige, die ihre Informationen nicht Gber das Internet
beziehen mdchten oder kdnnen, solle es auch Broschiiren und Flyer geben, die (iber die leitlinienge-
rechte Behandlung informieren.

Zusammenfassung

Aus den qualitativen Interviews mit Leitlinienexpert*innen sowie Betroffenen- und Angehérigenver-
treter*innen konnten Vor- und Nachteile des klassischen Leitlinienprozesses identifiziert werden. Zu-
sammenfassend sei der klassische Leitlinienprozess eine verldssliche Basis fiir den Entwicklungs- und
Aktualisierungsprozess, jedoch werde das Potenzial der Leitlinien, insbesondere hinsichtlich der Aktu-
alitat, noch nicht ausgeschopft.

Im Weiteren konnten Impulse fir die Umsetzung eines Living-Guideline-Prozesses in Bezug auf die Ak-
tualitat, die Neustrukturierung des Leitlinienprozesses, die Digitalisierung sowie auf neue Wege der
Dissemination und Implementierung der Leitlinieninhalte gesammelt werden. Dabei hdnge der Nutzen
einer Umstellung auf eine permanente Aktualisierung eng und unmittelbar mit einer aktiven Wahr-
nehmung und Umsetzung der Leitlinien in der Versorgung zusammen.

In einem dritten Schritt konnten spezielle Modi der Einbeziehung von Betroffenen- und Angehdorigen-
vertreter*innen in den Leitlinienprozesses definiert werden. Zudem wurden Unterstitzungsmoglich-
keiten und MaBRnahmen zur Schaffung einer Barrierefreiheit innerhalb des Leitlinienprozesses fiir die
Vertreter*innen der Betroffenen und Angehérigen formuliert. SchlieRlich konnten Uberlegungen zur
Erhohung der Nutzungsfreundlichkeit von Patient*innenleitlinien aufgezeigt werden.
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Tabelle 4.1: in den einzelnen Arbeitspaketen untersuchte Leitlinien

Anhang 4: Ubersicht der in den einzelnen APs untersuchten Leitlinien

Nr. | Leitlinie AWMEF- AP2.1 | AP | AP4
Register- 3
Nr.

1 S3-Leitlinie Psychosoziale Therapien bei schweren 038-020 X X X
psychischen Erkrankungen (2019)

2 S3-Leitlinie Verhinderung von Zwang: Pravention 038-022 X X X
und Therapie aggressiven Verhaltens bei
Erwachsenen (2018)

3 S3-Leitlinie zur Diagnostik und Therapie Bipolarer 038-019 X X X
Stérungen (2019)

4 S3-Leitlinie Demenzen (2016) 038-013

5 S3-Leitlinie/ Nationale Versorgungs-Leitlinie NvI-005
Unipolare Depression (2015)

6 S3-Leitlinie Methamphetamin-bezogene Stérungen X X X
(2016)

7 S3-Behandlungsleitlinie Schizophrenie (2019) 038-009

8 S3-Leitlinie Zwangsstérungen (2013) 038-017

9 S3-Leitlinie Screening, Diagnose und Behandlung 076-001
alkoholbezogener Stérungen (2016), (2021)

10 | S3-Leitlinie Behandlung von Angststorungen (2014) 051-028 X

11 | S3-Leitlinie Definition, Pathophysiologie, Diagnostik | 145-004
und Therapie des Fibromyalgiesyndroms (2017)

12 | S3-Leitlinie Posttraumatische Belastungsstérung 155-001 X X X
(2019)

13 | S3-Leitlinie Screening, Diagnostik und Behandlung 076-006 X X X
des schadlichen und abhangigen Tabakkonsums
(2015)

14 | S3-Leitlinie Autismus-Spektrum-Stérungen im 028-018 X X X
Kindes-, Jugend- und Erwachsenenalter, Teil 1:
Diagnostik (2016)

15 | S3-Leitlinie Autismus-Spektrum-Stérungen im 028-047 X X
Kindes-, Jugend- und Erwachsenenalter, Teil 2:
Therapie (2021);

16 | S3-Leitlinie ADHS bei Kindern, Jugendlichen und 028-045 X X X
Erwachsenen (2018); S3-Leitlinie Autismus-
Spektrum-Stérungen im Kindes-, Jugend- und
Erwachsenenalter, Teil 2: Therapie (2021)

17 | S3-Leitlinie Funktionelle Kérperbeschwerden (2018) | 051-001

18 | S3-Leitlinie Medikamentenbezogene Beschwerden 038-025 X X
(2020)

19 | S3-Leitlinie Diagnostik und Therapie bei 051-026 X X
Essstorungen (2018)

20 | S3-Leitlinie Psychoonkologische Diagnostik, 032- X
Beratung und Behandlung von erwachsenen 0510L
Krebspatienten (2014)

21 | S3 LL Borderline-Personlichkeitsstorung 038-015 X X

(Konsultationsfassung, 2022)
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Liebe Leitlinienentwicklerinnen und -entwickler, liebe Kolleginnen
und Kollegen,

wir mochten uns ganz herzlich dafur bedanken, dass Sie sich die Zeit
nehmen, uns einige Fragen im Zusammenhang mit der
Leitlinienentwicklung zu beantworten!

Es geht in den folgenden Fragen vor adllem darum, bisherige
Erfahrungen der Leitlinienentwickler*innen im psychiatrischen
Bereich zu erfassen sowie Chancen und Herausforderungen, die an
eine Implementierung eines dynamischen Aktualisierungskonzeptes
von Leitlinienentwicklungen gebunden wdaren, zu erheben. Ein
weiterer Abschnitt beschaftigt sich explizit mit den Erfahrungen und
Bedingungen fur einen gelungenen Einbezug der Perspektive von
Betroffenen und Angehorigen bei der Entwicklung und
Weiterentwicklung von Leitlinien.
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A Allgemeine Informationen

Al. Welches Datum ist heute?

[,

Bitte eintragen: I P O B O PO O B O B R B
], Weiblich
geschl 0 A2, Wie ist Ihr Geschlecht? L], Mdannlich
| ],  Divers

alt 0 A3. Wie alt sind Sie? LILJ Jahre
schulo Ad4. Welchen hochsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie?
], Keinen Schulabschluss
L], Noch in schulischer Ausbildung
[, Haupt- oder Volksschulabschluss
(] Abschluss der PonTeChnischen .Oberschule .10. KIos;e (vor 1965: 8. Klasse),

4 Realschulabschluss (Mittlere Reife) oder gleichwertiger Abschluss
s Fachhochschul- oder Hochschulreife/Abitur (Gymnasium bzw. Erweiterte Oberschule)
L], Sonstigen Schulabschluss (bitte nennen):
auvsb_.0 A5. Welchen hochsten beruflichen Ausbildungsabschluss haben Sie?
], Keinen beruflichen Abschluss
[ ], Abgeschlossene Lehre/Berufsausbildung (beruflich-betriebliche Berufsausbildung)
[ Foqhschulobschluss (.beruflich—schulische Ausbildung: Berufsfochschule, Handelsschule,

3 Meisterschule, Technikerschule, Berufs- oder Fachakademie)
By Fachhochschulabschluss oder Hochschul-/UniversitGtsabschluss
s Postgraduierung (Promotion)

Sonstigen Berufsabschluss (bitte nennen):
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Aé. Welche berufliche/akademische Qualifikation (Themenfeld) haben Sie?

e (z.B. Psychiater*in, Psycholog*in, Soziolog*in, Ergotherapeut*in, Pflegefachkraft, ...)
A7. Aus welchem Tatigkeitsbereich beziehen Sie lhre Expertise fur die

?f,f“wf*o Leitlinienentwicklung? Wo wirden Sie aktuell den Schwerpunkt Ihrer Tatigkeit sehen?
Bitte wdhlen Sie nur eine Antwortoption.

L], Tatigkeit in der Versorgung von Menschen mit psychischen Stérungen

(], Tatigkeit in Wissenschaft, Forschung und Lehre

[ Tatigkeit in Organisationen und Gesundheitspolitik (z.B. Selbsthilfeorganisationen,

& Arztekammern, Fachgesellschaften, Krankenkassen, Ministerien, ...)
ll_anz_0

A8. An wie vielen Leitlinienprozessen waren bzw. sind Sie beteiligt?

L JL J Anzanhl Leitlinien

A9. In welcher Entwickler*innengruppe waren bzw. sind Sie beteiligt?
(Mehrfachnennungen moglich)

L],
L,
L],
L],

Steuer-, Redaktions- oder Koordinationsgruppe
Expert*innengruppe
Konsensusgruppe

Sonstiges (bitte nennen)
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B Bisherige Leitlinienentwicklung in der Psychiatrie

Anhang 5

Ublicherweise werden $3-Behandlungsleitlinien fir psychische Erkrankungen unter der Beteiligung
von Fachexpert*innen, Interessensvertreter*innen sowie Betroffenen- und
Angehdrigenvertreter*innen entwickelt und alle 3-5 Jahre vollstandig aktualisiert. Wir méchten im

Folgenden gern lhre bisherigen Erfahrungen im Zusammenhang mit zurickliegenden

Leitlinienentwicklungs- und
-aktualisierungsprozessen erfragen.

B1. Im Folgenden finden Sie Aussagen zur klassischen Leitlinienentwicklung.
Bitte geben Sie jeweils an, inwieweit Sie den Aussagen zustimmen.

einheitlichen Standard zwischen
verschiedenen Leitlinien bei.

Es ist sinnvoll, dass Fachverbdnde die
kllc_0 Entwicklung und Aktualisierung von ],
Behandlungsleitlinien koordinieren.

Die Zusammenarbeit der verschiedenen
Kid.o Akteur*tinnen verlduft bei bisherigen ],
Leitlininenentwicklungen konstruktiv.

Der Zeitraum von 3-5 Jahren sichert, dass
kie .o sich neue wissenschaftliche Erkenntnisse bis | |,
zur Aktualisierung einer Leitlinie festigen.

Verschiedene Interessengruppen werden
KITf_0 bei der Zusammensetzung des Leitlinien- L],
gremiums unzureichend berUcksichtigt.

Es stehen ausreichend finanzielle

ki1g_0 Ressourcen fUr die Leitlinienarbeit zur [,
\/arfli~ in~
Ui o Das Engagement bei der Leitlinienarbeit D
. 1

wird nicht angemessen anerkannt.

Ein hoher Aufwand fUr die Aktualisierung
kI1i_0 von Behandlungsleitlinien fOhrt zu ],
Verzdgerungen im Aktualisierungsturnus.

Die Aktualisierung von Behandlungsleitlinien 7
1

e sollte zOgiger erfolgen als derzeit praktiziert.

Bei Verdffentlichung einer Behandlungs-
KITk_0 leitlinie sind die zugrundeliegenden
Forschungsarbeiten hé&ufig bereits Gberholt.

HP

L1,

L1

L]

L1
L1,

L1

L1

L1

[

[

[

L1

[
[

s

[

[

P

L4

ny

ny

ny
y

y

L4

ny

s

s

s

L

s
s

s

s

s

Stimme . . .
Uber- Shrﬂme Teils/ Stimme Shlrlnmz Wek']B
haupt ener Teils eher zu \eHICI i
. nicht zu ganz zu nicht
nicht zu
Ich bin mit dem bisherigen Prozedere der
a0 Leitlinienentwicklung grundsétzlich L O O O Os | L
— i Fei A Al
Die methodischen Vorgaben der AWMEF for
die Leitlinienentwicklung tragen zu einem
Kib_o - L e O, s | U

P

s

P

[

P
s

P

s

P
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klassischen Leitlinien.
Bitte geben Sie jeweils an, inwieweit Sie den Aussagen zustimmen.

Stimme

B2. Im Folgenden finden Sie Aussagen zur Anwendung, Verbreitung und Umsetzung der

Interessierten leicht moglich.

Druck-/Printversionen sind in Anbetracht
kzb.o gesellschaftlicher Digitalisierungsprozesse L1, [,
nicht mehr zeitgemasB.

Leitlinien finden zu selten BerUcksichtigung
Kze.0 in der Versorgung von Menschen mit ], [,
psychischen Erkrankungen.

Es bedarf eines Zeitraums von 3-5 Jahren,
kzd0 - damit sich Behandler*innen gut in die L], [,
Leitlinie einarbeiten kdnnen.

s

s

s

L

ny

L

s

s

s

. Stimme . . Stimme Weil3
Uber- e Teils/ Stimme voll und Bt
haupt . Teils eher zu .
el nicht zu ganz zu nicht
Der Zugang zu Leitlinienwissen ist fur alle
K120 L, O, O O Os |

WP

P

s
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C Dynamische Leitlinienentwicklung (Living Guideline) in der Psychiatrie

Bis dato ist vorgesehen, dass Leitlinien alle 3-5 Jahre vollstdndig Uberarbeitet werden. Das
bedeutet, dass sich Behandlungsempfehlungen auf den zum Zeitpunkt der Entwicklung
existierenden Kenntnisstand beziehen. Neue Erkenntnisse finden erst bei Neuauflage einer Leitlinie
Eingang in die Behandlungsempfehlungen. Der zugrundeliegende Wissensstand verdndert sich
jedoch kontinuierlich.

Vor diesem Hintergrund wurde das Konzept der sogenannten ,,Living Guidelines* entwickelt.
Dieses basiert auf einer dynamischen Aktualisierung von Leitlinien. Dynamisch bedeutet in diesem
Kontext, dass neue Forschungserkenntnisse fortlaufend in bereits existierende Leitlinien
miteinflieBen. Anstelle einer Neuauflage der gesamten Leitlinie ist eine kontinuierliche
Aktualisierung von ausgewdhlten Behandlungsempfehlungen moglich. Eine dynamische
Aktualisierung ist gleichzeitig mit einer Digitalisierung der entsprechenden Leitlinien verknupft. So
sollen Entwicklungsprozesse unterstUtzt durch eine spezifische Software-Infrastruktur automatisiert
und vereinheitlicht werden. Die Living Guidelines sollen digital zur VerfGgung stehen, damit
Nutzer*innen auf die aktuellsten Empfehlungen zugreifen kénnen.

Im Folgenden interessieren uns lhre Vorstellungen und Erwartungen im Zusammenhang mit einer
Umsetzung von Living Guidelines.

Ig1_0 C1. Haben Sie vom Konzept der "Living Guidelines" zuvor schon mal gehort?
0, Ja
[ 1o Nein

C2. Im Folgenden finden Sie Aussagen zur Entwicklung einer Living Guideline.
Bitte geben Sie jeweils an, inwieweit Sie den Aussagen zustimmen.

Stimme

. Stimme . . Stimme Weil
Uber- her Teils/ Stimme vol und ich
haupt £ Teils eher zu )
- nicht zu ganz zu nicht
Eine dynamische Aktualisierung von
lg20.0 Behandlungsleitlinien ist grundsatzlich L U, Us Ule Lls | Ll
sinnvoll.
Mit Living Guidelines lieBe sich der aktuelle
G250 Wlssgnschofﬂlche Erkgnnfn!ssfond be_gser D D D D D D
abbilden als mit herkdmmlich aktualisierten ! 2 3 4 5 6
Leitlinien.

Im psychiatrischen Bereich ist eine

lgzc 0 dynamische Aktualisierung von I P P I e A e
Behandlungsleitlinien nicht erforderlich.

Arbeitsprozesse lieBen sich bei einer
lg2d 0 dynamischen Aktualisierungim Rahmendes [ |, [ ], [J, []. [Js | [,
Living-Guideline-Prozesses dkonomisieren.

Die EinfGhrung von Living Guidelines

lgze .0 ermdglicht eine methodische U U, Us Ue Lls | Ll
Vereinheitlichung verschiedener Leitlinien.
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Stimme
Uber-
haupt

nicht zu

Stimme
eher
nicht zu

Teils/
Teils

C2. Im Folgenden finden Sie Aussagen zur Entwicklung einer Living Guideline.
Bitte geben Sie jeweils an, inwieweit Sie den Aussagen zustimmen.

Stimme
eher zu

Stimme
voll und
ganz zu

WeiB
ich
nicht

Ig2f_0

lg2g_0

Ig2h_0

Ig2i_0

I92j_0

Ig2k_0

Die Entwicklung von digitalen Leitlinien ist
zeitgemas.

Eine dynamische Aktualisierung von
Leitlinien ware zwangsldufig mit dem Risiko
inflationdrer Anderungen von
Empfehlungen verbunden.

Verbindliche Kriterien fUr eine erforderliche
Anderung von Empfehlungen sind schwierig
zuU definieren.

Eine st&ndige Beteiligung des Leitlinien-
gremiums wdre bei einer fortlaufenden
Aktualisierung schwierig umzusetzen.

Bei einer dynamischen Aktualisierung
besteht die Gefahr, dass die Beteiligung
von Betroffenen- und
Angehdrigenvertreter*innen nicht so gut

~AaAlA A~

Notwendige Ressourcen und erwartbarer
Nutzen stehen bei EinfGhrung von Living
Guidelines in einem Missverhdltnis.

P

HI P

TP

I P

TP

I P

s

s

s

s

s

s

L4

P

L1

y

L1

y

s

s

Ls

s

s

s

WP

s

L

P

[

P

193_0

C3. In welchen regelmaBigen Zeitintervallen sollte nach aktueller wissenschaftlicher
Evidenz im Rahmen der dynamischen Leitlinienentwicklung gesucht werden?

Alle| ][ |Monate




Akronym: Guide2Guide
Forderkennzeichen: 01VSF20023

Anhang 5

Stimme
Uber-
haupt

nicht zu

nicht zu

Stimme
eher zu

Stimme
voll und
ganz zu

C4. Im Folgenden finden Sie Aussagen zur Anwendung, Verbreitung und Umsetzung der Living
Guideline.
Bitte geben Sie jeweils an, inwieweit Sie den Aussagen zustimmen.

Weil3
ich
nicht

lg4a_0

lg4b_0

lg4c_0

Ig4d_0

Ig4e_0

Ig4f_0

Der Effekt auf die Patientenversorgung
durch eine dynamische
Leitlinienentwicklung wird nicht wesentlich
sein.

Living Guidelines werden in Zukunft eine
wichtige Rolle spielen.

Bei einer dynamischen Aktualisierung von
Leitlinien ware die Herausforderung,
Neuerungen regelmdaBig zu verbreiten, zu
groB.

Eine dynamisch aktualisierte Behandlungs-
leitlinie wirde von Behandler*innen mehr
genutzt werden als herkbmmlich
aktualisierte Leitlinien.

Digitale, dynamisch aktualisierte Leitlinien
wulrden von verschiedenen
Nutzer*innengruppen nicht in gleichem
MaBe angewandt werden kénnen.

Behandler*innen fiele es schwer, bei
dynamisch aktualisierten Empfehlungen auf
dem aktuellen Stand zu bleiben.

L,

L],

L,

L,

it

L,

HP

L1,

HP

WP

L1

L

s

s

s

s

s

ny

ny

P

L

ny

ny

s

Ls

s

s

s

L

P

L

s

s

P

Hp

C5. In welcher Form sollten Behandlungsleitlinien veroffentlicht werden? (Mehrfachnennungen
maoglich)

L,
L,
L,
L,
L,

Webseite (z.B. Uber AWMF und Fachgesellschaften) igsa o

ApPpP Ig5b_0
zusAtzliche Druck-/Printversionen igsc_o
Wartezimmerflyer igsd o

Sonstiges (bitte nennen) igse o

Igbea_0
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Cé. Denken Sie, dass sich an die Entwicklung einer Leitlinie ein Projekt, in welchem die

Ig6_0 Umsetzung in den Versorgungsalltag gefordert wird (Implementierungsprojekt),
anschlieBen muss?

0, o

[ o Nein

C7. Worin sehen Sie die groBte Herausforderung bei der EinfuUhrung von Living

197_0 s
Guidelines?

Ig8_0 C8. Worin sehen Sie den groBten Nutzen bei der Einfihrung von Living Guidelines?
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D Beteiligung von Betroffenen- und Angehorigenverireter*innen an der
Leitlinienentwicklung

Es soll im Folgenden um den Einbezug der Betroffenen- und Angehorigenperspektiven bei der
Entwicklung und Aktualisierung von Leitlinien gehen. Wir mdchten gern lhre bisherigen
Erfahrungen im Zusammenhang mit der Partizipation von Angehdrigen und Betroffenen in den
Leitlinienentwicklungs- und -aktualisierungsprozessen erfragen.

D1. Wie gut gelingt bisher die Einbindung der Betroffenenperspektive in die
Leitlinienarbeit?

Der Wert 1 bedeutet die Einbindung gelingt ,,sehr schlecht” und der Wert 10 bedeutet
die Einbindung gelingt ,,sehr gut”

sehr
schlech sehr
T gut

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

[] [] [] [] [] [] [] [] [] []

D2. Wie gut gelingt bisher die Einbindung der Angehdrigenperspektive in die
Leitlinienarbeit?

Der Wert 1 bedeutet die Einbindung gelingt ,,sehr schlecht” und der Wert 10 bedeutet
die Einbindung gelingt ,,sehr gut*

sehr
schlech sehr
i gut
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
[] [] [] [] [] [] [] []

D3. Im Folgenden finden Sie einige Aussagen zur Partizipation von Betroffenen und Angehorigen.
Bitte geben Sie jeweils an, inwieweit Sie den Aussagen zustimmen.

fimm . . .
S.. e Stimme . . Stimme WeiB
Uber- Teils/ Stimme A
eher . voll und ich
haupt . Teils eher zu .
. nicht zu ganz zu nicht
nicht zu

Die Einbindung von Betroffenen- und

Angehdrigenvertreterinnen ist fir die L, Lls Ll Uls | L,
Qualitat einer Leitlinienarbeit zentral.

Diskrepanzen zwischen wissenschaftlicher

Evidenzlage und der Perspektive von U1, U, Os e Os | Ll
Betroffenen und Angehdrigen sind héaufig.
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D3. Im Folgenden finden Sie einige Aussagen zur Partizipation von Betroffenen und Angehorigen.
Bitte geben Sie jeweils an, inwieweit Sie den Aussagen zustimmen.

STMe stmme i stmme | STmme | Weis
h t eher Teil h voll und ich
aup nicht zu ets eherzy ganz zu nicht
nicht zu
Die Uberwindung von Diskrepanzen
zwischen wissenschaftlicher Evidenzlage
ba3c_0
e und der Perspektive von Betroffenen und L] I L] 2 ] 3 L] 4 L] 5 L] 6
Angehdrigen gelingt ausnahmslos gut.
Die Erfahrungsexpertise von Betroffenen
pasd 0 wird in der Leitlinienarbeit angemessen 1, U, Ols e Os | Ll
wertgeschatzt.
Die Erfahrungsexpertise von Angehdrigen
pase 0 wird in der Leitlinienarbeit angemessen 1, O, Us U s | Ul
wertgeschatzt.
Bei der Konsensfindung finden Betroffene
past 0 und Angehdrige gleichberechtigt zu den U1, 0, Os e Os | Ll

Fachexpert*innen BerUcksichtigung.

ba3g.0 Betroffene und Angehdrige sind bei der (]
- Leitlinienarbeit ausreichend reprdsentiert. !
Betroffene und Angehdrige verfGgen Uber
o 0 das notwendige methodische Hintergrund-

wissen, um bei der Leitlinienarbeit D‘
gleichberechtigt mitzuwirken.

Barrieren fUr Betroffene und Angehdorige
(z.B. RGumlichkeiten, finanzielle

ba3di 0 Aufwendungen, Reisetatigkeiten, ],
Pausengestaltung) werden nicht wirksam
ahaehaoiit

WP

L1,

L1,

s

s

s

P

L4

y

s

s

s

P

s

Hp

ba4_0 .
beinhalten.

D4. Eine dynamische Leitlinie sollte eine Betroffenen- und Angehodrigenversion

L], Ja

[ o Nein
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Herzlichen Dank, dass Sie sich Zeit fUr die Beantwortung dieses
Fragebogens genommen haben.

Bitte schicken Sie den ausgefullten Fragebogen mithilfe des
beiliegenden RUckumschlags an das Studienteam der Universitat
Leipzig zurUck.

Wir wunschen Ihnen alles Gutel

Ihr Guide2Guide-Studienteam
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Tabelle 6.1: Soziodemographische Charakteristika der Leitlinienmitwirkenden

Gesamt Fachexpert*innen Betroffenen- und
Angehorigen-
vertreter*innen

N (%) 15 (100,0) 11(77,3) 4(26,7)
Geschlecht, n (%)

weiblich 6 (40,0) 4 (36,4) 2 (50,0)

mannlich 9 (60,0) 7 (63,6) 2 (50,0)
Alter in Jahren, M (SD) 57,5 (10,5) 53,4 (9,1) 67,5 (7,0)

Range 33-76 33-67 60-76
Hochster Schulabschluss, n (%)

Abitur 15 (100,0) 11 (100,0) 4(100,0)
Hoéchste Berufsausbildung, n (%)

Fachhochschul- oder Universitatsabschluss 5(33,3) 1(9,1) 4 (100,0)

Postgraduierung/ Promotion 10 (66,7) 10 (90,9) 0
Beschdaftigungssituation?, n (%)

vollbeschiftigt (= 35h) 10 (66,7) 10 (90,9) 0

teilzeitbeschaftigt (15-23h) 1(6,7) 0 1(25,0)

in Rente 2(13,3) 0 2 (50,0)

Sonstiges 3(20,0) 1(9,1) 2 (50,0)
beruflicher Schwerpunkt, n (%)

Versorgung von Betroffenen 5(50,0) n/a

Wissenschaft, Forschung, Lehre 3(30,0) n/a

Organisation und Gesundheitspolitik 2(20,0) n/a
Leitungsposition, n (%) 8(80,0) n/a
Berufserfahrung in Jahren, M (SD) 26,2 (9,7) 26,2 (9,7) 0

Range 7-43 7-43
Leitlinienerfahrung in Jahren, M (SD) 8,9 (6,2) 10,3 (5,8) 5,3 (6,6)

Range 1-22 2-22 1-15
Anzahl Leitlinien, M (SD) 3,1(2,2) 3,27 (2,4) 2,8(1,7)

Range 1-8 1-8 1-5
Funktion im Leitlinienprozess?, n (%)

Steuer-, Redaktions- oder Koordinationsgruppe 9 (60,0) 5 (45,5) 4(26,7)

Expert*innengruppe 7 (46,7) 6 (54,5) 1(25,0)

Konsensusgruppe 11 (73,3) 9(81,8) 2 (50,0)

Sonstiges 3(20,0) 2(18,2) 1(25,0)
bereits Erfahrungen mit Living Guidelines, n (%) 1(6,7) 1(9,1) 0
vertretene Interessengruppe?, n (%)

Betroffene n/a 1(33,3)

Angehorige n/a 2 (66,7)
Anmerkungen. 1 = Mehrfachantworten maoglich; 2 = eine Person gab beide Interessengruppen an und ist daher nicht in der Tabelle
aufgefiihrt. n/a = Fragebogen fiir die Gruppe enthielt Item nicht
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Tabelle7.1: Vergleich der in den Leitlinien bzw. Leitlininereports beschriebenen Methodik

zu berichtender Aspekt laut AWMF N
Leitfaden zur Erstellung des (gesamt
Leitlinienreports N=18)
Zusammensetzung der Leitliniengruppe
Beteiligte Berufsgruppen Auflistung der Mitglieder der verschiedenen
Leitliniengruppen (z.B. Leitlinienkoordination,
Steuerungsgruppe, Konsensgruppe) 17
Auflistung der Mandatstrager/Stellvertreter der beteiligten
Fachgesellschaften und Organisationen 18
Auflistung der Fachrichtungen/Berufsgruppen 2
Berticksichtigung der Ansichten fehlt 3
und Praferenzen der Keine Beteiligung 1
Zielpopulation 1Verein/Vertreter*in 5
2 Verein/Vertreter*in 4
3 Verein/Vertreter*in 1
4-6 Verein/Vertreter*in 4
Genauigkeit: Recherche, Auswahl und Bewertung wissenschaftlicher Belege
Leitlinienadaption/Verwendung
existierender Leitlinien 16
Systematische Leitlinienrecherche | GIN 9
in folgenden Datenbanken... NICE 6
AWMF 5
SIGN 4
PubMed 4
guidelines.gov 3
AzQ 2
AkdA 2
NGC 2
Leitlinienauswahl Einschlusskriterien angegeben 13
Leitlinienbewertung nach DELBI 13
Leitliniensynopse 4
Systematische Recherche nach
Evidenz 18
Auswahl der Evidenz 15
Bewertung der Evidenz nach... SIGN 7
AMSTAR 4
Cochrane Risk of Bias Tool 3
QUADAS Tool 2
OCEBM 8
NICE 3
SIGN 2
GRADE 1
Exxles & Mason 1
Nicht angegeben 2
Verknipfung von Evidenz und
Empfehlung nach GRADE 10
Formulierung und Graduierung
von Empfehlungen 18
Strukturierte Konsensfindung

Externe Begutachtung und Verabschiedung
Externe Begutachtung Digitale Vor-Veroffentlichung 4
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Vorstellung auf Kongressen 1
Begutachtung durch externen Reviewer 1
Fehlt/nicht durchgefiihrt 12
Verabschiedung durch Vorstande
der herausgebenden
Fachgesellschaften/Organisationen 12
Verbreitung und Implementierung
Konzept zur Verbreitung und Veroéffentlichung auf Website 14
Implementierung Vorstellung auf wissenschaftlichen Kongressen 10
Publikationen in (Fach-)Zeitschriften 7
Veroffentlichung als Buchform/Druckfassung 6
Unterstiitzende Materialien fur die | Patientenleitlinie 3
Anwendung der Leitlinie Kurzfassung 11
Gliltigkeitsdauer und Aktualisierungsverfahren
Gultigkeitsdauer 4 Jahre 3
5 Jahre 15
Aktualisierungsverfahren geplante Aktualisierung entsprechend Giiltigkeit 17
Addendum oder Einleitung Aktualisierungsverfahren sofern
neuer Kenntnisstand 10
Angabe Aktualisierungskoordination/-verantwortung 13
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Titelseite

Template Leitlinienreport
S3-Leitlinie

[Titel der Leitlinie]

Version [X.X] — [Monat] [Jahr]

AWMEF-Registernummer: XXX-XXX

Anhang 8: Template Leitlinienreport
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Impressum

Herausgeber

Namentliche Nennung

Autoren des Leitlinienreports

Namentliche Nennung

Federflihrende Fachgesellschaft(en) der Leitlinie

Namentliche Nennung

Beteiligte Fachgesellschaft(en) der Leitlinie /Am Konsensprozess beteiligte Fachgesellschaft(en)
Namentliche Nennung

Koordination und Redaktion

Methodische Unterstiitzung und Moderation

Nennung der beteiligten Institutionen und ggf. Personen

Kontakt/Korrespondenz

Ansprechpartner mit Kontaktdaten (allgemeine Leitlinien e-mail)

Stand

Datum des Methodenreports

Zitierweise des Leitlinienreports/Bitte wie folgt zitieren

[namentliche Nennung der Herausgeber] (Hrsg.): [Titel der Leitlinie], Leitlinienreport X.X, [Jahr],
AWMF Registernummer: XXX-XXX, http://[link].html, (Zugriff am TT.MM.JJJJ)
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Abkiirzung | Erlduterung
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1. Geltungsbereich und Zweck

1.1 Begriindung fiir die Auswahl des Leitlinienthemas

1.2 Zielorientierung der Leitlinie

Abschnitt zu Zielen kann aus der Langfassung (1.1 Zielsetzung und Fragestellung) iibernommen
werden. Fragestellungen werden in einen folgenden Abschnitt (s.u. 3.1) behandelt.

