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ZUSAMMENFASSUNG

Die proaktive Einbeziehung der Perspektiven und Kenntnisse von Patientinnen und Patienten zur Ge-
staltung einer sicheren und effektiven Gesundheitsversorgung ist ein durch die Weltgesundheitsorgani-
sation (WHO) definiertes Ziel des aktuellen Jahrzehnts. Gesundheitseinrichtungen wie Kliniken und Arzt-
praxen kdnnen direkt von der Nutzung der Erfahrungen von Patientinnen und Patienten sowie deren
Angehdrigen profitieren. Die Verbesserung von sicherheitsrelevantem Informationsmaterial, Anpassun-
gen von Behandlungsablaufen und die barrierefreie Gestaltung baulicher Infrastruktur sind nur eine
Auswahl der moglichen Anwendungsfelder von Patienteneinbeziehung. Hirden wie Finanzierung und
personelle sowie zeitliche Ressourcen missen dabei angegangen und eine kooperative Grundhaltung
auf allen Seiten etabliert werden. International existieren etablierte Mallnahmen wie Patientenbeirdite
in klinischen Einrichtungen. Fir Deutschland ist bislang unbekannt bzw. es fehlt eine Bestandsauf-
nahme, welche Aktivitaten und MalBnahmen zur Patienteneinbeziehung in Gesundheitseinrichtungen

zur Forderung von Patientensicherheit durchgefiihrt werden.

Das Ziel dieses Berichts ist die Darstellung einer Recherche zu in Deutschland durchgefihrten einrich-
tungsbezogenen Aktivitdaten zur Verbesserung der Patientensicherheit unter der Einbeziehung von Pa-
tientinnen und Patienten. Aullerdem wird eine Agenda fir zuklnftige Forschungsprojekte und erste
Handlungsempfehlungen auch fur die klinische Praxis angestrebt. Zur Erreichung dieses Ziels wurde eine
explorative Online-Recherche der Fachliteratur und digitalen Informationsmaterials durchgefiihrt. Zur
Beratung unseres Vorgehens wurden Interviews mit finf Fachexpertinnen und -experten/Sachverstan-
digen zur einrichtungsbezogenen Patienteneinbeziehung zur Férderung der Patientensicherheit durch-

geflhrt.

Die wesentlichen in der Bundesrepublik Deutschland etablierten MalBnahmen zur strategischen Einbe-
ziehung von Patientenperspektiven in Gesundheitseinrichtungen sind Patientenbefragungen und der
Einsatz von Patientenflrsprechenden. Zuséatzlich gibt es einzelne weitere Projekte wie zum Beispiel Pa-
tientenrate, 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 nicht berichtet, ob und wie dieses Potential in der

Praxis zur Férderung von Patientensicherheit in Einrichtungen genutzt wird.

Aufbauend auf internationalen Forschungsergebnissen und den Ergebnissen der Recherche wird eine
Agenda flr klnftige Forschungsarbeiten vorgeschlagen: Eine tiefergehende empirische Erfassung und
Beschreibung der Situation in Deutschland unter der Berlcksichtigung der Erfahrungen von Sachver-
standigen aus der klinischen Praxis ist noétig, um ein vollstandiges Bild der aktuell etablierten Malinah-
men zur Patienteneinbeziehung zu erhalten, Realisierungspotentiale aufzudecken und notwendige Rah-

menbedingungen zu definieren.

