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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.

Institut fur Patientensicherheit, 2022



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

-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
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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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