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Zusammenfassung

Hintergrund: Die proaktive Einbeziehung der Perspektiven und Kenntnisse von Patientinnen und Pati-
enten zur Gestaltung einer sicheren und effektiven Gesundheitsversorgung ist ein durch die Weltge-
sundheitsorganisation (WHO) definiertes Ziel des aktuellen Jahrzehnts. Gesundheitseinrichtungen wie
Kliniken und Arztpraxen kdnnen direkt von der Nutzung der Erfahrungen von Patientinnen und Patien-
ten sowie deren Angehorigen profitieren. Die Verbesserung von sicherheitsrelevantem Informations-
material, Anpassungen von Behandlungsabldaufen und die barrierefreie Gestaltung baulicher Infra-
struktur sind nur eine Auswahl der moglichen Anwendungsfelder von Patienteneinbeziehung. Hiirden
wie Finanzierung und personelle sowie zeitliche Ressourcen missen dabei angegangen und eine ko-
operative Grundhaltung auf beiden Seiten etabliert werden. International existieren etablierte Mal3-
nahmen wie Patientenbeirdite in klinischen Einrichtungen. Fir Deutschland ist bislang unbekannt bzw.
es fehlt eine Bestandsaufnahme, welche Aktivitaten und MaRnahmen zur Patienteneinbeziehung in

Gesundheitseinrichtungen zur Forderung von Patientensicherheit durchgefiihrt werden.

Ziel und Methode: Das Ziel dieses Berichts ist die Darstellung einer Recherche zu in Deutschland durch-
geflihrten einrichtungsbezogenen Aktivitaten zur Verbesserung der Patientensicherheit unter der Ein-
beziehung von Patientinnen und Patienten. AuRerdem wird eine Agenda fiir zuklinftige Forschungs-
projekte und erste Handlungsempfehlungen fir die klinische Praxis angestrebt. Zur Erreichung dieses
Ziels wurde eine explorative Online-Recherche nach Fachliteratur und digitalem Informationsmaterial
durchgefiihrt. Zur Beratung unseres Vorgehens wurden Interviews mit finf Sachverstandigen beziig-
lich der einrichtungsbezogenen Patienteneinbeziehung zur Férderung der Patientensicherheit durch-

gefiihrt.

Ergebnisse: Die wesentlichen in der Bundesrepublik Deutschland etablierten MaRnahmen zur strate-
gischen Einbeziehung von Patientenperspektiven in Gesundheitseinrichtungen sind Patientenbefra-
gungen und der Einsatz von Patientenflirsprechenden. Zusatzlich gibt es einzelne weitere Projekte wie
zum Beispiel Patientenrate, welche in Kooperation mit Gesundheitseinrichtungen stehen und ebenfalls
das Potential haben, einen Beitrag zur Patientensicherheit zu leisten. Uber dieses Potential verfiigt
auch die groRe Zahl an etablierten Selbsthilfegruppen. Jedoch ist unklar, ob und wie dieses Potential

in der Praxis zur Forderung von Patientensicherheit in Einrichtungen genutzt wird.

Schlussfolgerungen und Agenda: Aufbauend auf internationalen Forschungsergebnissen und den Er-
gebnissen der Recherche wird eine Agenda fiir kiinftige Forschungsarbeiten vorgeschlagen: Eine tie-
fergehende empirische Erfassung und Beschreibung der Situation in Deutschland unter der Berlick-
sichtigung der Erfahrungen von Sachverstandigen aus der klinischen Praxis ist notig, um ein vollstandi-
ges Bild der aktuell etablierten MaBnahmen zur Patienteneinbeziehung zu erhalten, Realisierungspo-

tentiale aufzudecken und notwendige Rahmenbedingungen zu definieren.
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Abstract (Englische Zusammenfassung)

Background: The inclusion of patients' perspectives and knowledge to shape safe and effective
healthcare is a key goal for the current decade, as defined by the World Health Organization (WHO).
Health care providers and organisations, such as hospitals, can benefit greatly from the experiences of
patients and their family members. The improvement of safety-related information media, the adjust-
ment of treatment workflows and the barrier-free design of physical infrastructure are just a selection
of the possible areas of application of patient involvement. Barriers such as funding, human and time
resources need to be addressed, and a cooperative mind-set needs to be established on both sides.
Internationally, there are established activities, such as patient advisory boards, in healthcare facilities.
In Germany, it is unclear to what extent patient involvement activities have been implemented in

health care facilities to promote patient safety.

Aim and Methods: The aim of this report is to outline the institution-related activities that have been
implemented in order to improve patient safety with the involvement of patients in Germany. In addi-
tion, an agenda for future research projects and first recommendations for clinical practice is aimed
at. To achieve this goal, an explorative online search for scientific publications and digital information
material was carried out. As a supplement, five experts with hands-on experience in institution-based

patient engagement were consulted.

Results: The key activities in Germany for the strategic involvement of patient perspectives in health
care facilities are patient surveys and patient advocates. In addition, there are individual projects, such
as patient boards, that interact with health care institutions and also have the potential to contribute
to patient safety. The numerous established self-help groups also provide this potential. However, it is
unknown whether and how this potential is utilised in practice to promote patient safety in health care

institutions.

Conclusion: Based on the international research findings and the results of this investigation, an
agenda for future research is proposed: An in-depth empirical assessment and description of the situ-
ation in Germany, taking into account the practical expertise of health care professionals, is required
in order to obtain a comprehensive picture of the currently established activities for patient engage-

ment, to identify the potential for realisation and to define the necessary conditions.
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1. Hintergrund

1.1 WHO Globaler Aktionsplan flr Patientensicherheit: Strategisches Ziel 4

Vor mehr als zwei Jahrzehnten ist die Patientensicherheit in der Gesundheitsversorgung vermehrt in
den Fokus globaler Aufmerksamkeit geriickt. Patientensicherheit wird definiert als die ,,Vermeidung,
Préivention und Verbesserung von unerwiinschten Ereignissen oder Verletzungen, die sich aus Prozes-
sen der Gesundheitsversorgung ergeben”.[17] Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) hat festge-
stellt, dass Gefahrdungen der Patientensicherheit weltweit ein malRgebliches Problem darstellen. In
der Folge wurden die Mitgliedsstaaten aufgefordert, der Gewahrleistung und Verbesserung der Pati-
entensicherheit gesundheitspolitische Prioritdt einzurdumen. Zusatzlich wurde von der WHO auf der
74. Weltgesundheitsversammlung (2021) ein globaler Aktionsplan zur Vermeidung von Gesundheits-
gefahrdungen und -schaden bei Patientinnen und Patienten, die durch die Gesundheitsversorgung ent-
stehen, vorgestellt [49]. Dieser Aktionsplan enthalt sieben breit formulierte Ziele, die jeweils mit flinf
Umsetzungsstrategien genauer definiert werden. Zu jedem der sieben Ziele liegen auRerdem Hand-
lungsvorschlage flir Regierungen, Gesundheitseinrichtungen und -dienste, Interessensgruppen und

das WHO-Sekretariat vor.

Das strategische Ziel 4 dieses Aktionsrahmens fordert die Férderung und Verbesserung der aktiven
Einbeziehung von Patientinnen und Patienten sowie deren Angehdorigen in die Weiterentwicklung der

nationalen Gesundheitsversorgung. Die fiinf dazugehorigen spezifischen Strategien lauten [10]:

4.1 Einbeziehen von Patientinnen und Patienten, Familien und Organisationen der Zivilgesell-
schaft in die gemeinsame Entwicklung von Politiken, Planen, Strategien, Programmen und
Leitlinien, um die Gesundheitsversorgung sicherer zu machen;

4.2 Lernen aus Erfahrungen von Patientinnen und Patienten und deren Familien, die unsicherer
Versorgung ausgesetzt waren, um das Verstandnis Gber den Ablauf der Schadigung zu er-
halten und die Entwicklung effektiverer Losungen zu fordern;

4.3 Aufbau der Kapazitdaten von Patientenfiirsprechenden fir Patientensicherheit;

4.4 Etablierung des Prinzips und der Praxis von Offenheit und Transparenz in der gesamten Ge-
sundheitsversorgung einschlielRlich einer vollstadndigen Offenlegung von Patientensicher-
heitsvorfallen gegeniiber Patientinnen und Patienten und deren Familien;

4.5 Bereitstellen von Informationen und Bildungsangeboten fir Patientinnen und Patienten
und deren Familien zu ihrer Einbeziehung in der Selbstfiirsorge und Befahigung zur partizi-
pativen Entscheidungsfindung.

Als MaRnahmen zur Umsetzung dieser Strategien werden zum Beispiel die Rekrutierung und Schulung

von Patientenfiirsprechenden oder die Schaffung eines institutionellen Rahmens zur Einbindung von

Institut fur Patientensicherheit, 2022
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Patientenerfahrungen in Entwicklungen zur Patientensicherheit innerhalb von Einrichtungen der Ge-

sundheitsversorgung genannt [49].

Das in diesem Aktionsplan genannte strategische Ziel 4 und die zugehorigen Ausflihrungen zu dessen
Umsetzung bilden den thematischen Rahmen fiir die in diesem Bericht untersuchten MaRRnahmen in
Deutschland. Vor dem Hintergrund dieser Zieldefinition war von Interesse, welche bestehenden Akti-
vitdten und MalBnahmen zur Patienteneinbeziehung bei der strategischen Forderung von Patientensi-
cherheit in Einrichtungen der Gesundheitsversorgung in Deutschland bereits in der Literatur oder im

Internet vorzufinden sind und wie sich diese einordnen lassen.

1.2 Nationales Gesundheitsziel Patientensicherheit

Aufbauend auf dem Globalen Aktionsplan Patientensicherheit der WHO und vor dem Hintergrund der
auch in Deutschland weiterhin signifikanten Anzahl an vermeidbaren, unerwiinschten Ereignissen im
Rahmen medizinischer Gesundheitsversorgung wurde 2022 das zehnte Nationale Gesundheitsziel ,,Pa-
tientensicherheit” etabliert [26]. Das Gesundheitsziel definiert zwei grundsatzliche Aspekte von Pati-
entensicherheit, die verstarkt fokussiert werden sollen: (1) , Die Patientensicherheitskultur wird auf
allen Ebenen des Gesundheitswesens aktiv geférdert”, (2) , Die Patientensicherheitskompetenz wird
bei allen Beteiligten im Gesundheitswesen aktiv ausgebaut”. Dariiber hinaus werden Teilziele definiert,
von denen die aktive Einbindung von Patientinnen und Patienten sowie ihren Angehérigen bei der
Forderung von Patientensicherheit gefordert wird. Konkret bedeutet das die Zuganglichkeit von Infor-
mationen zu gewahrleisten, die Férderung der Patientensicherheitskompetenz von Patientinnen und
Patienten, die Berlicksichtigung vulnerabler Patientengruppen, Unterstiitzung von Patientinnen und
Patienten bei deren aktiven Beteiligung an der Entwicklung von Mallnahmen, barrierefreie Gestaltung
von Moglichkeiten zur Riickmeldung von Sicherheitsbedenken und Anregungen. Das Gesundheitsziel
beruht auf dem Grundsatz, dass Patientensicherheit eine gemeinsame Anstrengung aller Beteiligten
erfordert und die Erfahrungen von Patientinnen und Patienten einen wichtigen Anteil zu der Gestal-

tung einer sicheren Gesundheitsversorgung beitragen kénnen.