1.3 Zielpopulation

Kann aus der Langfassung (1.3 Patient*innenzielgruppe) iibernommen werden.

1.4 Versorgungsbereich

Kann aus der Langfassung (1.2 Versorgungsbereich) libernommen werden.

1.5 Anwenderzielgruppe/Adressat*innen

Kann aus der Langfassung (1.4 Adressaten) libernommen werden.
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2. Zusammensetzung der Leitliniengruppe

2.1 Beteiligte Fachgesellschaften und Organisationen

Kann aus der Langfassung (4.2 Beteiligte Fachgesellschaften und Organisationen) ibernommen
werden. Dabei kann fiir jede Untergruppe (z.B. Steuergruppe, Expertengruppe, Konsensgruppe etc.)
eine eigene Tabelle erstellt werden.

Tabelle 1: Mitglieder der Leitliniengruppe — Steuergruppe

Fachgesellschaft/ Organisation Mandatstragende Stellvertretende

z.B. DGPPN Deutsche Gesellschaft | Max Mustermann Erika Musterfrau
flir Psychiatrie und
Psychotherapie,
Psychosomatik und
Nervenheilkunde

Tabelle 2: Mitglieder der Leitliniengruppe — Konsensgruppe

Fachgesellschaft/ Organisation Mandatstragende Stellvertretende

z.B. DGPPN Deutsche Gesellschaft | Max Mustermann Erika Musterfrau
flir Psychiatrie und
Psychotherapie,
Psychosomatik und
Nervenheilkunde

[GGf.: Folgende Fachgesellschaften wurden aufSerdem fiir den Leitlinienprozess angefragt:

- Deutsche Gesellschaft XXXX

Aufgrund von [Begriindung] konnten diese nicht teilnehmen / Diese haben auf die Anfrage jedoch
nicht reagiert und keine Mandatstragenden benannt.]

2.2 Patient*innen-/Angehérigenbeteiligung
Kann aus der Langfassung (4.3 Patient*innen/Biiger*innenbeteiligung) libernommen werden.

Tabelle 2: Mitglieder der Leitliniengruppe — Konsensgruppe

Fachgesellschaft/ Organisation Mandatstragende Stellvertretende
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z.B. BPE Bundesverband Max Mustermann Erika Musterfrau
Psychiatrie-Erfahrener
e. V.

Falls keine Patient*innen/Angehérigenbeteiligung stattgefunden hat, bitte Griinde darlegen und
beschreiben, wie die Patient*innenperspektive dennoch beriicksichtigt wurde.
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3. Genauigkeit/Methodik der Leitlinienentwicklung/
Methodologische Exaktheit

3.1 Formulierung von klinisch relevanten Fragestellungen

Ggfs. kann der Abschnitt zu Fragestellungen aus der Langfassung (1.1 Zielsetzung und Fragestellung)
libernommen werden. Bitte erldutern Sie dazu wie die Fragestellungen generiert wurden.

3.2 Verwendung existierender Leitlinien/Leitlinienadaptation

Wurden bereits existierende Leitlinien als Grundlage verwendet, bzw. ggfs. Adaptiert? Wenn ja, bitte
Angaben zu folgenden Arbeitsschritten machen:

1. Leitlinienrecherche: Art der Recherche (z.B. systematisch, Handsuche), Datenbanken,
Suchzeitraum, Suchbegriffe, Treffermenge

2. Auswahl der Leitlinien: Ein- und Ausschlusskriterien, Anzahl der im Volltext gesichteten
Leitlinien, Anzahl der Reviewer, Anzahl/Auflistung eingeschlossener und ausgeschlossener
Leitlinien (inkl. Ausschlussgrund)

3. Methodische Bewertung der Leitlinien: Anzahl der Bewertenden, Instrument (z.B. DELBI),
Ergebnisse

4. Synopse der eingeschlossenen Leitlinien



Akronym: Guide2Guide
Forderkennzeichen: 01VSF20023

Bsp. Tabelle Leitliniensynopse

Anhang 8

Leitlinie Jahr | Hrsg. | Empfehlungen Methodische | Anmerkungen | Fazit
Bewertung /Notizen
Themal Thema 2 der LL (B,
GoR | LoE GoR | LoE GoR | LoE | nach DELBI)

Anmerkungen. GoR = Grade of Recommendation (Empfehlungsgrad); LoE = Level of Evidence (Evidenzklasse); n.a. = nicht angegeben
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3.2 Recherche, Auswahl und Bewertung der Evidenz

3.2.1 Systematische Recherche

Abschnitt zur systematischen Recherche kann aus der Langfassung (5.2 systematische Recherche und
Auswahl der Evidenz) ibernommen werden. Dabei bitte genauere Angaben zur Recherchestrategie
machen, u.a. zu:

- Fragestellungen (z.B. mit Hilfe des PICO Schemas)

- Datenbanken/Quellen

- Suchzeitraum

- Suchstrategie

- Anzahl gefundener Publikationen/Treffermengen
3.2.2 Auswabhl der Evidenz
Abschnitt zur Auswahl der Evidenz kann aus der Langfassung (5.2 systematische Recherche und
Auswahl der Evidenz) ibernommen werden. Dabei bitte genauere Angaben zum Screeningprozess
machen, u.a. zu:

- Anzahl der im Abstract und im Volltext gesichteten Publikationen
- Ein- und Ausschlusskriterien
- Anzahl ein- und ausgeschlossener Publikationen inkl. Ausschlussgrund
- Anzahl der Reviewer
[Darstellung ggf. in einem PRISMA Flow-Chart.]

Bsp. PRISMA Flow-Chart

Pro Suche Angabe von Datenbank(en), Suchbeqgriff(e), Zeitraum, Trefferzahl gesamt;
1. Schritt: Titel/Abstract Screening

Ausschluss: Anzahl + ggf. Angabe der Grinde
"l zusammentassend

v

Anzahl der zu bewertenden Publikationen + ggi. zusalzliche Literatur von Expert*innen
2. Schritt. Volitextscreening

| Ausschluss: Anzahl + Angabe der Grunde pro Volltext

3.2.3 Bewertung der Evidenz und Evidenzgraduierung
Abschnitt zur kritischen Bewertung der Evidenz kann aus der Langfassung (5.3 kritische Bewertung
der Evidenz) ibernommen werden. Dabei bitte u.a. genauere Angaben machen zu:
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- Methodische Bewertung der Evidenz: verwendete Instrumente (z.B. AMSTAR fiir aggregierte
Evidenz, SIGN Checkliste oder Cochrane Risk of Bias Tool fiir Primdrstudien), Anzahl der
Bewertenden, Ergebnisse

- Evidenzgraduierung

Bsp. Schema der Evidenzgraduierung nach SIGN

Grad | Beschreibung

1++ | Qualitativ hochwertige Metaanalysen, Systematische Ubersichten von RCTs, oder RCTs mit
sehr geringem Risiko systematischer Fehler (Bias)

1+ Gut durchgefiihrte Metaanalysen, Systematische Ubersichten von RCTs, oder RCTs mit
geringem Risiko systematischer Fehler (Bias)

1- Metaanalysen, Systematische Ubersichten von RCTs, oder RCTs mit hohem Risiko
systematischer Fehler (Bias)

2 ++ | Qualitativ hochwertige systematische Ubersichten von Fall-Kontroll- oder Kohortenstudien
ODER Qualitativ hochwertige Fall-Kontroll- oder Kohortenstudien mit sehr niedrigem
Risiko systematischer Verzerrungen (Confounding, Bias, ,,Chance”) und hoher
Wahrscheinlichkeit, dass die Beziehung ursachlich ist

2+ Gut durchgefiihrte Fall-Kontroll-Studien oder Kohortenstudien mit niedrigem Risiko
systematischer Verzerrungen (Confounding, Bias, ,,Chance”) und moderater
Wahrscheinlichkeit, dass die Beziehung ursachlich ist

2- Fall-Kontroll-Studien oder Kohortenstudien mit einem hohen Risiko systematischer
Verzerrungen (Confounding, Bias, ,,Chance”) und signifikantem Risiko, dass die Beziehung
nicht ursachlich ist

3 Nicht-analytische Studien, z.B. Fallberichte, Fallserien

4 Expertenmeinung
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Bsp. Schema der Evidenzgraduierung nach dem Oxford Centre for Evidence-Based Medicine (2011)
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Oxford Centre for Evidence-Based Medicine 2011 Levels of Evidence

Anhang 8

Question

[Step 1
(Level 1%)

Step 2
(Level 2%)

Step 3
(Level 3%)

tep 4
Level 4*)

[Step 5 (Level 5)

How common is the
iproblem?

Local and current random sample
surveys (or censuses)

Systematic review of surveys
that allow matching to local
lcircumstances**

Local non-random sample**

ICase-series™*

n/a

Is this diagnostic or
imonitoring test
accurate?

Diagnosis)

Systematic review

of cross sectional studies with
lconsistently applied reference
standard and blinding

Individual cross sectional
studies with consistently
lapplied reference standard and
blinding

Mon-consecutive studies, or studies without
lconsistently applied reference standards**

ICase-control studies, or
"poor or non-independent
reference standard**

Mechanism-based
reasoning

What will happen if
we do not add a

Systematic review
lof inception cohort studies

Inception cohort studies

ICohort study or control arm of randomized trial*

[Case-series or case-
control studies, or poor

n/a

intervention help?
Treatment Benefits)

lof randomized trials or n-of-1 trials

lor observational study with
ldramatic effect

lstudy **

studies, or historically
icontrolled studies**

therapy? lquality prognostic cohort
Prognosis) lstudy **
Does this Systematic review Randomized trial MNon-randomized controlled cohort/follow-up ICase-series, case-control [Mechanism-based

reasoning

What are the
COMMON harms?
Treatment Harms)

Systematic review of randomized
trials, systematic review

lof nested case-control studies, n-
lof-1 trial with the patient you are
raising the question about, or
lobservational study with dramatic
leffect

Individual randomized trial
lor (exceptionally) observational
study with dramatic effect

Non-randomized controlled cohort/follow-up
istudy (post-marketing surveillance) provided
there are sufficient numbers to rule out a
lcommon harm. (For long-term harms the
duration of follow-up must be sufficient.)**

What are the RARE
lharms?
Treatment Harms)

Systematic review of randomized
trials or n-of-1 trial

Randomized trial
lor (exceptionally) observational
study with dramatic effect

ICase-series, case-control,
lor historically controlled
studies®*

Mechanism-based
reasoning

s this (early
Eetection) test
orthwhile?
Screening)

Systematic review of randomized
trials

Randomized trial

Non -randomized controlled cohort/follow-up
lstudy**

ICase-series, case-control,
lor historically controlled
studies**

Mechanism-based
reasoning

* Level may be graded down on the basis of study quality, imprecision, indirectness (study PICO does not match questions PICO), because of inconsistency between
studies, or because the absolute effect size is very small; Level may be graded up if there is a large or very large effect size.

** As always, a systematic review is generally better than an individual study.

How to cite the Levels of Evidence Table
OCEBM Levels of Evidence Working Group*. "The Oxford 2011 Levels of Evidence".
Oxford Centre for Evidence-Based Medicine. http://www.cebm.net/index.aspx?o=5653

* OCEBM Table of Evidence Working Group = Jeremy Howick, Iain Chalmers (James Lind Library), Paul Glasziou, Trish Greenhalgh, Carl Heneghan, Alessandro Liberati, Ivan Moschetti,
Bob Phillips, Hazel Thornton, Olive Goddard and Mary Hodgkinson
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3.2.3  Erstellung von Evidenzzusammenfassungen
Bitte Angaben zur Erstellung von Evidenzzusammenfassungen/-tabellen machen. GGfs. Pro
Fragestellung/Endpunkt/Themenbereich eine eigene Tabelle erstellen.

Bsp. Evidenztabelle Primérstudien - Hochformat

Anhang 8

Quelle Studientyp, Intervention | Kontrolle Untersuchte | Ergebnisse Methodische
Design, Endpunkte Bewertung,
Population Evidenzgrad
Bsp. Evidenztabelle aggregierte Evidenz - Hochformat
Quelle Studientyp, Intervention | Kontrolle Untersuchte | Ergebnisse Methodische
Design, Endpunkte Bewertung,
Population Evidenzgrad

Kleinere Tabellen mit maximal sieben Spalten kénnen auf hochformatigen Seiten platziert werden. Die
SchriftgréfSe betréigt 8 Punkt, wobei die Kopfzeile fett gesetzt wird. Abwechselnde Zeilenhintergriinde
kénnen das Lesen erleichtern.

Ein Beispiel einer querformatigen Tabelle befindet sich auf der ndchsten Seite.
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Bsp. Evidenztabelle Primdrstudien - Querformat
Quelle, Untersuchte Intervention Kontrolle Untersuchte Ergebnisse Bemerkungen Methodische
Studientyp Population Endpunkte Bewertung,
Evidenzgrad
Autor (Jahr) : Patientenanzahl und - (Priméare und (entsprechend primaren (z.B. Starken oder Methodische
Titel : charakteristika (u.a. sekundare und sekundaren Schwachen)
Journal, Alter, Komorbiditat Endpunkte Endpunkten)
RefID etc.) benennen)
Studientyp : Ein- und
Ausschlusskriterien
Bsp. Evidenztabelle aggregierte Evidenz — Querformat
Quelle, Untersuchte Studien Intervention Untersuchte Ergebnisse Bemerkungen Methodische Bewertung,
Studientyp Endpunkte Evidenzgrad
Autor (Jahr) : Studientyp(en) (Priméare und (entsprechend primaren (z.B. Starken oder Methodische
Titel : Suchzeitraum sekundare und sekundaren Schwachen)
Journal, Endpunkte Endpunkten)
RefID - Datenbanken benennen)
Ein- und Aus-

schlusskriterien
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3.3 Formulierung der Empfehlungen und strukturierte Konsensfindung

3.3.1 Verknlipfung von Evidenz und Empfehlung/Festlegung des Empfehlungsgrades
Bitte beschreiben Sie, inwiefern die Evidenz mit den Empfehlungen verkniipft ist, bzw. wie mit Hilfe der Evidenz
Vorschldge zu Empfehlungsformulierungen — und graden generiert wurden (bspw. mittels GRADE-Verfahren).

Bsp. Abbildung: Von der Evidenzbewertung zur Empfehlungsgraduierung nach dem GRADE-Verfahren (AWMEF-
Stindige Kommission Leitlinien, 2012); ‘mdfig durch moderat ersetzt (aktuelle Nomenklatur)

Von der Evidenz zur Empfehlung: Visualisierung der klinischen Beurteilung
als Prozess der Kriteriengestiitzten Konsensusentscheidung

Evidenzstarke Empfehlungsgrad
Bezeichnung * Symbole * *

~
Hoch — > Starke Empfehlung
Klassel —=£._ csiaiige AP A, 1
Moderat! % Ernaiaki
| " = mpfehlung
Klasse S B,
Schwach/sehr, ' ‘: Empfehlung offen
schwach 0,

Klasse lll, IV,V

Kriterien fiir die Graduierung (Konsensusaspekte):
- Konsistenz der Studienergebnisse

- Klinische Relevanz der Endpunkte und Effektstarken
- Nutzen-Risiko-Verhaltnis

- Ethische, rechtliche, 6konomische Erwagungen

- Patientenpraferenzen

- Anwendbarkeit, Umsetzbarkeit

* nach GRADE [BMJ 2004] [Bewertung der gesamten Evidenz (blau)]
und Oxford Centre of Evidence based Medicine [Bewertung der Einzelstudien (Schwarz)]

**  Empfehlungsgraduierung im Programm fiir Nationale Versorgungsleitlinien
Die Empfehlungen werden nach Méglichkeit analog formuliert:
Starke Empfehlung: ,,soll*; (abgeschwiichte) Empfehlung: ,,sollte*;
Negativ-Empfehlungen werden entweder rein sprachlich ausgedriickt (,,nicht“ / ,,kann verzichtet
werden*) bei gleichen Symbolen oder sprachlich mit zusitzlich nach unten gerichteten Pfeilen;
Offene Empfehlungen driicken eine Handlungsoption in Unsicherheit aus (,,kann erwogen
werden* / ,Kann verzichtet werden*).

3.3.2 Empfehlungsgraduierung
Abschnitt zur Empfehlungsgraduierung kann aus der Langfassung (5.5 Empfehlungsgraduierung und Feststellung der
Konsensstdrke) libernommen werden.

Bsp. Empfehlungsgraduierung nach NVL-Programm

Empfehlungsgrad | Beschreibung Ausdrucksweise Symbol
(fakultativ)
A Starke Empfehlung Soll /Soll nicht /el
B Schwache Sollte /sollte nicht n/4
Empfehlung
0 Empfehlung offen Kann Aad
erwogen/verzichtet werden
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3.3.3 Strukturierte Konsensfindung/Formales Konsensverfahren
Abschnitt zur strukturierte Konsensfindung kann aus der Langfassung (5.4 Strukturierte Konsensfindung)
libernommen werden. Dabei bitte genauer beschreiben und insbesondere Angaben machen zu folgenden Punkten:

1. Verfahren (z.B. nominaler Gruppenprozess, Delphi-Technik) und Ablauf
2. Konsensstdrke
3. Umgang mit Dissens

Bsp. Klassifikation der Konsensstdrke

Konsensstarke Prozentuale Zustimmung
Starker Konsens > 95% der Stimmberechtigten
Konsens >75-95% der Stimmberechtigten
Mehrheitliche Zustimmung >50-75% der Stimmberechtigten
Keine mehrheitliche Zustimmung <50% der Stimmberechtigten

3.3.4 Beriicksichtigung von Nutzen, Nebenwirken und Risiken
Bitte beschreiben sie, inwiefern der gesundheitliche Nutzen, Nebenwirkungen und Risiken bei der Formulierung der
Empfehlungen beriicksichtigt wurde.

4. Begutachtung und Verabschiedung

Die zwei folgenden Unterpunkte kénnen aus der Langfassung (7. Externe Begutachtung und Verabschiedung)
libernommen werden.

4.1 Externe Begutachtung

4.2 Verabschiedung durch die Vorstiande der beteiligten Fachgesellschaften/Organisationen

5. Redaktionelle Unabhangigkeit

5.1 Finanzierung der Leitlinie

Kann aus der Langfassung (6.1 Finanzierung der Leitlinie) iibernommen werden.

5.2 Darlegung von Interessen und Umgang mit Unteressenkonflikten

Kann aus der Langfassung (6.2 Darlegung von Interessen und Umgang mit Interessenkonflikten) iibernommen
werden.

6. Verbreitung und Implementierung
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6.1 Konzept zur Verbreitung und Implementierung

Bitte beschreiben Sie das Konzept zur Verbreitung und Implementierung der Leitlinie.

6.2 Unterstiitzende Materialien

Ggf. Abschnitt zu 1.5 Weitere Dokumente zu dieser Leitlinie libernehmen.

6.3 Diskussion moglicher forderlicher und hinderlicher Faktoren fiir die Anwendung der Leitlinie

Bitte beschreiben und diskutieren Sie mégliche férderliche und hinderliche Faktoren fiir die Anwendung der Leitlinie
(z.B. organisatorische oder finanzielle Faktoren) und wie diese beriicksichtigt wurden/werden kénnen.

7. Ableitung von Qualitatszielen und Qualitatsindikatoren

Bitte beschreiben Sie, ob und/oder wie Qualitétsziele und Qualitétsindikatoren abgeleitet wurden.

8. Guiltigkeitsdauer und Aktualisierungsverfahren

Kann aus der Langfassung (8. Gliltigkeitsdauer und Aktualisierungsverfahren) ibernommen werden.
Bitte beschreiben Sie insbesondere folgende Punkte:

a.) Regelmdflige Aktualisierung bestehender Empfehlungen: Wie genau werden die Leitlinien-Empfehlungen
aktualisiert?

o Wie oft?

o Evidenzrecherche und Auswahl der Evidenz: Suchstrategie? Datenbanken/Journals? Ein- und
Ausschlusskriterien? Vorselektion und Screeningprozess? Verwendete Tools (z.B. zum Text-Mining)?
Verantwortliche fiir die Recherche?

o Einleitung Uberarbeitungsprozess: Ab wann wird eine Uberarbeitung eingeleitet? Wer entscheidet
aufgrund welcher Kriterien (z.B. kritische Anzahl relevanter Evidenz) wann eine Uberarbeitung
eingeleitet wird?

o Konsensfindung: Welches Verfahren wird zur Konsensfindung der iiberarbeiteten Empfehlungen
eingesetzt? Konsensgruppen-Zusammensetzung? Online-Tools?

b.) Regelmdflige Aktualisierung klinischer Fragestellungen/Themenbereiche: Wie oft und wie genau wird
berpriift, ob neue klinische Fragestellungen/Endpunkte in die Leitlinie eingeschlossen werden sollten?

o Wie oft?

o ZB. auf Basis regelmdfliger Evidenzrecherche Extraktion neuer
Themenbereiche/Fragestellungen/Endpunkte

o ZB. regelmdfige Uberarbeitung klinischer Fragestellungen/Endpunkte
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Abb.9.1: Querverweise DGPPN intern (aktuelle prazise Verweise)
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Abb. 9.3: Querverweise DGPPN intern (potentielle Verweise)
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direkter Vergleich inhaltlicher Aspekte der DGPPN-internen S3-Leitlinien
(als Datengrundlage dienten S3-Leitlinien in horizontaler Ausrichtung, s. Kommentar unten)
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Kapitel:
S3-LL ADHS (028-045) Empfehlung: 12 12 12 12 12 12 12 12
Qv:
S3-LL Aggression/ Kapitel:
Verhinderung von Zwang (038{Empfehlung: 23# 23 23 236# 4 23
022) Qv:
Kapitel:
- Ikoh
& L,,L A EllrTges Empfehlung: = 1-4,7 2,4 234 234 234 126 1,26 2 24 24 234 2 1,26
Stérungen (076-001) av:
S3-LL Angststérungen (051- g;’:)t‘::;/ung' s s s ., Ve
028) Qu: »
S3-LL Autismus, Teil 1 (028- g,’”;zzmn ) . . . . . .
018) av;-) 9
S3-LL Autismus, Teil 2 (028- |<oPitet
! Empfehlung: = 2-46 2-46# 2,6 246 16 356 6 26 26 2,4 24 26 234
047) av:
S3-LL bipolare Stérungen (038: Z;ppl;:glung' 290 aG e 20 1
019) o : 3, 3 2 2
S3 LL Borderline- Kapitel:
Persénlichkeitsstérung (038- |Empfehlung: 2 2 2 2 2 2 2 2,4
015) av:
Kapitel:
S3-LL Demenzen (038-013) |Empfehlung: 23# 15 23 2,4 15
Qv:
S3-LL unipolare Depression ( Kapitel:
P P Empfehlung: 234 234 234 23 23 2 234
nvl-005) av:
Kapitel:
S3-LL Essstorungen (051-026) |Empfehlung: 12 1 2 1,2 24 12
Qv:
Kapitel:
S3-LL Fibromyalgie (145-004) |Empfehlung: 7 2-4,7 1 1
Qv:
S3-LL Funktionelle anpl;:;;/un .
Kérperbeschwerden (051-001) Q\/‘-) 9
S3-LL Medikamentenbezogene Kapitel:
. Empfehlung: = 2,3 23 23 23 234 23 234 24 23
Stérungen (038-025) Q-
S3-LL Kapitel:
Methamphetaminbezogene |Empfehlung: ~— 1-4 23,6 a5 2,4 2,34 234 2 2,4 234 2
Storungen (038-024) Qv: *
Kapitel:
S3-LL PTBS (155-001) Empfehlung: 124 12 1,2 12 124 124 124 124
Qv:
S3-LL Psychosoziale Therapien g:”;’::lun . n 4 7 n n 4 n
(038-020) Qv’f’ 9
S3-LL Psychoonkologie (032- anm:;;/un . 5] 5
0s101) e > -
Kapitel:
S3-LL Schizophrenie (038-009) |Empfehlung: 25 234 2 1 1234 234 234 24 234 23
Qv:
S3-LL Rauchen und Kapitel:
L Empfehlung:  1-4  1-4 234 14 14 14 14 14 14 234 14 234 234 14 234 14
Tabakabhangigkeit (076-006) av:
S3-LL Zwangsstorungen (038- Kapitel: .
017 Empfehlung: 2 2 2 2 2 234 2 2 2 2 2
) Qv:
Legende Empfehlung enthilt Aspekte zur
Kapitel prézises Kapitel zur Komorbiditat 0.4. 1  Empfehlung zur Diagnostik
P Il ines Kapitel 2 Empfehlung zur Therapie - allgemein
fur krankheitsspezifische Empfehlung 3 pharmakologische Empfehlung
Empfehlung allgemeine Empfehlung 4 nicht-pharmakologische Empfehlung, inkl. psychosoziale Th.
krankhei ifische und allgemeine Empfehlung 5  Prévention
préziser/ aktiver Querverweis auf jeweilige LL formuliert 6  Versorgung
I unprazise formulierter Querverweis auf jeweilige LL 7  Screening
Leitlinien-Bezug L
@) andere LL als Quellleitlinie verwendet
praziser aktiver Verweis & als Quell-leitlinie # inhaltliche Abweichung in direktem Vergleich
ieller Querverweis

* als Quelleitlinie S2-Leitlinie Persénlichkeitsstorungen verwendet
Abkiirzungen: LL (Leitlinie), Th (Therapie), Leitliniennomeklatur zur besseren Lesbarkeit abgekiirzt (AWMF-Nummer)

Kommentar: Tabelle ist in horizontale Richtung zu lesen

Beispiel S3-Leitlinie Zwangsstorungen:

Kein separates Kapitel zur Behandlung/ Diagnostik mit ADHS (z.B. als Komorbiditit);

allgemeine (krankheitsunspezifische) Empfehlung ist formuliert; unpraprazise formulierter Querverweis auf S3-Leitlinie ADHS.