3



1. EINLEITUNG

1.1. Ausgangslage des Projekts

Vor mehr als zwei Jahrzehnten ist Patientensicherheit in der Gesundheitsversorgung vermehrt in den
Fokus globaler Aufmerksamkeit geriickt. Patientensicherheit wird definiert als die ,Vermeidung, Préven-
tion und Verbesserung von unerwiinschten Ereignissen oder Verletzungen, die sich aus Prozessen der
Gesundheitsversorgung ergeben” *. Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) hat festgestellt, dass Ge-
fahrdungen der Patientensicherheit weltweit ein malRgebliches Problem darstellen. In der Folge wurden
die Mitgliedsstaaten aufgefordert, der Gewahrleistung und Verbesserung der Patientensicherheit ge-
sundheitspolitische Prioritat einzurdumen. Zusatzlich wurde von der WHO auf der 74. Weltgesundheits-
versammlung (2021) ein globaler Aktionsplan zur Vermeidung von Gesundheitsgefdhrdungen und -
schaden bei Patientinnen und Patienten, die durch die Gesundheitsversorgung entstehen, vorgestellt 2.
Dieser Aktionsplan enthalt sieben breit formulierte Ziele, die jeweils mit finf Umsetzungsstrategien ge-
nauer definiert werden. Zu jedem der sieben Ziele liegen auRerdem Handlungsvorschlage fir Regierun-
gen, Gesundheitseinrichtungen und -dienste, Interessensgruppen und das WHO-Sekretariat vor. Das
strategische Ziel 4 dieses Aktionsrahmens flhrt explizit die Forderung und Verbesserung der aktiven
Einbeziehung von Patientinnen und Patienten sowie deren Angehdrigen in die Weiterentwicklung der

nationalen Gesundheitsversorgung auf 3.

2022 wurde in Deutschland das zehnte Nationale Gesundheitsziel ,Patientensicherheit” verabschiedet
4. Auch hier wird die Bedeutung der Einbeziehung von Patientinnen und Patienten in die Férderung von
Patientensicherheit betont. Mehrere Teilziele fordern die Unterstiitzung und Befdhigung von Patientin-
nen und Patienten sowie deren Angehérigen zur Ubernahme einer aktiven Rolle bei den fortlaufenden

Verbesserungen der Patientensicherheit.

Das im Globalen Aktionsplan Patientensicherheit genannte strategische Ziel 4 und die zugehorigen Aus-
fihrungen zu dessen Umsetzung, sowie das Nationale Gesundheitsziel Patientensicherheit bilden den
thematischen Rahmen fir die in diesem Bericht untersuchten Malsnahmen in Deutschland. Vor dem
Hintergrund dieser Zieldefinition war von Interesse, welche bestehenden Aktivitdten und Malknahmen
zur Patienteneinbeziehung bei der strategischen Férderung von Patientensicherheit in Einrichtungen
der Gesundheitsversorgung in Deutschland bereits in der Literatur oder im Internet vorzufinden sind

und wie sich diese einordnen lassen.



1.2. Ziele des Projekts

Auf Basis der genannten Ziele zur Einbeziehung von Patientinnen und Patienten sowie deren Angehori-
gen in die strategische Forderung von Patientensicherheit in Einrichtungen der Gesundheitsversorgung

wurden in diesem Projekt die folgenden spezifischen Zielsetzungen verfolgt:

(1) Beschreibung der in der Bundesrepublik Deutschland durchgeflhrten institutionellen Aktivitaten
und Malknahmen zur Verbesserung der Patientensicherheit unter der Einbeziehung von Patientin-
nen und Patienten,

(2) Einordnung der gefundenen Aktivitdten und Zuordnung zu den von der WHO formulierten Emp-
fehlungen im Strategischen Ziel 4 (Patient Engagement),

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

(4) Erarbeitung einer vorlaufigen Agenda fur zuklnftige 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 Forderung der Patientensicherheit in Einrichtungen der Ge-
sundheitsversorgung in der Bundesrepublik Deutschland zu beschreiben, wichtige Kontextfaktoren zu
benennen, Verbesserungspotentiale aufzudecken und erste Vorschlage fir Losungsansatze zu erarbei-
ten. Aufgrund der bestehenden Problematiken hinsichtlich einrichtungsbezogener Patientensicherheit
(z.B. Medikationssicherheit, Hygiene) und der eingeschrankten empirischen Evidenz zur Patientenparti-
zipation im Einrichtungsmanagement hoffen wir, dass dieser Report ein wichtiger und zugleich hilfrei-
cher Schritt ist, um Patientenerfahrungen zum effektiven Erkennen und Beheben von Sicherheitsrisiken

in der klinischen und aulRerklinischen Gesundheitsversorgung zuklnftig besser nutzen zu kdnnen.