1.3 Einbeziehung von Patientinnen und Patienten in die strategische Férderung von
Patientensicherheit in Gesundheitseinrichtungen

1.3.1 Begrifflichkeiten und Mehrebenenmodell der Patienteneinbeziehung

Der von der WHO und auch in der englischsprachigen Fachliteratur und Praxis verwendete Ausdruck

patient engagement (PE) wird definiert als ,,die aktive Kooperation von Patientinnen und Patienten mit

Gesundheitsversorgern und zugehorigen Instanzen zur Verbesserung des Gesundheitswesens” [25].

Der Terminus schlieRt dabei zumeist auch die Einbeziehung von Patientenangehoérigen und/oder der

sie (gesetzlichen) Vertretenden ein.
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Im Deutschen existieren fiir den Begriff mehrere Ubersetzungen wie u.a. Einbeziehung, Partizipation,
Einbindung, Involvierung oder auch Beteiligung (siehe auch Glossar: Begriffe von A bis Z, Seite 36). Im
Folgenden wird einheitlich der Begriff Patienteneinbeziehung bzw. Einbeziehung von Patientinnen und
Patienten verwendet. Zur Verbesserung der Lesbarkeit wird dabei auf die zuséatzliche Nennung von

Angehorigen und (gesetzlich) Vertretenden verzichtet, die aber gleichermalSen gemeint sind.

MAKRO-EBENE
Regulative Ebene
= Gesetzgebung, Umweltfaktoren

MESO-EBENE
Institutionelle Ebene

= Einrichtungsmanagement

MIKRO-EBENE
Individuelle Ebene

= Beziehung Patienti:innen - Behandlungsteam

Abbildung 1. Mehrebenenmodell der Patienteneinbeziehung

Es werden drei Ebenen der Patienteneinbeziehung im Gesundheitswesen (siehe Abbildung 1) beschrie-
ben [28,47]. Die unterste Ebene, die sogenannte Mikro-Ebene, beschreibt die aktive Einbeziehung von
Patientinnen und Patienten in ihren eigenen Behandlungsprozess. Kennzeichnend sind hier u.a. die
Bereitstellung von ausreichend Informationen und Unterstiitzung der Patientinnen und Patienten, um
eine fundierte und informierte Entscheidung zur eigenen Gesundheitsversorgung in Absprache mit
dem Gesundheitspersonal treffen zu kénnen (sog. shared decision making, SDM; dt.: gemeinsame Ent-
scheidungsfindung) und Unterstiitzung zu bieten fir ein eigenstandiges Management der individuellen
Gesundheitsversorgung (sog. self-management support, SMS; dt.: Unterstlitzung zur Selbst-Flirsorge)
[2]. Hier ist das Ziel, dass Patientinnen und Patienten notwendige Therapien und Behandlungsschritte
informiert und eigenmotiviert auswahlen und wahrnehmen kénnen. Auch Angehorige kénnen zusatz-
lich oder anstelle der behandelten Person auf dieser Ebene mit einbezogen werden. Dies gilt gleicher-
maRen fir die tGbrigen Ebenen.

Die zweite Ebene (Meso-Ebene) umfasst institutionelle und organisationsweite Aktivitdten in Einrich-
tungen der Gesundheitsversorgung (z.B. Kliniken, Praxen, Reha-Einrichtungen). Ziel ist hier, Patientin-
nen und Patienten (ggf. auch unabhangig von deren eigener Behandlung) aktiv bei der Weiterentwick-
lung einer sicheren, effektiven und patientenorientierten Versorgung mit einzubeziehen. Dies kann

unter anderem durch Patientenbefragungen, Fokusgruppen oder durch Patientenvertreterinnen und
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-vertreter in relevanten internen Gremien erreicht werden. Aktivitaten auf dieser Ebene zielen — im
Gegensatz zur Mikro-Ebene — eher auf Bedingungen und Verhaltnisse ab, die tGiber den unmittelbaren
Kontakt zwischen Patientinnen und Patienten mit dem Behandlungsteam hinausgehen und sich mehr
auf strukturelle und prozessbezogene Rahmenbedingungen in den einzelnen Organisationen und Ein-
richtungen beziehen.

Die dritte und oberste Ebene (Makro-Ebene) beinhaltet Mallnahmen der Patienteneinbeziehung, die
sich auf gesetzgebender Ebene und auRerhalb der eigentlichen institutionellen Patientenversorgung
abspielen. Dazu gehort beispielsweise auch die Inklusion von Patientinnen und Patienten in regulato-
rische und rechtliche Prozesse auf Ebene foderaler oder bundesweiter Aktivitaten in Gremien, Verban-
den, Ausschiissen. Zudem lieRe sich hier auch die Einbeziehung von Patientinnen und Patienten in die
Planung, Durchfiihrung und Analyse in relevanten Forschungsprojekten zuordnen.

Dieser vorliegende Bericht beleuchtet Patienteneinbeziehung auf der einrichtungsbezogenen Meso-
Ebene. Er grenzt sich damit von Patientenbeteiligung auf gesetzgebender und Forschungsebene ab
(Makro-Ebene) und ebenso von den Methoden wie shared decision making oder self-management

support auf der Mikro-Ebene.

13.2 Ziele

Die Ziele und Vorteile der Einbeziehung von Patientinnen und Patienten in die strategische Weiterent-
wicklung der Patientensicherheit sind vielfaltig. Wahrend professionelles Personal der Gesundheits-
versorgung auf strukturierte und erlernte Kenntnisse und Fahigkeiten zur sicheren Patientenversor-
gung zurlickgreifen kann, verfiigen Patientinnen und Patienten Uber erlebte Erfahrungen und kénnen
aus diesen wertvolle zusatzliche Bewertungen und Erkenntnisse zu einer sicheren und qualitativen Ge-
sundheitsversorgung beitragen [1,9,13]. Diese Einschatzungen von Patientinnen und Patienten konnen
eine wichtige Informationsquelle zur Reduzierung vermeidbarer Fehler und Risiken sein [3]. Abouma-
tar et al. [2] betonen, dass die Moglichkeiten zur Einbeziehung fir Patientinnen und Patienten nicht
nur ein Ziel, sondern ein Patientenrecht darstellen. AuBerdem lasst sich auf Patientenseite die Moti-

vation und der Wunsch zur aktiven Teilnahme feststellen [50].

In der Literatur sind drei wesentliche Argumente und Punkte zu finden, welche weiteren Ziele wie auch
Vorteile durch die Einbeziehung von Patientinnen und Patienten in die Gesundheitsversorgung erreicht

werden kdnnen:

(1) Erstens kann die Akzeptanz der Gesundheitsversorgung durch Patientinnen und Patienten sowie
deren Angehorige verbessert werden [27]. Das schlieRt die ambulante und stationdre Kran-
kenversorgung als auch Praventions- und Reha-Einrichtungen ein. Auch eine héhere Patientenzu-

friedenheit kann durch die Einbeziehung der Patientinnen und Patienten erreicht werden [51].

Institut fur Patientensicherheit, 2022

10



PROJEKT PEPS
Einbeziehung von Patientinnen und Patienten zur strategischen Férderung von Patientensicherheit

Ebenso wird betont, dass sich die wahrgenommene Fairness verbessert und das Vertrauen von
Patientinnen und Patienten in die eigene Gesundheitsversorgung gesteigert werden kann [50].

(2) Zweitens kann die Nutzung von Patientenerfahrungen eine effektivere Versorgung und damit
eine Verringerung von Behandlungskosten ermdglichen. Vor allem Menschen mit chronischen
Erkrankungen verfliigen haufig Gber wiederholte und weitreichende Erfahrungen mit Behand-
lungsmethoden und -prozessen, die von grolem Wert fir die Weiterentwicklung von Patienten-
sicherheitsmaBnahmen sein kdnnen [2,38].

(3) Drittens entwickeln Patientinnen und Patienten, die sich aktiv am Gesundheitsversorgungspro-
zess beteiligen, sowohl ein besseres Verstandnis fiir das eigene Gesundheitsverhalten als auch
fiir die Form der Versorgung. Die Therapiemotivation kann gesteigert werden, was in weiterer
Folge zu besseren klinischen Ergebnissen fiihren kann [14,50]. Fiur vulnerable Patientengruppen
(wie zum Beispiel Kinder, palliative Patientinnen und Patienten, Menschen mit kognitiven Ein-
schrankungen oder korperlichen Behinderungen) sind die dazugehorigen Angehérigen gleicher-

malien zu berlicksichtigen [2].

1.3.3 Anwendungsgebiete und Handlungsfelder

Die potenziellen Anwendungsbereiche und Handlungsfelder der strategischen Patienteneinbeziehung
sind vielfaltig. Grundsatzlich ist eine Einbeziehung von Patientenperspektiven in relevante Qualitatssi-
cherungsprozesse von Beginn an férderlich [27] und kann zu diversen Fragestellungen vorgenommen
werden. Im Folgenden schlagen wir eine erarbeitete Klassifikation von einrichtungsbezogenen Anwen-
dungsgebieten vor, bei denen die Einbeziehung von Patientenperspektiven einen wichtigen Beitrag zur
Sicherstellung und Verbesserung der Patientensicherheit leisten kann. In Abbildung 2 sind diese vier
Handlungsfelder institutioneller Patienteneinbeziehung zur Forderung der Patientensicherheit aufge-

fuhrt:

(1) INFORMATION

Ein erstes groRes und Anwendungsgebiet ergibt sich bei der Entwicklung und Gestaltung von einrich-
tungsinternem Informationsmaterial fiir Patientinnen und Patienten [42]. Dazu gehéren sowohl Auf-
klarungsbogen fiir Eingriffe und Behandlungen als auch Informationen zu Erkrankungen und Verlet-
zungen, Erlduterungen zu Abldufen (z.B. Behandlungsplane, Klinikaufenthalte) und Hilfestellungen bei
der weiteren Versorgung (z.B. bei Entlassungen). Versténdlich und barrierefrei gestaltetes Informati-
onsmaterial mit einer guten Zuganglichkeit bzw. Verfligbarkeit kann wesentlich zu einer sicheren Ver-
sorgung beitragen. Im Bereich Information sollten gleichzeitig auch die digitalen Medien (z.B. Klinik-
homepage) nicht vernachlassigt werden. Auch hier kénnen Patientinnen und Patienten wertvolle Hin-
weise zur inhaltlichen Ausgestaltung und optischen Aufmachung einbringen, die in weiterer Folge zu

einer sicheren Patientenversorgung beitragen konnen. Neben schriftlichem Informationsmaterial kann
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auch die Gestaltung der direkten Informationsweitergabe durch Gesundheitspersonal an die Patien-

tinnen und Patienten (z.B. mlindliche Operations-Aufklarung) durch Patientenfeedback mitbestimmt

+

werden.