Anhang 10: Zuordnung der Ergebnisse der Arbeitspakete zu Prozessschritten

Treffen

als Ankerpunkte)
- virtuell Sitzungen

Nutzung digitaler Tools hat

. N Quelle AP 12 Quelle AP 12
Kapitel enabler”(Quelle AP 1.1 oy iy Quelle AP 2.1 Quelle AP 2.2 Quelle AP 4 Bewertung (Ableitung Vorschlag
Planung / Planung - Treffen der in bstanden _|Living-Team definieren implizit: Team sollte aus mind. 1 « Ressource/Expertise digitale Tools kann ggf. von der
o i (Tagungen (Ressourcenmanagement beachten) Person bestehen, die Erfahrung mit der Fachgesellschatft gestellt werden

(Leitlinienkommission) oder durch extern beauftragte
Review/Leitlinienexpert:innen

- Einforderung eines Commitment zur
kontinuierlichen Beteiligung

Betroffenen- und

[Angehorigenvertreter:innen

[NA

[NA

grundsatzlich wird der Einbezug der Betroffenen- und
[Angehsrigenperspektive von allen beteiligten

als zentral und 3
einige Barrieren liegen vor: uneinheitiiches Rollenverstandnis

vs.
Di wischen

Evidenz, Betroffene und Angehdrige verfiigen teilweise nicht iber
das fir gleichberechtigte Mitwirkung notwendige methodische
Hintergrundwissen) und filhlen sich teilweise nicht gewertschétzt;
Einbezug der Betroffenenperspektive gelingt deutlich besser als
Einbezug der Angehorigenperspektive

Betroffenen- Und Angehorigenperspektive im bisherigen
Leitlinienprozedere wesentlich fiir Qualitit und Akzeptanz der
Leitlinie, teilweise sind \gehorig
reprasentiert und eingebunden; ungenutztes Potential insb. bei
|Angendrigenperspektive

von Befragten genannt: Schulung von Betroffenen-
und Angehdrigen, Anpassung der Gewichtung,
Barrieren abbauen (Einfiihrung von Pausen,
barrierefreie Raumlichkeiten); expliziter zwischen

Evidenz und
unterscheiden und beides einflieRen lassen; Schaffung
eines Legitimationsverfahrens innerhalb der
Patientinnen- bzw. Angehorigenvereine;
Doppelmoderation durch AWMF und Betroffenen-
/Angehdrigenvertreter:innen; mehrstufiges
|Abstimmungsverfahren innerhalb der Betroffenen-
und Angehorigenverbande

B und ggf. Softy

(sowohl auf

Stakeholder als auch Experten)

involviert werden
- 0 auf knowledge
[community”

- zusammenarbeit mit entsprechenden Cochrane Gruppen

- zusammenarbeit iber mehrere Leitlinien hinweg (zur
Vermeidung von doppelter Arbeit und Inkonsistenzen;
gleichzeitiges Update verwandter Kapitel)

NA

NA

in L erden
eingebunden, Zusammenarbeit der Akteur:innen lauft konstruktiv,

werden

|Zusammenarbeit Akteur*innen funktioniert gut und erhéht
[Akzeptanz der Leitlinie

P21
abgeleitet: Multidisziplinaritit beibehalten,
Regulierung und Dokumentation beibehalten

AP 1.1
[zusammenarbeit iber einzelne LL hinweg;

[Kontinuitat

+ "long-term commitment"” der LL-Gruppe notwendig

Personalanderungen wahrscheinlich, daher Schulungen zu

einheitiichen Bewertungspraktiken notwendig
- "past" guideline working group: Monitoring von
zuriickgezogenen Studien,

= wichtigen Sicherheitsinformationen, die nicht aus RCTs
stammen (2. B. Riicknahmen vom Markt aufgrund
Sicherheitsbedenken).

- konsistenter Finanzierungsfluss [nétig] zur Einbettung der

in

Leitlinienausschiisse aus verschiedenen Landern, die LSR in

Auftrag geben

- RegelmaRigere, dafur Kurzere Treffen
(arbeit auf Empfehlungsebene)
- Leitliniengruppe sollte sich auf
kontinuierliche Beteiligung einrichten
<Problem: kirzere Forderperioden als
erforderliche
Beteiligung

NA

[hohe Mehrbelastung durch ehrenamtlichen Charakter der
bei ohnehin hoher i hohe

Fluktuation bei Mitwirkenden, vor allem fiir Betroffene und

ohne
| anfallende Kosten (z.8.

[Reiseaufwendungen) selbst getragen werden missen

Kontinuitét und langfristige Einbindung gefahrdet durch

i zeitliche, p fur
Leitlinienarbeit; Kontinuierliches Kernteam birgt gleichzeitig Gefahr
der Einseitigkeit und Elitisierung sowie Motivationsverlust

AP 2.

von Befragten genannt: Schaffung von bezahiten
Stellen, finanzielle Honorierung der Leitlinienarbeit,
hybride Formate zur Verringerung des Aufwandes,
mehr staatliche Forderung wiinschenswert,
finanzielle fiir

|Angehdrigen- und Betroffenenvertreterinnen;

Etablierung eines permanenten Leitinienbiros;

Verschlankung der Gremien; Organisatorische
i

Interessenkonflikte transparent halten und kritisch
priifen; statische und dynamische Expert:innen

(Arbeitspensum

hoher Arbeitsaufwand fuhrt zu Verzogerungen im
; v .

iberlastet; Einsparung des Arbeitsaufwandes bei Umstellung auf
Living Gui icht der L i unklar

istfur uhoch,
Leitlinien sind nicht auf dem neuesten Stand, eine schnellere
Entwicklung und Aktualisierung ist gewtinscht und sollte mit

AP 2.1

abgeleitet: Umstellung auf Living Guidelines sollte eine
d d

Aufwand fir

d fir

alle Beteiligten zum Ziel haben, aktuelle Erkenntnisse
solten ziigig Eingang in Leitlinien finden;
Okonomisierung der Arbeitsprozesse (siehe
Kontinuitat)

Beteiligung von

- verschiedene Stakeholder konnen unterschiedliche
2ur Definition des AusmaRes des Nut;

haben, der (bei Priorisierung) zu beriicksichtigen ist

NA

AP 1.

Beteiligung verschiedener Anspruchsgruppen an
Priorisierung

Projektablaufplan

[« Zeitraum definieren, wann oder auf Basis
welcher Kriterien « «

implizit: ggf. Zeit fur Einarbeitung in
digitale Tools einplanen; Strategie fiir

stattfinden (sollen)

Updates erarbeiten, weil die

= Arbeiten mit

Tools nicht fir den Living:
P ind.

auf
- studienprotokoll

- Anderungen zu Living hauptséchiich auf
Prozessebene, nicht auf Ebene der einzelnen
schritte

- ichtig: Konstante und erfahrene Teams.
Dauerhafte, kontinuierliche Ressourcen
(Personal & Finanzierung)

Lizenzgebilhren einkalkulieren.

AP 12
- Festlegung und Priifung der Integration des Living-
|Ansatzes auf den gesamten Prozess der LL-
Entwicklung sollte vor der Entwicklung erfolgen -
ERSTELLUNG eines LL-Entwicklungsprotokolls mit
Beriicksichtigung

“WAS wird WANN Aktualisiert und wer wird wann
|wie informiert

«@Deckert, Stefanie checkt ob bereits Vorgaben der
[AWMF
- Lizenzgebiihren unterstiitzende Tools kénnen ggf.
(iber die Fachgesellschaft getragen werden

[Effektivitat

durch Nutzung digitaler Tools

aus Sicht der hoher
[mehrschrittiges und multidisziplinares Vorgehen jedoch sinnvoll
und notwendig fiir Qualitétssicherung

|Effektivitat der Leitlinienarbeit sollte gesteigert werden, um
Beteiligung der Entwickler*innen zu wahren und erhohen

AP2.1:

[von Befragten genannt: Effektivittssteigerung darf
nicht zulasten der Qualitatskontrolle gehen, hybride
Formate und Wechsel aus Prsasenz- und digitalen
Treffen, Einbindung moderner technischer

(digitale
[Alerts, ..), Verschlankung des Gremiums (Kleines
Kernteam als permanentes Leitlinienbiro und groRe

fur

Leitlinienprozesse

Erklarung von
Interessenkonflikten

- Digitalisieren, d.h. sowohl die Erklarung
von Interessenkonfiikten als auch deren
Evaluierung sollte (z.8. mittels
entsprechender Online-Tools) digital
stattfinden.

- RegelméRige Updates der COI

NA

[AWMF-Vorgaben
AP12:

Festlegung der Uberprifungsintervalle der
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Neu: Fachverbénde NA NA Zustandigkeit der AWMF und eines Dachverbande fiir Koordination| unzureichende Finanzierung behindert effektive Umsetzung, AP 2.1:
Prozesssteverung des Leitlinienprozesses, unzureichende finanzielle Mittel Neutralitat unzureichend gewahrleistet
von Befragten genannt: Zustandigkeit der
Fachverbande konnte beibehalten werden und
staatliche Forderung ausgebaut werden oder
alternativ staatiiches Gremium schafen (2.8 Gber
BZgA), gefordert durch G-
BA/Stiftungen/Fonds/WHOY...; Transparenz und
Neutralitit miissen gewahrleistet und kritisch gepriift
Priorisierung _|Benennung von von i besetzten « Living Ansatz kann auch [N
Forschungsbedarfen Steuerungsgruppe identifiziert und konsentiert [Ressourcenverschwendung sein, wenn kein
dynamisches Forschungsfeld vorliegt, daher I b und fiir welche (die
Trennung vom Ansatz, dass die gesamte LL. |spater in Empfehlungen miinden sollen) der Living-
als Living-Ansatz bearbeitet werden soll |Ansatz adressiert werden soll (#Entwicklungsprotokoll)|
- Festlegung von Ausstiegsszenarien, ab
(wann LL-Empfehlung nicht mehr Living sind
Regelwerk [NA impizi: solite Tools fur einzer b i ferung fur alle Herausforderung, Abschnitte for dynamische AKtualisierung P2
empfehlen Themen und Abschnitte einer Leitlinie relevant ist, abhngig von lauszuwahlen
Dynamik des Forschungsfeldes abgeleitet: Formulierung von eindeutigen Kriterien,
die die dynamische Aktualisierung eines Abschnitts/
einer Leitinie erforderlich machen
Vordefinierte Kriterien fur Erstellung/Aktualisierung Empfehlung Sammlung an moglichen Kriterien: NA AP LT
Kriterien, wann neue
Evidenz integriert - Bezug zur und Grad |~ Klinischer Input Vielzahl an Priorisierungskriterien, vorab Auswahl und
werden soll der Veranderung der Versorgungspraxis; (addressiert die - Bedarfe fiir Entscheidungsfindung bei Konsentierung notwendig
veroffentiichte Empfehlung ein noch relevantes Thema der  [Stakeholdern (z.8. Politik
iinischen Praxis; Anderung verfiigharer Interventionen) « Varianz der Evidenz, zu erwartende
Imogliche Auswirkungen uberholter Empfehiungen (Sicherheit |Richtungs- oder Certainty-Anderungen von
etc.)
[« neue Studiendaten ndern Evidenzbasis, Stérke/Credibility |= Konsens der Leitliniengruppe zur AP 1.2:
der Empfehlung, verandertes benefits/harm Verhéltnis (bei Integration der neuen Evidenz
Verwendung von GRADE leichter ersichtlich) - Evidenz fiir neue Subgruppen Festlegung einer LL-spezifischen Kriterienliste
- geringe bisherige Evidenz schwach - Rechtliche Griinde (2.8 (#Entwicklungsprotokoll)
|« Impact fur Stakeholder fir Daraus ergeben sich folgende Moglichkeiten zum
= Anteil der betroffenen klinischen Population | Versorgungsrelevanz Prozess
- Wahrscheinlichkeit for bevorstehende neue Evident z. B 2.8. Antizipierung der Dynamik der
groe Studie kurz vor Abschluss) Forschungsbereiche mittels Vorab-Recherche und
|+ wesentliche Anderung eines PICO Parameters |Aktualisierungen
[« CAVE: wenn noch unklar, ob aktualisiert wird, neue Daten Klinischen Input
nicht so weit aufbereiten, dass Effekt auf geppolte Ergebnisse regelmaige Abfragen
absehbar
|+ CAVE: wiederholte Meta-Analysen
- Definition von Stop-Regeln
- wenn nur neue Evidenz dazukommt, ohne dass sich
Richtung/Stérke der Empfehlung andert, wird nur in
pradefinierten Zeitraumen aktualisiert
« insgesamt sind in der Literatur 76 Priorisierungskriterien
[bekannt;thw. in Checklisten zusammengefasst (z. B
UpPriority; Ottawa Methode)
Tiving < Explizit als Living anmelden (bisher kein _|NA ohne AP

update bei AWMF

(Auswahlkriterium innerhalb des AWMF-
Registers)

|Anmeldeform, die sich eignet, dass sich die LL

AP 1.2:

- Anmeldung der LL als Living (derzeit lassen sich iber
das AWMF-Leitlinienregister per Suchkriterien keine
living LL. identifizieren)

Publikation [Anpassung Technische Umsetzung - haufigstes GCMS: MAGICapp. NA [werden unzureichend genutzt; missen |erfordert besondere Expertise, Infrastruktur und finanzielle [Aufwéndig und anspruchsvoll AP 1.1
Leitiinienformat an - EPPI-Mapper (digitale "Karten"=interactive living map bekannter gemacht werden Aufwendungen
digitale Struktur wie (Bsp. digitales Publikationsformat
i [COVID;https://) altervista.
systeme p.html)); RecMap AP2.1:
[+ Webseiten
- Reserach Objects= computerlesbares Publikationsformat lvon Befragten genannt: Unterhaltung von IT-
- Wiki-Plattform Expert:innen, finanzielle Forderung der technischen
Umsetzung; digitale, netzwerkartige LL, interaktive
Navigation inkl. externer Verlinkungen
andere |+ Kooperation mit relevanten Zeitschriften zur simultanen NA NA
Verdffentlichung der LL/neuer Empfehlungen
iten
von [« survey AG Leiter, stakeholder [« Schilisselfragen reflektieren NA (AP 1.2:
-« Kombination: Literatur + Expertensurvey - PICO-Schema ggf. auch anpassen
- Flexible Anpassbarkeitin Bezug auf fixe - Uberpriifung der Aktualitat der Schlisselfragen und
Kriterien lentsprechende Moglichkeit zur Anpassung
=Dies muss vorab definiert sein
(#Entwicklungsprotokoll)
[AWMF-Regelwerk NA NA Verlassliche Basis, gute Strukturierung wichtig, generelle Regelwerk notwendig und bewahrt AP 2.

Zufriedenheit

labgeleitet: strukturiertes Regelwerk bei LG
formulieren und beibehalten
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generell tools: auf Kompatibiltit und Interoperabilitit achten;
aufgrund rasenter Entwicklung auf plattformiibergreifende Ex-
und Importfunktionen achten

mégliche tools: RCT classifier, Screendme; Rayyan
(verblindetes doppeltes Screening)

Covidence (auch Kombi mit MAGICapp), Doctor Evidence

implementieren
- Regelméfig re-evaluieren

es existiert bis dato kein digitales Tool,
welches fir den kompletten
Leitiinienentwicklungsprozess (d.h.,
Dublettenabgleich, Screening,
Extraktion, Critical Appraisal, GRADE-
Prozess, Ableitung der Empfehlungen,
Hintergrundtexte, Konsensprozess)
genutzt werden kann.

Explizit: Von den genannten “Tools"
(n=202), werden am haufigsten
Covidence, RevMan und Rayyan
genutzt.

Screening Volltext

s. Screening TA

+ Automatisieren und Machine Learning
implementieren
- Regelméfig re-evaluieren

Diese decken die Arbeitsschritte
Screening, Extraktion und Critical
Appraisal ab

Die wichtigsten Griinde fur die
Nutzung solcher Tools: 1) time
efficient, 2) transparency of processes,
3) standardization of processes, 4)
structuring of processes, 5) user

= Nutzung von Online-Tabellen

Extraktion < tools aus den Bereichen: machine learning = Automatisieren und Machine Learning
- Automatisierung noch mit Schwierigkeiten bei implementieren
unterschiedichen Inhaltsformaten behaftet - Regelmaig re-evaluieren
Evidenzgraduierung = GRADE (einfacher u erganzen) ED frameworks = Gradeprozess

friendiiness. Grinde far die NICHT-
Nutzung solcher Tools: 1) lack of ability
to customise, 2) Necessity of
license/access permission, 3) user
unfriendy.

Informationssynthese

[einheitliches Datenformat [Voraussetzung einer digitalen LL: NA NA AP 1.1
-zentrale Datenbank mit strukturierten lein zur digitalen Publikation geeignetes Datenformat,
informationskomponenten dem alle Informationskomponenten zu Grunde liegn
- fir Evidenzsuche (Suchstrategie, Screening, Treffer;

Volltexte,

[« fr je ipf g (PICO,

Empfehiung)

[« Hintergrundtext

-Modularisierung von LL Inhalten

-semantisch korrekte Strukturierung

-weiterer Vorteil der Strukturierung: inhaltliche Anpassung
auch fir Abstimmung zwischen verschiedenen LL

Entwicklung - strukturelle ( wie |- Flexibel gestalten NA AP 1.2:

Suchstrategie LOVE=Living Overview of Evidence fiir COVID in = Regelmaig re-evaluieren
Zusammenarbeit mit Epistemonikos) Uberpriifung der Aktualitat und Passfahigkeit der

Suchkriterien beim Update

mégliche Ressourceneinsparungen: (#Entwicklungsprotokoll)
- nur
sinnvoll)
= nur fiir priorisierte Fragestellungen aktives Monitoring der
Literatur und Update;
= Evidenz-Surveillance aus horizontalem Scannen der Literatur

felter Suche prior.

systematische [« "early warnings neuer Evidenz, die di ppe  |= Updates NA

Recherche dem LL-Team mitteilt - RegelméBig re-evaluieren
- auto-alerts, "Vorwartsuche" (push search) (Register, - Nutzung von Support-Tools sollte geprift werden
Autorenkontaktierung laufender Studien)

Neu: Inhaltliche Gber meh itlinien hinweg NA NA Identifiziert wurden potentielle Stellen fur weitere Q auf|Si der R fichen Qualitat der LL AP L1

Ll Q auch (2ur Vermeidung von DGPPN-interne und DGPPN-externe LL. Praktikable Umsetzung der Querverweise
doppelter Arbeit und Inkonsistenzen; gleichzeitiges Update LL-ilbergreifende partielle Aktualisierung verwandter
verwandter Kapitel); Vertreter mehrerer LL in Update-Gemium Beim inhaltlichen Abgleich zeigten sich teilweise Doppelungen oder Themen

inhaltiche Widerspriiche.
AP 4:

Einige Querverweise auf somatische Komorbidititen (26,

kardiovaskulre Erkrankungen) lassen sich nur durch mehrere LL Konkretisierung des AWMF-Regelwerkes zur

labdecken Recherche und Abgleich LL-Inhalte. Empfehlung
relevanter Themen fiir mégliche Querverweise:
-Behandlung haufiger somatische oder psychische
Komorbiditaten,
-Diagnoseiibergreifende Themen (Aggression/
Verhinderung von Zwang; psychosoziale Therapien)
-rechtliche Aspekte (Einwilligungsfahigkeit)
Mglw. themenverwandte LL/ Diagnosen Gruppieren
(2.8 Kardiovaskulre Erkrankungen, Diabetes)?

| Aktualitat der LL-Querverweise NA NA Teilweise wird auf Vorhaben oder L, |Wegen besteht die AP 4

welche tber die AWMF.org nicht mehr abrufbar sind, verwiesen.  |Gefahr, dass auf veraltete LL-Inhalte verwiesen wird

= Recherche nach relevanter LL in
9
laufnehmen.
- Auf Angemeldete LL-Vorhaben kann verwiesen
lwerden, allerdings ohne inhaltlichen Bezug zu
nehmen
- Mglw. Mittelfristig iibergeordnete Koordination zur
Quervernetzung innerhalb der DGPPN/
Screening TA tools aus den Bereichen: machine learning, crowd sourcing = Automatisieren und Machine Learning Implizit (aus der Literatur): AP 1.1

bei Tool-Zusammenstellung Praferenzenzen und
iibergreifende Zusammenarbeit beachten

AP 1.

- Nutzung von Support-Tools solite geprift werden

AP 12:

- Nutzung von Support-Tools sollte gepriift werden

(AP 1.2:

- Nutzung von Support-Tools solite geprift werden

(AP 1.2:

- RegelmaBig re-evaluieren bei Updates bei der
Einstufung vorhandener Evidenz
- (#Entwicklungsprotokol)
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= Kennzeichnung der Uberpriifung der

ng Empfehlungen bei Updates um das
Vertrauen/Akzeptanz in den Prozess zu
steigern
Regelwerk
Strukturierte online Sitzungen - Haufigere, dafur urzere Sitzungen
onsensfindung - Konsensfindung partiell digitalisieren
Vereinbarung verschiedener
Interessen
Moderation
Uberarbeitung = Kennzeichnung der Uberprafung der

Hintergrundtext

Hintergrund bei Updates um das
Vertrauen/Akzeptanz in den Prozess zu

(AP 120

- RegelméRig re-evaluieren bei Updates bei der

Empfehlungsgenerierung

- Dabei ist es elementar den Zeitpunkt der

|Aktualisierung zu Kennzeichnen auch wenn es zu

keiner Veranderung der Empfehlung kommt -

Darunter st nicht nur das Datum gemeint sondern

lauch ein Statement zu (#Transparent):

= Richtung, Starke, keine Anderung weil keine

Evidenz, Keine Anderung weil neue Evidenz
keinen Einfluss

- (#Entwicklungsprotokoll

definierte Qualitatskriterien haben sich bisher bewahrt; teilweise
wird ein Risiko inflationérer Anderungen baw. eine Uberbewertung
neuer Befunde bei LG beflrchtet

verbindiche Kriterien notwendig fr Transparenz und zur Wahrung
der Qualitat der Leitlinie

AP 2.1

abgeleitet: verbindliche Kriterien formulieren, dabei
lauf eine ausgewogene Gewichtung bereits bewahrter
und neer Forschungsergebnisse achten

(AP 1.2:

- Uberpriifung/Nutzung von Online-Plattformen zur
Konsensfindung

- Festlegung von Kriterien wann das Gremium (mit
welcher Personenstarke) zur Empfehlung zusammen
kommen soll zum Update des Konsensprozesses

- (#Entwicklungsprotokol)

langere Diskussionen Uber Gewichtung und Interpretation von
Befunden

[Vereinbarung verschiedener Partialinteressen st eine hohe
Herausforderung

(AP 2.1:

von Befragten genannt: Balance zwischen

der
und handlungsfahiger Gruppe finden; kiare
Strukturierung des Vorgehens

neutrale innerhalb des
Leitlinienprozess durch eine Institution

hat sich bewahrt

AP 2.1

von Befragten genannt: neutrale institutionelle
Moderatior:innenposition beibehalten; ggf.
Doppelmoderation mit Angehdrigen-
/Betroffenenvertreter:innen (siehe Punkt Betroffenen-
und Angehdrigenvertreter:innen)

AP 1.

- Regelmaig re-evaluieren der Hintergrundtexte

[Redaktion Review intern/extern friihzeitige Einbindung der Reviewer NA NA die Reviewer sollten friihzeitig eingebunden werden
Neu: Klarheit und [Formale Harmonisierung der NA NA [Aktuell gibt D: Q in |t g, Zuordnung von LL rein spekulativ,  |AP4:
Gestaltung der Quervernetzung |den gesichteten aktuell bestehenden DGPPN-internen S3-LL. Widergabe veralteter LL-Inhalte aus anderen LL
Querverweise Entwicklung eines strukturierten Formates im AWMF-
k rfolgt entweder im Hi infunter Regelwerk/ S3-LL-Template:
Schliissel-empfehlungen sowie in Tabellen mit Auflistung relevanter
LL. -Fr eif i itioni mpfehlen wir
zusétzliche Zeile im Empfehlungs-Format (, Leitlinien-
-Die jeweiligen Abschnitt oder auf Verwes*),
ein LL-Kapitel bzw. auf die gesamte LL verwiesen.
-Der Verweis sollte auf ein konkretes LL-Kapitel
-Es wurden Stellen mit unprézise formulierten LL-Verweise lerfolgen, alternativ auf die gesamte LL.
dentifziert.
-Klarheit durch einheitliche Zitierweise (entsprechend
tuiellom AME Ronalwerl):
[Qualitatskontrolle NA NA [eine gute Qualitat der LL wird ausreichend gewahrleistet AP 2.
P verfahren, Qu ur
und Festlegung der Empfehlungsstarke liegen vor labgeleitet: Schritte zur Qualitatskontrolle beibehalten
D iber on LL (Patn- - Art und Weise der Information muss vorab |Implizit (aus der Literatur): Es existiert Bei Betroffenen und Angehorigen gibt es ein LLsind in der eitgehend unbekannt, aber |AP 1.2:
und i Version) (gepriift und festgelegt werden bis dato kein Tool, welches explizit for groes Bedrfnis nach seridsen, wissenschaftl die Nutzungsbereitschaft grof.
Implementier |ination - #Digitalisierung, #Dynamisch, den Living-Prozess fundierten und aktuellen - Festlegung an Disseminationswegen und
ung #Versionierung entwickelt/angepasst wurde, i i h t Kenntlichmachung der Aktualisierung

- Wissenschaftlicher Verwertungsprozess in
Form von Autor:innenschaften und Impact-
Punkten muss gepriift werden

- Transparente Publikation, digitale Formate|
(2.8. Newsletter, pdfs,), Dissemnination
haufiger, klassischer Publikationsweg
ungeeignet, CAVE: Autorenschaften

LL konnten dies leisten, aber selbst informierte
Betroffene u. Angehdrige hatten bis zu unserer
Studie meist noch nichts von LL gehért

|Vorschlag aus den Interviews AP 2.2:

Uber das Konzept ,LL* sollte sowohl im Rahmen der
Hilfesuche bei psychischen Erkrankungen in allen

Versorgung (Praxen,
Selbsthilfeeinrichtungen, .) als auch in moglichst
vielen Bereichen des Alltags aufmerksam gemacht und
zugangsmaglichkeiten benannt werden (Medien,
[Werbung im Strafenraum, Gastronomie, kulturelle u.
Bildungseinrichtungen,

Zugangswege u. Zuganglichkeit
(Patn.-Angeh.-Version)

[NA

[NA

[Aktuell muss meist ein hoher Aufwand betrieben
werden, um LL (Pat.- u. Angeh.-Version) zu
erhalten, ggf. schrecken Kosten ab. Bei Online-
Recherche fallt Laien die Einschatzung der
Sericsitat von Suchergebnissen besonders
schwer und die Menge der Suchergebnisse
iberfordert Laien

Die grofte Barriere fur die Nutzung von LList es, nichts von ihrer
Existenz zu wissen oder sie nicht zu finden.