1.3. Projektstruktur

Es wurden vier Arbeitspakete (AP) im Rahmen des Projekts bearbeitet:

AP 1 Recherche, Kontaktaufnahme und Einbindung von Patientenfiirsprechenden (Ko-De-
sign),
AP 2 Formulierung eines Kurzprotokolls fiir Vorgehen und Durchfihrung (u.a. Formulierung

von Stichworten, Suchstrategien),

AP 3 Recherche und Uberblick (iber maRgebliche Patientensicherheits-Initiativen mit Einbe-
ziehung von Patientinnen und Patienten in klinischen und aulRerklinischen Einrichtun-

gen der Gesundheitsversorgung,



AP 4 Strukturierte Aufbereitung, Ubersicht sowie Ableitung von Empfehlungen fir potenzi-

elle Ansdtze spaterer empirischer Erhebungen und Analysen.

Die Projektmitarbeiterinnen und -mitarbeiter haben den Fortschritt in einem wochentlichen Meeting
gemeinsam evaluiert, offene Fragen und nachste Schritte besprochen. Alle Projektmitarbeitenden wa-
ren an der Bearbeitung aller Arbeitspakete beteiligt. Der Recherchebericht wurde gemeinsam erarbei-

tet, entworfen und finalisiert.



2. ERHEBUNGS- UND AUSWERTUNGSMETHODIK

Nach der gemeinsamen Entwicklung eines Kurzprotokolls (Arbeitspaket 2) wurde eine explorative On-
line-Analyse nach (Fach-)Literatur und Website-Angaben zum aufgeflhrten Thema durchgefihrt (Ar-
beitspaket 3). Dazu wurden einschlagige wissenschaftliche Literaturdatenbanken (z.B. PubMed) wie

auch Suchmaschinen wie Google und Google Scholar verwendet.

Flr die Online-Recherche wurden unter anderem folgende Begriffe verwendet: Patient®, Interview, Be-
fragung, Fragebogen, Perspektive, Beschwerde(management), Risiko(management), Qualitat(ssiche-
rung), Erfahrung, Riickmeldung, Feedback, Vorschlag(box), Lob & Tadel, Firsprecher, Vertreter*, Betei-
ligung, Einbindung, Einbeziehung, Austausch, Kommunikation, Kooperation, Expert*, Dialog, Mitbestim-
mung, Reprasentation, Engagement, (Bei)Rat, Sicherheit. Relevante Suchergebnisse der Recherche wur-

den 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 (Ko-Design), die Uber praktische Erfahrungen in der einrichtungs-
bezogenen Patienteneinbeziehung verfligen (Arbeitspaket 1). Die befragten Personen verfiigten tber
Erfahrungen in den Bereichen Patientenflrsprache, Leitung einer Selbsthilfegruppe und Mitarbeit im

Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA).

Aus den gewonnenen Recherche-Erkenntnissen wurde ein Projektbericht erstellt (Arbeitspaket 4). Der

vollstandige Bericht ist im Anhang zu finden (siehe Anhang 1).



3. DURCHFUHRUNG, ARBEITS- UND ZEITPLAN

Der Zeitplan des Projekts konnte vollstandig eingehalten werden. Es war vorgesehen samtliche Arbeits-
pakete im vierten Quartal 2022 (01.10.2022 —31.12.2022) zu bearbeiten. Dies konnte uneingeschrankt
erreicht werden. Aufgrund des kurzen zeitlichen Umfangs des Projekts sind groRere Abweichungen vom

Zeitplan nicht zu erwarten gewesen.