INFORMATION

Gestaltung
Informationsmaterial
(z.B. Aufklarungsbodgen,
Website) fur
Patient:innen

¢ Erhéhung der

EINBEZIEHUNG VON PATIENTINNEN UND PATIENTEN

ZUR FORDERUNG VON PATIENTENSICHERHEIT
HANDLUNGSFELDER FUR GESUNDHEITSEINRICHTUNGEN

Identifizierung von
Schwachstellen und
Risikopotential in
(Behandlungs-)Ablaufen

¢ Reduzierung von

BARRIEREFREIHEIT

Aufdecken von
Verbesserungspotential
und Problemen der
Barrierfreiheit

e Verbesserung der

QUALITATS- &
RISIKO
MANAGEMENT

Entwicklung und
Uberwachung von
Kriterien der
Qualitatssicherung;
Fehlermanagement

¢ Umsetzung und

Verstandlichkeit vermeidbaren (baulichen) Einhaltung von
 Vermeidung von Fehlern Sicherheit, Standards
Missverstandnissen * Erhdhung der Ergonomie und ¢ Analyse von
« Verbesserte Effizienz Zugéanglichkeit fur alle Risikopotential und

Aufklarung Personengruppen Fehlern

GEMEINSAMES ZIEL: ERHALT, VERBESSERUNG UND MONITORING VON PATIENTENSICHERHEIT

Abbildung 2. Handlungsfelder institutioneller Patienteneinbeziehung zur Férderung von Patientensicherheit: Welche Aufgabengebiete der
Gestaltung und des Managements von Gesundheitseinrichtungen kénnen besonders von der Einbeziehung von Patientinnen und Patienten
profitieren? (Zusammenstellung der Autorinnen und Autoren)

(2) PROZESSGESTALTUNG UND DESIGN

Einrichtungsinterne Prozesse und Abldufe der Patientenversorgung konnen mit Potential flr Fehler
und Risiken fiir Patientinnen und Patienten verbunden sein. Manche davon kdnnen die Patientensi-
cherheit massiv beeintrachtigen (z.B. Verwechslung von Patientinnen und Patienten, Ausgabe falscher
Medikation etc.). Patientenerfahrungen kénnen helfen, fehlerbegiinstigende Einfliisse und ursachliche
Schwachstellen wie fehlende Kommunikation zwischen unterschiedlichen Abteilungen zu erkennen,
aufzudecken und zu beheben. Konkret kénnte dies zum Beispiel durch die Etablierung partizipativ ge-

stalteter Klinikkonferenzen méglich gemacht werden [50].

(3) BARRIEREFREIHEIT

Barrierefreiheit, die sowohl bauliche MaBnahmen (z.B. zugdngliche Aufziige, rutschfeste Bodenbeldge,

inklusive Sanitdranlagen) als auch die Gestaltung von Prozessen und Angeboten betrifft, zielt darauf
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ab, den sicheren und gleichberechtigten Zugang und die uneingeschrankte Nutzung von klinischer Inf-
rastruktur zum Beispiel fiir dltere Menschen, adipdse Menschen, Kinder und Personen mit Sehbehin-
derungen zu ermoglichen [39]. Auch hier ist die Patientenperspektive essentiell, um Verbesserungspo-
tentiale zu erkennen und spezifische Versorgungs- und Anpassungsbedarfe zu identifizieren bzw. die-
sen nachzukommen. Neben Patientinnen und Patienten profitieren Mitarbeitende von Gesundheits-
einrichtungen gleichermaRen von barrierefreier Gestaltung, was sich wiederrum positiv auf die Pati-

entenversorgung auswirken kann.
(4) QUALITATSSICHERUNG UND RISIKOMANAGEMENT

Patientensicherheit wird in der klinischen Praxis haufig durch Instanzen und Fachpersonal des internen
klinischen Risiko- und Qualitdtsmanagements Giberwacht und sichergestellt. Die Entwicklung von Qua-
litatskriterien und -zielen kann in Kooperation mit Patientinnen und Patienten oder entsprechenden
Vertretenden vorgenommen werden [42]. Auch die Uberwachung dieser Ziele kann partizipativ gestal-
tet werden. Zusatzlich profitieren interne Forschungsprojekte zum Zweck der Verbesserung der Pati-

entensicherheit von der Einbeziehung von Patientinnen und Patienten [42].

1.3.4 Rahmenbedingungen und Hindernisse bei der Patienteneinbeziehung zur Férderung von Pati-
entensicherheit

Eine Reihe von Voraussetzungen und Rahmenbedingungen kdnnen als forderlich fir die aktive Einbe-
ziehung von Patientinnen und Patienten betrachtet werden, wahrenddessen andere Faktoren Hinder-
nisse und Barrieren darstellen, welche es zu Giberwinden gilt, um Patienteneinbeziehung nachhaltig zu
ermoglichen.

In der Literatur sind einige Barrieren — auch als systemische Hiirden bezeichnet — genannt und be-
schrieben: eines der am haufigsten genannten Hindernisse ist die Finanzierung von partizipativen oder
kooperativen MalRnahmen [24,27,50]. Sollten den einbezogenen Patientinnen und Patienten Aufwand
und Kosten (z.B. Reisekosten, Zeitaufwand) fir ihren Einsatz und ihre Mitwirkung entstehen, missen
auch dafiir ausreichende Ressourcen wie finanzielle Mittel zur Verfiigung stehen. Uber die Finanzie-
rung hinaus sind weitere Ressourcen wie ausreichend Zeit, organisationale Infrastrukturen, Ansprech-
personen und Erfahrungen relevant [5]. Da viele Einrichtungen der Gesundheitsversorgung liber we-
nige Erfahrungen bei Patienteneinbeziehung verfiigen, ist auch die Entwicklung und Férderung einer
partizipativen Grundhaltung und eines Vertrauensverhaltnisses erforderlich [17,50]. Zusammenarbeit
und Kommunikation zwischen Einrichtungen und Patientinnen und Patienten missen Schritt fiir Schritt
etabliert werden [27]. Ein guter Dialog und Vernetzung zwischen verschiedenen Einrichtungen ermdg-

licht einen Austausch von Erfahrungen.
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Auch auf Patientenseite sind einige Faktoren maRgeblich: Um eine aktive Rolle zur Verbesserung der
einrichtungsbezogenen Patientensicherheit einnehmen zu kénnen, sollten Patientinnen und Patienten
ausreichend Informationen und Training zur Unterstiitzung fir diese Aufgabe erhalten [4,16]. Eine
Uberforderung, vor allem von spezifischen Personengruppen (z.B. Kindern), muss dabei vermieden
werden [50]. Natrlich ist auch eine gewisse Eigenmotivation oder ein Bedirfnis zur Partizipation not-
wendig [24].

Auch in der Durchfiihrung von MaRnahmen der Patienteneinbeziehungen bestehen Herausforderun-
gen (Prozess-Faktoren): Ungleiche Machtverhaltnisse, geringe Effektivitat, falsche Grundmotive und
fehlende Sinnhaftigkeit werden als problematisch fiir bestehende MaBnahmen beschrieben [35]. Ob-
wohl Gberwiegend angenommen wird, dass Patienteneinbeziehung positive Effekte erzielt, kénnen
entsprechende Mallnahmen mit Patientenpartizipation auch negative Konsequenzen haben: Van der
Voorden et al. [46] nennen unter Anderem das Entstehen von Angsten auf Patientenseite, Uberforde-
rung der Patientinnen und Patienten aufgrund vorhandener (kdrperlicher) Einschrankungen und den
moglichen Verlust des Vertrauens in die eigene Behandlung oder das Behandlungsteam durch eine
offenere Diskussion und Auseinandersetzung mit Risiken.

Anderson et al. [4] beschreiben einige Strategien, die zur Férderung bzw. Optimierung der Ergebnisse
von Patienteneinbeziehung beitragen kdnnen: Zuerst sei hier die Einbeziehung moglichst diverser Pa-
tientengruppen genannt. Dabei sollten vor allem auch sogenannte vulnerable Personengruppen be-
ricksichtigt werden, die insbesondere von einer Verbesserung der einrichtungsbezogenen Patienten-
sicherheit profitieren kénnen (z.B. chronisch Erkrankte). Zweitens sollten Malnahmen zur Patienten-
einbeziehung priorisiert werden. Da finanzielle und andere Ressourcen sehr haufig als Grund fiir einen
Mangel an Patienteneinbeziehung genannt werden, sollte mit bestehenden Ressourcen gut gewirt-
schaftet und Ansatze und MaRnahmen mit hoher Effektivitat bevorzugt werden. Drittens tragt die Er-
nennung einer intern beauftragten Person fiir Patienteneinbeziehung dazu bei, das Vertrauen aller
Beteiligten in die Effektivitat von entsprechenden Mallnahmen zu erhéhen und der Aufgabe Gewicht

zu verleihen.

1.3.5 Internationale Situation und Konzepte

Weltweit wurde in den letzten Jahren ein vermehrter Fokus auf die Férderung von Patientensicherheit
gelegt und die Notwendigkeit der aktiven Einbeziehung von Patientinnen und Patienten sowie deren
Familien betont, um hohe Sicherheits- und Qualitatsstandards in der Gesundheitsversorgung gewahr-
leisten bzw. erreichen zu kdnnen [15]. An einer effektiven und sicheren medizinischen Versorgung ist
eine Vielzahl von Faktoren, Regularien, Personen und Institutionen beteiligt. Die immense Komplexitat
der Gesundheitsversorgung macht es zudem notwendig, dass in der Weiterentwicklung und zum Mo-
nitoring der Patientensicherheit moglichst alle Beteiligten und ihre diversen Perspektiven mit einbezo-

gen werden. Die Ausgangslagen, Problemstellungen und Losungsansatze in einzelnen Einrichtungen,
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Landern und Regionen stellen sich dabei stark unterschiedlich dar. Eine detaillierte Ubersicht der glo-
balen Verhiltnisse wiirde an dieser Stelle zu weit flihren — dennoch sollen im Folgenden einige MaR-
nahmen aus der internationalen Literatur vorgestellt werden. Diese kdnnen als beispielhafte Konzepte
wertvolle Hinweise fir praxisrelevante Kontextfaktoren geben und somit auch zur Weiterentwicklung
der Patientensicherheit in der Bundesrepublik Deutschland beitragen.

In der englischsprachigen Fachliteratur werden unter dem Kirzel PE (engl. patient engagement, dt.
Patienteneinbeziehung) diverse Aktivitaten und MalRnahmen zur Patienteneinbeziehung zusammen-
gefasst. Viele davon betreffen den Bereich des Shared Decision Making (SDM, dt.: gemeinsame Ent-
scheidungsfindung) und die Einbeziehung von Patientinnen und Patienten in Forschungsprojekte. An-
teilig weniger wird lber einrichtungsbezogene Handlungsschritte berichtet, bei denen die Patienten-
perspektive im Einrichtungsmanagement fir interne Fortschritte zu einer sicheren medizinischen Ver-
sorgung bericksichtigt wird [4]. Eine in Krankenhdusern (v.a. USA, Kanada, UK) vergleichsweise haufig
genannte bzw. verbreitete MaRRnahme sind sogenannte Patient and Family Advisory Councils (PFAC,
dt.: Patienten- und Familienbeiréte). Diese bestehen aus Patientinnen und Patienten bzw. deren Ver-
tretenden und Fiirsprechenden, Angehdrigen und medizinischem Personal und kommen regelmaRig
zusammen, um krankenhausinterne Prozesse hinsichtlich der Patientenorientierung und -sicherheit zu
evaluieren und zu verbessern. Allerdings ist anzumerken, dass die empirische Evidenzlage zum Erfolg
und zur Wirkung solcher MaRnahmen fiir die tatsachliche Patientensicherheit sehr eingeschrankt ist
und nur wenige der existierenden Projekte auch hinsichtlich ihrer Effektivitdt und Effizienz evaluiert
wurden [9]. In einer Studie von Lawton et al. [34] wurde die Verbesserung der tatsachlichen und wahr-
genommenen Patientensicherheit durch eine Intervention untersucht, bei der Patientenriickmeldun-
gen strukturiert in regularen Klinik-Meetings besprochen und genutzt wurden, um klinische Abldufe in
der Einrichtung zu verbessern. In dieser Studie konnte zwar festgestellt werden, dass die teilnehmen-
den Patientinnen und Patienten eine hohe Motivation mitbringen, durch ihre Riickmeldungen zu ihrer
eigenen Sicherheit beizutragen, in den erfassten Parametern fiir Patientensicherheit durch diese In-
tervention jedoch keine Verbesserung erzielt werden konnte. Die Autorinnen und Autoren vermuten,
dass vor allem Probleme in der Kommunikation zwischen verschiedenen klinischen Abteilungen zu ei-
ner unzureichenden Umsetzung des Patientenfeedbacks durch die Mitarbeitenden gefiihrt haben
konnten. In einer weiteren Studie [29] haben Patientinnen und Patienten mit eigenen Erfahrungen von
Patientensicherheitsvorfallen zur Ausbildung von medizinischem Personal beigetragen. Auch hier
konnten keine sicherheitsrelevanten Effekte dieser MaBnahme festgestellt werden. Es ist demnach
unverandert essentiell, bei der Etablierung von Projekten zur Patienteneinbeziehung deren Implemen-
tationserfolg sowie auch die Effektivitat zu Gberprifen und Nachjustierungen fir eine nachhaltige Im-

plementation und Verbesserung vorzunehmen.
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Die University of Toronto (Kanada) stellt online eine Patient Engagement Toolbox (dt. Ratgeber/Instru-
mentenkasten zur Patienteneinbeziehung) zur Verfiigung [19]. Hier lassen sich in englischer Sprache
frei verfliigbare Dokumente zu den Themen Methoden und Materialien, sinnhafte und authentische
Einbeziehung, Vorbereitung, Auswahl geeigneter Patientinnen und Patienten und Sicherstellung der
Diversitdt sowie Hiirden und Lésungsansdtze finden.