[Vorschlage aus den Interviews AP 2.2:

LL soliten kostenfrei bestell- zw. downloadbar sein
bzw. solten sie iber Behandler*innen ausgehandigt
werden.

LL soliten laiengerecht aufbereitet werden:
langemessener Umfang, Verwendung von
Verstandnishilfen (Fallbeispiele, visuelle Elemente,
Glossar fir notwendige Fachbegriffe, ..)

Internetversionen von LL soliten
suchmaschinenoptimiert und auf sericsen, zentralen
Seiten bereitgestellt werden (z.8. Bundeszentrale fur
lgesundheitl. Aufklarung, Krankenkassen)

Es sollten , Erstkontaktmaterialien” bereitgestellt
werden: Postkarte, Plakate, Flyer, Faltbltter, kurzes

amitQ wr
Bestellméiglichkeit der kompletten LL (Patn- u. Angeh.-
Version) als Druckbroschiire und PDF
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iber

mit relevanten ur simultanen

Versffentichung der Li/neuer Empfehlungen

- social media

- milssen konti wichtige
[Anderungen einzelner Empfehlungen informiert werden,
ebenso wie Umsetzungsinstrumente (Checklisten,
Arbeitshilfen, Algorithmen)

NA

NA

[Behandler:innen schauen nicht selbststandig in Leitlinie, um

pehiung haben Schwi auf
|dem aktuellsten Stand zu bleiben

Leitlinieninformationen werden unzureichend verbreitet,
Disseminationsbemiihungen erforderlich

AP 11

Kooperation mit Zeitschriften oder anderen
relevanten Publikationsorganen; digitales Updaten
von Arbeitshilfen/Checklisten etc

AP2.1:

von Befragten genannt: Alerts/Benachrichtigungen,
Rundschreiben an Versorgerinnen und Verbénde;
darf nicht dberfrachten/ermiiden; bspw. als Push-
Nachricht in App; Schatffung einer Schnittstelle zu Aus-
und Fortbildungsstatten; Schnittstelle zu

fr
Behandler:innen und Patient:innen erstellen; in
Fachpublikationen, bei Fachveranstaltungen
(Kongressen etc) iiber Anderungen informieren, auch
digitale Formate heranziehen (Newsletter, Websites,
Podcasts, Video); Einfiihrung eines nationalen Labels

Verdffentichung auf AWMF-
Homepage

NA

NA

Inhalte akademisch ausgerichtet, sehr ausfuhrlich; Barriere fur
Zugang fir Nutzende mit geringerer Digitalkompetenz; aus Sicht
der Entwickler:innen Leitlinienwissen leicht zuganglich

nicht genug, erschwert Anwendung in der
Praxis; bereitgestelltes Leitlinienwissen erreicht nicht alle
Nutzer:innen

AP 2.1

von Befragten genannt: Leitlinie sollte als digitales

uf als
|App zur Verfiigung stehen; ansprechende und auf

e es
sollte eine barrierearme Patient:innenversion (App)
erstellt werden; auch Printversionen und
Wartezimmerflyer denkbar; Leitiinie sollte eine
Ubersicht iiber neue Anderungen enthalten

[Adaption

(Patn.-Angeh.-
Version)

~ feedback survey fir User
- GIN public toolkit = patient and public involvement in
guidelines

[NA

[NA

Je nach Krankheitsphase gibt es unterschiediiche
kognitive Ressourcen (Einschrankung z.8. in
akuter Depression oder Psychose, infolge
Medikamenten etc.); zudem gibt es erhebliche
Unterschiede in Vorwissen und Informations-
Bedirfnissen. Die aktuellen Materialien werden
dem meist nicht gerecht

E5 gibt gute Erfahrungen mit spezifisch
aufbereitete Pat.- u. Angeh.-Versionen von LL,
insbesondere, wenn Betroffene und Angehdrige
in die Formulierungen miteinbezogen werden.
Fehit dies, wird die Sprache oft als wenig inklusiv
lund paternalistisch, teilweise stigmatisierend
empfunden

ft 2u schwer und 2u ausfihrlich far
Menschen nach Erstdiagnose, in depressiven Phasen etc...

Werden Betroffene und Angehorige in die Adaption (2.8.
Formulierungen) einbezogen, sind Materialien deutlich besser
verstandlich und weniger stigmatisierend.

[Vorschlage aus den Interviews AP 2.2:

Es konnten unterschiedliche Versionen bereitgestellt
werden (2.8. Faltblatt, 1. Schritte*/Einstieg erganzt
durch ausfihrliche Pat. u. Angeh.-Version; Version fiir
Kinder; Version i einfacher Sprache, ..) baw. mehrere
stufen der Aufbereitung bereitgestellt werden (2.8. fiir
Menschen mit wenig Vorkenntnissen zur ersten
Orientierung, vertiefte Themen fir Erfahrenere mit
spezifischeren Fragestellungen).

Innerhalb einer LL-Broschire: Kapitel L. Schritte”
voranstellen bzw. Zusammenfassung der wichtigsten
Punkte am Anfang eines Kapitels; es konnte

geben.

Betroffene und Angehorige soliten in die Erstellung
und sprachliche Formulierung der LL einbezogen
werden. Eine inklusive stigmafreie Sprache solite
standard sein.

Beriicksichtigung verschied.
Inhalts-Bedarfe von Betroffenen
u. Angehorigen

NA

NA

Betroffene sind nicht immer in der Lage, sich
selbst zu informieren — Angenorige konnen sich
selbst informieren u. das Wissen an Betroffene

in der Umsetzung

[Angehtrige werden in gesamten Prozess der
Behandiungsentscheidung und Umsetzung noch unzureichend
eingebunden.

[Vorschlag aus den Interviews AP 2.2:

|Angendirige sollten als mogliche Mittlerinnen,
i u mit

|adressiert werden, inkl. Hinweisen zu Selbstfiirsorge u.
(Anlaufpunkten fur Angehorige.

Ubersetzungsproblem™

[NA

[NA

Betroffene und Angenorige haben teils
Probleme, konkrete Ansprechpersonen vor Ort
2u finden (2.8 fur bestimmte Therapieoptionen,

ngebote,
Vereine, Beratungsstellen..).

Die ,{ des i iber Therapie- und
Hilfsoptionen in die individuelle Praxis vor Ort gelingt unzureichend

[Vorschlag aus den Interviews AP 2.2

Lokale/regionale Adressportale/-Jisten (als

digital) kiinnten
LL-Version erganzen. Konkrete

| Anlaufpunkte/Hilfestellungen bei
finanziellen/sozialmedizinischen
Unterstiitzungsleistungen oder rechtlichen Fragen
sollten als Verweis aufgenommen werden.

Transparenz

[NA

[NA

Fur Laien ist oft unklar, wie
Behandlungsentscheidungen zustande kommen
und medizinischer Erkenntnisgewinn die
Uberarbeitung gitiger Empfehiungen notwendig
macht - der Prozess wissenschaftiicher
Weiterentwicklung wird von Laien meist nicht
verstanden. Sie empfinden Uberarbeitungen von
[Empfenlungen, als ob Wissenschaftler:innen
sich nicht einig* seien bzw. man sich auf
wissenschaftl. Studien nicht verlassen kinne.

Uberforderung und Misstrauen ggu. Wissenschaftier:innen und
|auch Behandler:innen konnen entstehen.

[Vorschlag aus den Interviews AP 2.2

Die Hintergrinde, wie Empfehiungen zustande
kommen, sollten dargestellt werden; Vor- und

separaten
aufgelistet werden.

Eigene Erganzung aus Diskussion AP 2.2:

Der Prozess, wie wissenschaftlicher Kenntnisstand sich|

aktuelles Wissen hinterfragt und
Behandlungsempfehlungen aktualisiert werden,
konnte in Leitlinien dargestellt werden (2.8. als
Exkurs).

Es solte bei Uberarbeitung von
Behandlungsempfenlungen alter und never Stand
dargestellt werden, inklusive einer Begriindung, wie es|
2u der Aktualisierung kam.

Beriicksichtigung in der
Versorgung

NA

NA

Leitlinien in Versorgung wenig beriicksichtigt; geringe Akzeptanz;

der ich, ob Umstellung
auf Living Guidelines zu hoherer Beriicksichtigung und verbesserter|
Versorgung fiihrt

Unzureichende Implementierung

AP 2.1

lvon Befragten genannt: Nutzer:innenversion;
Forderung von Implementierungsprojekten;
Férderung einer patient:innenvertréglichen Leitlinie
als zentrale Informationsquelle fiir
Gesundheitsinformationen, Bewerbung in Laienpresse
und offentlichen Medien (Social Media, TV);
Einbindung von Selbsthilfeverbanden und
Einrichtungen der offentlichen Gesundheit zur
Forderung der Gesundheitskompetenz
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- Beriicksichtigung der Umsetzung durch Entscheidungstrager|
im Gesundheitswesen

Evaluierung Nutzen der Umstellung auf NA NA D von auf Nutzen Evaluierung der Einfiihrung von Living Guidelines zwingend [AP2.1:
Living Guidelines und Barrieren von Einfuhrung von Living Guidelines in der erforderlich
Psychiatrie, v.a. hinsichtlich Impact, Akzeptanz, Kontinuitat und lvon Befragten genannt: Befragung von
Arbeitsaufwand Leitlinienentwickler:innen und -nutzer:innen
[Riickmeldung aus g mit] NA NA
Versorgung einflieRen Registern und Qualittssicherungssystemen (leider nur Bsp.
lassen aus Onko)




Anlage 1: Workflow

Workflow zur Implementierung einer dynamischen Aktualisierung von Leitlinien im
Bereich psychischer Erkrankungen unter Beriicksichtigung der Harmonisierung und
Quervernetzung der Leitlinien untereinander

Ergebnisse des Projektes ,,Chancen und Herausforderungen
von ,Living Guidelines”: Entwicklung dynamischer,
hamonisierter und quervernetzter Leitlinien in der
Psychiatrie (Guide2Guide)

Version 1.0.0

Verfasser:
Andrea Pfennig
Jochen Schmitt
Steffi Riedel-Heller
Frank Jessen
Bettina Soltmann
Uta Guhne

Katja Schladitz
Elena Weitzel
Toni Lange
Stefanie Deckert

Lara Bohr



Guide2Guide

(work in progress)

= RegelmaRige Treffen der livSG virtuell u/o bei Tagungen
(mind. alle 6 Monate)
Alert aus Literaturrecherche (livSek.)
Alert von anderer Leitliniengruppe/Empfehlungsupdate/aus
Implementierung
Veranderte Rahmenbedingungen

Neue Substanzen/Verfahren

Commitment fir Living-Prozess, Aufwandsentschadigung Betroffene/Angehérige
RegelmaRige Schulungen der livAGs (zu digitalen Tools)

Abb.1: Ablauf dynamische Leitlinienentwicklung

livSek: permanentes Leitlinien-Sekretariat, livSG: Steuergruppe, livAG: Arbeitsgruppen, livKK: Konsensuskonferenz livRevG: Reviewgruppe; LMS Leitlinien-Management-System; COI conflict of
interest; wechselseitige LL-Beziige durch Evidenz Unit beobachtet; griine Felder: in MAGICapp; gelbe Felder: Evidence Unit



1 Einleitung

Der vorliegende Workflow wurde im Rahmen des vom Innovationsfonds geférderten Projektes
(Férdernummer 01VSF20023) erarbeitet. Er beruht auf einer Bestandsaufnahme (systematische
Literaturrecherche und Stakeholder-Befragungen) von Instrumenten und Methoden, die bisher im
Rahmen eines dynamischen Aktualisierungsprozesses eingesetzt wurden, der Erhebung des Bedarfs
und der Anforderungen der Leitlinienentwickler und -nutzenden und einer Potentialanalyse der
Harmonisierung und Quervernetzung von Leitlinien (zur Methodik s. Ergebnisbericht Forderprojekte
Innovationsfonds [www.innovationsfonds.g-ba.de]).

DISCLAIMER: Der vorliegende Workflow stellt keine vollstandige Anleitung zur Erstellung einer Leitlinie
dar. Kenntnisse in der Entwicklung und Erstellung einer Leitlinie der jeweiligen Stufenklassifikation
gemall dem AWMPF-Regelwerk werden vorausgesetzt. Der Workflow stellt zusatzlich dar, welche
Schritte oder Anpassungen fiir die Uberfiihrung in und die Aufrechterhaltung einer ,lebenden” Leitlinie
vorgenommen werden missen (bezogen auf S3-Leitlinien).

2 Workflow

Der vorliegende Workflow stellt den Ablauf einer dynamischen S3-Leitlinienentwicklung (sog. Living
Guidelines) mit der Entwicklung und Aktualisierung von sog. ,living recommendations” dar. Im Zuge
von ,living recommendations” wird jeweils nur die Empfehlung aktualisiert, fir die aufgrund der neuen
Evidenzlage oder der Erfiillung anderer Priorisierungskriterien (vgl. 2.3) eine Aktualisierung konsentiert
wurde. Der Workflow orientiert sich an den im AWMF-Regelwerk dargestellten einzelnen
Entwicklungsschritten [1].

Flr jeden Schritt wird zundchst die Notwendigkeit der Anpassung des Schrittes im Rahmen der Living-
Guideline-Entwicklung dargestellt (SOLL-IST Vergleich) und eine Empfehlung fir die Anpassung des
Prozessschrittes abgeleitet.

2.1 Governance, Planung und Organisation

2.1.1 Allgemein

Bei der Erstellung oder Aufrechterhaltung einer ,living guideline” sind bei der Planung und
Organisation entsprechende Besonderheiten gegenliber der initialen Entwicklung bzw. Aktualisierung
einer konventionellen Leitlinie zu beriicksichtigen, um die Machbarkeit und Umsetzbarkeit tiber die
Zeit zu gewadbhrleisten. Darunter fallen Fragen zur fortlaufenden Bereitstellung entsprechender
finanzieller, personeller und struktureller Ressourcen (dauerhafte Finanzierung, dauerhaftes
Leitlinienblro oder entsprechende Governance-Strukturen, Einholung des Commitments der
Beteiligten und Avisierung einer bendétigten ziigigen Reaktion/Antwort der jeweiligen Gruppe). Als
Struktur der Fachgesellschaft ist ein permanentes Leitliniensekretariat, welches leitlinienlibergreifend
koordiniert, zu etablieren. Das Leitliniensekretariat identifiziert relevante Themen zur Quervernetzung
innerhalb der Fachgesellschaft. Dem Leitliniensekretariat gehort eine , Evidence Unit” an, die ggf.
zentral die Evidenz erfasst und die Leitliniengruppen bei der systematischen Aufarbeitung unterstitzt.

e Vor der Leitlinienarbeit ist mit der federfiihrenden Fachgesellschaft abzukldren, welche
Ressourcen und/oder Expertise zur Verfliigung gestellt werden kdonnen bzw. ob und welche
Tatigkeiten ggf. extern zu beauftragen sind, dies beinhaltet neben personellen auch die
Ressourcen fiir die Bereitstellung digitaler Tools.



e Dem permanenten Leitliniensekretariat bzw. der Evidenz-Unit sollte ein Informationsspezialist
und jemand mit Erfahrung in der Nutzung digitaler Tools (ggf. in Personalunion) angehoren

Festlequng im Entwicklungsprotokoll:  Aufgabenverteilung zwischem dem permanenten
Leitliniensekretariat und den Leitliniengruppen

2.1.2 Kontinuitat

,Living guidelines” erfordern ein langfristiges Engagement der Leitliniengruppen, was zu einer hoheren
kontinuierlichen Arbeitsbelastung fiilhren kann. Vor diesem Hintergrund ist es notwendig, koordinative
Prozesse zu verschlanken oder auszulagern, um eine niedrigschwellige Mitarbeit zu erméglichen.

Eine Abschatzung des aufzuwendenden Zeitbedarfs ist essentiell und fordert das Commitment. Eine
Ubergeordnete Literaturrecherche sollte durchgefiihrt werden, um den Arbeitsaufwand abzuschatzen
und die Dynamik des Leitlinienthemas zu antizipieren.

e Vonder Projektgruppe (Leitlinienkoordination), der Steuergruppe und den Mandatstragenden
ist ein Commitment zur kontinuierlichen Beteiligung einzuholen. Potentielle Moglichkeiten
zum Austritt oder Wechsel, z.B. Benennung von Stellvertretenden, sollten in der Planung
beriicksichtigt werden

e Langfristige Beteiligungen fiir Betroffenen- und Angehdrigenvertreter*innen unter
Bertcksichtigung finanzieller Honorierung/Aufwandsentschadigung sind zu planen

CAVE: kontinuierliches Mitwirken einzelner Mitglieder in der Projekt-, Steuer-, Arbeitsgruppen oder
der Gruppe der Mandatstragenden birgt die Gefahr einer fehlenden Reprasentativitat, welche zur
Folge hatte, dass , living recommendations” von den Adressat:innen in der Versorgungspraxis nicht
akzeptiert werden. Die Reprasentativitdit der Leitliniengruppe und die Transparenz in der
Entscheidungsfindung muss erhalten bleiben.

Festlegung im Entwicklungsprotokoll: unterschriebenes Commitment der Teilnehmenden

2.1.3 Zeitliche Planung

Treffen der Steuer- und Arbeitsgruppen sollten in pra-definierten Abstanden stattfinden, dies kdnnen
auch rein virtuelle oder hybride Sitzungen sein. Alternativ kbnnen Tagungen (z. B. Jahrestagung der
federfihrenden Fachgesellschaft) als Ankerpunkte hilfreich sein.

Ferner sind ,ad hoc” Treffen der Mandatstragenden auf Empfehlungsebene, die sich aus der Erfiillung
von Aktualisierungskriterien ergeben, zu berlicksichtigen. Gegenliber der konventionellen
Leitlinienentwicklung sind diese haufiger und kirzer zu erwarten.

Das regelmiRige Uberpriifen der festgelegten Update-Kriterein muss in der zeitlichen Planung
vorgesehen werden.

Zeit fiir die Einarbeitung in digitale Tools ist einzuplanen, dabei sind Vorerfahrungen der
Leitlinienentwickelnden zu berlicksichtigen und technischer Support fiir die Betroffenen- und
Angehdrigenvertreter.



Empfehlungen, deren Aktualisierung nicht im Zuge des Priorisierungssschemas stattfindet, sollten
trotzdem in einem festgelegten Intervall geprift werden (etwa alle 1,5 Jahre, AP 2.1)

Festlegung im Entwicklungs-Protokoll:  prd-definierte Abstdnde der Treffen der LL-Gruppen
(Steuerungs- und Arbeitsgruppen); prd-definiertes Revisionsintervall

2.1.4 Begrindung flr die Auswahl bzw. Aktualisierung des Leitlinienthemas

Es sollte regelmaRig Uberprift werden, ob sich neue Fragestellungen ergeben und welche der
bestehenden Fragestellungen und Empfehlungen weiterhin dem Living-Prozess unterzogen werden
sollten.

2.1.5 Zielorientierung der Leitlinie
Der Geltungsbereich, die adressierten Themenschwerpunkte und die Zielorientierung der Leitlinie
sollten regelmaRig Gberprift werden.

Festlequng Entwicklungsprotokoll: Zeitintervall zur Uberpriifung des Geltungsbereichs, der adressierten
Themenschwerpunkte und der Zielorientierung der Leitlinie

2.1.6  Zusammensetzung und Treffen der Leitliniengruppen

Bei den Treffen der Leitliniengruppen sind virtuelle und hybride Sitzungen in Erwagung zu ziehen, um
niedrigschwellige Einbindungsmoglichkeiten von Betroffenen- und Angehorigenvertreter:innen zu
ermoglichen und den Aufwand insgesamt gering zu halten. RegelmaRige personliche Treffen werden
jedoch nach wie vor als notwendig flir einen guten Austausch erachtet.

2.1.6.1 Zusammensetzung der Leitliniengruppen

Bei der Zusammensetzung der Leitliniengruppe ist darauf zu achten, dass sich alle Beteiligten des
fortlaufenden Commitments bewusst sind. Um im Falle eines Aktualisierungsbedarfs handlungs- und
abstimmungsfahig zu sein, sollte pro Mandat mind. eine stellvertretende Person nominiert werden.
Denkbar ist auch eine Flexibilisierung der Leitlinienmitarbeit, um Niedrigschwelligkeit zu sichern. Dabei
konnte ein permanentes Leitlinienbiiro, welches zentrale koordinative Aufgaben (mglw. auch fir
mehrere Leitlinien) Ubernimmt, etabliert werden, welches in regelmaBigen Abstdnden
multidisziplindre Fach- und Erfahrungsexpertise einberuft und konsentieren lasst.

Die Leitliniengruppen sollten sich darauf einstellen, dass es im Laufe der Zeit zu Personaldanderungen
kommen wird, daher sind in enger Kooperation mit der Evidenzunit des permanenten
Leitliniensekretariats  Schulungen zu der korrekten Auslegung der Screening- und
Datenextraktionsformulare und zu einheitlichen Bewertungspraktiken notwendig, falls diese nicht
ganzlich in die Evidenz-Unit des permanenten Leitliniensekretariats ausgelagert wurden.

Betroffene und Angehorige

Der Einbezug der Betroffenen- und Angehdorigenperspektive ist in der Entwicklung und Fortschreibung
von ,lebenden” Leitlinien ebenso zentral und notwendig. Durch die neuen Prozesse und Digitalisierung
kénnen zu den bisherigen, bestehenden Barrieren weitere hinzukommen, die abgebaut werden



miissen. Bei der Planung von Prasenztreffen ist dabei auf barrierefreie Raumlichkeiten und die Planung
von Pausen zu achten, bei der Planung von virtuellen Treffen ist technischer Support zu gewahrleisten.

e Die Beteiligung der Patient:innen und Angehorigen gelingt bisher unzureichend und (bei der
Nutzung digitaler Tools) ist mit technischem Support oder zusédtzlichen Schulungen zu
unterstitzen. Die Unterstlitzungsbedarfe sind zu erfragen und konkrete Modalitdten des
Einbezugs auszuhandeln.

o Die Multidisziplinaritat sollte beibehalten werden, da hierdurch auch die Akzeptanz der
Leitlinie erhoht wird, dabei ist auf eine ausreichende Reprasentativitdt der Interessengruppen
zu achten.

2.1.6.2 Nutzung weiterer Ressourcen
Kooperationen

Uber die spezifische Leitliniengruppenarbeit hinaus ist eine -auch internationale- Zusammenarbeit
(,international knowledge community”, z. B. Cochrane) mit inhaltlich Gberschneidenden Gruppen
sinnvoll, um Ressourcen einzusparen. Die leitlinienlibergreifende Arbeit konnte doppelte Arbeit in
Bezug auf Suche und Evidenzaufbereitung und Inkonsistenzen zwischen den Leitlinien vermeiden.

e Eine Kooperation und Vernetzung mit (inter-)nationalen Gruppen ist in Erwagung zu ziehen.
Verwandte Kapitel von nationalen Leitlinien sollten sich in der Aktualisierung abstimmen.

2.1.6.3  Planung, weiteres
e Bei der Einbindung digitaler Instrumente ist sicherzustellen, dass beispielsweise technischer
Support und Interoperabilitat Gber einen langeren Zeitraum gewahrleistet sind
e Ferner sollte regelmaRig gepruft werden, ob (weitere) digitale Entwicklungen in den Prozess
integriert werden kénnen.

2.1.7 Leitlinien-Entwicklungsprotokoll

Vor der Erstellung der Leitlinie ist ein Entwicklungsprotokoll mit den getroffenen (und konsentierten)
Festlegungen zu erstellen. Der Methodenreport sollte Anderungen der Methodik Uber die Zeit
beriicksichtigen.

e Das Protokoll ist von der federfiihrenden Fachgesellschaft ratifizieren zu lassen und zur
Information der AWMF vorzulegen.

2.1.8 Finanzierungskonzept

Ein fortlaufendes Aktualisierungsprozedere verlangt ein langfristiges Engagement aller Beteiligten;
damit einhergehend wird ein immenser Aufwand gesehen. Insbesondere fur Vertreter*innen aus den
Reihen der Betroffenen und Angehdrige ist dies ohne finanziellen Riickhalt kaum leistbar. Deshalb
sollte eine finanzielle Honorierung (Reisekosten, Aufwandsentschadigungen, Honorare, ggfs.
Aufwendungen fir technische Losungen) der Leitlinienarbeit fiir Betroffene und Angehorige
eingeplant werden. Ferner sind bei der Auswahl des Leitlinienmanagementssystems und digitaler Tools
prospektiv anfallende Lizenzgebihren zu beriicksichtigen. Auf der Ebene der Fachgesellschaft oder der
AWMF kénnen hier Vertrage mit den Anbietern ausgehandelt werden.



CAVE: unzureichende Finanzierung/Finanzierungslicken gefahrden die Leitlinienarbeit der
Betroffenen und Angehérigen

2.1.9 Erklarung von Interessen und Umgang mit Interessenkonflikten

Interessenkonflikte sind nach den Vorgaben der AWMF online zu erklaren. Bei jeder Aktualisierung
einer Empfehlung ist darauf zu achten, dass der entsprechende Zeitraum durch die Erklarung
abgedeckt ist.

2.2 Anmeldung beim AWMF-Leitlinienregister

e Bei der AWMF sollte die Leitlinie als ,,Living Guideline” angemeldet werden.

2.3 Priorisierung (und Depriorisierung)

Die Priorisierung stellt einen wesentlichen Unterschied zur konventionellen Leitlinie dar, da nicht mehr
alle Empfehlungen zum gleichen Zeitpunkt auf den Priifstand gestellt werden, sondern vorab Kriterien
aufgestellt und konsentiert werden, die festlegen, wann Evidenz aufbereitet bzw. eine Empfehlung
aktualisiert werden soll. Zusammenstellungen von Priorisierungskriterien liegen auch in Checklisten
vor und finden Anwendung [2, 3, 5-7].

Es ist mit allen Beteiligten abzuwé&gen, ob unterschiedliche Empfehlungen/Kapitel unterschiedlichen
Priorisierungsalgorithmen oder Updatezyklen folgen sollten. Dabei ist zu bericksichtigen, dass
verschiedene Stakeholder unterschiedliche Schwellenwerte zur Definition des AusmaRes des Nutzens
einer Empfehlung haben kénnen.

Die Entwickler missen darauf achten, dass ein gewisses Mal$ an Freiheit und Anpassungsfahigkeit an
sich verdndernde Szenarien gewahrt bleibt, um sicherzustellen, dass eine dynamische Leitlinie auch
langfristig umsetzbar ist.

CAVE: Grund, Anderung und Datum sind mit der gednderten Empfehlung zu dokumentieren

e Bei Aufstellung der Priorisierungskriterien sind unterschiedliche Anspruchsgruppen zu
involvieren

e Die gewahlten und konsentierten Priorisierungskriterien (die fir die einzelnen Kapitel oder
Fragestellungen auch unterschiedlich sein kdnnen) und deren Revisionsintervall sind im
Protokoll festzulegen.

e Neue Fragestellungen und Themen sollten von Fachexperten der interdisziplinar besetzten
Steuerungsgruppe identifiziert werden und die neuen Suchen dazu operationalisiert und
integriert werden.