Die angestrebte Einbeziehung (Konsultation) von Patientinnen und Patienten bzw. Patientenvertrete-

rinnen und -vertreter konnte ausreichend realisiert werden.

Die Erlauterungen der konsultierten Patientenvertreterinnen und — vertreter haben verdeutlicht, dass
einige Aktivitaten zur Patienteneinbeziehung im Rahmen einer (Online-) Recherche mdglicherweise
nicht erfasst werden kénnen. Eine strukturierte Befragung von involvierten Akteurinnen und Akteuren,
die Uber Erfahrungen aus der praktischen klinischen Arbeit verfliigen, kénnte die hier gewonnenen Er-

kenntnisse sinnvoll ergdnzen.



4. ERGEBNISSE

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 eingeflhrte § 140f Beteiligung von Interessenver-
tretungen der Patientinnen und Patienten Flnftes Buch, Sozialgesetzbuch (SGB) schreibt die Pflicht der
Beteiligung von ernannten Vertreterinnen und Vertretern in relevanten Gremien, zum Beispiel dem Ge-
meinsamen Bundesausschuss (G-BA), vor. Damit sollen Patientensouveranitat und Patientenrechte ge-
starkt werden. Wie bereits in Kapitel 1.2.2 dargestellt, bezieht sich der vorliegende Bericht ausschliel3-
lich auf einrichtungsbezogene Patientenpartizipation — also darauf, wie in einzelnen Gesundheitsein-
richtungen oder Verbinden von Organisationen der Gesundheitsversorgung solche MaRnahmen vorzu-
finden sind bzw. implementiert werden. Dies wird bisher von der gesetzlich vorgeschriebenen Beteili-
gungspflicht nicht abgedeckt. Patientenbefragungen mit validierten Befragungsinstrumenten als Mittel
im Qualitdtsmanagement (QM) werden vom Gesetzgeber in der ,Richtlinie des Gemeinsamen Bundes-
ausschusses lber grundsdtzliche Anforderungen an ein einrichtungsinternes Qualitdtsmanagement fiir
Vertragsdrztinnen und Vertragsdrzte, Vertragspsychotherapeutinnen und Vertragspsychotherapeuten,
medizinische Versorgungszentren, Vertragszahndrztinnen und Vertragszahndrzte sowie zugelassene

Krankenhéuser” vorgegeben.

4.2. Ubersicht Gber Aktivititen und MaRnahmen zur Patienteneinbeziehung in Einrichtungen der

Gesundheitsversorgung in der Bundesrepublik Deutschland

Im Folgenden werden die durch unsere Recherche gefundenen Aktivitaten, Projekte und Malknahmen
einrichtungsbezogener Patienteneinbeziehung zur Férderung von Patientensicherheit berichtet. Einige
davon werden fortlaufend durchgefiihrt, manche sind einmalige oder abgeschlossenen Projekte und
andere moglicherweise noch in Planung. Soweit bekannt, wird der zeitliche Rahmen jeweils mitbertck-
sichtigt. Einige ausgewdhlte Mallnahmen werden beispielhaft als sogenannte Spotlights (dt.: Blick-

punkte) ndher dargestellt.

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

Darstellung.

Die am haufigsten etablierte Einbeziehung von Patientenerfahrungen als Riickmeldung zur Evaluation
und Weiterentwicklung in Gesundheitseinrichtungen sind Patientenbefragungen, die haufigim Rahmen

des Qualitatsmanagements eingesetzt werden. Diese sind der Stufe 1 (Befragungen) unseres Rahmen-



modells zuzuordnen und scheinen das haufigste Mittel der Wahl zu sein. Das Ziel einer Befragungsmal-
nahme kann sowohl die Feststellung zu priorisierender Problembereiche sein (z.B. Patientinnen und Pa-
tienten beméangeln am haufigsten die Sauberkeit der Zimmer) oder auch die Einholung konkreter Ideen
und Vorschlage der Befragten bspw. zur erlebten Informations- oder Kommunikationsdefiziten wahrend

der Behandlung).