Am King’s College London (UK) wird ein Forschungsvorhaben (Laufzeit 2019-2024) realisiert mit dem
Titel King’s Improvement Science (dt. Forschung zur Verbesserung), welches Unterstlitzung zur Wei-
terentwicklung der klinischen Arbeit und auch der Patientensicherheit leisten soll [31]. Ein Teilziel des
Projekts ist die Einbeziehung der Offentlichkeit und von Patientenerfahrungen. Der Erreichung dieses
Ziels werden sechs kooperativ erarbeitete Prinzipien zugrunde gelegt: (1) Flexible und inklusive Einbe-
ziehung, (2) Kommunikation, (3) sinnhafte Einbeziehung, (4) konstruktive Zusammenarbeit mit Ge-
sundheitseinrichtungen, (5) Infrastruktur, die Einbeziehung férdert und (6) Priorisierung der fiir Pati-
entinnen und Patienten relevanten Ergebnisse.

So zeichnet sich global ein gemischtes Bild hinsichtlich des Ausmales von etablierter Patienteneinbe-
ziehung in die verschiedenen Aspekte der Gesundheitsversorgung. Die Herausforderungen der COVID-
19-Pandemie und die notwendigen Anpassungen in der Gesundheitsversorgung (z.B. Besuchsverbote
und Kontaktbeschrankungen) haben vielerorts zu einem Rickgang von entsprechenden MaRnahmen
geflihrt [11]. Es kann auBerdem festgestellt werden, dass im Bereich der institutionellen Einbeziehung
von Patientinnen und Patienten in die Verbesserung und Forderung der Patientensicherheit (Meso-
Ebene) weniger Aktivitdten verzeichnet bzw. berichtet werden. Es wird gefordert, Patientinnen und
Patienten auch hier als kooperativ Mitwirkende auf Augenhdhe anzuerkennen und ihre Erfahrungen
und Expertise nutzbar zu machen [40]. Das im Folgenden von uns vorgeschlagene Rahmenmodell ver-
anschaulicht konkrete Gestaltungsmoglichkeiten der Patienteneinbeziehung und aufeinander aufbau-
ende Stufen, die von Einrichtungen der Gesundheitsversorgung entwickelt und umgesetzt werden koén-

nen.
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2. Rahmenmodell: Drei Stufen der Patienteneinbeziehung in die
strategische Forderung von Patientensicherheit

Aus der internationalen Literatur lassen sich einige Erkenntnisse zu MalBnahmen und Aktivitaten zur
Patienteneinbeziehung in die einrichtungsbezogene Férderung von Patientensicherheit in der Bundes-
republik Deutschland ableiten. Hier schlagen wir fiir unsere Arbeit einen konzeptuellen Rahmen bzw.
ein Rahmenmodell vor: aufbauend auf dem Modell von Carman et al. (2013) ordnet unser Modell
(siehe Abbildung 3) konkrete MaRnahmen (Schlagworte) der aktiven Einbeziehung von Patientinnen
und Patienten in die Weiterentwicklung institutioneller Patientensicherheit entlang eines Kontinuums
einer aktiveren Rolle der Patientinnen und Patienten und ihrer zunehmenden aktiven Mitwirkung und

Einbeziehung ein:

Kontinuum der Patient:innen-Einbeziehung (aktivere Rolle der Patient:innen mit steigender Stufe)
I N D D D D D D D D DN DN DI N D D D —

A
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o3
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BEFRAGUNG EINBEZIEHUNG

FUHRUNG
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Aktive Beteiligung von Patientiinnen in
relevanten Einrichtungsgremien zu den
Themen Sicherheits- und

Retrospektive Befragung von
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Erlebnissen im Behandlungsprozess

Informationsaustausch und Qualitdtsmanagement
gemeinsame Entwicklung von
Einseitiger Informationsfluss Strategien Gemeinsame Entscheidungsfindung

Patient:innen- Patient:innen- Patient:innen-

Befragung Fragebogen Fursprecher Beteiligung
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Beirat/Rat Engagement

STUFE 3

Abbildung 3. Rahmenmodell: Drei Stufen der Patienteneinbeziehung in die strategische Férderung von Patientensicherheit
Von links nach rechts gesehen besteht das Modell aus drei schematischen Stufen der Patienteneinbe-
ziehung. Das AusmaR bzw. der Umfang steigen von Stufe 1 (Befragung) tber Stufe 2 (Dialogische Ein-
beziehung) hin zu Stufe 3 (Partnerschaft und geteilte Fiihrung) kontinuierlich an. Die Stufen unterschei-

den sich in der Art der Einbeziehung von Patientinnen und Patienten darin sowie darin, wie aktiv ihre
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Rolle ist und wie umfangreich ihre tatsachlichen Entscheidungs-, Mitgestaltungsmoglichkeiten und

Verantwortung sind bzw. eingebracht werden.

Malnahmen der Stufe 1 (Befragung) enthalten Patientenbefragungen aller Art zu sicherheitsrelevan-
ten Erfahrungen, Verbesserungspotentialen, Schwachstellen und konstruktiven Riickmeldungen. Diese
Befragungen kdnnen schriftlich, per ausgehandigtem oder zugeschicktem Fragebogen oder miindlich
in Form eines (telefonischen) Interviews erfolgen. Auch digitale Angebote, z.B. in Form von Online-
Fragebogen nach Behandlung oder QR-Code-basierten Kurzeinschatzungen, sind moglich. Ebenso sind
Lob & Tadel-Boxen oder andere Optionen fiir Anliegen oder Beschwerden grundsatzlich eine Moglich-
keit, um Patientenfeedback zu sammeln, konstruktiv zu verwenden und aufzubereiten. Diese Metho-
den sind vergleichsweise einfach anzuwenden und mit einem Uberschaubaren Ressourcenaufwand
verbunden. Gleichzeitig ist die Einbeziehung der Patientinnen und Patienten hier unidirektional und es
findet kein kooperativer Austausch statt (bspw. erfahren Patientinnen und Patienten nicht, wie ihr
Feedback einrichtungsintern genutzt oder verwertet wurde). Ebenso besteht die Gefahr, dass Patien-
tenriickmeldungen zwar registriert und strukturiert aufbereitet (bspw. in jahrlichen Qualitatsberich-
ten), aber organisationsintern nur unzureichend analysiert und kaum in den relevanten Bereichen zur

Verbesserung ankommen oder weiterverwendet werden.

Die zweite Stufe (Dialogische Einbeziehung) beschreibt Aktivitaten zur aktiven Einbeziehung von Pati-
entinnen und Patienten bei relevanten Fragestellungen oder ausgewahlten Anlassen. Hier steht der
Dialog im Vordergrund, um spezifische Probleme im Austausch zu diskutieren und zu bewerten; Pati-
entenmeinungen kdonnen gehoért und gemeinsam (kooperativ) besprochen werden. Es besteht auch
die Moglichkeit, Einschdatzungen und Vorschldge zur Verbesserung der Patientensicherheit zu erarbei-
ten. Kommissionen, Arbeitsgruppen als auch individuelle Patientenfiirsprechende, Selbsthilfegruppen
und Patientengremien, die im Austausch mit medizinischem und verwaltungstechnischem Personal
stehen, sind Beispiele fiir diese Stufe der Patienteneinbeziehung. Mit entsprechenden Ansatzen ist
bereits umfanglicherer Arbeitsaufwand sowie mehr Zeit- und ggf. auch Kostenaufwand verbunden.
Der Vorteil gegenliber der ersten Stufe ist, dass es durch den kooperativen Austausch weniger leicht
zu Missverstandnissen kommen kann und Vorschlage im Dialog zusammen reflektiert und erarbeitet
werden kdnnen (bspw. im Hinblick auf die Umsetzung im klinischen Alltag). AuBerdem ist es wahr-
scheinlicher, dass die Patientenerfahrungen direkt an den richtigen einrichtungsinternen Stellen bzw.

von deren Verantwortlichen gehért werden.

Auf der dritten Stufe der Einbeziehung (Partnerschaft und geteilte Fiihrung) geht es um die aktive Be-
teiligung von Patientinnen und Patienten an Einrichtungsmanagementprozessen, relevanten Entschei-

dungen und deren aktive Umsetzung sowie um die Uberwachung der geplanten MaBnahmen zur Ver-
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besserung der Patientensicherheit. Patientenvertretende in relevanten Klinikgremien, aktiv tatige Pa-
tientenrate oder die Gestaltung von Informationsmaterial durch Patientinnen und Patienten sind Bei-
spiele fir diese Stufe. Voraussetzungen hierfiir sind eine entsprechende organisationale Infrastruktur,
Entlohnung fiir die Tatigkeiten der aktiven Patientinnen und Patienten sowie ausreichende Schulungen
und Vermittlung relevanter Fachkenntnisse. Damit sind MaRnahmen auf dieser Stufe mit dem gréRten

Aufwand verbunden.

Es ist zu betonen, dass jede Stufe der Einbeziehung eigene Vor- und Nachteile sowie unterschiedliche
Anwendungsmaoglichkeiten mit sich bringt. Demnach ist es nicht das Ziel, die hochste Stufe zu errei-
chen, sondern vielmehr die passende Methode und Stufe fiir spezifische Fragestellungen und Hand-
lungsfelder zu finden [14]. Die Etablierung von einem flexibel angepassten als auch bedarfsorientierten
Vorgehen (,bunter Mix") dirfte am ehesten zu einer effektiven und bedeutsamen Einbeziehung der

Kenntnisse von Patientinnen und Patienten zu Patientensicherheitsfragen beitragen [4].
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3. Ziel & Methodisches Vorgehen

3.1 Ziel der Recherche und Berichterstattung

Aufbauend auf den bislang genannten Erkenntnissen zur Einbeziehung von Patientinnen und Patienten
sowie deren Angehdrigen in die strategische Forderung von Patientensicherheit in Einrichtungen der

Gesundheitsversorgung werden mit diesem Bericht zudem die folgenden Zielsetzungen verfolgt:

(1) Beschreibung der in der Bundesrepublik Deutschland durchgefiihrten institutionellen Aktivitaten
und MalBnahmen zur Verbesserung der Patientensicherheit unter der Einbeziehung von Patien-
tinnen und Patienten

(2) Einordnung der gefundenen Aktivitaten in das Rahmenmodell: Drei Stufen der Patienteneinbe-
ziehung in die strategische Forderung von Patientensicherheit und Zuordnung zu den von der
WHO formulierten Empfehlungen im Strategischen Ziel 4 (Patient Engagement)

(3) Bericksichtigung der unterschiedlichen Voraussetzungen verschiedener Versorgungssektoren
und Bereiche (z.B. Kliniken, Arztpraxen)

(4) Erarbeitung einer vorlaufigen Agenda fiir zukilinftige Forschungsprojekte und Entwicklung erster

Handlungsempfehlungen fir die klinische Praxis.