Die Priorisierungskriterien ergeben sich aus dem Bezug zur Versorgungspraxis, dem Bedarf der
Anspruchsgruppen und dem Vorliegen neuer Evidenz. Insgesamt sind in der Literatur 76
Priorisierungskriterien benannt, die teilweise in Checklisten oder , Tools“ wie z. B. UpPriority
zusammengefasst sind [2, 3, 5-7]. Eine Kriterienliste fiir die Identifizierung von
Leitlinienempfehlungen mit hoher Aktualisierungsprioritat wird aktuell entwickelt
(https://innovationsfonds.g-ba.de/projekte/versorgungsforschung/deal-dynamische-
evidenzaktualisierung-fuer-aktuelle-leitlinienempfehlungen.399) [4].



https://innovationsfonds.g-ba.de/projekte/versorgungsforschung/deal-dynamische-evidenzaktualisierung-fuer-aktuelle-leitlinienempfehlungen.399
https://innovationsfonds.g-ba.de/projekte/versorgungsforschung/deal-dynamische-evidenzaktualisierung-fuer-aktuelle-leitlinienempfehlungen.399

Tab. 1: Liste an Priorisierungskriterien aus denen eine konsentierte Auswahl zu treffen ist

Bereich Kriterium
Relevanz far die | Die Wahrscheinlichkeit ist hoch, dass sich mit dem Einpflegen der
Versorgungspraxis neuen Evidenz oder der Anderung der Empfehlung die

Versorgungspraxis andern wird

Durch das -Nicht-Aktualisieren der alten Empfehlung bestehen
Sicherheitsbedenken

klinisch kontroverse Fragestellung

Hoch-priorisiert von Anspruchsgruppen

Anteil der betroffenen klinischen Population hoch

Anderung der Fragestellung Elemente der PICO-Frage andern sich (anderes Outcome,
Subgruppe)

Neue Fragestellungen neue therapeutische oder diagnostische Verfahren

Evidenzlage Neue Studiendaten dndern die Evidenzbasis indem sich die Starke

oder Credibility oder das benefits/harm Verhiltnis andern
Unsicherheit in der bisherigen Evidenz

Erwartung an neue Evidenz: Studie mit bekanntem und
relevantem N steht vor Abschluss

Sattigungsregeln Sichere Empfehlung mit hohem Empfehlungsgrad
Kein aktuelles Thema mehr

Wenn nur neue Evidenz dazukommt, ohne dass sich Richtung/Starke der Empfehlung dndert, wird nur
in pradefinierten Zeitraumen aktualisiert (Revisionsintervall).

Festlegung im Entwicklungsprotokoll: Priorisierungskriterien pro Fragestellung

2.4 Entwicklung

Im Entwicklungsprotokoll der Leitlinie sollte vorab definiert werden, wie die Aktualitdt der
Schllsselfragen zu Uberpriifen und ggf. anzupassen ist, das beinhaltet auch das PICOSchema (vgl.
Kapitel Priorisierung: wesentliche Anderung innerhalb einer PICO-Frage).

e Neue Fragestellungen sollten aus den Leitliniengruppen und von Stakeholdern eingebracht
werden oder in einem kombinierten Ansatz aus Literatur und Expertensurvey erhoben werden

Schon vor der Publikation sollte das Datenformat festgelegt werden. Die Voraussetzungen einer
digitalen Leitlinie sind eine zentrale Datenstruktur mit semantisch korrekt strukturierten
Informationskomponenten fir Evidenzsuche (Suchstrategie, Screening, Treffer, Volltexte), fur jede
Empfehlung (PICO; Evidenzprofile, Effektschatzung, Empfehlung), den Verweis auf andere Leitlinien
und fir den Hintergrundtext. Ein Leitlinienmanagementsystem (LMS) kann diese Anforderungen
erfillen. Das verbreiteste LMS stellt derzeit MAGICapp dar, in Deutschland erfolgt die Lizenzvergabe
in Kooperation mit der AWMF und der jeweiligen Fachgesellschaft.

2.4.1 Recherche

Im ,,Living Guideline“-Prozess wird die systematische Suche (und folglich auch die nachfolgenden
Schritte des Screenings, der Extraktion, Evidenzaufbereitung, Empfehlungsgenerierung und
Konsensfindung) gemaR den Priorisierungskriterien ausgefuhrt.

Die vollstandige primare Suche zu wiederholen ist flir die dynamische Aktualisierung nur eingeschrankt
sinnvoll. Mit Hilfe von ,AutoAlerts” kann diese aber automatisiert werden, um die urspriingliche Suche



auf dem aktuellen Stand zu halten und im Rahmen der regelmiRigen Uberpriifung nicht-priorisierter
Fragestellungen neue Publikationen zu erfassen.

Eine aktive Vorwartssuche sollte betrieben werden, indem Studienregister, pre-print-Server und ggf.
Autorenkontaktierung laufender groRer Studien einbezogen werden.

Um den hoheren Aufwand zu reduzieren, sind folgende Ressourceneinsparungen moglich:
-nur fur priorisierte Fragestellungen kontinuierliches aktives Monitoring der Literatur und Update

-Evidenz-Surveillance aus Scannen der Literatur (,,horizontale Suche”) und gezielter Suche priorisierter
Fragestellungen (laut Priorisierungsschema).

-Digitale Tools zur Unterstiitzung dieser Prozesse sollten genutzt werden.

Da kein ,Tool” vorliegt, welches den gesamten Leitlinienentwicklungsprozess (Dublettenabgleich,
Screening, Extraktion, Critical Appraisal, GRADE-Prozess, Ableitung der Empfehlungen,
Hintergrundtexte, Konsensusprozess) abbilden kann, ist bei der Auswahl der Tools auf Kompatibilitat,
Interoperabilitdt und plattformiibergreifende Im- und Exportfunktionen zu achten. Weitere
Auswahlkriterien sind Vorerfahrung der Benutzer, Lizenzgebiihren und Support.

Von den bekannten , Tools” (n=202) werden am haufigsten Covidence, RevMan und Rayyan genutzt.
Diese decken die Arbeitsschritte Screening, Extraktion und Critical Appraisal ab. Die in Betracht
kommenden digitalen Tools sind auf ihre Verwendung/Adaption im ,living” Prozess zu prifen.

Pre-Prints sollten ausgeschlossen, aber geeignete Surveillance Mallnahmen ergriffen werden, um die
Veroffentlichung des Peer-Reviews zu erfassen.

Falls Informationen aus pre-print Artikeln verwendet werden miissen, sollte in der Empfehlung darauf
hingewiesen und die Daten monitoriert werden, um die Korrektheit abschlieBend zu priifen.

Bei einer hohen Anzahl an Dubletten kann in Erwdgung gezogen werden, die Anzahl der Datenbanken
einzuschranken.

Festlegung im Entwicklungsprotokoll: prd-definierte Regeln, wann die Suchstrings zu (iberpriifen sind
(Re-Evaluierungsintervall der Suchstrategie); prd-definierte Regeln um Umgang mit pre-print
Plattformen (Suche, Monitorierung)

Screening

Beim Screening kommen verstarkt digitale Unterstiitzungsprozesse zur Automatisierung aus dem
Bereich Machine Learning dazu, deren Anwendnung regelmaRig re-evaluiert werden sollte.

Das Titel-Abstract- und Volltextscreening, welches in der Regel durch zwei Reviewer erfolgt, kann
durch einen Reviewer und einen zweiten, der nur die Ausschlisse verifiziert, und unterstiitzend durch
einen automatisierten Ansatz auf der Grundlage von Text Mining erfolgen.

Zu den etabliertesten Tools fiir das Screening gehéren Rayyan (mit begrenzter Nutzung kostenlos,
sonst kostenpflichtig) und Covidence (kostenpflichtig), weitere weniger genutzte sind Screen4me
oderRCT classifier.



Extraktion

Tools, die fur die Datenextraktion genutzt werden konnen, weisen haufig Barrieren auf, weil die
vorgegebenen Formate fir diverse Studientypen und Fragestellungen nicht vollumganglich den
gestellten Anforderungen entsprechen.

Risk of Bias-Bewertung

Tools, wie bspw. Covidence, ermdglichen die standardisierte Bewertung des Risk of Bias Tools der
Cochrane Collaboration. Je nach Fragestellung und Studien-Typ sind allerdings weitere Checklisten zur
Bewertung des Risk of Bias oder der methodischen Studienqualitdt notwendig.

2.4.2 Evidenzgraduierung
Die Evidenzgraduierung kann bevorzugt mit GRADEPro (GDT) vorgenommen werden, ggf. auch mit
Tabellen im online Format (Interactive Summary of Findings (ISoF) tables).

2.4.3 Empfehlungsgenerierung
Die Formulierung der Empfehlungen erfolgt gemall AWMF-Regelwerk.

2.4.4 Konsensfindung

Im Vergleich zum konventionellen Prozess erfordert der , Living Guideline“-Ansatz haufigere, daftr
aber kiirzere Sitzungen (vgl. Kap. 2.1). Diese konnen digital oder hybrid stattfinden, gangige
Videokonferenzprogramme enthalten teilweise auch Online-Abstimmungstools. Die Moderation
durch eine neutrale Institution hat sich im konventionellen Leitlinienprozess bewahrt und sollte
beibehalten werden (AWMF). Eine Doppelmoderation mit Angehérigen-/Betroffenenvertreter:innen
ist in Erwdgung zu ziehen. Es sollte sichergestellt werden, dass die Patienten- und
Angehdrigenvertreter:innen ausreichend gehort werden (z.B. (iber ein doppeltes Mandat). Mdglichen
Hirden (zu lange  Sitzungen, Verstidndnis der Hintergriinde von Empfehlungen,
statistisch/methodisches Wissen) sollte wirksam begegnet werden.

Festlegung im Entwicklungsprotokoll: Kriterien, wann und in welcher Personenstérke die
Konsensusgruppe zur Konsensfindung zusammenkommt

2.5 Redaktion/Review intern/extern

2.5.1 Leitlinienverweise
Die Leitlinien der DGPPN sind untereinander sowie mit somatischen Leitlinien eng vernetzt.

In den derzeit vorliegenden Leitlinien sind die Quervernetzungen und Beziige auf andere Leitlinien,
einzelne Empfehlungen oder Textpassagen heterogen gestaltet, so dass hier die Gefahr nicht
eindeutiger Bezlige oder von Bezligen auf veralterte Texte besteht.

‘

e Fir eine harmonisierte Darstellungsweise wird eine zusatzliche als “Leitlinien-Verweis’
kenntlich gemachte Zeile empfohlen. Der Verweis muss eindeutig sein.

Um Zeitverlust zu vermeiden, sollten die internen und externen Reviewer friihzeitig in den Prozess
eingebunden werden.



2.6 Publikation

Aufgrund der dynamischen Aktualisierung erfolgt die Publikation einer , living guideline” verstarkt in
digitalisierten Formaten. Verweise in Leitlinienregistern erleichtern das Auffinden der aktuellen
Version.

Bei der Publikation ist auf eine klare Versionierung zu achten (Version X.Y.Z;
Hauptversion.Nebenversion.Revision), da die Wahrscheinlichkeit héher ist, dass sich verschiedene
Versionen im Umlauf befinden als bei einer konventionellen Leitlinie.

e Bei kleineren Anderungen (Evidenzgrundlage erweitert sich ohne dass sich die
Empfehlungsstarke oder-richtung dndert) ist die Nebenversionsnummer hoch zu zéhlen. Bei
groReren Anderungen (Richtung der Empfehlung dndert sich, Stiarke der Empfehlung dndert
sich) ist eine neue Versionsnummer zu vergeben. Bei Revisionen oder Korrekturen dndert sich
die Revisionsnummer.

Die Anderungen sind mit Datum kenntlich zu machen (,audit trail“). GréRere Anderungen sind der
Leitlinie als ,Was ist neu?“-Abschnitt voranzustellen (je nach Pulikationsformat). Wurde die
Empfehlung nicht Gberarbeitet (weder neue Evidenz eingepflegt, noch Wortlaut modifiziert), ist
zusatzlich das Datum der Uberpriifung im Rahmen des festgelegten Aktualisierungsdatums anzugeben.

Ebenso sollte der Hintergrundtext gepriift werden und Anderungen nachvollziehbar angegeben
werden (,,audit trail“).

e Jede Empfehlung ist mit dem Datum zu versehen, an dem sie (neu) konsentiert bzw Gberpruft
wurde. Es sollte begriindet werden, wie es zu der Anderung kam.

Zur Publikation der Leitlinie empfiehlt sich ein Leitlinienmanagementsystem, in das die Leitlinie
modularisiert eingepflegt werden kann. Eine Moglichkeit der technischen Umsetzung einer digitalen
Leitline besteht in der Nutzung von Leitlinienmanagementsystemen (LMS). Das gadngigste LMS, mit
dem auch die AWMF bzw. Fachgesellschaften Lizenvereinbarungen getroffen haben, ist MAGICapp.

Die Navigation in der digitalen Leitlinie sollte interaktiv sein und auf wichtige externe Inhalte verlinken.

Das digitale Format erleichter das “Content alignment” zwischen den Leitlinien (Verweise
aufeinander).

Weitere Formate

Durch Kooperationsvereinbarungen mit nationalen Zeitschriften (z. B. Nervenarzt) kdnnen zeitnah
neue Empfehlungen bekannt gemacht werden.

Neuerungen der Leitlinie sollten ebnfalls auf entsprechenden Fachkongressen vorgestellt werden.

Verschiedene den unterschiedlichen Anspruchsgruppen gerechte Formate, Apps (Apps,
,Krankenbett“- Version) waren zu entwicklen, siehe Kap. 2.7.

2.7 Disseminierung und Implementierung

Die Disseminierung und Implementierung erfolgte bisher unzureichend, bei Betroffenen und
Angehorigen gibt es ein groRes Bedirfnis nach und Nutzungsbereitschaft von seridsen,
wissenschaftlich fundierten und aktuellen Gesundheitsinformationen. Spezifisch angepasste Leitlinien
kdnnen dies leisten, aber selbst informierte Betroffene und Angehdérige sind nur unzureichend tber
Leitlinien informiert. Der ,Living Guideline“-Ansatz sollte beinhalten, diesem Defizit, z. B. Gber die
weitere Verbreitung digitaler Formate, die auch fiir den Laien auffindbar sind, entgegenzuwirken.



Mogliche Disseminierungswege stehen (iber die Fachverbande und Behandler:innen zur Verfligung
oder kénnen Uber eine zentrale Website und Apps umgesetzt werden.

Festlegung im Entwicklungsprotokoll: Disseminierungswege

2.7.1 Patienten- und Angehorigenversionen

2.7.1.1 Beriicksichtigung verschiedener Bedarfe

Zielgruppengerechte Versionen der Leitlinie (fur Kinder, in einfacher Sprache, auf unterschiedlichem
Vorkenntnisniveau) sollten unter Mitwirkung von Vertretern der entsprechenden Zielgruppe erstellt
bzw. auf Basis des Forschungsstandes zur laiengerechten Adaption und zur Darstellung von
statistischen Ergebnissen und Risikoangaben optimiert werden. Verstandnisférdernde Faktoren (bspw.
Herstellung von Praxisbezug durch Fallbeispiele, visuelle Elemente als Verstdandnishilfen und ein
Fachbegriff-Glossar) sollten integriert werden. Dabei ist auf eine inklusive und stigmafreie Sprache zu
achten.

Erstkontaktmaterialien in Form von Flyern, Plakaten und anderen Informationsformen mit Verweis auf
die gesamte Leitlinie und deren Bezugsquellen sollten breitgefachert inner- und auRerhalb des
Gesundheitsversorgungssystems zur Verfligung stehen. Der Bezug der Leitlinie als Print- und digitale
Version ist kostenfrei zu ermoglichen. Das Informationsmaterial ist regional anzupassen und
ortsspezifische Adressen und Hilfsangebote zuganglich zu machen (z.B. Einleger, Download).

2.7.1.2 Transparenz

Der Entstehungsprozess einer Leitlinie oder einzelner Empfehlungen ist aus Nutzerperspektive nicht
transparent dargestellt, ein dynamischer Aktualisierungsprozess mit Priorisierungsschema kommt
erschwerend hinzu. Vor- und Nachteile einzelner Behandlungsoptionen sollten anschaulich dargestellt
werden.

e Die Hintergriinde wie die Empfehlung entstanden ist und ggf. aktualisiert wurde, sollten
transparent und laienverstandlich dargestellt werden.

2.7.2  Aktive Information von Entscheidungstragern/Behandlern
Die Multiplikatoren (Verbande, ... ) sind zeitnah und kontinuierlich iber wichtige Anderungen einzelner
Empfehlungen zu informieren, dies kann in Form von Newslettern/Rundschreiben geschehen.

Perspektivisch waren technische Umsetzungen/Schnittstellen zu einer Anbindung an
Klinikinformationssysteme zu entwickeln.

2.7.3 Feedback survey
Die Akzeptanz der Umstellung auf Living Guidelines sollte evaluiert werden und notwendige
Anpassungen zur Férderung der Akzeptanz in die dynamische Aktualisierung eingepflegt werden.

Ebenfalls kann eine Riickkopplung aus den Qualitatssicherungssystemen in den Aktualisierungsprozess
einflielen.



Anhang 1:
Festlegungen Entwicklungsprotokoll

e Aufgabenverteilung zwischen dem permanenten Leitliniensekretariat und den
Leitliniengruppen

e unterschriebenes Commitment der Teilnehmenden

e pra-definierte Abstdnde der Treffen der LL-Gruppen (Steuerungs- und Arbeitsgruppen); pra-
definierter Revisionsintervall

e Zeitintervall zur Uberpriifung des Geltungsbereichs, des Umfangs und der Zielorientierung der
Leitlinie

e Welche/Alle Kapitel oder Empfehlungen unterliegen der living Aktualisierung? Nennung der
Kriterien/Intervall fir Reconsideration.

e Festlegung, welcher Priorisierungsalgorithmus fiir welche Empfehlungen angewendet werden
soll und/oder welcher feste Update-Zyklus fur ,nicht-living” Empfehlungen gelten soll

e pra-definierte Regeln, wann die Suchstrings zu Giberpriifen sind (Re-Evaluierungsintervall der
Suchstrategie)

e pra-definierte Regeln um Umgang mit pre-print Plattformen (Suche, Monitorierung)

e Vorher festgelegte Regel fiir Einarbeitung neuer Evidenz (trigger based =pradefinierte
Faktoren; z. B. Fallzahl, minimal important clinical difference; improving precision of Meta-
Analysis/certainty of evidence)

e Kriterien, wann und in welcher Personenstdrke die Konsensusgruppe zur Konsensfindung
zusammenkommt

o Aktualisierung der COIls im  pra-definierten zeitlichen Abstand (festgelegte
Uberpriifungsintervalle)

e Disseminierungswege
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Anlage 2: Fragebogen AP 1.2

Guide2Guide: AP 1.2 Fragebogen (Zentrum fir Evidenzbasierte Gesundheitsversorgung, Dresden)

Guide2Guide — Online survey on digital support tools in the context of living
Guidelines and Living Systematic Reviews

Introduction
Dear participant,

First of all, we would like to thank you for contributing your expertise to our project and thereby
supporting it.

The survey will take approximately 15-20 minutes to complete. We kindly ask you to fill out the
questionnaire

completely in order to include as much experience and expertise as possible in the analysis.
For detailed information about our research project Guide2Guide, please click here.
>>>

The volume and the speed at which scientific knowledge is growing today presents challenges to all
those who have to make decisions based on evidence. For several years, the concept of Living
Guidelines and Living Systematic Reviews be seen an attempt to take this development into account.

Within the framework of the research project Guide2Guide funded by the German Federal Joint
Committee (G-BA) (Funding code: 01VSF20023), our research team aims to collect experiences and
visions on the implementation of methods for living guidelines or living systematic reviews. The focus
of this survey is to gather your experiences with digital support tools that are used in the context of
the developement of guidelines and systematic reviews.

In order to reach as many stakeholders as possible, we contact all authors we could identify in the
course of a scoping review on Living Guidelines as well as Living Systematic Reviews. In addition, the
survey will be shared via various networks. Through this recruitment strategy, it is possible that you
will be contacted several times. However, please participate in the survey only once.

The overarching task of the project Guide2Guide is to derive a workflow for the implementation of a
dynamic update of guidelines in the field of mental ilinesses in Germany. The Center for Evidence-
Based Healthcare (ZEGV) at the University Hospital and Medical faculty, TU Dresden, Germany is
responsible for this survey.

<L



Guide2Guide: AP 1.2 Fragebogen (Zentrum fir Evidenzbasierte Gesundheitsversorgung, Dresden)

Your information is of course voluntary, will be processed pseudonymously and treated strictly
confidentially. The data analysis will be performed internally at the Center for Evidence-Based
Healthcare (ZEGV) at the University Hospital and Medical Faculty Carl Gustav Carus, TU Dresden,
Germany. A positive vote by the ethics board for the survey has been obtained. Dissemination of the
results is planned independently of the results.

Your participation is essential for the success of our project. We would be very grateful if you would
please participate in this survey.

If you have any questions, please do not hesitate to contact Toni Lange at the following e-mail
address:

toni.lange[ett]ukdd.de
Yours sincerely

Julia Hoffmann

Research associate

Center for Evidence-based Healthcare

University Hospital and Medical Faculty Carl Gustav Carus,
TU Dresden, Germany

Toni Lange, MSc., MPH

Scientific project coordinator Guide2Guide WP1.2

Center for Evidence-based Healthcare

University Hospital and Medical Faculty Carl Gustav Carus,
TU Dresden, Germany

Prof. Dr. med. Jochen Schmitt, MPH (Project lead)
Director of the Center for Evidence-based Healthcare
University Hospital and Medical Faculty Carl Gustav Carus,
TU Dresden, Germany

Prof. Dr. Andrea Pfennig (Project lead)
Department of Psychiatry and Psychotherapy
University Hospital Carl Gustav Carus

TU Dresden, Germany

Consent form

In order to participate in the survey, your consent to the processing of the data collected in the
survey is required. The data will only be used within the framework of our Guide2Guide project and
will not be passed on beyond this project. You cannot participate in the survey without your consent.

] | agree to the processing of my data and would like to participate in the survey.



Guide2Guide: AP 1.2 Fragebogen (Zentrum fir Evidenzbasierte Gesundheitsversorgung, Dresden)

Professional information and work experience

First, you will be asked to answer general questions regarding your person and your work. Secondly,
relevant aspects of your work experiences with regard to the development and preparation of
regular guidelines and systematic reviews will be collected.

To which age group do you belong?

] 18-24 years

[ 25-34 years

1 35-44 years

[ 45-54 years

[ 55-64 years

] 65-74 years

[ 75 years or older
[ Not specified

Which of these occupational groups most closely fits to you?

[ Clinician
[ Scientist (e.g. Statistician, Methodologist, Epidemiologist)
I IT-Specialist

[ Other (please specify):

Please specify your profession.

[ Clinician
[J Health Professional (e.g. Nurse, Physiotherapist)
[ Psychologist

[ Health Scientist

[J Data Analyst/Statistician

[J Computer Scientist

[d Other (please specify):

For how many years have you been involved in the field of guideline development or the
preparation of systematic reviews?

Specification in whole numbers.
Please insert a number between 0 and 99.

Guidelines:

Systematic Reviews:




Guide2Guide: AP 1.2 Fragebogen (Zentrum fir Evidenzbasierte Gesundheitsversorgung, Dresden)

How many guidelines and/or systematic reviews have you been involved in or are you currently
involved in?

Please do not count any updates
Specification in whole numbers.
Please insert a number between 0 and 99.

Guidelines:

Systematic Reviews:

How many updates of guidelines and/or systematic reviews have you been involved in or are you
currently involved in?

Specification in whole numbers.
Please insert a number between 0 and 99.

Guidelines:

Systematic Reviews:

Have you already participated in the conduction/updating of guidelines and/or systematic reviews
that used Living Methods*?

* Living systematic review: a systematic review which is continually updated, incorporating relevant
new evidence as it becomes available.

Living practice guideline: an optimization of the guideline development process to allow updating of
individual recommendations as soon as relevant new evidence becomes available.

Reference: Akl, E. A., Meerpohl, J. J., Elliott, J., Kahale, L. A., Schunemann, H. J., & Living Systematic Review, N.
(2017). Living systematic reviews: 4. Living guideline recommendations. J Clin Epidemiol, 91, 47-53.
doi:10.1016/j.jclinepi.2017.08.009

O yes
O no



Guide2Guide: AP 1.2 Fragebogen (Zentrum fir Evidenzbasierte Gesundheitsversorgung, Dresden)

Experience with digital support systems

During the process of conducting (Living) Guidelines or conducting (Living) Systematic Reviews, do
you use digital support tools (e.g., tools for the screening process, automatic notification as soon as
new publications are available, systematization tools, etc.)?

O yes
O no

General evaluation of all digital support systems
There are several reasons for using digital support tools for the conduction of systematic

reviews/guidelines. Please rate the relevance of the following reasons for the general use of such
tools based on your view.

Very Important Undecided Less Not
important important important

Time efficient

Cost savings

Saving of
personnel
resources

Accuracy of
results

Standardizatio
n of reporting

Minimization
of errors

Susceptibility
to errors

Improvement
of the quality
of the
guidelines and
systematic

reviews

Standardizatio
n of processes

Transparency
of processes

Reproducibilit
y of results

Structuring of
work
processes

Documentatio
n and version
control
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Improvement
of staff
cooperation

Possibility of
multi-
communicatio
n

Possibility of
simultaneous
work

Transfer of
data

Data safety

Customization

Multiplatform
compatibility

User
friendliness

Additional
benefit
(usefulness)

Easy
familiarization
/training

Other:

Other:

Other:
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There are several reasons against using digital support tools.
Please rate the relevance of the following reasons against the general use of such tools based on

your view.

Very
important

Important

Undecided

Less
important

Not
important

Previous
knowledge is
necessary

Costly

User
unfriendly

Installation is
complicated

Transfer of
data is time-
consuming

IT-knowledge
is necessary

Necessity of
licenses/
access
permission

Other:

Other:

Other:




Guide2Guide: AP 1.2 Fragebogen (Zentrum fir Evidenzbasierte Gesundheitsversorgung, Dresden)

[Filter: Solely participants, which already used digital support tools]

Designation and evaluation of the digital support systems

What digital support tools do you use in the (Living) Guidelines and/or (Living) Systematic Reviews
development process?

The digital support tools you have mentioned, have to be evaluated individually on the following
pages.

WooNOU A WNR

[EY
©
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Please rank the digital support tools you mentioned. The tools that are most relevant to you
personally should be the top priority. The three tools most relevant to you are evaluated in more
detail on the following pages.

To create the ranking, please click on the respective tools and drag them to the appropriate place in
the ranking.
If only one tool was specified, no ranking needs to be made.

3 rangl £ 3 rang2 £ 1
2
3 rang3 £ = rangd £
3
3rang5 & 3 rang6 & 4
S
3 rang? &£ 3 rang8 £
6
= rang9 £ = rangi0 & 7
8
9
10

For which step(s) in the (Living) Guideline and/or (Living) Systematic Review development process
do you use this digital support tool? (Question only for the TOP 3 used digital support tools)

[ Identification and evaluation of other relevant guidelines/ systematic reviews

[0 Compilation of project, expert and consensus groups with participation of patients and/or
relatives

O Formulation of key question(s)

[ Disclosure of conflicts of interest of all participants

[ Defining inclusion and exclusion criteria, search strategy, selection process, data extraction,
assessment of risk of bias, and evidence synthesis at protocol level

[ Registration of protocol/ registration of guideline

[ Systematic search

[ Collecting all references in a database

[ Remove duplicates

[ Title/abstract screening

O Full-text screening

[J Documentation of the research

] Data extraction
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[ Evidence grading/ risk of bias assessment

[ Evidence table

[J Evidence synthesis

] Development of guideline recommendations
[ Structured consensus building

[ Identification of research needs

L Implementation of guideline

[ Evaluation of guideline

[ Planning the update & management of the newly identified references
[ Peer Review, internal and external

[ Publication of guideline/ systematic review
[ Other Step (please specify)

[J Other step (please specify)

[ Other step (please specify)

[ Other step (please specify)

[J No assignment possible
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Please rate the relevance of the following reasons for use of this digital support tool. (Question
only for the TOP 3 used digital support tools)

Very
important

Important

Undecided

Less
important

Not
important

Time efficient

Cost savings

Saving of personnel resources

Accuracy of results

Standardization of reporting

Minimization of errors

Susceptibility to errors

Improvement of the quality of
the guidelines and systematic
reviews

Standardization of processes

Transparency of processes

Reproducibility of results

Structuring of work processes

Documentation and version
control

Improvement of staff
cooperation

Possibility of multi-
communication

Possibility of simultaneous work

Transfer of data

Data safety

Customization

Multiplatform compatibility

User friendliness

Additional benefit (usefulness)

Easy familiarization/training

Other:

Other:
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There are several reasons against using the digital support tool.
Please rate the relevance of the following reasons against the use of this tool based on your view.
(Question only for the TOP 3 used digital support tools)

Ver Less Not No
. ¥ Important Undecided . . disadvantag
important important important
es present
Previous
knowledge is
necessary
Costly
User
unfriendly

Installation is
complicated

Transfer of
data is time-
consuming

IT-
knowledge is
necessary

Necessity of
licenses/acc
ess
permission

Other:

Other:

Other:
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Would you use this digital support system again? (Question only for the TOP 3 used digital support
tools)

LI Definitely

I Very likely

[J Undecided

[J Probably not
[ Definitely not

Do you also use this digital support tool in the context of non-living methods?