Die Recherche und der Bericht sollen dazu beitragen, die aktuelle Situation zur Einbeziehung von Pati-
entinnen und Patienten in die strategische Férderung der Patientensicherheit in Einrichtungen der Ge-
sundheitsversorgung in der Bundesrepublik Deutschland zu beschreiben, wichtige Kontextfaktoren zu
benennen, Verbesserungspotentiale aufzudecken und erste Vorschlage fiir Losungsansatze zu erarbei-
ten. Aufgrund der bestehenden Problematiken hinsichtlich einrichtungsbezogener Patientensicherheit
(z.B. Medikationssicherheit, Hygiene) und der eingeschrankten empirischen Evidenz zur Patientenpar-
tizipation im Einrichtungsmanagement hoffen wir, dass dieser Report ein wichtiger und zugleich hilf-
reicher Schritt ist, um Patientenerfahrungen zum effektiven Erkennen und Beheben von Sicherheitsri-

siken in der klinischen und auBerklinischen Gesundheitsversorgung zukiinftig besser nutzen zu konnen.

3.2 Methodisches Vorgehen

Zur Erreichung dieses Ziels wurde eine explorative Online-Analyse nach (Fach-)Literatur und Website-
Angaben zum aufgefiihrten Thema durchgefiihrt. Dazu wurden einschlagige wissenschaftliche Litera-

turdatenbanken (z.B. PubMed) wie auch Suchmaschinen wie Google und Google Scholar verwendet.

Fiir die Online-Recherche wurden unter anderem folgende Begriffe verwendet: Patient*, Interview,
Befragung, Fragebogen, Perspektive, Beschwerde(management), Risiko(management), Qualitét(ssi-

cherung), Erfahrung, Riickmeldung, Feedback, Vorschlag(box), Lob & Tadel, Fiirsprecher, Vertreter¥,

Institut fur Patientensicherheit, 2022

20



PROJEKT PEPS
Einbeziehung von Patientinnen und Patienten zur strategischen Férderung von Patientensicherheit

Beteiligung, Einbindung, Einbeziehung, Austausch, Kommunikation, Kooperation, Expert*, Dialog, Mit-
bestimmung, Reprdsentation, Engagement, (Bei)Rat, Sicherheit. Relevante Suchergebnisse der Recher-

che wurden jeweils auch nach Sekundarliteratur durchsucht, d.h. Screening der zitierten Literatur.

Zusatzlichen wurden die Internetauftritte diverser Gesundheitseinrichtungen (Kliniken, Arztpraxen)

stichprobenhaft nach relevanten Inhalten durchsucht.

Als Erganzung zu der beschriebenen Online-Recherche wurden insgesamt flinf Sachverstandige zur Be-
ratung unseres Vorgehens konsultiert, die tiber praktische Erfahrungen in der einrichtungsbezogenen
Patienteneinbeziehung verfligen. Die befragten Personen verfligten (iber Erfahrungen in den Berei-
chen Patientenfiirsprache, Leitung einer Selbsthilfegruppe und Mitarbeit im Gemeinsamen Bundes-

ausschuss (G-BA).

Die Rechercheergebnisse wurden strukturiert und aufbereitet. Im nachfolgenden Kapitel werden die

Ergebnisse der Online-Recherche zusammengefasst und erlautert.
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4. Uberblick zur strategischen Einbeziehung von Patientinnen und
Patienten in die Gesundheitsversorgung in der Bundesrepublik
Deutschland

4.1 Rechtliche Grundlagen der Beteiligung von Patientinnen und Patienten

Die Beteiligung von Patientinnen und Patienten an der Gesundheitsversorgung in der Bundesrepublik
Deutschland ist gesetzlich geregelt. Der im Jahr 2004 eingefiihrte § 140f Beteiligung von Interessenver-
tretungen der Patientinnen und Patienten Flinftes Buch, Sozialgesetzbuch (SGB) schreibt die Pflicht der
Beteiligung von ernannten Vertreterinnen und Vertretern in relevanten Gremien, zum Beispiel dem
Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA), vor. Damit sollen Patientensouveranitdt und Patientenrechte
gestarkt werden [23]. Wie bereits in Kapitel 1.2.2 dargestellt, bezieht sich der vorliegende Bericht aus-
schlief8lich auf einrichtungsbezogene Patientenpartizipation — also darauf, wie in einzelnen Gesund-
heitseinrichtungen oder Verbilinden von Organisationen der Gesundheitsversorgung solche Malinah-
men vorzufinden sind bzw. implementiert werden. Dies wird bisher von der gesetzlich vorgeschriebe-
nen Beteiligungspflicht nicht abgedeckt. Patientenbefragungen mit validierten Befragungsinstrumen-
ten als Mittel im Qualitatsmanagement (QM) werden vom Gesetzgeber in der ,,Richtlinie des Gemein-
samen Bundesausschusses (ber grundsdtzliche Anforderungen an ein einrichtungsinternes Qualitdits-
management fiir Vertragsdrztinnen und Vertragsdrzte, Vertragspsychotherapeutinnen und Vertrags-
psychotherapeuten, medizinische Versorgungszentren, Vertragszahndrztinnen und Vertragszahndrzte

sowie zugelassene Krankenhduser” vorgegeben [20,30].

4.2 Ubersicht Gber Aktivititen und MaRBnahmen zur Patienteneinbeziehung in Ein-
richtungen der Gesundheitsversorgung in der Bundesrepublik Deutschland

Im Folgenden werden die durch unsere Recherche gefundenen Aktivitaten, Projekte und MaRRnahmen

einrichtungsbezogener Patienteneinbeziehung zur Forderung von Patientensicherheit berichtet. Ei-

nige davon werden fortlaufend durchgefiihrt, manche sind einmalige oder abgeschlossenen Projekte

und andere moglicherweise noch in Planung. Soweit bekannt, wird der zeitliche Rahmen jeweils mit-

bericksichtigt. Einige ausgewdhlte MalRnahmen werden beispielhaft als sogenannte Spotlights (dt.:

Blickpunkte) ndher dargestellt.

Wir mdchten ausdriicklich darauf hinweisen, dass es sich dabei um einen ersten Uberblick der in
Deutschland existierenden MaRnahmen handelt und nicht um eine systematische und erschopfende

Darstellung.

Die am haufigsten etablierte Einbeziehung von Patientenerfahrungen als Riickmeldung zur Evaluation
und Weiterentwicklung in Gesundheitseinrichtungen sind Patientenbefragungen, die haufig im Rah-
men des Qualitdtsmanagements eingesetzt werden [41]. Diese sind der Stufe 1 (Befragungen) unseres
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Rahmenmodells zuzuordnen und scheinen das haufigste Mittel der Wahl zu sein. Das Ziel einer Befra-
gungsmalnahme kann sowohl die Feststellung zu priorisierender Problembereiche sein (z.B. Patien-
tinnen und Patienten beméangeln am haufigsten die Sauberkeit der Zimmer) oder auch die Einholung
konkreter Ideen und Vorschlage der Befragten bspw. zur erlebten Informations- oder Kommunikati-

onsdefiziten wahrend der Behandlung).

Ebenso kdnnen begonnene MaRnahmen empirisch evaluiert und es kann auf Schwachstellen zeitnah
reagiert werden. Es zeigt sich, dass die meisten Kliniken der Akutversorgung (auch psychiatrische KIi-
niken, Kinderkliniken etc.) Gber eine solche BefragungsmalRnahme verfiigen und diese als Standard
etabliert haben. Bei den Rehabilitationskliniken zeigt sich ein dahnliches Bild. In ambulanten Arztpraxen
sind Patientenbefragungen deutlich weniger verbreitet [37]. Beispielhaft kann auRerdem Uber eine
Befragung von Apothekenkundinnen und -kunden berichtet werden [45] und ebenso (iber eine Pati-
entenbefragung des Malteser Rettungsdienstes [7]. Einige Krankenkassen, z.B. die Techniker Kranken-

kasse, flihren ebenfalls regelméaRige Befragungen durch (siehe Abbildung 6).

4+
-
~
Einrichtung Universitatsklinikum Heidelberg .
* Zentrale Bearbeitung von
Patientenrickmel
MaRnahme Patientenerfahrungen beziglich atien ?nrluc meldungen
N + Regelmaliige Befragungen durch das
Einweisung, Entlassung und " h fundl
. . . Picker Institut (zufallige Befragung von
Weiterversorgung im Rahmen einer )
Krankenhausbehandlun Patigiiten poyPost)
Y ung * Weiterleitung der Ergebnisse an
WHO Einordnung 4.2 Lernen aus Patientenerfahrungen Qualltat_smanag.ementhedmn—
controlling, sowie betreffende
Mi i Fih af
Zeitraum fortlaufend I|t.larbe|ter und Fahrungskrafte
» Digitaler Zugang (Homepage),
li F 0
Stufe der Einbeziehung Befragung (Stufel) . . ausliegende Fragebogen

Abbildung 4. Spotlight Universitatsklinikum Heidelberg; vgl.: https://www.klinikum.uni-heidelberg.de/organisation/zentrale-einrichtun-
gen/qualitaetsmanagement-medizincontrolling/qualitaetsmanagement/patientenfeedback

Einige Faktoren sind bei der Bewertung der einzelnen Befragungsmallnahmen zu beachten [43], die

sich anhand der folgenden Fragen evaluieren lassen:

(1) Systematik und Umfang: Finden die Befragungen regelmaRig in angemessenen Zeitabschnitten

statt oder punktuell? Werden bei den Befragungen moglichst diverse Patientengruppen in ange-
messen grolem Umfang befragt? Werden alle Fachbereiche der Einrichtung mitberlicksichtigt?
Wie umfangreich sind die Inhalte der Befragung?

(2) Art der Befragung: Handelt es sich um Befragungen per Fragebogen oder werden mindliche In-

terviews durchgefiihrt? Werden Fragebdgen vor Ort ausgeteilt, zugeschickt oder sind sie online
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verfligbar? Werden mehrere Methoden miteinander kombiniert? Handelt es sich um reine Be-
wertungsfragen (z.B. ,Wie fanden Sie die Sauberkeit wahrend lhres Aufenthaltes auf einer Skala
von 1-5“) oder werden auch Fragen mit offenem Antwortformat verwendet (z.B. ,,Wie hatten wir
den Ablauf am Tag Ihrer Operation weiter optimieren kdnnen?“). Werden validierte Messinstru-
mente verwendet? Werden die Befragungen intern durchgefiihrt oder ist ein externes Institut mit
der Befragung beauftragt?

Anwenderfreundlichkeit: Sind die Fragen verstandlich formuliert bzw. auch fiir besondere Perso-

nengruppen wie Kinder, Seniorinnen und Senioren, Menschen mit Sehbehinderung lesbar?

<
-~
—
~
Einrichtung OptiMedis AG
Patientinnen und Patienten kénnen einen
MaRnahme Entwicklung eines wichtigen Beitrag zur Fehlerpravention
Patientenfragebogens zur leisten. Der FRAG-MICH Fragebogen umfasst
Fehlerpréavention fir ambulante 22 Items in fUnf Dimensionen mit guten
Arztpraxen psychometrischen Eigenschaften. Es werden
durch den Einsatz in der Patientenbefragung
WHO Einordnung 4.2 Lernen aus Patientenerfahrungen Faktoren gemessen, die zum Auftreten von
sicherheitsrelevanten Ereignissen flhren
Zeitraum 2019-2020 kénnen. Eine periodische Verwendung des
Fragebogens wird empfohlen.
Stufe der Einbeziehung Befragung (Stufel) . .

Abbildung 5. Spotlight OptiMedis AG; vgl.: Stahl, Katja; Groene, Oliver (2021): ASK ME!-Routine measurement of patient experience with

(4)

patient safety in ambulatory care: A mixed-mode survey. In: PloS one 16 (12), e0259252.

Verwendung der Ergebnisse: Sind Ergebnisse offentlich zuganglich (z.B. Gber Bericht auf der

Homepage oder in den zentralen, jahrlichen QM-Berichten)? Werden die Ergebnisse der Befra-
gung ausreichend ausgewertet, analysiert, intern kommuniziert und fir Weiterentwicklungen
verwendet? Gleichfalls ist auch relevant, ob die Erfahrungen und Erkenntnisse aus den Befragun-
gen zu organisatorischen, Ablauf- oder strukturellen Veranderungen gefiihrt haben bzw. welches

Fazit aus den Ergebnissen nachhaltig gezogen wurde.

Insgesamt ist zu berichten, dass durch unsere Online-Recherche nicht festgestellt werden konnte, was

konkret mit den Ergebnissen der einzelnen durchgefiihrten Befragungen passiert. Des Weiteren sind

die Inhalte der Befragungen meist nicht zuganglich — das bedeutet, dass an dieser Stelle keine Aussage

getroffen werden kann, inwiefern die Inhalte der Befragungen Themen der Patientensicherheit betref-

fen.

Das Lob- und Beschwerdemanagement einiger Einrichtungen kann ebenfalls als eine Art der retro-

spektiven Informationssammlung und Befragung betrachtet werden. Auch hier kdnnen Patientinnen
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und Patienten Vorschlage und Verbesserungsansatze anbringen, allerdings ist diese Variante weniger
proaktiv gestaltet (d.h. Patentinnen und Patienten werden weder aktiv um einen Beitrag angesprochen
noch wird versucht, die Befragung systematisch und reprasentativ zu gestalten). Natdirlich ist auch zu
beachten, dass viele Einrichtungen der Gesundheitsversorgung moglicherweise Befragungen durch-
fliihren, diese aber durch unsere digitale Recherche nicht auffindbar sind bzw. nicht auf den Home-

pages der Einrichtungen explizit beworben werden.

4+
-~
~
Einrichtung Techniker Krankenkasse » Jahrliche Befragung der erwachsenen,
deutschsprachigen Bevélkerung
MaBnahme TK Monitor Patientensicherheit (mehrstufige, geschichtete Stichprobe)
(Interviews mit ca. 1000 Personen) zur erlebten Patientensicherheit in der
medizinischen Versorgung
WHO Einordnung 4.2 Lernen aus Patientenerfahrungen + Computergestitzte Telefoninterviews
* Publizierter Bericht zu signifikanten und
Zeitraum jahrlich seit 2019 relevanten Befunden
* Unterscheidung von versch.
Stufe der Einbeziehung Befragung (Stufel) . . Personengruppen

Abbildung 6. Spotlight Techniker Krankenkasse; vgl.: https://www.tk.de/techniker/gesundheit-und-medizin/patientensicherheit/tk-moni-
tor-patientensicherheit-2128230

Die nachste gut etablierte MalRnahme sind Patientenfiirsprechende. Diese kdnnen unter bestimmten
Bedingungen der zweiten Stufe (Dialogische Einbeziehung) unseres Rahmenmodells zugeordnet wer-
den. Die zumeist ehrenamtlichen und unabhangigen Fiirsprechenden erfiillen mehrere Funktionen: sie
stehen als Kontaktpersonen fiir Patientinnen und Patienten zur Verfligung, sie leisten emotionalen
Beistand, schaffen Vertrauen und sie dienen als Bindeglied zwischen Einrichtung und Patientinnen und
Patienten sowie auch deren Angehdrigen bzw. kdnnen aufgrund ihrer Sach- und Kontextkenntnisse
vermittelnd auftreten [21].

Sie kdnnen damit auch im Rahmen des Beschwerdemanagements eingesetzt bzw. tatig werden. Haufig
sind die betreffenden Amter auch mit (ehemaligen) Arztinnen und Arzten besetzt. In der Bundesre-
publik Deutschland werden die Fiirsprechenden in Krankenhdusern durch den BPiK vertreten (Bundes-
verband Patientenfiirsprecher in Krankenhausern e.V., https://bpik.de/). In anderen Einrichtungen der
Gesundheitsversorgung (z.B. ambulanten Arztpraxen) sind Patientenfiirsprechende unserer Recherche
nach selten etabliert.

Wie bereits angedeutet, leisten die Flirsprechenden zwar einen sehr wichtigen Beitrag im Rahmen der
patientenorientierten Versorgung und Unterstiitzung, aber nur unter bestimmten Umstdanden und Fal-
len sind sie auch tatsachlich eine effektive MaBnahme im Sinne der Férderung der Patientensicherheit
und Qualitatsverbesserung [22]. Sie arbeiten zumeist nicht proaktiv, sondern reaktiv auf Patientenan-

fragen hin. Dabei entsteht eine Art Filtereffekt, sodass nur die Perspektiven derjenigen Patientinnen
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und Patienten gehort werden, die sich selbst aktiv an die Flirsprecherinnen und Flirsprecher wenden.
Gleichzeitig konnen die Belange und Riickmeldungen der Patientinnen und Patienten nur genutzt wer-
den, wenn auch ein regelmaBiger, konstruktiver Dialog zwischen Einrichtungsmanagement und den
Flirsprechenden gewahrleistet ist. Inwiefern dies praktisch umgesetzt wird und auch Themen der Pa-
tientensicherheit in Einrichtungen betrifft, ist anhand unserer Rechercheergebnisse nicht nachzuvoll-

ziehen.

| ' SPOTLIGHT PROJEKTE

Einrichtung Psychiatrische Klinik Luneburg
MaRnahme Patientenfirsprecherinnen * Ehrenamtliche Ansprechpartner fur
Patient:innen und deren Angehorige
WHO Einordnung 4.3 Patientenflrsprecherinnen + Schweigepflicht
* Bindeglied zwischen Patientiinnen und
Zeitraum fortlaufend Mitarbeitern der Klinik
+ RegelmaRige Sprechzeiten
Stufe der Einbeziehung Dialogische Einbeziehung
(Stufe 2) O .

Abbildung 7. Spotlight Psychiatrische Klinik Liineburg; vgl.: https://www.pk.lueneburg.de/patientenfuersprecher/

Auch die gut etablierten und zum Teil an klinische Einrichtungen angegliederten etwa 100.000 Selbst-
hilfegruppen bzw. -organisationen in Deutschland [32] verfligen haufig Gber eine Verbindungsperson
oder einen anderen Kommunikationskanal zu den betreffenden Kliniken oder Praxen. Die Kooperation
von Gesundheitseinrichtungen und Selbsthilfegruppen bietet ebenfalls das Potenzial, die dort auftre-
tenden und zusammengetragenen Patientenerfahrungen zur Férderung von Patientensicherheit zu
nutzen [44]. Dennoch gibt es auch hierzu keinen fundierten Kenntnisstand, inwieweit dies in der Praxis
tatsachlich passiert.

Die international als Patient Advisory Boards bezeichneten und beschriebenen Patientenrate sind in
Deutschland bisher wenig etabliert. Solche Patientengremien bestehen im besten Fall aus Patienten-
vertretenden und Einrichtungsmitarbeitenden und treten regelmaRig zusammen, um Anliegen zu er-
ortern und Lésungsvorschldge zu erarbeiten [6,36]. Sie kdnnen als eine Art ,runder Tisch” betrachtet
werden, an dem die Patientinnen und Patienten ihre Perspektiven zu Patientensicherheitsfragen im
direkten Dialog darlegen und sich aktiv an der Erarbeitung von Losungsansatzen sowie der Organisa-
tion und Umsetzung von praktischen MalRnahmen beteiligen kdnnen. Im Rahmen unserer Recherche
wurden solche Aktivitdten kursorisch erwahnt, eine systematische Darstellung und (einrichtungs-

Jubergreifende Beschreibung dieser Patientenrate oder -beirate fehlt fir Deutschland bislang jedoch.
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| )  SPOTLIGHT PROJEKTE

Einrichtung Universitatsklinikum Freiburg

Ziel: Patientenorientierte Versorgung
Besteht aus Vertreterinnen regionaler
Selbsthilfegruppen,
Patientenflrsprecher:innen und
Klinikmitarbeiterinnen

Patientinnen kénnen informiert werden,
eigene Vorschlage einbringen und
Ruckmeldungen zu etablierten
Angeboten geben

Ergebnis: u.a. Broschure relevanten zu
Patienteninformationen, wie
Ansprechpartnerinnen und Angeboten

MaRnahme Patientenbeirat am Tumorzentrum zur
Verbesserung der Kommunikation
zwischen Einrichtung (auch QM) und
Patientinnen und Patienten

WHO Einordnung 4.1 Gemeinsame Entwicklung von
Strategien
4.2 Lernen aus Patientenerfahrungen

Zeitraum seit 2014

Stufe der Einbeziehung Dialogische Einbeziehung . . .
(Stufe 2)

Abbildung 8. Spotlight Universitatsklinikum Freiburg; vgl.: https://www.uniklinik-freiburg.de/cccf/patienten/patientenbeirat.html

Neben den genannten Kerngruppen von Aktivitdten zur Patienteneinbeziehung gibt es weitere MaR-

nahmen, die nur eingeschrankt unserer Definition von strategischer Patienteneinbeziehung im enge-

ren Sinne entsprechen, aber entweder eine wichtige Vorstufe darstellen oder zumindest Potential ent-

halten, welches fiir die Entwicklung und die Etablierung zukinftiger MaBnahmen von Bedeutung sein

konnte:

1.

Damit Patientinnen und Patienten sich aktiv an der Gestaltung von Gesundheitsversorgung
beteiligen kdonnen, ist ein gewisses Mal} an Gesundheitskompetenz und ggf. auch methodi-
sches und rechtliches Grundwissen zwingend erforderlich. Hierzu bedarf es einem gezielten
Schulungsangebot. Patientenakademien oder -kurse kénnen aus diesem Grund einen wichti-
gen ersten Schritt darstellen, um die Einbeziehung von Patientinnen und Patienten langfristig
moglich zu machen. Derartige Angebote gibt es an verschiedenen (Klinik-) Standorten (z.B.
Sauerlandklinik Hachen, https://www.sauerlandklinik-hachen.de/ueber-uns/aktuelles/patien-
tenakademie.html; Universitatsklinikum Jena, https://www.uniklinikum-jena.de/neuro/pati-
entenakademie-p-2816.html). Sie dienen zumeist dem Zweck, medizinische Themen verstand-
lich aufbereitet an Patientinnen und Patienten weiterzugeben. Auch die Aus- und Weiterbil-
dung von Fiirsprechenden fillt in diesen Bereich. Hier wird zum Beispiel vom Landesverband
der Patientenfiirsprechenden in Krankenhdéusern in NRW e.V. ein Qualifizierungsprogramm an-
geboten (https://www.lvpik-nrw.de/qualifizierung/).