For example, for the preparation of guidelines and/or systematic reviews that do not follow the
Living Approach.

(Question only for the TOP 3 used digital support tools)

O yes
O no
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Overall, what features were missing from the digital support tools you use? (Question only for the
TOP 3 used digital support tools)

If you have nothing to add, just leave the field empty.

What are the most important features of the digital support tools you use? (Question only for the
TOP 3 used digital support tools)

If you have nothing to add, just leave the field empty.

[[Filter: Solely participants, which do not used digital support tools]

For what reasons do you not use digital support tools?

Under what conditions would you use digital support tools?

For which step(s) in the creation process would you like to use digital support tools?

[ Identification and evaluation of other relevant guidelines/ systematic reviews

[d Compilation of project, expert and consensus groups with participation of patients and/or
relatives

[ Formulation of key question(s)

[ Disclosure of conflicts of interest of all participants

0 Defining inclusion and exclusion criteria, search strategy, selection process, data extraction,
assessment of risk of bias, and evidence synthesis at protocol level

[ Registration of protocol/ registration of guideline

[ Systematic search

[ Collecting all references in a database

[J Remove duplicates

[ Title/abstract screening

[ Full-text screening

[ Documentation of the research

[ Data extraction

[ Evidence grading/ risk of bias assessment

[ Evidence table
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[ Evidence synthesis

] Development of guideline recommendations

[ Structured consensus building

[ Identification of research needs

L Implementation of guideline

[ Evaluation of guideline

I Planning the update & management of the newly identified references
[ Peer Review, internal and external

[ Publication of guideline/ systematic review

[ Other Step (please specify)

[ Other step (please specify)

[ Other step (please specify)

[ Other step (please specify)

[For all participants]
Finally, we would like you to indicate how you became aware of the survey.

[ Direct contact by the study team
O Distributor list of a network
O Both

Thank you very much for your participation in this survey!

If you have any questions or comments, please feel free to contact Toni Lange (toni.lange@ukdd.de).
Yours sincerely
the Guide2Guide project leads

Prof. Dr. Jochen Schmitt

Centre for Evidence-based Healthcare,

University Hospital and Medical Faculty Carl Gustav Carus,
TU Dresden, Germany

Prof. Dr. Andrea Pfennig

Department of Psychiatry and Psychotherapy
University Hospital Carl Gustav Carus

TU Dresden, Germany



Anlage 3: Interviewleitfaden AP 1.2

Guide2Guide: AP 1.2 Interviews (Zentrum fir Evidenzbasierte Gesundheitsversorgung, Dresden)

Leitfadenbasiertes Interview ,,Living Guidelines / Living Systematic Reviews*

Experte

Datum/Uhrzeit

Interviewer

DATENSCHUTZ!

Einleitung

Wenn Sie zunachst einmal an lhre Arbeit in den letzten 12 Monaten
zurtickdenken: wie oft waren Sie da mit der Entwicklung und/oder
Durchflihrung einer Systematischen Review beschaftigt?

If you take a look at your work in the last 12 months: how often did you
did you develop or carry out a systematic Literature Review?

Und wie oft waren sie mit der Entwicklung von Leitlinien beschaftigt?

And how often have you been involved in the development of
guidelines?

Filter

Wenn der Gespréachspartner bzw. die Gesprachspartnerin mit der
Entwicklung von Leitlinien beschéftigt war, dann schwerpunktméf3ig
dieses Thema behandeln.

Themenblock Leitlinien

Einleitung/
Prozess

Zu Beginn wirde uns interessieren, wie fur gewdhnlich die Entwicklung
einer Leitlinie bei Ihnen ablauft. Bitte skizzieren Sie diesen Prozess
einmal beispielhaft.

Bitte schildern Sie uns dafur einmal die einzelnen Schritte vom Anfang
bis zur fertigen Leitlinie.

In the beginning, we would be interested to know how you usually go
forward developing a guideline. Please outline this process as an
example.

Please describe the individual steps from the beginning to the finished
guideline.

Anweisung

In der folgenden Liste die einzelnen Arbeitsschritte bei Nennung
abhaken und die Folgefragen zuné&chst fiir die genannten Schritte
stellen. Ggf. nichtgenannte Arbeitsschritte nachhaken.

Evaluation

Barrieren

Was hat sich aus lhrer Sicht als schwierig bzw. problematisch bei
diesem Prozess erwiesen?

From your point of view, what has proven to be difficult or problematic
in this work step?




Guide2Guide: AP 1.2 Interviews (Zentrum fir Evidenzbasierte Gesundheitsversorgung, Dresden)
Barrieren Il Warum ist das lhrer Meinung nach so bzw. wo liegen die Grinde?

Why do you think that is, or what are the reasons?

Opportunities Wie kénnte man dieses Problem aus lhrer Sicht beheben?

How could this problem be fixed from your point of view?

Definitorischer Rahmen

Nun mochte ich mich einmal mit Ihnen genauer Uber das sogenannte Living-Konzept
unterhalten. Haben Sie schon einmal davon gehort?

Now | would like to talk to you in more detail about the so-called Living Concept. Have
you ever heard of it?

Anweisung Wenn nicht davon gehért: kurze Definition geben

Living Was bedeutet |hrer Ansicht nach “Living” im Kontext von Leitlinien?

What do you think "Living" means in the context of Guidelines?

Wo sind die zentralen Unterschiede zwischen “Living” und nicht-Living?

What are the key differences between "Living" and non-Living?

Kontinuitdt/Aktua Was bedeutet lhrer Ansicht nach ,kontinuierlich® im Kontext von Living?

litsit What do you think "continuous" means in the context of Living?

Was sind richtige Zeitabstande zwischen Aktualisierungen?

What are proper intervals between updates?

Aktualisierung ~ Was wird aktualisiert

What is updated

Wann handelt es sich um eine Aktualisierung und wann nicht?

When is it an update and when is it not?

Gibt es Schwellen, ab denen aktualisiert wird?

Are there thresholds above which updates are made?

Woran werden diese Schwellen festgemacht?

What are these thresholds based on?

Gegenstand Gibt es bestimmte Bereiche bzw. Untersuchungsgegenstande, bei
denen das Living Konzept besonders sinnvoll ist?

Are there particular areas or subjects of inquiry where the Living
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Concept is particularly useful?

Gibt es Bereiche, wo das nicht der Fall ist?

Are there areas where this is not the case?

Anpassungsprozesse

Welche Teilschritte bzw. welche Aspekte miussen angepasst bzw. dynamisiert werden, um
den Prozess “Living” zu machen?

Which sub-steps or which aspects need to be adapted or dynamized to make the process

"Living"?

Anweisung Fiir offen abgehakte Schritte, einzeln abfragen

Anpassungs- Was muss lhrer Ansicht nach bei diesem Schritt bzw. Aspekt angepasst
prozesse werden, um das Ganze “Living” zu machen?

What do you think needs to be adjusted in this step or aspect to make it
"Living"?

Wie liel3e sich das lhrer Ansicht nach umsetzen?

How do you think this could be implemented?

Was sind ihrer Ansicht nach Probleme bei der Anpassung dieses
Schrittes bzw. Aspekts?

What do they see as problems in adapting this step or aspect?

Gibt es zum Schluss noch Aspekte oder Punkte, die Sie zu diesem Thema gerne
erganzen mochten?

Finally, are there any aspects or points that you would like to add to this topic?




Anlage 4: Interviewleitfaden AP 2.1

Anhang A - Interviewleitfiden

Al: Interviewleitfaden Fachexpert*innen

UNIVERSITAT
LEIPZIG

Leitfaden fiir Telefoninterview
- AP 2.1.: Leitlinienentwickler*innen -

Version fir Expert*innen

Guide2Guide —
Living Guidelines in der Psychiatrie: Chancen und Herausforderungen
der Implementierung eines dynamischen Aktualisierungskonzeptes

Heutiges Datum: [ J[ 1. [ I[ L[ IT[ 10 I[ ]

Ansprechpartnerin: Elena Caroline Weitzel

Institut fiir Sozialmedizin, Arbeitsmedizin und Public Health (ISAP)
Philipp-Rosenthal-Str. 55, 04103 Leipzig

Telefon: 0341-97 24 534

E-Mail: Elena.Weitzel@medizin.uni-leipzig.de



Einflihrung

,Liebe Frau... / Herr...

zunéachst einmal mochte ich mich bei Ihnen fir Ihre Bereitschaft, an diesem Telefoninterview
teilzunehmen, ganz herzlich bedanken.

Mein Name ist... Ich bin Mitarbeiterin am Institut fiir Sozialmedizin, Arbeitsmedizin und Public
Health (ISAP) der Universitat Leipzig. Dort flihren wir gemeinsam mit anderen Projektpartnern
an den Standorten Dresden und Koln und unter der Leitung von Frau Prof. Andrea Pfennig von
der Universitatsklinik Dresden, aktuell eine Studie zur Leitlinienentwicklung im
psychiatrischen Bereich durch.

Wie Sie dem Informationsblatt im Vorfeld des Interviews entnehmen konnten, geht es in der
Studie um ,Living Guidelines” in der Psychiatrie und um mogliche Chancen und
Herausforderungen bei der Implementierung eines dynamischen Aktualisierungskonzeptes. In
diesem Interview wirden wir gerne Uber l|hre Erfahrungen und Vorstellungen im
Themenbereich Leitlinien sprechen. Wir interessieren uns auch dafir, welche Faktoren aus
Ihrer Sicht eine dynamische Aktualisierung dieser Leitlinien fordern bzw. hindern kénnten und
wie die Perspektive von Nutzerinnen und Nutzern einbezogen werden kdnnte.

Damit ich mich ganz auf das Gesprach mit lhnen konzentrieren kann und nichts mitschreiben
muss, wirde ich das Gesprach gleich aufzeichnen, wenn Sie einverstanden sind?

Haben Sie vorerst Fragen an mich zum Ablauf?

Dann beginnen wir.”

(Nicht vorlesen) Hinweise:

o Die nicht eingerlickte Hauptfragen bitte immer komplett vorlesen, dann Antwort
abwarten.

o Kursive eingeriickte Stichpunkte oder Erlduterungen nur dann vorlesen, wenn der/die
Interviewteilnehmer/in die Frage nicht versteht.

o Eingerickte Unterfragen (nicht kursiv) zu einzelnen Aspekten bitte einzeln nachfragen,
wenn nicht schon bei der Beantwortung der zugehdrigen Hauptfrage dazu etwas
gesagt wurde.



INTERVIEWLEITFADEN

1. Erfahrungen in der Leitlinienentwicklung

Wir haben Sie gezielt angesprochen, weil Sie die Entwicklung von Leitlinien aktiv

unterstiitzen. Ich wiirde gern mit einigen Fragen zu lhrer bisherigen Tatigkeit in der

Leitlinienentwicklung beginnen.

[]

Inwiefern waren Sie bisher in die Entwicklung und in die Aktualisierung von
Behandlungsleitlinien fiir psychische Erkrankungen eingebunden?

2. Klassische Wege der Leitlinienentwicklung

Ublicherweise werden Behandlungsleitlinien entwickelt und alle 3-5 Jahre vollstindig

aktualisiert. Ich wiirde Sie jetzt gerne einladen wollen, sich zu erinnern, wie Sie den

klassischen Entwicklungs- und Aktualisierungsprozess von Behandlungsleitlinien fiir

psychische Erkrankungen bisher erlebt haben.

[]

Welche Faktoren erlebten Sie als forderlich in der Entwicklung und Aktualisierung
von Behandlungsleitlinien? Was hat gut funktioniert?
o z.B. hinsichtlich Zusammensetzung der Leitliniengruppe, Aufgabenverteilung,
Ressourcen, methodischer Umsetzung, ...

Welche Faktoren erlebten Sie als herausfordernd oder auch hinderlich in der

Entwicklung und Fortschreibung von Behandlungsleitlinien?
o z.B. hinsichtlich Aufgabenverteilung, Ressourcen, methodischer Umsetzung, ...

o Wo sehen Sie moéglicherweise besondere Herausforderungen in Hinblick auf
die Aktualisierung von Leitlinien?




3. Living guidelines - Einleitung

(Erklarung, wenn Living Guidelines unbekannt:) ,,Nun soll es uns ja heute um sog. Living
guidelines gehen. Dabei handelt es sich um Behandlungsleitlinien, die dynamisch aktualisiert
werden. Das heift, neue Erkenntnisse und Ergebnisse wissenschaftlicher Untersuchungen
werden anhand von vorher definierten Kriterien laufend in eine existierende Leitlinie
aufgenommen. Eine solche Leitlinie wird auf Ebene der Empfehlungen fortlaufend aktualisiert.
Somit wird sie mithilfe spezifischer digitaler Anwendungen kontinuierlich fortgeschrieben.
Wollen wir das so an der Stelle zunéchst stehen lassen oder haben Sie hierzu Fragen?“

Gut, prima (oder weitere Erlduterungen dazu), dann lassen Sie uns bitte dem Konzept
einer dynamischen Leitlinienentwicklung und Aktualisierung zuwenden.

D Inwieweit ist Ihnen das Thema dynamische Aktualisierung von Leitlinien begegnet?

(] Welche Chancen und Potentiale sehen Sie bei einer Living Guideline vor allem im
Vergleich zu dem herkémmlichen Entwicklungsverfahren?
o z.B. hinsichtlich des Arbeitsaufwandes, der Aktualitéit der Leitlinie, der

Relevanz fiir Behandler*innen, ...




4. Living guidelines — Das Ideal

Lassen Sie uns nun gerne konkrete Aspekte betrachten. Uns interessiert dabei lhre

Vorstellung in Bezug auf eine gelungene Umsetzung von Living Guidelines, erst mal ganz

unabhangig von der Realisierbarkeit.

[]

Was denken Sie: Wie kdnnte die Umsetzung einer Living Guideline idealerweise
aussehen?
o Wie sollte sich, vielleicht mit Blick auf die erforderliche Fachkenntnis, die
Leitliniengruppe zusammensetzen?
o z.B. Methodiker*innen, Behandler*innen, Wissenschaftler*innen,
Patient*innensprecher*innen, ...

o Wie sollte die Aktualisierung der Empfehlungen ablaufen? Welche besonderen

Anforderungen sind moglicherweise damit verbunden?

o Durch wen kdnnte solch ein fortlaufender Prozess verantwortlich getragen
werden?

o Wie konnte eine fortlaufende Beteiligung aller Akteurinnen und Akteur*innen
aufrechterhalten werden?

o Wie sollte entschieden werden, welche Empfehlungen dynamisch aktualisiert

werden?
o z.B. besonders dynamisches Forschungsfeld, besonders relevant fiir
Behandler*innen, ...
o Welche Kriterien sollten fiir die Anderung einer Empfehlung a) im Wortlaut

und b) in der Empfehlungsstarke gelten?

o Definition der Schwelle zur Anderung einer Empfehlung
o Ublicherweise werden Behandlungsleitlinien von Fachexpertinnen und
FachExpert*innen aus dem Gebiet vor der Veroffentlichung geprift. Wie
kénnte so eine Uberpriifung fiir die fortlaufende Aktualisierung einer Living
Guideline ablaufen?

o Wie sollte eine Living Guideline finanziert werden?
o Personalkosten, ... z.B. durch Fachgesellschaften

Wie sollte eine Living Guideline idealerweise verbreitet und fir nutzbar gemacht
werden?
o Ganze Leitlinie regelméfig gedruckt und verteilt, Anderungen
zusammengefasst und verteilt, Online-Format, ...




5. Living guidelines — Mogliche hinderliche und forderliche Faktoren

[]

Die Aspekte, die Sie jetzt berichtet haben (evtl. einige Aspekte konkret benennen,
um an das vorher Gesagte anzudocken), was davon glauben Sie, lieRe sich gut
umsetzen? Wie realistisch schatzen Sie die Umsetzung dieser Aspekte ein?

Wo sehen Sie moglicherweise herausfordernde oder auch hinderliche Faktoren bei
der Umsetzung?

o Z.B. hinsichtlich der Ressourcen, der Implementierung, ...

Wie kdnnte den beschriebenen Herausforderungen begegnet werden?

Wie schatzen Sie das Verhaltnis von Aufwand und Nutzen einer Living guideline ein?

6. Living guidelines — Betroffenenperspektive

Es soll im Folgenden um den Einbezug der Betroffenen- und Angehdérigenperspektiven
bei der Entwicklung und Aktualisierung von Leitlinien gehen.

[]

Wie gut gelingt die Einbindung von Betroffenen und Angehdrigen bisher in die
Leitlinienentwicklung? Wie schatzen Sie das ein?

[]

Was denken Sie, wie kdnnten Betroffene und Angehdrige gut in einen Living-
Guideline-Prozess eingebunden werden?

Wie kénnten Betroffene und Angehorige von den Ergebnissen einer Living Guideline
profitieren? Wie konnte eine solche Leitlinie, die fortlaufend aktualisiert wird, fir
Betroffene und Angehdrige gut zugdnglich gemacht werden?

o Auf welchem Weg, z.B. Patient*innenversion

7. Living guidelines — Zukunftsperspektive

Vielen Dank schon einmal fiir Ihre Einschatzungen. Erlauben Sie mir am Ende bitte noch

eine letzte Frage, die in die Zukunft gerichtet ist

[]

Was denken Sie, welche Entwicklungen wird es im Bereich der Behandlungsleitlinien
zukunftig geben und welche Rolle werden dabei Living Guidelines spielen?

8. Offene Themen

[]

Habe ich aus lhrer Sicht etwas Wesentliches vergessen? Moéchten Sie noch etwas
hinzufligen, das Ihnen in diesem Zusammenhang wichtig scheint?

Dank und Verabschiedung




A2: Interviewleitfaden Betroffenen- und Angehorigenvertreter*innen

UNIVERSITAT
LEIPZIG

Leitfaden flir Telefoninterview

- AP 2.1.: Leitlinienentwickler*innen -

Version fur Betroffenenvertreter*innen

Guide2Guide —

Living Guidelines in der Psychiatrie: Chancen und
Herausforderungen der Implementierung eines dynamischen
Aktualisierungskonzeptes

HeutigesDatum: [ |[ | [ I[ L[ J[ [ T[]

Ansprechpartnerin: Elena Caroline Weitzel

Institut fiir Sozialmedizin, Arbeitsmedizin und Public Health (ISAP)
Philipp-Rosenthal-Str. 55, 04103 Leipzig

Telefon: 0341-97 24 534

E-Mail: Elena.Weitzel@medizin.uni-leipzig.de



Einflihrung

,Liebe Frau... / Herr...

zunédchst einmal mochte ich mich bei Ihnen fir lhre Bereitschaft, an diesem Telefoninterview
teilzunehmen, ganz herzlich bedanken.

Mein Name ist... Ich bin Mitarbeiterin am Institut fiir Sozialmedizin, Arbeitsmedizin und Public
Health (ISAP) der Universitat Leipzig. Dort flihren wir gemeinsam mit anderen Projektpartnern
an den Standorten Dresden und Koln und unter der Leitung von Frau Prof. Andrea Pfennig von
der Universitatsklinik Dresden, aktuell eine Studie zur Leitlinienentwicklung im
psychiatrischen Bereich durch.

Wie Sie dem Informationsblatt im Vorfeld des Interviews entnehmen konnten, geht es in der
Studie um ,Living Guidelines” in der Psychiatrie und um mogliche Chancen und
Herausforderungen bei der Implementierung eines dynamischen Aktualisierungskonzeptes. In
diesem Interview wirden wir gerne Uber l|hre Erfahrungen und Vorstellungen im
Themenbereich Leitlinien sprechen. Wir interessieren uns auch dafir, welche Faktoren aus
Ihrer Sicht eine dynamische Aktualisierung dieser Leitlinien fordern bzw. hindern kénnten und
wie die Perspektive von Nutzerinnen und Nutzern einbezogen werden kdnnte.

Damit ich mich ganz auf das Gesprach mit lhnen konzentrieren kann und nichts mitschreiben
muss, wirde ich das Gesprach gleich aufzeichnen, wenn Sie einverstanden sind?

Haben Sie vorerst Fragen an mich zum Ablauf?

Dann beginnen wir.”

(Nicht vorlesen) Hinweise:

o Die nicht eingerlickte Hauptfragen bitte immer komplett vorlesen, dann Antwort
abwarten.

o Kursive eingeriickte Stichpunkte oder Erlduterungen nur dann vorlesen, wenn der/die
Interviewteilnehmer/in die Frage nicht versteht.

o Eingerickte Unterfragen (nicht kursiv) zu einzelnen Aspekten bitte einzeln nachfragen,
wenn nicht schon bei der Beantwortung der zugehdrigen Hauptfrage dazu etwas
gesagt wurde.



INTERVIEWLEITFADEN

1. Erfahrungen in der Leitlinienentwicklung

Wir haben Sie gezielt angesprochen, weil Sie die Entwicklung von Leitlinien aktiv

unterstiitzen. Ich wiirde gern mit einigen Fragen zu lhrer bisherigen Tatigkeit in der

Leitlinienentwicklung beg*innen.

[]

Inwiefern waren Sie bisher in die Entwicklung und in die Aktualisierung von
Behandlungsleitlinien fiir psychische Erkrankungen eingebunden?

2. Klassische Wege der Leitlinienentwicklung

Ublicherweise werden Behandlungsleitlinien entwickelt und alle 3-5 Jahre vollstindig

aktualisiert. Ich wiirde Sie jetzt gerne einladen wollen, sich zu erinnern, wie Sie den

klassischen Entwicklungs- und Aktualisierungsprozess von Behandlungsleitlinien fiir

psychische Erkrankungen bisher erlebt haben.

[]

Welche Faktoren erlebten Sie als forderlich in der Entwicklung und Aktualisierung
von Behandlungsleitlinien? Was hat gut funktioniert?
o z.B. hinsichtlich Zusammensetzung der Leitliniengruppe, Aufgabenverteilung,
Ressourcen, methodischer Umsetzung, ...

Welche Faktoren erlebten Sie als herausfordernd oder auch hinderlich in der

Entwicklung und Fortschreibung von Behandlungsleitlinien?
o z.B. hinsichtlich Aufgabenverteilung, Ressourcen, methodischer Umsetzung, ...

o Wo sehen Sie moéglicherweise besondere Herausforderungen in Hinblick auf
die Aktualisierung von Leitlinien?




9. Living guidelines - Einleitung

(Erklarung, wenn Living Guidelines unbekannt:) ,,Nun soll es uns ja heute um sog. Living
guidelines gehen. Dabei handelt es sich um Behandlungsleitlinien, die dynamisch aktualisiert
werden. Das heift, neue Erkenntnisse und Ergebnisse wissenschaftlicher Untersuchungen
werden anhand von vorher definierten Kriterien laufend in eine existierende Leitlinie
aufgenommen. Eine solche Leitlinie wird auf Ebene der Empfehlungen fortlaufend aktualisiert.
Somit wird sie mithilfe spezifischer digitaler Anwendungen kontinuierlich fortgeschrieben.
Wollen wir das so an der Stelle zunéchst stehen lassen oder haben Sie hierzu Fragen?“

Gut, prima (oder weitere Erlduterungen dazu), dann lassen Sie uns bitte dem Konzept
einer dynamischen Leitlinienentwicklung und Aktualisierung zuwenden.

D Inwieweit ist Ihnen das Thema dynamische Aktualisierung von Leitlinien begegnet?

(] Welche Chancen und Potentiale sehen Sie bei einer Living Guideline vor allem im
Vergleich zu dem herkémmlichen Entwicklungsverfahren?
o z.B. hinsichtlich des Arbeitsaufwandes, der Aktualitéit der Leitlinie, der

Relevanz fiir Behandler*innen, ...
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10. Living guidelines — Das Ideal

Lassen Sie uns nun gerne konkrete Aspekte betrachten. Uns interessiert dabei lhre

Vorstellung in Bezug auf eine gelungene Umsetzung von Living Guidelines, erst mal ganz

unabhangig von der Realisierbarkeit.

[]

Was denken Sie: Wie kdnnte die Umsetzung einer Living Guideline idealerweise
aussehen?
o Wie sollte sich, vielleicht mit Blick auf die erforderliche Fachkenntnis, die
Leitliniengruppe zusammensetzen?
o z.B. Methodiker*innen, Behandler*innen, Wissenschaftler*innen,
Patient*innensprecher*innen, ...

o Wie sollte die Aktualisierung der Empfehlungen ablaufen? Welche besonderen

Anforderungen sind moglicherweise damit verbunden?

o Durch wen kdnnte solch ein fortlaufender Prozess verantwortlich getragen
werden?

o Wie konnte eine fortlaufende Beteiligung aller Akteurinnen und Akteure
aufrechterhalten werden?

o Wie sollte entschieden werden, welche Empfehlungen dynamisch aktualisiert

werden?
o z.B. besonders dynamisches Forschungsfeld, besonders relevant fiir
Behandler*innen, ...
o Welche Kriterien sollten fiir die Anderung einer Empfehlung a) im Wortlaut

und b) in der Empfehlungsstarke gelten?

o Definition der Schwelle zur Anderung einer Empfehlung
o Ublicherweise werden Behandlungsleitlinien von Fachexpertinnen und
Fachexperten aus dem Gebiet vor der Veroffentlichung gepriift. Wie kénnte so
eine Uberpriifung fiir die fortlaufende Aktualisierung einer Living Guideline
ablaufen?

o Wie sollte eine Living Guideline finanziert werden?
o Personalkosten, ... z.B. durch Fachgesellschaften

Wie sollte eine Living Guideline idealerweise verbreitet und fir nutzbar gemacht
werden?
o Ganze Leitlinie regelméfig gedruckt und verteilt, Anderungen
zusammengefasst und verteilt, Online-Format, ...

11




11. Living guidelines — Mdogliche hinderliche und forderliche Faktoren

[]

Die Aspekte, die Sie jetzt berichtet haben (evtl. einige Aspekte konkret benennen,
um an das vorher Gesagte anzudocken), was davon glauben Sie, lieRe sich gut
umsetzen? Wie realistisch schatzen Sie die Umsetzung dieser Aspekte ein?

Wo sehen Sie moglicherweise herausfordernde oder auch hinderliche Faktoren bei

der Umsetzung?

o Z.B. hinsichtlich der Ressourcen, der Implementierung, ...

Wie kdnnte den beschriebenen Herausforderungen begegnet werden?

Wie schatzen Sie das Verhaltnis von Aufwand und Nutzen einer Living guideline ein?

12. Living guidelines — Betroffenenperspektive

Es soll im Folgenden um den Einbezug der Betroffenen- und Angehdérigenperspektiven

bei der Entwicklung und Aktualisierung von Leitlinien gehen.

[]

Wie gut gelingt die Einbindung von Betroffenen und Angehdrigen bisher in die
Leitlinienentwicklung? Wie schatzen Sie das ein?

[]

Was denken Sie, wie kdnnten Betroffene und Angehdrige gut in einen Living-
Guideline-Prozess eingebunden werden?

Wie kénnten Betroffene und Angehorige von den Ergebnissen einer Living Guideline
profitieren? Wie konnte eine solche Leitlinie, die fortlaufend aktualisiert wird, fir
Betroffene und Angehdrige gut zugdnglich gemacht werden?

o Auf welchem Weg, z.B. Patient*innenversion

13. Living guidelines — Zukunftsperspektive

Vielen Dank schon einmal fiir Ihre Einschatzungen. Erlauben Sie mir am Ende bitte noch

eine letzte Frage, die in die Zukunft gerichtet ist

[]

Was denken Sie, welche Entwicklungen wird es im Bereich der Behandlungsleitlinien
zukunftig geben und welche Rolle werden dabei Living Guidelines spielen?