Einige Kliniken und auch andere Institutionen bzw. Vereine bieten einen Runden Tisch fiir

Selbsthilfegruppen an (z.B. Universitatsklinikum Bonn, https://www.ciobonn.de/leberkrebs-
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zentrum/89-behandlung-im-cio/unterstuetzende-therapien-angebote/onkologische-selbst-
hilfe; Comprehensive Cancer Center Mainfranken, https://www.med.uni-wuerz-
burg.de/en/ccc/aktuelles/single/news/runder-tisch-runder-tisch-der-selbsthilfe-am-ccc-
mainfranken/). Dort kommen Vertreterinnen und Vertreter verschiedener Selbsthilfegruppen
zusammen, um Themen der Gesundheitsversorgung interaktiv zu besprechen. Haufig werden
diese Veranstaltungen auch von Mitarbeitenden der Gesundheitseinrichtungen besucht oder
begleitet und kdnnen somit ebenfalls eine wichtige Moglichkeit fir einen kooperativen Aus-

tausch zu Themen der Patientensicherheit darstellen.

4.3 Zusammenfassung der Rechercheergebnisse in Bezug auf den WHO Aktionsplan
Patientensicherheit und das Nationale Gesundheitsziel Patientensicherheit
Es wurde eingangs das Strategische Ziel 4 im Globalen Aktionsplan Patientensicherheit der WHO, die
Forderung und Verbesserung der aktiven Einbeziehung von Patientinnen und Patienten sowie deren
Angehorigen in die Weiterentwicklung der nationalen Gesundheitsversorgung, beschrieben. Drei der
definierten Strategien innerhalb dieses Ziels betreffen direkt die Einbeziehung von Patientinnen und
Patienten zur strategischen Forderung von Patientensicherheit in Gesundheitseinrichtungen: (4.1) ,[...]
gemeinsame Entwicklung von Politiken, Planen, Strategien, Programmen und Leitlinien, um die Ge-
sundheitsversorgung sicherer zu machen®, (4.2) , Lernen aus Erfahrungen von Patientinnen und Pati-
enten [...], um das Verstandnis Gber den Ablauf der Schadigung zu erhalten und die Entwicklung effek-
tiverer Losungen zu fordern”, (4.3) ,,Aufbau der Kapazitdten von Patientenfiirsprechenden fiir Patien-
tensicherheit”. Die berichteten Aktivitditen und Mallnahmen zur Patienteneinbeziehung in der Bun-
desrepublik Deutschland erfiillen bereits zu Teilen die Forderungen der genannten Strategien. Nichts-
destotrotz besteht ein groRes Potential an Erfahrungen und Kenntnissen von Patientinnen und Patien-
ten, welches noch nicht ausgeschopft wird. Weitere MaBnahmen sind notig, um Patientenperspekti-
ven strukturiert auf Managementebene (z.B. Qualitdtsmanagement, Risikomanagement etc.) in Ge-
sundheitseinrichtungen zu berlicksichtigen und in kooperativer Zusammenarbeit auf Augenh6he eine
sichere und effektive Gesundheitsversorgung zu erméglichen. Das Nationale Gesundheitsziel Patien-
tensicherheit greift die Forderungen des WHO Aktionsplans Patientensicherheit auf und mdchte die
Umsetzung der Ziele auf nationaler Ebene unterstiitzen. Die angestrebte aktive Rolle von Patientinnen
und Patienten bei der Starkung der Patientensicherheitskultur in Deutschland spiegelt sich in den ak-
tuell implementierten MalBnahmen nur eingeschrankt wieder. Vor allem eine dialogisch gestaltete Zu-
sammenarbeit von Patientinnen und Patienten bzw. deren Vertreterinnen und Vertretern mit Mitar-
beitenden von Gesundheitseinrichtungen wird bisher nur selten realisiert. Hier besteht weiterer Hand-

lungsbedarf, um den Forderungen des Gesundheitsziels gerecht zu werden.
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5. Limitationen dieser Recherche und Berichterstattung

Die Ergebnisse der Recherche und die Berichterstattung unterliegen Limitationen, die bei der Interpre-
tation zu berlicksichtigen sind:

Erstens basiert die hier vorgestellte Ubersicht von MaRnahmen der Einbeziehung von Patientinnen
und Patienten auf einer explorativen und nicht-systematischen Online-Recherche. Es kann somit nicht
ausgeschlossen werden, dass einzelne etablierte MalRnahmen oder Projekte hier keine Erwahnung fin-
den, da sie durch diese Art der Recherche nicht abgedeckt werden konnten. Es ist davon auszugehen,
dass einige Aktivitaten weder publiziert noch liber entsprechende Internetseiten 6ffentlich zuganglich
sind. Dies schliel3t vor allem auch in der Planung befindliche MaBnahmen ein. Hier ist aulerdem zu
bericksichtigen, dass wir in diesem Bericht nur den aktuellen Stand darstellen kdnnen. Da davon aus-
gegangen werden kann, dass wir uns in einer dynamischen Situation befinden und die Anerkennung
der Patientenperspektive als wichtige Ressource zur Weiterentwicklung einer sicheren Gesundheits-
versorgung weiter voranschreitet, kann sich der Stand der Aktivitaten in Deutschland in einigen Jahren
deutlich verdandert haben.

Zweitens stellen einige der hier berichteten Zusammenstellungen (z.B. Abbildung 2. Handlungsfelder
institutioneller Patienteneinbeziehung zur Férderung von Patientensicherheit: Welche Aufgabenge-
biete der Gestaltung und des Managements von Gesundheitseinrichtungen kénnen besonders von der
Einbeziehung von Patientinnen und Patienten profitieren? (Zusammenstellung der Autorinnen und Au-
toren)) deskriptive Auflistungen der Autorinnen und Autoren dar. Diese sind als erste Entwiirfe und
Vorschldge zu verstehen und sollten mit zukinftiger Forschung empirisch evaluiert und weiterentwi-
ckelt werden (siehe 7.4 PEPS Il: Empirische Interviewstudie mit Sachverstdandigen der praktischen Ge-

sundheitsversorgung).
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6. Gender Mainstreaming

Es ist uns ein Anliegen, die Perspektiven von Patientinnen und Patienten unabhangig von deren Ge-
schlecht zu gleichen Malien zu bericksichtigen. Zu diesem Zweck wurden fiir unsere Sachverstandi-
gen-Interviews Frauen und Manner zu vergleichbaren Anteilen rekrutiert (2 Frauen und 3 Manner). Bei
der Auswahl der dargestellten MalBnahmen zur Einbeziehung von Patientinnen und Patienten wurde
darauf geachtet, dass diese MaRnahmen jeweils allen Geschlechtern gleichermallen zur Verfligung

stehen. In der Berichterstattung wurde auf eine gendergerechte Sprache geachtet.

Institut fur Patientensicherheit, 2022

30



PROJEKT PEPS
Einbeziehung von Patientinnen und Patienten zur strategischen Férderung von Patientensicherheit

7. Schlussfolgerungen und Agenda

Aufbauend auf internationalen Forschungsergebnissen und den berichteten Ergebnissen der Recher-
che zu publizierten und praktizierten Ansatzen der Patientenpartizipation in der Bundesrepublik
Deutschland wird eine Agenda fir kiinftige Forschungsarbeiten sowie fir die klinische Praxis vorge-
schlagen. Dabei sind die dynamische Situation und verandernde Bedarfslagen der Gesundheitsversor-
gung in Deutschland zu beriicksichtigen. Unsere Empfehlungen bauen auf den oben beschriebenen
Rechercheergebnissen auf und nehmen auch auf die aktuelle Situation und Erkenntnisliicken Bezug.

Unser Erhebungsvorhanden hat gezeigt, dass — betrachtet man die vorgestellten drei Stufen der Pati-
enteneinbeziehung — vor allem Befragungen (Stufe 1) von Patientinnen und Patienten in klinischen
und aullerklinischen Einrichtungen in Deutschland praktiziert werden. Projekte und Initiativen zu dia-
logischen Einbeziehung oder sogar geteilter Fiihrung (Stufen 2 und 3) sind weit weniger etabliert [48].
Gleichzeitig existieren kaum systematische Berichte und Forschungsarbeiten, die bestehende strategi-

sche Ansatze zur Patienteneinbeziehung und Patientensicherheit evaluieren [8].

7.1 Vorschlage zur Agenda fur empirische Erhebungen und weitere Forschung

Aufbauend auf diesen Erkenntnissen und der im Vergleich umfanglicheren Evidenz internationaler For-
schungsergebnisse mochten wir weitere Schritte vorschlagen, um die Erkenntnis- und Datenlage in
Deutschland zu verbessern und fundierte Empfehlungen fiir die Patientenversorgung treffen zu kén-

nen:

1. Tiefergehende, systematische und umfassende empirische Erfassung und Beschreibung der
bereits etablierten, durchgefiihrten oder geplanten Praktiken und Initiativen in Deutschland
und deren Akzeptanz durch Patientinnen und Patienten sowie Gesundheitspersonal und Ein-
richtungsmanagement als Validierung der hier berichteten Erkenntnisse. Ziel ware, eine syste-
matische Bestandsaufnahme und Klassifizierung bereits in der Praxis etablierter und imple-
mentierter Ansatze zu formulieren und diese interessierten Personen in Form von Best Prac-
tice-Empfehlungen zur Verfligung stellen.

2. Analyse bestehender Hindernisse und Barrieren, von in der Implementation strauchelnden
oder nicht erfolgreichen Projekten und moglicher Losungsansatze: Ziel ware hier insbesondere
die systematische Beschreibung und koharente Darstellung von Rahmenbedingungen, die in
der Versorgungspraxis eine aktive Patienteneinbeziehung zur strategischen Férderung von Pa-
tientensicherheit ermdglichen bzw. erschweren.

3. Erfassung notiger Rahmenbedingungen und Realisierungspotentiale. Neben den in diesem Be-
richt (gleichwohl aus der internationalen Literatur) genannten Faktoren wére von Interesse,

welche spezifischen Kontext- und Strukturbedingungen im deutschen Gesundheitswesen eine
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Rolle spielen, dass die strategische Mitwirkung von Patientinnen und Patienten und deren Ver-
tretungen zur Herausforderungen der Patientensicherheit in den Einrichtungen kaum umge-
setzt wird.

Detaillierte Evaluation der Effektivitat einzelner MaBnahmen. Um die Patienteneinbeziehung
in Aktivitdten der strategischen Férderung von Patientensicherheit in den Einrichtungen der
Gesundheitsversorgung nachhaltig zu implementieren, braucht es Begleitforschung mit ver-
sorgungswissenschaftlicher Methodik, um Evidenz zur Effektivitdt und zum Erfolg von MaR-
nahmen zu generieren. Erst eine systematische und empirische Bewertung in Form von Pro-
zess- und Effekt-Evaluationen liefert Hinweise, welche MaBnahmen auf welchen Ebenen als
wirksam und effektiv fiir die breite Implementation in der Versorgungslandschaft erachtet
werden kdnnen.

Vergleichende Untersuchung der verschiedenen Handlungsfelder als auch inharenten Anfor-
derungen und Hindernisse in der Patienteneinbeziehung zur strategischen Férderung der Pa-
tientensicherheit. Wie oben gezeigt, lassen sich verschiedene Handlungsfelder bzw. Stufen des
Einbezugs festhalten (Befragung, Dialogische Einbeziehung, Geteilte Fiihrung). Zukiinftige For-
schung und Analysen sollten hier auch Vergleiche vornehmen, welche dieser MaBnahmen und
Aktivitdten unter welchen Anforderungs- und Kontextbedingungen als umsetzbar und effektiv
betrachtet werden. Zudem ware hier auch von Interesse, ob (einrichtungsinterne) Kombinati-
onen (i.S. gleichzeitiger Angebote und Aktivitdten) Synergien und Lerngewinne produzieren,
sodass hier flr die Patientensicherheit vertiefte Erkenntnisse und Fortschritte moglich sind
(bspw. durch die Kombination von Analysen von Patientenbefragungen und QM-Berichten in
einrichtungs- oder klinikinternen Gremien, in denen auch Patientenvertreterinnen und -ver-
treter aktiv eingebunden sind).

Entwicklung von Handlungsempfehlungen fiir die praktische Arbeit in Gesundheitseinrichtun-
gen, um den Transfer der gewonnenen Erkenntnisse und die nachhaltige Etablierung weiterer
Ansatze auf allen Stufen der Patienteneinbeziehung moglich zu machen.

Bewertung der Aktivitdten unter besonderer Bericksichtigung der verschiedenen Sektoren
der Gesundheitsversorgung: Die Recherche zeigte, dass sich die Mehrheit der Ansatze im sta-
tiondren Sektor der Krankenversorgung verorten lassen. Es bleibt unklar, inwiefern im ambu-
lanten als auch im Bereich der (Alten-) und hduslichen Pflege Ansatze und Praktiken der stra-
tegischen Patienteneinbeziehung zur Forderung der Patientensicherheit bestehen. Beispiels-
weise bestehen in Altenpflegeeinrichtungen Heimbeirdte. Es ware von Interesse, inwiefern

diese auch zur Konsultation oder Mitwirkung bei Fragen der Sicherheit einbezogen werden.
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Entwicklung von validen Bewertungskriterien, Indikatoren und ggf. Messinstrumenten (Evalu-
ation) zur Bestimmung des Entwicklungs- oder Umsetzungsgrads von MalRnahmen zur Patien-
teneinbeziehung zur Férderung von Patientensicherheit. Auch die Moglichkeit der Selbsteva-

luation fir Gesundheitseinrichtungen sollte geschaffen werden.

7.2 Handlungsempfehlungen fir Einrichtungen der Gesundheitsversorgung

Um konkrete Handlungsempfehlungen zur Patienteneinbeziehung zur Férderung von Patientensicher-

heit in klinischen Versorgungseinrichtungen in Deutschland geben zu kénnen, ist noch eine umfangli-

chere Berichts- und verladsslichere Datenlage n6tig. Dennoch lassen sich aus unseren Rechercheergeb-

nissen und den von uns gewonnenen Erkenntnissen einige Handlungsfelder fir die Versorgungspraxis

in den klinischen und Pflege-Einrichtungen ableiten:

,TEAM-UP’: Patientinnen und Patienten sowie deren Angehorige als aktive Personen in der
Gesundheitsversorgung anzuerkennen und ihre Perspektive zu respektieren, ist eine Kernvor-
aussetzung fur die erfolgreiche Kooperation mit Gesundheitseinrichtungen [2,5].
FORSCHUNG: Zur Verbesserung der Datenlage ist es zwingend notwendig, dass Forschungsan-
satze zu allen Themenbereichen der Patientenpartizipation in Versorgungseinrichtungen in
der Praxis Unterstltzung finden.

VERNETZUNG: Eine gute Vernetzung und ein guter Austausch sind essentiell, um aus Erfahrun-
gen und Erkenntnissen mit Projekten und Ansatzen in einzelnen klinischen Einrichtungen be-
reichstbergreifend lernen zu kénnen [18]. Dazu gehort auch die Zugénglichkeit und transpa-
rente Weitergabe relevanter Forschungsergebnisse, die bestehende MalRnahmen evaluieren.
PRIORISIERUNG: Da als Hindernisse fiir die Etablierung von bestimmten Mallnahmen im klini-
schen Alltag haufig Zeitmangel und fehlende finanzielle Mittel genannt werden, sollte darauf
geachtet werden, moglichst effektive Mallnahmen mit einem guten Kosten-Nutzen-Verhaltnis
zuerst zu etablieren.

INFORMATIONEN: Patientenpartizipation kann nur dann gut funktionieren, wenn Patientinnen
und Patienten ausreichend Zugang zu Informationen haben [3]. Das betrifft sowohl Informati-
onen zur eigenen Gesundheitsversorgung als auch Informationen zu diesbeziiglichen Projek-
ten und einrichtungsinternen Aktivitdten des Patienteneinbezugs. Wird zum Beispiel eine Pa-
tientenbefragung durchgefiihrt, sollten auch alle Patientinnen und Patienten daran teilneh-
men konnen. Dabei ist auch darauf zu achten, dass die Informationen verstandlich und barri-
erefrei aufbereitet sein miissen, um eine strukturelle Benachteiligung bestimmter Personen-

gruppen zu vermeiden [1].
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7.3 Relevante Faktoren zur Beriicksichtigung (Praxis & Forschung)

Aus internationaler Literatur lassen sich einige Vorschlage ableiten, welche Faktoren sowohl bei kiinf-
tigen Forschungsprojekten als auch bei der Umsetzung von Aktivitaten zur Einbeziehung von Patien-
tinnen und Patienten in der klinischen Praxis berlcksichtigt werden sollten:

1. Unterscheidung der verschiedenen Anforderungen, Gegebenheiten und Anwendungsmoglich-
keiten der unterschiedlichen klinischen und aullerklinischen Gesundheitseinrichtungen (z.B.
Krankenhduser der Regelversorgung, Rehabilitationskliniken, Zahnarztpraxen etc.)

2. Bericksichtigung spezifischer oder vulnerabler Personengruppen mit besonderen Bedirfnis-
sen: Kinder, chronisch Erkrankte, Palliativ-Patientinnen und -Patienten, dltere Menschen [33]

3. Sicherstellung der Einbeziehung diverser und reprasentativer Patientenperspektiven, um ein
moglichst breites Spektrum an relevanten Erfahrungen zu berticksichtigen [4]

4. Einbeziehung ,von Anfang bis Ende”: Patientinnen und Patienten sollten bereits bei der Pla-
nung von Projekten involviert werden und gleichermalien an deren Durchflihrung und Nach-

bereitung teilhaben kénnen.

7.4 PEPS Il: Empirische Interviewstudie mit Sachverstandigen der praktischen Ge-
sundheitsversorgung
Aufbauend auf den Erkenntnissen des vorliegenden Berichts schlagen wir die Durchfiihrung einer em-
pirischen Interview-Erhebung mit Sachverstandigen aus der praktischen Gesundheitsversorgung vor.
Ziel ist die strukturierte und qualitative Erfassung von Informationen aus der Praxis, welche MaRnah-
men und Aktivitdten (etabliert/geplant; erfolgreich/nicht erfolgreich) zur Einbeziehung von Patientin-
nen und Patienten in Deutschland berichtet werden kénnen. Als Sachverstandige kommen u.a. Fach-
personen des Beschwerdemanagements, Beauftragte fiir Patientensicherheit, Fihrungskrafte oder
Forschende in Frage. Geeignete Personen sollen bundesweit unter Beriicksichtigung einer ausgewo-
genen Verteilung in Bezug auf Geschlecht, Rolle, Art und GroRRe der betreffenden Gesundheitseinrich-
tung und Region rekrutiert werden.
Im Rahmen des Forschungsvorhabens sind die folgenden Arbeitspakete (APs) geplant:
AP1 Vorbereitung unter Berlicksichtigung des vorliegenden Projektberichts
a) Bezugnahme zu Recherche-Ergebnissen des aktuellen Berichts
b) Kontaktaufnahme und Einbeziehung von Patientenfiirsprechenden in die Planung der wei-
teren Schritte (Ko-Design)
AP2 Erarbeitung eines Studienprotokolls, Entwurf von Interview-Leitfaden sowie Einreichung
des Ethikantrags bei der lokalen Ethikkommission
AP3 Empirische Erhebung mit Stakeholdern in Form von Tiefeninterviews

a) Vorbereitung der detaillierten Methodik (Interviewleitfaden)
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b) Rekrutierung und Durchfiihrung der Erhebung mit den oben beschriebenen Stakeholdern
und Sachverstandigen
c) Systematische Analyse und Aufbereitung der erhobenen Daten (Delphi-Prozess)
AP4 Verfassen eines Abschlussberichts sowie Ableitung von Handlungsempfehlungen
Wahrend der gesamten Durchfiihrung der Erhebung ist eine kontinuierliche Einbeziehung von Patien-
tenflrsprechenden, -vertreterinnen und -vertretern geplant (Ko-Design), um die Beriicksichtigung der
Patientenperspektive zu gewahrleisten. Hierbei wird im Sinne des Gender Mainstreaming auch auf

eine gleiche Beteiligungsmoglichkeit fir alle Personen unabhangig von ihrem Geschlecht geachtet.
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Glossar: Begriffe von A bis Z

Begriff

Erlduterung/Definition

Delphi-Prozess

Strukturierter und mehrstufiger Befragungsprozess mit dem Ziel, einen
gemeinsamen Konsens zu erhalten

Einrichtungen der Gesundheitsversorgung

Institutionen, die von Patientinnen und Patienten zu Behandlungs- oder
Praventionszwecken in Anspruch genommen werden, z.B. Krankenhauser,
Arztpraxen

Gemeinsamer Bundesausschuss

Hochstes Gremium der Selbstverwaltung im Gesundheitswesen Deutsch-
lands auf Bundesebene

Patientenbeteiligung

In der Bundesrepublik Deutschland haben Patientinnen und Patienten das
Recht auf Beteiligung an der Selbstverwaltung im Gesundheitswesen (Ge-
meinsamer Bundesausschuss; § 140 f SGB V)

(Engl. patient engagement oder patient involvement)

Patienteneinbeziehung

Bericksichtigung der Perspektiven und Erfahrungen von Patientinnen und
Patienten und deren Angehdorigen
(Engl. patient engagement oder patient involvement)

Patienteneinbindung

Siehe -> Patienteneinbeziehung

Patientenfiirsprechende

Ansprechpersonen (zumeist unabhangig von der jeweiligen Gesundheits-
einrichtung) fur die Belange von Patientinnen und Patienten

Patienteninvolvierung

Siehe -> Patienteneinbeziehung

Patientenpartizipation

Siehe -> Patienteneinbeziehung

Patientensicherheit

Abwesenheit und Pravention unerwiinschter Ereignisse in der Gesund-
heitsversorgung

Proaktiv

Zielgerichtet und im Voraus handelnd (im Gegensatz zu reaktivem Han-
deln)

Stakeholder

Person oder Gruppe, die aufgrund ihrer Rolle oder Tatigkeit ein Interesse
an den Inhalten und Prozessen einer bestimmten Fragestellung oder eines
Projekts hat

Strategische Férderung von Patientensi-
cherheit

Prozesse und Ansatze zur Sicherung und Weiterentwicklung von Patien-
tensicherheit in Einrichtungen der Gesundheitsversorgung (z.B. durch das
Qualitdtsmanagement in Krankenhdusern)

Siehe auch -> Patientensicherheit

Weltgesundheitsorganisation

Sonderorganisation der Vereinten Nationen mit Sitz in Genf und Zustéan-
digkeit fiir das 6ffentliche Gesundheitswesen

Anmerkung: alphabetische Sortierung
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