14. Offene Themen

[]

Habe ich aus lhrer Sicht etwas Wesentliches vergessen? Moéchten Sie noch etwas
hinzufligen, das Ihnen in diesem Zusammenhang wichtig scheint?

Dank und Verabschiedung
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Liebe Leitlinienentwicklerinnen und -entwickler, liebe Kolleginnen und
Kollegen,

wir méchten uns ganz herzlich dafir bedanken, dass Sie sich die Zeit
nehmen, uns einige Fragen im Zusammenhang mit der
Leitlinienentwicklung zu beantworten!

Es geht in den folgenden Fragen vor allem darum, bisherige
Erfahrungen der Leitlinienentwickler*innen im psychiatrischen Bereich
zu erfassen sowie Chancen und Herausforderungen, die an eine
Implementierung eines dynamischen Aktualisierungskonzeptes von
Leitlinienentwicklungen gebunden wdaren, zu erheben. Ein weiterer
Abschnitt beschaftigt sich explizit mit den Erfahrungen und
Bedingungen fir einen gelungenen Einbezug der Perspektive von
Betroffenen  und  Angehdrigen bei  der  Entwicklung  und
Weiterentwicklung von Leitlinien.



A Allgemeine Informationen

A1l. Welches Datum ist heute?

Bitte eintragen: [ ][ 1. [ 10 1. [ 10 10 111

[],  Weiblich
gesch 0 A2, Wie ist lhr Geschlecht? ],  Mannlich
[ 1, Divers
alt_0 A3. Wie alt sind Sie? L JL ] Jahre
schu 0 Ad. Welchen héchsten allgemeinbildenden Schulabschluss haben Sie?

Keinen Schulabschluss
Noch in schulischer Ausbildung

Haupt- oder Volksschulabschluss

Abschluss der Polytechnischen Oberschule 10. Klasse (vor 1965: 8. Klasse),
Realschulabschluss (Mittlere Reife) oder gleichwertiger Abschluss

Fachhochschul- oder Hochschulreife/Abitur (Gymnasium bzw. Erweiterte Oberschule)

Sonstigen Schulabschluss (bitte nennen):

A5. Welchen héchsten beruflichen Ausbildungsabschluss haben Sie?

Keinen beruflichen Abschluss
Abgeschlossene Lehre/Berufsausbildung (beruflich-betriebliche Berufsausbildung)

Fachschulabschluss (beruflich-schulische Ausbildung: Berufsfachschule, Handelsschule,
Meisterschule, Technikerschule, Berufs- oder Fachakademie)

Fachhochschulabschluss oder Hochschul-/Universitatsabschluss
Postgraduierung (Promotion)

Sonstigen Berufsabschluss (bitte nennen):




A6. Welche berufliche/akademische Qualifikation (Themenfeld) haben

beruf 0 Sj@?
(z.B. Psychiater*in, Psycholog*in, Soziolog*in, Ergotherapeut*in, Pflegefachkraft, ...)
A7. Aus welchem Tatigkeitsbereich beziehen Sie lhre Expertise firr die
berf Leitlinienentwicklung? Wo wiirden Sie aktuell den Schwerpunkt lhrer
schw_0

Tatigkeit sehen?
Bitte wahlen Sie nur eine Antwortoption.

==

Tatigkeit in der Versorgung von Menschen mit psychischen Stérungen
Tatigkeit in Wissenschaft, Forschung und Lehre

Tatigkeit in Organisationen und Gesundheitspolitik (z.B. Selbsthilfeorganisationen,
Arztekammern, Fachgesellschaften, Krankenkassen, Ministerien, ...)

Il_anz_0

A8. An wie vielen Leitlinienprozessen waren bzw. sind Sie beteiligt?

L JL J Anzahl Leitlinien

A9. In welcher Entwickler*innengruppe waren bzw. sind Sie beteiligt?
(Mehrfachnennungen méglich)

Ly

1

O OO

Steuer-, Redaktions- oder Koordinationsgruppe
Expert*innengruppe
Konsensusgruppe

Sonstiges (bitte nennen)




B Bisherige Leitlinienentwicklung in der Psychiatrie

Ublicherweise werden S3-Behandlungsleitlinien fir psychische Erkrankungen unter der Beteiligung von
Fachexpert*innen, Interessensvertreter*innen sowie Betroffenen- und Angehérigenvertreter*innen
entwickelt und alle 3-5 Jahre vollstandig aktualisiert. Wir méchten im Folgenden gern lhre bisherigen
Erfohrungen  im  Zusammenhang  mit  zurickliegenden  Leitlinienentwicklungs-  und
-aktualisierungsprozessen erfragen.

B1. Im Folgenden finden Sie Aussagen zur klassischen Leitlinienentwicklung.
Bitte geben Sie jeweils an, inwieweit Sie den Aussagen zustimmen.

Stimme

timm timm i
Uber- s © Teils/ Stimme . © We
eher . voll und ich
haupt . Teils eher zu .
. nicht zu ganz zu nicht
nicht zu

Ich bin mit dem bisherigen Prozedere der

klla_0
Leitlinienentwicklung grundsatzlich zufrieden. S P e P P

Die methodischen Vorgaben der AWMEF fir
die Leitlinienentwicklung tragen zu einem

einheitlichen Standard zwischen Dl Dz D3 DA D5 Dé

verschiedenen Leitlinien bei.

Es ist sinnvoll, dass Fachverbdande die

Kic.0  Entwicklung und Aktualisierung von 0, U, O, O, Oy | L,

Behandlungsleitlinien koordinieren.

Die Zusammenarbeit der verschiedenen

K1d.0  Akteur*innen verlauft bei bisherigen 1, 0O, O, O, O |0,

Leitlininenentwicklungen konstruktiv.

Der Zeitraum von 3-5 Jahren sichert, dass
ke 0 sich neue wissenschaftliche Erkenntnisse bis L1, [, D3 ], Ds Dé
zur Aktualisierung einer Leitlinie festigen.

Verschiedene Interessengruppen werden bei

kifo  der Z‘usommenset'zunq des I.‘(‘eiﬂir?ien.- D] D2 D3 D4 D5 Dé
gremiums unzureichend bericksichtigt.

Es stehen ausreichend finanzielle Ressourcen

kitg_0
’ for die Leitlinienarbeit zur Verfigung. L 2 3 4 5 6
1, o Das Engagement bei der Leitlinienarbeit wird
B nicht angemessen anerkannt. 1 2 3 4 5 6
Ein hoher Aufwand fir die Aktualisierung
K10 von Behandlungsleitlinien fihrt zu L, O, O, O, U | L,
Verzdgerungen im Aktualisierungsturnus.
., Die Aktualisierung von Behandlungsleitlinien
j

sollte zigiger erfolgen als derzeit praktiziert.

Bei Verdffentlichung einer Behandlungs-

K1k.0  leitlinie sind die zugrundeliegenden 1, O, U, O, O |,

Forschungsarbeiten haufig bereits Gberholt.




B2. Im Folgenden finden Sie Aussagen zur Anwendung, Verbreitung und
Umsetzung der klassischen Leitlinien.
Bitte geben Sie jeweils an, inwieweit Sie den Aussagen zustimmen.

Stimme

iber Stimme Teils/ Stimme Stimme Weif3
haupt 'eher Teils eher zu vell el I‘Ch
nicht zu nicht zu ganz zu nicht
Der Zugang zu leitlinienwissen ist fir alle
kl2a_0
Interessierten leicht mdglich. W U U U | L
Druck-/Printversionen sind in Anbetracht
kI2b_0 g.esellschofthc.her D‘|.g|to||5|erungsprozesse 1, O, O, O, O |,
nicht mehr zeitgemaf.
Leitlinien finden zu selten Beriicksichtigung in
K2e 0 der Vérsorgung von Menschen mit L, U, O, O, O | L,
psychischen Erkrankungen.
Es bedarf eines Zeitraums von 3-5 Jahren,
ki2d_0

damit sich Behandler*innen gut in die [,
Leitlinie einarbeiten kénnen.




C Dynamische Leitlinienentwicklung (Living Guideline) in der Psychiatrie

Bis dato ist vorgesehen, dass Leitlinien alle 3-5 Jahre vollstandig Uberarbeitet werden. Das bedeutet,
dass sich Behandlungsempfehlungen auf den zum Zeitpunkt der Entwicklung existierenden
Kenntnisstand beziehen. Neue Erkenntnisse finden erst bei Neuauflage einer Leitlinie Eingang in die
Behandlungsempfehlungen. Der zugrundeliegende Wissensstand veréndert sich jedoch kontinuierlich.
Vor diesem Hintergrund wurde das Konzept der sogenannten ,Living Guidelines” entwickelt. Dieses
basiert auf einer dynamischen Aktualisierung von Leitlinien. Dynamisch bedeutet in diesem Kontext,
dass neue Forschungserkenntnisse fortlaufend in bereits existierende Leitlinien miteinflieBen. Anstelle
einer Neuauflage der gesamten Leitlinie ist eine kontinuierliche Aktualisierung von ausgewdhlten
Behandlungsempfehlungen méglich. Eine dynamische Aktualisierung ist gleichzeitig mit einer
Digitalisierung der entsprechenden Leitlinien verknipft. So sollen Entwicklungsprozesse unterstitzt
durch eine spezifische Software-Infrastruktur automatisiert und vereinheitlicht werden. Die Living
Guidelines sollen digital zur Verfigung stehen, damit Nutzer*innen auf die aktuellsten Empfehlungen
zugreifen kdnnen.

Im Folgenden interessieren uns lhre Vorstellungen und Erwartungen im Zusammenhang mit einer
Umsetzung von Living Guidelines.

010 C1. Haben Sie vom Konzept der "Living Guidelines" zuvor schon mal

gehort?
[, Ja
] o Nein

C2. Im Folgenden finden Sie Aussagen zur Entwicklung einer Living Guideline.
Bitte geben Sie jeweils an, inwieweit Sie den Aussagen zustimmen.

Stimme Stimme

Uber- Sl Teils/ Stimme  voll und Weiﬁ
h eher . ich
aupt . Teils eher zu ganz )
) nicht zu nicht
nicht zu zu
Eine dynamische Aktualisierung von
lg2a.0  Behandlungsleitlinien ist grundsatzlich 1, O, O, O, O | L

sinnvoll.

Mit Living Guidelines lief3e sich der aktuelle
wissenschaftliche Erkenntnisstand besser
abbilden als mit herkommlich aktualisierten
Leitlinien.

lg2b_0

D] DQ D3 DA DS Dé

Im psychiatrischen Bereich ist eine

lg2c.0 dynamische Aktualisierung von L, 0o, O, O, U U,

Behandlungsleitlinien nicht erforderlich.

Arbeitsprozesse lieBen sich bei einer
lg24.0 dynamischen Aktualisierung im Rahmendes  [] [, [], [], [1.| [,

Living-Guideline-Prozesses dkonomisieren.

Die EinfGhrung von Living Guidelines

lg2e 0 ermdglicht eine methodische L, O, O Oy s | L

Vereinheitlichung verschiedener Leitlinien.




C2. Im Folgenden finden Sie Aussagen zur Entwicklung einer Living Guideline.
Bitte geben Sie jeweils an, inwieweit Sie den Aussagen zustimmen.

Stimme . Stimme .
Uber- S Teils/ Stimme  voll und Welﬂ
haupt cliar Teils eher zu ganz el
. nicht zu nicht

nicht zu zu

Die Entwicklung von digitalen Leitlinien ist
lg2£0 zeitgemaf. e e
Eine dynamische Aktualisierung von Leitlinien
wiére zwangsldufig mit dem Risiko
inflationarer Anderungen von Empfehlungen I P N R N ey

verbunden.

lg2g_0

Yerbindliche Kriterien fir eine erforderliche
lg?h.0 Anderung von Empfehlungen sind schwierig  [] [], [], [, [1.| [,

zu definieren.

Eine standige Beteiligung des Leitlinien-

l92i.0  gremiums ware bei einer fortlaufenden 1, O, O, U, O] U,

Aktualisierung schwierig umzusetzen.

Bei einer dynamischen Aktualisierung besteht
die Gefahr, dass die Beteiligung von
Betroffenen- und Angehdrigenvertreter*innen
nicht so gut gelingt.

lg2j_0

Notwendige Ressourcen und erwartbarer

lg2k 0 Nutzen stehen bei Einfihrung von Living L, O, O, O, O] L,

Guidelines in einem Missverhdltnis.

C3. In welchen regelméafBigen Zeitintervallen sollte nach aktueller
ls2.0 wissenschaftlicher Evidenz im Rahmen der dynamischen
Leitlinienentwicklung gesucht werden?

Alle | |[ ] Monate




C4. Im Folgenden finden Sie Aussagen zur Anwendung, Verbreitung und
Umsetzung der Living Guideline.
Bitte geben Sie jeweils an, inwieweit Sie den Aussagen zustimmen.

Stimme

Uber-

haupt
nicht zu

Stimme

eher

nicht zu

Teils/

Teils

Stimme
eher zu

Stimme
voll und
ganz
zu

Weif3
ich
nicht

lg4a_0

lg4b_0

lg4c_0

lg4d_0

lgde_0

lg4f 0

Der Effekt auf die Patientenversorgung durch
eine dynamische Leitlinienentwicklung wird
nicht wesentlich sein.

Living Guidelines werden in Zukunft eine
wichtige Rolle spielen.

Bei einer dynamischen Aktualisierung von
Leitlinien ware die Herausforderung,
Neuerungen regelmdfig zu verbreiten, zu

grof3.

Eine dynamisch aktualisierte Behandlungs-
leitlinie wirde von Behandler*innen mehr
genutzt werden als herkémmlich aktualisierte
Leitlinien.

Digitale, dynamisch aktualisierte Leitlinien
wirden von verschiedenen
Nutzer*innengruppen nicht in gleichem
Maf3e angewandt werden kdnnen.

Behandler*innen fiele es schwer, bei
dynamisch aktualisierten Empfehlungen auf
dem aktuellen Stand zu bleiben.

L

P

C5. In welcher Form sollten Behandlungsleitlinien veréffentlicht werden?
(Mehrfachnennungen méglich)

Webseite (z.B. iber AWMF und Fachgesellschaften) ig5q 0

App Ig5b_0
zusatzliche Druck-/Printversionen g5c 0
Wartezimmerflyer /554 0

Sonstiges (bitte nennen) ig5e 0

lg5ea_0

C6. Denken Sie, dass sich an die Entwicklung einer Leitlinie ein Projekt, in
welchem die Umsetzung in den Versorgungsalltag geférdert wird
(Implementierungsprojekt), anschlielen muss?

Ja
Nein




C7. Worin sehen Sie die grofite Herausforderung bei der EinfGhrung von
Living Guidelines?

lg7_0

C8. Worin sehen Sie den grofiten Nutzen bei der EinfiGhrung von Living

Ig8_0 . .
Guidelines?




D Beteiligung von Betroffenen- und Angehérigenvertreter*innen an der
Leitlinienentwicklung

Es soll im Folgenden um den Einbezug der Betroffenen- und Angehdrigenperspektiven bei der
Entwicklung und Aktualisierung von Leitlinien gehen. Wir méchten gern Ihre bisherigen Erfahrungen
im Zusammenhang mit der Partizipation von Angehérigen und Betroffenen in  den
Leitlinienentwicklungs- und -aktualisierungsprozessen erfragen.

D1. Wie gut gelingt bisher die Einbindung der Betroffenenperspektive in
die Leitlinienarbeit?

Der Wert 1 bedeutet die Einbindung gelingt ,sehr schlecht” und der Wert 10 bedeutet die
Einbindung gelingt , sehr gut”

sehr sehr
schlecht gut
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

[] [] [] [] [] [] [] [] [] []

D2. Wie gut gelingt bisher die Einbindung der Angehérigenperspektive in
die Leitlinienarbeit?

Der Wert 1 bedeutet die Einbindung gelingt ,sehr schlecht” und der Wert 10 bedeutet die
Einbindung gelingt ,sehr gut”

sehr sehr
schlecht gut
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

[] [] [] [] [] [] [] [] L] L]

D3. Im Folgenden finden Sie einige Aussagen zur Partizipation von Betroffenen
und Angehdérigen.
Bitte geben Sie jeweils an, inwieweit Sie den Aussagen zustimmen.

Stimme Stimme
. Stimme . . Weif3
iber- Teils/ Stimme  voll und .
eher . ich
haupt . Teils eher zu ganz .
. nicht zu nicht
nicht zu zu

Die Einbindung von Betroffenen- und

Angehdrigenvertreter*innen ist fir die L, O, O, O, Ul U,

Qualitat einer Leitlinienarbeit zentral.

Diskrepanzen zwischen wissenschaftlicher

Evidenzlage und der Perspektive von 1, O, O, O, O U,
Betroffenen und Angehérigen sind haufig.
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D3. Im Folgenden finden Sie einige Aussagen zur Partizipation von Betroffenen

und Angehdérigen.
Bitte geben Sie jeweils an, inwieweit Sie den Aussagen zustimmen.

Stimme

.. Stimme
ber-
eher
haupt .
. nicht zu
nicht zu

Teils/
Teils

Stimme
eher zu

Stimme
voll und
ganz
zu

Weif3
ich
nicht

Die Uberwindung von Diskrepanzen

zwischen wissenschaftlicher Evidenzlage und

der Perspektive von Betroffenen und PP
Angehdrigen gelingt ausnahmslos gut.

ba3c_0

Die Erfahrungsexpertise von Betroffenen wird
ba3d_0  in der Leitl.i.nienorbeit angemessen 1, L[,
wertgeschatzt.

Die Erfahrungsexpertise von Angehérigen
ba3e 0 wird in der Leitlinienarbeit angemessen L1, [,
wertgeschatzt.

Bei der Konsensfindung finden Betroffene
ba3f 0 und Angehérige gleichberechtigt zu den 1, [0,
Fachexpert*innen Bericksichtigung.

Betroffene und Angehérige sind bei der

ba3g_0 e ) . .. .
Leitlinienarbeit ausreichend reprdsentiert. L] 1 L] 2

Betroffene und Angehérige verfigen iber

das notwendige methodische Hintergrund-

wissen, um bei der Leitlinienarbeit Dl D2
gleichberechtigt mitzuwirken.

ba3h_0

Barrieren fir Betroffene und Angehérige (z.B.
Raumlichkeiten, finanzielle Aufwendungen,

Reisetatigkeiten, Pausengestaltung) werden IR P
nicht wirksam abgebaut.

ba3i 0

B

ba47o oo o . .
Angehorigenversion beinhalten.

D4. Eine dynamische Leitlinie sollte eine Betroffenen- und

D] Ja
Do Nein
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Herzlichen Dank, dass Sie sich Zeit fir die Beantwortung dieses
Fragebogens genommen haben.

Bitte schicken Sie den ausgefillten Fragebogen mithilfe des
beiliegenden Ruckumschlags an das Studienteam der Universitat
Leipzig zurick.

Wir winschen lhnen alles Gutel

lhr Guide2Guide-Studienteam
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Anlage 6: Interviewleitfaden AP 2.2

Anhang A - Interviewleitfiden

Al: Interviewleitfaden ,Angehorige”

UNIVERSITAT
LEIPZIG

Leitfaden flir Telefoninterview
AP 2.2 Version ,Angehorige”

Guide2Guide —
,Living Guidelines” in der Psychiatrie: Chancen und Herausforderungen
der Implementierung eines dynamischen Aktualisierungskonzeptes

HeutigesDatum: [ |[ | [ I[ L[ J[ [ I[ ]

Ansprechpartnerin: Frau Katja Schladitz

Institut fiir Sozialmedizin, Arbeitsmedizin und Public Health (ISAP)
Philipp-Rosenthal-Str. 55, 04103 Leipzig

Telefon: 0341-97 15 481

E-Mail: Katja.Schladitz@medizin.uni-leipzig.de



Einflihrung

,Liebe Frau... / Herr...

zunachst einmal mochte ich mich bei Ihnen fiir Ihre Bereitschaft, an diesem Telefoninterview
teilzunehmen, ganz herzlich bedanken.

Mein Name ist... Ich bin Mitarbeiterin am Institut fiir Sozialmedizin, Arbeitsmedizin und Public
Health (ISAP) der Universitat Leipzig. Dort fihren wir aktuell eine Studie durch, die sich mit
dem Thema Gesundheitsinformationen und Behandlungsleitlinien im allgemeinen, aber auch
ganz besonders mit denen zur Behandlung psychischer Erkrankungen beschaftigt.

Sie brauchen kein spezielles Vorwissen zu dem Thema. Es geht uns darum, lhre personliche
Meinung als Angehorige/Angehériger zu horen. Uns interessieren auch lhre Ideen, wie man
die Perspektive von Betroffenen und deren Angehorigen besser in die Behandlung von
psychischen Erkrankungen einbinden kann.

Unser Interview wird erfahrungsgemaf ungefahr eine halbe Stunde dauern. Wenn wir gut ins
Gesprach kommen oder lhnen viel einfallt, kdnnen wir auch langer miteinander sprechen —
ich habe keinen Zeitdruck. Wir sind an Ihrer Meinung und Erfahrung interessiert, Sie kdnnen
also gern so ausfihrlich auf meine Fragen eingehen, wie Sie mochten.

Damit ich mich ganz auf das Gesprach mit lhnen konzentrieren kann und nichts mitschreiben
muss, wirde ich das Gesprach gleich aufzeichnen, wenn Sie einverstanden sind?

Haben Sie vorerst Fragen an mich zum Ablauf?

Dann beginnen wir.”

(Nicht vorlesen) Hinweise:

o Die nicht eingerlickte Hauptfragen bitte immer komplett vorlesen, dann Antwort
abwarten.

o Kursive eingeriickte Stichpunkte oder Erlduterungen nur dann vorlesen, wenn der/die
Interviewteilnehmer/in die Frage nicht versteht.

o Eingerickte Unterfragen (nicht kursiv) zu einzelnen Aspekten bitte einzeln nachfragen,
wenn nicht schon bei der Beantwortung der zugehorigen Hauptfrage dazu etwas
gesagt wurde.



INTERVIEWLEITFADEN

1. Einstiegsfragen/Gesundheitsinformationen allgemein

Ich wiirde gern mit einigen allgemeinen Fragen anfangen.

[]

Welche Rolle spielt das Thema Gesundheit in Ihrem Alltag?
o Wie beschdftigen Sie sich im Alltag mit Gesundheit?

[]

Inwiefern beschaftigen Sie sich in Threm Alltag mit Gesundheitsinformationen?

2. Finden von Gesundheitsinformationen

Es interessiert mich nun, wie Sie sich zum Thema Gesundheit informieren.

[]

Auf welchen Wegen informieren Sie sich Gber Gesundheitsthemen?
o z.B. iiber Zeitschriften, Fernsehsendungen und Radio, Internet, iiber Arzte,
Bekannte, in der Apotheke, Veranstaltungen ...

Was erleichtert Ihnen das Finden von Gesundheitsinformationen?

Was erschwert lhnen das Finden von Gesundheitsinformationen?

Welche Vor- und Nachteile sehen Sie bei der Nutzung der verschiedenen
Informationswege?

Wie gut flhlen Sie sich tGber diejenigen Gesundheitsthemen informiert, welche fir Sie
und |hren Angehdrigen wichtig sind?

o Wie wirden Sie sich auf einer Skala von 1-10 einordnen — 1 entspricht ,gar
nicht” und 10 ,vollstandig informiert“?

Wie gut flihlen Sie sich speziell Giber die psychische Erkrankung Ihres Angehorigen und
die Behandlungsmdglichkeiten informiert?

o Wie fuhlen Sie sich hinsichtlich des alltdglichen Umgangs mit der psychischen
Erkrankung Ihres Angehorigen informiert?

o Wie empfinden Sie die Informationen in Bezug auf Unterstitzungs- und
Behandlungsméglichkeiten fiir die psychische Erkrankung ihres Angehoérigen?
o Inwieweit sind —aus Ihrer Sicht —die Informationsmaoglichkeiten zu kérperlichen

und psychischen Erkrankungen vergleichbar? Inwieweit gibt es moglicherweise
Unterschiede?

3. Verstehen von Gesundheitsthemen

[]

Wie ist Ihr Eindruck: wie gut sind die Gesundheitsinformationen fiir Menschen mit
korperlichen oder psychischen Erkrankungen aufbereitet, damit Sie diese als
Angehoriger gut verstehen kénnen?

o z.B. hinsichtlich von Wissen, welches vorausgesetzt wird, hinsichtlich von
Fachbegriffen oder Statistik, ...
o z.B. was in Medien berichtet wird, was lhnen lhre Arzte erzihlen, ...




Was denken Sie, was lhnen als Angehorige/r helfen wiirde, Gesundheitsinformationen
noch besser zu verstehen?

o z.B. hinsichtlich Text oder Gestaltung?

o Wie ist es speziell in Bezug auf Gesundheitsinformationen fiir die psychische
Erkrankung Ihres Angehorigen: Was wiirde lhnen da helfen, um sie besser zu
verstehen?

o (Anpassen: Sie haben vorhin gesagt, dass Ihnen .. helfen wiirde,
Gesundheitsformationen besser zu verstehen.) Ist es dabei von Bedeutung, ob
sich diese Informationen auf koérperliche oder psychische Erkrankungen
beziehen? Sehen Sie da Unterschiede oder ist das vergleichbar? (ggf.: Worin
liegen diese Unterschiede?)

4. Beurteilen von Gesundheitsthemen

[]

Welche Kriterien sind lhnen bei der Bewertung bzw. der Beurteilung von
Gesundheitsinformationen fiir kérperliche oder psychische Erkrankungen wichtig?
o Ich denke da z.B. an die Aktualitdt [Sprechpause ...] oder die wissenschaftlichen
Grundlagen der Informationen, aus welcher Quelle Sie die Informationen
bekommen, ob Sie Ihnen ein Arzt empfohlen hat u.d..

Wie gut gelingt Ihnen eine Bewertung von Gesundheitsinformationen in der Regel?
o Wie gut gelingt Ihnen die Bewertung von Gesundheitsinformationen speziell fir
die psychische Erkrankung lhres Angehorigen?

Wie ist Ihr Vertrauen in Gesundheitsinformationen aus den verschiedenen Quellen?
o z.B. Informationen durch den Arzt, Familie & Bekannte, Internet, Zeitschriften...
o [ggf. fiir die einzelnen benannten Quellen abfragen lassen, ob das Ausmafs an
Vertrauen vergleichbar ist, welchen mehr, welchen weniger getraut wird]

5. Anwenden von Gesundheitsthemen

[]

Wie gut gelingt es lhnen, Gesundheitsinformationen auf die individuelle Situation |hres

Angehdrigen anzuwenden? Ich beziehe mich hier wieder auf korperliche oder

psychische Erkrankungen.

o [Ggf. erkldren:] ,Bei einer einzelnen Person kommen manchmal mehrere
Erkrankungen gemeinsam vor, es gibt vielleicht spezielle Lebensumstdnde — es
sind z.B. nicht alle Behandlungsoptionen immer mdéglich oder verfiigbar.”

o Konnen Sie mir vielleicht eine konkrete Situation beschreiben, wo Sie
Gesundheitsinformationen gesucht und fiir sich genutzt haben?

o Wie gut gelingt Ihnen die Anwendung von Gesundheitsinformationen in Bezug
auf die psychische Erkrankung lhres Angehdrigen? Konnen Sie mir hier ein
Beispiel schildern?




6. Behandlungsentscheidungen und Empowerment

[]

Wozu nutzen Sie Gesundheitsinformationen noch? Gibt es da etwas, worliber wir noch
nicht gesprochen haben?

[]

Inwieweit nutzen Sie selbst recherchierte Gesundheitsinformationen im Rahmen der
Entscheidungsfindung zur bestmoglichen Therapie Ihres Angehérigen?

o Wie erleben Sie den Austausch liber Behandlungsmoglichkeiten bezogen auf
Ihren Angehorigen, beispielsweise mit dem behandelnden Arzt?

o Wie werden lhrem Erleben nach im Behandlungsalltag Entscheidungen (iber

anstehende Behandlungen getroffen?
o Inwieweit trifft das auch fiir Behandlungsentscheidungen hinsichtlich der
psychischen Erkrankung lhres Angehorigen zu?

[]

Was wirde es lhnen moglicherweise erleichtern, Ihren Angehérigen in diesem Prozess
zu unterstiitzen? Wo sehen Sie evtl. Verbesserungsbedarf?

7. Gesundheitsleitlinien

Nun mochte ich im zweiten Teil unseres Gesprachs zu einem speziellen Thema im Bereich

Gesundheitsinformationen einige Fragen stellen.

[]

Haben Sie schon mal etwas von Gesundheits-, Behandlungs- oder medizinischen

Leitlinien gehort?

—  Wenn ja: weiter mit Fragekomplex 7a
— Wenn nein: weiter mit Fragekomplex 7b

7a.

Wenn Frage 7 = ja (Leitlinien sind bekannt)

Welche Leitlinien zu Gesundheitsthemen haben Sie selbst bereits genutzt?
o Haben Sie auch Leitlinien speziell zu psychischen Erkrankungen genutzt? (Ggf.:

Welche waren das?)

War die Leitlinie, die Sie genutzt haben, eine Version, die sich speziell an Betroffene

und Angehdrige richtet (diese werden meist Patienten- und Angehorigenleitlinie

genannt)?

Wie wiirden Sie jemandem erklaren, was eine Gesundheitsleitlinie ist?
o Wofir kdénnen Leitlinien speziell fiir Betroffene und Angehdorige lhrer Meinung
nach gut sein?




*Falls vorher eine LL zu einer psychischen Erkrankung konkret benannt wurde, darauf beziehen: z.B. ,, zur
Behandlung der Depression”

Erzdhlen Sie mir bitte von der Leitlinie*: Wie schatzen Sie deren Nutzen fir Sie
personlich ein? Wie handhabbar war diese fir Sie? (z.B. hinsichtlich Versténdlichkeit,
aber auch z.B. Umfang, Gestaltung)
o Wie empfanden Sie die Form? (z.B. Broschiire, Webseite, App,
Patientenveranstaltung, ...)
Wie empfanden Sie den Umfang der Leitlinie*?
Wie empfanden Sie die Informationen der Leitlinie*?
Wie empfanden Sie die Sprache der Patienten- und Angehdérigenleitlinie fir
psychische Erkrankungen: ich meine die Formulierungen und wie sie geschrieben
war?
o Wie gut verstiandlich haben Sie die Informationen der Leitlinie* erlebt?

*Falls vorher eine LL zu einer psychischen Erkrankung konkret benannt wurde, darauf beziehen: z.B. ,,zur
Behandlung der Depression”

Wir haben eben dariiber gesprochen, wie Sie die Leitlinie* empfunden haben. Ich
wirde nun gern von |hnen erfahren, wie eine ideale Patienten- und
Angehorigenleitlinie fir Sie aussehen konnte.

o Welche Form finden Sie am geeignetsten fir eine solche Patienten- und
Angehdorigenleitlinie fur psychische Erkrankungen? (z.B. als Broschiire, Webseite
oder App, durch Vorstellung bei einer Patientenveranstaltung, ...)

o Welchen Umfang sollte nach Ihrer Ansicht eine Patienten- und
Angehorigenleitlinie fiir psychische Erkrankungen haben?

o Welche Informationen misste eine Patienten- und Angehorigenleitlinie fir
psychische Erkrankungen enthalten?

o Wie misste eine solche Patienten- und Angehorigenleitlinie fir psychische
Erkrankungen geschrieben bzw. formuliert sein?

o Sollten z.B. Fachbegriffe erkldrt werden?
o Was noch? Féllt Ihnen noch ein Aspekt dazu ein? (ggfs.: Welcher?)

*Falls vorher eine LL zu einer psychischen Erkrankung konkret benannt wurde, darauf beziehen: z.B. ,,zur
Behandlung der Depression”

Auf welchem Weg hatten Sie Zugang zu einer Leitlinie*?
o Welche Informationswege sind nach lhrer Meinung am geeignetsten, damit

Angehorige von Leitlinien zur psychischen Erkrankung erfahren?
o z.B. durch den Arzt, durch Zeitschriften, Fernsehen, ...

Was denken Sie: Inwieweit hilft Ihnen das Nachlesen in Patienten- und
Angehdorigenleitlinien, um evtl. auch tGber Behandlungsméglichkeiten der psychischen
Erkrankung Ihres Angehoérigen gemeinsam mit dem Arzt und natiirlich auch mit Ihrem

erkrankten Angehorigen zu beraten und zu entscheiden?




(] Unter welchen Umstanden konnten Sie sich vorstellen, Leitlinien zu psychischen
Erkrankungen zukiinftig mehr zu nutzen?

o Was wirde Sie daran hindern?

o Was wirde Sie dabei unterstiitzen?

] Die Besonderheit von Behandlungsleitlinien ist ja auch, dass sie Gesundheits-
informationen enthalten, die auf aktuellen wissenschaftlichen Studien und
Erkenntnissen beruhen. Bisher ist es so, dass Leitlinien deshalb alle 3 bis 5 Jahre
komplett liberarbeitet werden. Der medizinische Wissensstand verandert sich aber
so schnell, dass manche Behandlungsempfehlungen sehr schnell veralten und ein
Uberarbeitungszeitraum von 5 Jahren einfach zu lang ist. Nun versucht man ein
Prozedere zu entwickeln — Sie haben dazu bereits im Informationsblatt zu diesem
Interview lesen kénnen — in dem die Aktualisierung und die Veroéffentlichung
einzelner Empfehlungen fortlaufend und dynamisch erfolgt, namlich immer dann,
wenn es neue Forschungsergebnisse gibt. So kénnten Behandler, Betroffene und
Angehorige schneller auf neueste Kenntnisse zuriickgreifen. Unser Projekt
beschaftigt sich damit, wie man so ein neues Prozedere gut umsetzen kann und wie
alle Beteiligten, auch Sie als Angehdrige/r, davon profitieren kénnten.

Haben Sie dazu noch Riickfragen? Konnen Sie sich ungefdahr etwas darunter
vorstellen?

o Wie nehmen Sie als Angehdrige/r den zunehmenden und immer schnelleren
Erkenntnisgewinn in der Medizin wahr? Speziell auch im Hinblick auf die
psychische Erkrankung lhres Angehorigen?

o Welche Vorstellungen haben Sie davon, wie Sie persénlich als Angehorige/r
von aktuellsten Behandlungsempfehlungen profitieren konnten?

o Welche Informationswege waren am geeignetsten, damit Sie von aktuellen

Informationen und Behandlungsempfehlungen und méglichen Anderungen
erfahren?
o z.B. durch den Arzt, durch Zeitschriften, Fernsehen, ...

— Weiter mit Frage 8.

7b.  Wenn Frage 7 = nein (Leitlinien sind nicht bekannt)

Gesundheitsleitlinien libersetzen wissenschaftliche Erkenntnisse in die Behandlungspraxis.
D.h. sie geben fiir spezifische Krankheitsbilder — z.B. Diabetes oder Depression —
Empfehlungen, wie Diagnostik und Therapie nach aktuellem wissenschaftlichem
Kenntnisstand erfolgen sollten. Sie werden regelmaRig von Experten aktualisiert und
richten sich z.B. an medizinisches Personal wie lhren Hausarzt oder lhre Fachérztin. Oft gibt
es auch eine Version speziell fiir Betroffene einer Erkrankung und Angehdrige. Sie konnen
darin nachlesen, welche Behandlungsmaoglichkeiten es gibt. Mit diesem Wissen kénnen lhr
Angehériger und Sie gemeinsam mit den Arzten besprechen, was fiir die spezielle Situation
von lhrem Angehdrigen am besten geeignet ist.

Haben Sie dazu noch Riickfragen? Kénnen Sie sich ungefahr etwas darunter vorstellen?
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Wie sollte aus lhrer Sicht eine solche Patienten- und Angehdrigenleitlinie fir
psychische Erkrankungen gestaltet sein, damit Sie als Angehdriger diese gut nutzen
kénnten?

o Welche Form finden Sie am geeignetsten fiir eine Patienten- und
Angehorigenleitlinie fir psychische Erkrankungen? (z.B. als Broschiire, Webseite
oder App, durch Vorstellung bei einer Patientenveranstaltung, ...)

o Welchen Umfang sollte nach lhrer Ansicht eine Patienten- und
Angehdorigenleitlinie fiir psychische Erkrankungen haben?

o Welche Informationen miisste eine Patienten- und Angehdrigenleitlinie fir
psychische Erkrankungen enthalten?

o Wie misste eine solche Patienten- und Angehdorigenleitlinie fiir psychische
Erkrankungen geschrieben bzw. formuliert sein?

o Sollten z.B. Fachbegriffe erklirt werden?
o Was noch? Fallt Ihnen noch ein Aspekt dazu ein? (ggfs.: Welcher?)

Welche Informationswege sind lhrer Meinung nach am geeignetsten, damit

Angehorige von Leitlinien zur Behandlung der psychischen Erkrankung erfahren?
o z.B. durch den Arzt, durch Zeitschriften, Fernsehen, ...

Mit dem Bild, das Sie jetzt von einer Patienten- und Angehdrigenleitlinie haben: wiirde
lhnen eine solche Leitlinie im Umgang mit der psychischen Erkrankung lhres
Angehorigen personlich nitzlich sein? (Ggf.: In welcher Hinsicht?)

Unter welchen Umstdanden kdnnten Sie sich vorstellen, zukinftig Leitlinien zu
psychischen Erkrankungen zu nutzen?

o Was wirde Sie daran hindern?

o Was wirde Sie dabei unterstutzen?

— Weiter mit Frage 8.

8. Offene Themen

[]

Ich habe nun alle Fragen gestellt, die ich mir vorbereitet habe. Habe ich aus lhrer Sicht
etwas vergessen? Mochten Sie noch etwas sagen, das lhnen in diesem Zusammenhang
wichtig ist?

Dank und Verabschiedung




A2: Interviewleitfaden , Betroffene”

UNIVERSITAT
LEIPZIG

Leitfaden fiir Telefoninterview

AP 2.2 Version , Betroffene”

Guide2Guide —
,Living Guidelines” in der Psychiatrie: Chancen und Herausforderungen
der Implementierung eines dynamischen Aktualisierungskonzeptes

Heutiges Datum: [ | [ [.[ J[ [ [ J[ |l |

Ansprechpartnerin: Frau Katja Schladitz

Institut flr Sozialmedizin, Arbeitsmedizin und Public Health (ISAP)
Philipp-Rosenthal-Str. 55, 04103 Leipzig

Telefon: 0341-97 15 481

E-Mail: Katja.Schladitz@medizin.uni-leipzig.de



Einflihrung

,Liebe Frau... / Herr...

zunachst einmal mochte ich mich bei Ihnen fir lhre Bereitschaft, an diesem Telefoninterview
teilzunehmen, ganz herzlich bedanken.

Mein Name ist... Ich bin Mitarbeiterin am Institut fiir Sozialmedizin, Arbeitsmedizin und Public
Health (ISAP) der Universitat Leipzig. Dort fihren wir aktuell eine Studie durch, die sich mit
dem Thema Gesundheitsinformationen und Behandlungsleitlinien im allgemeinen, aber auch
ganz besonders mit denen zur Behandlung psychischer Erkrankungen beschaftigt.

Sie brauchen kein spezielles Vorwissen zu dem Thema. Es geht uns darum, lhre personliche
Meinung zu horen. Uns interessieren auch lhre Ideen, wie man die Perspektive von
Betroffenen besser in die Behandlung von psychischen Erkrankungen einbinden kann.

Unser Interview wird erfahrungsgemafd ungefahr eine halbe Stunde dauern. Wenn wir gut ins
Gesprach kommen oder lhnen viel einfallt, kénnen wir auch langer miteinander sprechen —
ich habe keinen Zeitdruck. Wir sind an Ihrer Meinung und Erfahrung interessiert, Sie kdnnen
also gern so ausfiihrlich auf meine Fragen eingehen, wie Sie mochten.

Damit ich mich ganz auf das Gesprach mit lhnen konzentrieren kann und nichts mitschreiben
muss, wirde ich das Gesprach gleich aufzeichnen, wenn Sie einverstanden sind?

Haben Sie vorerst Fragen an mich zum Ablauf?

Dann beginnen wir.”

(Nicht vorlesen) Hinweise:

o Die nicht eingerlickte Hauptfragen bitte immer komplett vorlesen, dann Antwort
abwarten.

o Kursive eingeriickte Stichpunkte oder Erlduterungen nur dann vorlesen, wenn der/die
Interviewteilnehmer/in die Frage nicht versteht.

o Eingerickte Unterfragen (nicht kursiv) zu einzelnen Aspekten bitte einzeln nachfragen,
wenn nicht schon bei der Beantwortung der zugehorigen Hauptfrage dazu etwas
gesagt wurde.
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INTERVIEWLEITFADEN

1. Einstiegsfragen/Gesundheitsinformationen allgemein

Ich wiirde gern mit einigen allgemeinen Fragen anfangen.

[]

Welche Rolle spielt das Thema Gesundheit in Ihrem Alltag?
o Wie beschdftigen Sie sich im Alltag mit Gesundheit?

[]

Inwiefern beschaftigen Sie sich in Threm Alltag mit Gesundheitsinformationen?

2. Finden von Gesundheitsinformationen

Es interessiert mich nun, wie Sie sich zum Thema Gesundheit informieren.

[]

Auf welchen Wegen informieren Sie sich Gber Gesundheitsthemen?
o z.B. iiber Zeitschriften, Fernsehsendungen und Radio, Internet, iiber Arzte,
Bekannte, in der Apotheke, Veranstaltungen ...
o Was erleichtert lhnen das Finden von Gesundheitsinformationen fir lhre
Situation?

Was erschwert lhnen das Finden von Gesundheitsinformationen?
Welche Vor- und Nachteile sehen Sie bei der Nutzung der verschiedenen
Informationswege?

Wie gut flhlen Sie sich tGber diejenigen Gesundheitsthemen informiert, welche fir Sie
personlich wichtig sind?

o Wie wirden Sie sich auf einer Skala von 1-10 einordnen — 1 entspricht ,gar
nicht” und 10 ,vollstandig informiert“?

Wie gut flhlen Sie sich speziell Uber lhre psychische Erkrankung und die
Behandlungsmaoglichkeiten informiert?

o Wie fiihlen Sie sich hinsichtlich des alltaglichen Umgangs mit lhrer psychischen
Erkrankung informiert?

o Wie empfinden Sie die Informationen in Bezug auf Unterstitzungs- und

Behandlungsmaoglichkeiten fiir lhre psychischen Erkrankung?

o Inwieweit sind —aus Ihrer Sicht — die Informationsmdoglichkeiten zu kérperlichen
und psychischen Erkrankungen vergleichbar? Inwieweit gibt es moglicherweise
Unterschiede?

3. Verstehen von Gesundheitsthemen

[]

Wie ist |hr Eindruck: wie gut sind die Gesundheitsinformationen fiir Menschen mit
korperlichen oder psychischen Erkrankungen aufbereitet, damit Sie diese als
Betroffener gut verstehen kénnen?

o z.B. hinsichtlich von Wissen, welches vorausgesetzt wird, hinsichtlich von
Fachbegriffen oder Statistik, ...
o z.B. was in Medien berichtet wird, was lhnen lhre Arzte erzihlen, ...
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Was denken Sie, was lhnen als Betroffener helfen wiirde, Gesundheitsinformationen
noch besser zu verstehen?

o z.B. hinsichtlich Text oder Gestaltung?

o Wie ist es speziell in Bezug auf Gesundheitsinformationen fir Ihre psychische
Erkrankung: Was wiirde lhnen da helfen, um sie besser zu verstehen?

o (Anpassen: Sie haben vorhin gesagt, dass lhnen .. helfen wiirde,
Gesundheitsformationen besser zu verstehen.) Ist es dabei von Bedeutung, ob
sich diese Informationen auf koérperliche oder psychische Erkrankungen
beziehen? Sehen Sie da Unterschiede oder ist das vergleichbar? (ggf.: Worin
liegen diese Unterschiede?)

4. Beurteilen von Gesundheitsthemen

[]

Welche Kriterien sind lhnen bei der Bewertung bzw. der Beurteilung von
Gesundheitsinformationen fiir kérperliche oder psychische Erkrankungen wichtig?
o Ich denke da z.B. an die Aktualitét [Sprechpause ...] oder die wissenschaftlichen
Grundlagen der Informationen, aus welcher Quelle Sie die Informationen
bekommen, ob Sie Ihnen Ihr Arzt empfohlen hat u.d..

Wie gut gelingt Ihnen eine Bewertung von Gesundheitsinformationen in der Regel?
o Wie gut gelingt Ihnen die Bewertung von Gesundheitsinformationen speziell fir
Ihre psychische Erkrankung?

Wie ist Ihr Vertrauen in Gesundheitsinformationen aus den verschiedenen Quellen?
o z.B. Informationen durch den Arzt, Familie & Bekannte, Internet, Zeitschriften...
o [ggf. fiir die einzelnen benannten Quellen abfragen lassen, ob das Ausmafs an
Vertrauen vergleichbar ist, welchen mehr, welchen weniger getraut wird]

5. Anwenden von Gesundheitsthemen

[]

Wie gut gelingt es Ihnen, Gesundheitsinformationen auf lhre individuelle Situation

anzuwenden? Ich beziehe mich hier wieder auf korperliche oder psychische
Erkrankungen.

o [Ggf. erkldren:] ,Bei einer einzelnen Person kommen manchmal mehrere
Erkrankungen gemeinsam vor, es gibt vielleicht spezielle Lebensumstdnde — es
sind z.B. nicht alle Behandlungsoptionen immer mdéglich oder verfiigbar.”

o Konnen Sie mir vielleicht eine konkrete Situation beschreiben, wo Sie
Gesundheitsinformationen gesucht und fiir sich genutzt haben?

o Wie gut gelingt Ihnen die Anwendung von Gesundheitsinformationen in Bezug
auf Ihre psychische Erkrankung? Kénnen Sie mir hier ein Beispiel schildern?

6. Behandlungsentscheidungen und Empowerment

[]

Wozu nutzen Sie Gesundheitsinformationen noch? Gibt es da etwas, worliber wir noch
nicht gesprochen haben?
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Inwieweit nutzen Sie selbst recherchierte Gesundheitsinformationen im Austausch

z.B. mit dem Arzt zur bestmoglichen Therapie?

o Wie erleben Sie den Austausch tber Behandlungsmoglichkeiten?
o Wie werden I|hrem Erleben nach Entscheidungen Uber anstehende

Behandlungen getroffen?

o Inwieweit trifft das auch fiir Behandlungsentscheidungen hinsichtlich lhrer

psychischen Erkrankungen zu?

[]

Wo sehen Sie Verbesserungsbedarf, wie Sie an Behandlungsentscheidungen teilhaben

konnen? Was wirde Ihnen helfen bei der Entscheidungsfindung?

7. Gesundheitsleitlinien

Nun mochte ich im zweiten Teil unseres Gesprachs zu einem speziellen Thema im Bereich

Gesundheitsinformationen einige Fragen stellen.

[]

Haben Sie schon mal etwas von Gesundheits-, Behandlungs- oder medizinischen

Leitlinien gehort?

—  Wenn ja: weiter mit Fragekomplex 7a

— Wenn nein: weiter mit Fragekomplex 7b

7a.

Wenn Frage 7 = ja (Leitlinien sind bekannt)

Welche Leitlinien zu Gesundheitsthemen haben Sie selbst bereits genutzt?

o

Haben Sie auch Leitlinien speziell zu psychischen Erkrankungen genutzt? (Ggf.:

Welche waren das?)

War die Leitlinie, die Sie genutzt haben, eine Version, die sich speziell an Betroffene

richtet (diese werden meist Patientenleitlinie genannt)?

Wie wiirden Sie jemandem erklaren, was eine Gesundheitsleitlinie ist?

o Wofir kdnnen Leitlinien speziell fiir Betroffene Ihrer Meinung nach gut sein?

*Falls vorher eine LL zu einer psychischen Erkrankung konkret benannt wurde, darauf beziehen: z.B. ,,zur

Behandlung der Depression”

Erzahlen Sie mir bitte von der Leitlinie*: Wie schatzen Sie deren Nutzen fir Sie

personlich ein? Wie handhabbar war diese fiir Sie? (z.B. hinsichtlich Verstédndlichkeit,

aber auch z.B. Umfang, Gestaltung)

o

Wie empfanden Sie die Form? (z.B. Broschiire, Webseite, App,
Patientenveranstaltung, ...)

Wie empfanden Sie den Umfang der Leitlinie*?

Wie empfanden Sie die Informationen der Leitlinie*?

Wie empfanden Sie die Sprache der Patientenleitlinie fiir psychische
Erkrankungen: ich meine die Formulierungen und wie sie geschrieben war?

Wie gut verstandlich haben Sie die Informationen der Leitlinie* erlebt?
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*Falls vorher eine LL zu einer psychischen Erkrankung konkret benannt wurde, darauf beziehen: z.B. ,, zur
Behandlung der Depression”

Wir haben eben dariiber gesprochen, wie Sie die Leitlinie* empfunden haben. Ich
wirde nun gern von lhnen erfahren, wie eine ideale Patientenleitlinie flr Sie aussehen
kdnnte.

o Welche Form finden Sie am geeignetsten fiir eine Patientenleitlinie fiir psychische
Erkrankungen? (z.B. als Broschiire, Webseite oder App, durch Vorstellung bei einer
Patientenveranstaltung, ...)

o Welchen Umfang sollte nach lhrer Ansicht eine Patientenleitlinie flr psychische
Erkrankungen haben?

o Welche Informationen misste eine Patientenleitlinie fir psychische Erkrankungen
enthalten?

o Wie misste eine solche Patientenleitlinie fiir psychische Erkrankungen
geschrieben bzw. formuliert sein?

o Sollten z.B. Fachbegriffe erkldrt werden?
o Was noch? Fallt Ihnen noch ein Aspekt dazu ein? (ggfs.: Welcher?)

*Falls vorher eine LL zu einer psychischen Erkrankung konkret benannt wurde, darauf beziehen: z.B. ,zur
Behandlung der Depression”

Auf welchem Weg hatten Sie Zugang zu einer Leitlinie*?
o Welche Informationswege sind nach lhrer Meinung am geeignetsten, damit

Betroffene von Leitlinien zu ihrer psychischen Erkrankung erfahren?
o z.B. durch den Arzt, durch Zeitschriften, Fernsehen, ...

Was denken Sie: Inwieweit hilft Ihnen das Nachlesen in Patientenleitlinien, um tber
Behandlungsmoglichkeiten lhrer psychischen Erkrankung gemeinsam mit dem Arzt zu

entscheiden?

Unter welchen Umstanden konnten Sie sich vorstellen, Leitlinien zu psychischen
Erkrankungen zukiinftig mehr zu nutzen?

o Was wiirde Sie daran hindern?

o Was wirde Sie dabei unterstiitzen?
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(] Die Besonderheit von Behandlungsleitlinien ist ja auch, dass sie Gesundheits-
informationen enthalten, die auf aktuellen wissenschaftlichen Studien und
Erkenntnissen beruhen. Bisher ist es so, dass Leitlinien deshalb alle 3 bis 5 Jahre
komplett liberarbeitet werden. Der medizinische Wissensstand verdndert sich aber
so schnell, dass manche Behandlungsempfehlungen sehr schnell veralten und ein
Uberarbeitungszeitraum von 5 Jahren einfach zu lang ist. Nun versucht man ein
Prozedere zu entwickeln — Sie haben dazu bereits im Informationsblatt zu diesem
Interview lesen kdénnen — in dem die Aktualisierung und die Veroéffentlichung
einzelner Empfehlungen fortlaufend und dynamisch erfolgt, namlich immer dann,
wenn es neue Forschungsergebnisse gibt. So kénnten Behandler, Betroffene und
lhre Angehorigen schneller auf neueste Kenntnisse zuriickgreifen. Unser Projekt
beschaftigt sich damit, wie man so ein neues Prozedere gut umsetzen kann und wie
alle Beteiligten, auch Sie als Betroffener/Betroffene davon profitieren konnten.
Haben Sie dazu noch Riickfragen? Konnen Sie sich ungefiahr etwas darunter
vorstellen?

o Wie nehmen Sie als ,Patient/Patientin“ den zunehmenden und immer
schnelleren Erkenntnisgewinn in der Medizin wahr? Speziell auch im Hinblick
auf lhre psychische Erkrankung?

o Welche Vorstellungen haben Sie davon, wie Sie personlich als
,Patient/Patientin” von aktuellsten Behandlungsempfehlungen profitieren

konnten?
o Welche Informationswege waren am geeignetsten, damit Sie von aktuellen

Informationen und Behandlungsempfehlungen und méglichen Anderungen
erfahren?

o z.B. durch den Arzt, durch Zeitschriften, Fernsehen, ...

— Weiter mit Frage 8.

7b.  Wenn Frage 7 = nein (Leitlinien sind nicht bekannt)

Gesundheitsleitlinien libersetzen wissenschaftliche Erkenntnisse in die Behandlungspraxis.
D.h. sie geben fiir spezifische Krankheitsbilder — z.B. Diabetes oder Depression —
Empfehlungen, wie Diagnostik und Therapie nach aktuellem wissenschaftlichem
Kenntnisstand erfolgen sollten. Sie werden regelmaRig von Experten aktualisiert und
richten sich z.B. an medizinisches Personal wie lhren Hausarzt oder lhre Fachérztin. Oft gibt
es auch eine Version speziell fiir Betroffene einer Erkrankung. Sie konnen darin nachlesen,
welche Behandlungsmaoglichkeiten es fiir lhre Situation gibt. Mit diesem Wissen kdnnen
Sie gemeinsam mit den Arzten besprechen und entscheiden, was fiir lhre spezielle
Situation am besten geeignet ist.

Haben Sie dazu noch Riickfragen? Kénnen Sie sich ungefahr etwas darunter vorstellen?
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Wie sollte aus lhrer Sicht eine solche Patientenleitlinie fiir psychische Erkrankungen
gestaltet sein, damit Sie als Betroffener diese gut nutzen kénnten?

o Welche Form finden Sie am geeignetsten fiir eine Patientenleitlinie fir
psychische Erkrankungen? (z.B. als Broschiire, Webseite oder App, durch
Vorstellung bei einer Patientenveranstaltung, ...)

o Welchen Umfang sollte nach lhrer Ansicht eine Patientenleitlinie fir psychische
Erkrankungen haben?

o Welche Informationen miisste eine Patientenleitlinie fiir psychische
Erkrankungen enthalten?

o Wie misste eine solche Patientenleitlinie fir psychische Erkrankungen
geschrieben bzw. formuliert sein?

o Sollten z.B. Fachbegriffe erklirt werden?
o Was noch? Fallt Ihnen noch ein Aspekt dazu ein? (ggfs.: Welcher?)

Welche Informationswege sind lhrer Meinung nach am geeignetsten, damit

Betroffene von Leitlinien zur Behandlung ihrer psychischen Erkrankung erfahren?
o z.B. durch den Arzt, durch Zeitschriften, Fernsehen, ...

Mit dem Bild, das Sie jetzt von einer Patientenleitlinie haben: wiirde Ihnen eine solche
Leitlinie im Umgang mit lhrer psychischen Erkrankung personlich nitzlich sein? (Ggf.:
In welcher Hinsicht?)

Unter welchen Umstanden konnten Sie sich vorstellen, zukiinftig Leitlinien zu
psychischen Erkrankungen zu nutzen?

o Was wirde Sie daran hindern?

o Was wiirde Sie dabei unterstitzen?

— Weiter mit Frage 8.

8. Offene Themen

[]

Ich habe nun alle Fragen gestellt, die ich mir vorbereitet habe. Habe ich aus |hrer Sicht
etwas vergessen? Mochten Sie noch etwas sagen, das lhnen in diesem Zusammenhang
wichtig ist?

Dank und Verabschiedung
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