Ebenso kénnen begonnene Malnahmen empirisch evaluiert und es kann auf Schwachstellen zeitnah
reagiert werden. Es zeigt sich, dass die meisten Kliniken der Akutversorgung (auch psychiatrische Klini-
ken, Kinderkliniken etc.) Gber eine solche Befragungsmalnahme verfligen und diese als Standard etab-
liert haben. Bei den Rehabilitationskliniken zeigt sich ein ahnliches Bild. In ambulanten Arztpraxen sind
Patientenbefragungen deutlich weniger verbreitet. Beispielhaft kann auRerdem Uber eine Befragung
von Apothekenkundinnen und -kunden berichtet werden und ebenso Uber eine Patientenbefragung des
Malteser Rettungsdienstes. Einige Krankenkassen, z.B. die Techniker Krankenkasse, fiihren ebenfalls re-

gelmalige Befragungen durch.

Einige Faktoren sind bei der Bewertung der einzelnen BefragungsmalRnahmen zu beachten, die sich an-

hand 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 grollem Umfang befragt? Werden alle Fachbereiche der Einrichtung mitbertcksichtigt?
Wie umfangreich sind die Inhalte der Befragung?

2. Artder Befragung: Handelt es sich um Befragungen per Fragebogen oder werden mundliche Inter-

views durchgefihrt? Werden Fragebogen vor Ort ausgeteilt, zugeschickt oder sind sie online ver-
fugbar? Werden mehrere Methoden miteinander kombiniert? Handelt es sich um reine Bewer-
tungsfragen (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 lhrer Operation weiter optimieren kénnen?“). Werden validierte Messinstrumente
verwendet? Werden die Befragungen intern durchgefiihrt oder ist ein externes Institut mit der
Befragung beauftragt?

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

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

4. Verwendung der Ergebnisse: Sind Ergebnisse 6ffentlich zuganglich (z.B. Gber Bericht auf der Home-

page oder in den zentralen, jahrlichen QM-Berichten)? Werden die Ergebnisse der Befragung aus-

reichend ausgewertet, analysiert, intern kommuniziert und fir Weiterentwicklungen verwendet?
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Gleichfalls ist auch relevant, ob die Erfahrungen und Erkenntnisse aus den Befragungen zu organi-
satorischen, Ablauf- oder strukturellen Veranderungen geflhrt 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 durchgefihrten Befragungen passiert. Des Weiteren sind die
Inhalte der Befragungen meist nicht zugédnglich — das bedeutet, dass an dieser Stelle keine Aussage ge-

troffen werden kann, inwiefern die Inhalte der Befragungen Themen der Patientensicherheit betreffen.

Das Lob- und Beschwerdemanagement einiger Einrichtungen kann ebenfalls als eine Art der retrospek-
tiven Informationssammlung und Befragung betrachtet werden. Auch hier kdnnen Patientinnen und
Patienten Vorschlage und Verbesserungsansatze anbringen, allerdings ist diese Variante weniger pro-
aktiv gestaltet (d.h. Patentinnen und Patienten werden weder aktiv um einen Beitrag angesprochen
noch wird versucht, die Befragung systematisch und reprasentativ zu gestalten). Naturlich ist auch zu
beachten, dass viele Einrichtungen der Gesundheitsversorgung moglicherweise Befragungen durchfih-
ren, diese aber durch unsere digitale Recherche nicht auffindbar sind bzw. nicht auf den Homepages

der Einrichtungen explizit beworben werden.

Die ndchste gut etablierte MalBnahme sind Patientenfiirsprechende. Diese kénnen unter bestimmten
Bedingungen der zweiten Stufe (Dialogische Einbeziehung) unseres Rahmenmodells zugeordnet wer-
den. Die zumeist ehrenamtlichen und unabhéangigen Firsprechenden erfiillen mehrere Funktionen: sie
stehen als Kontaktpersonen fir Patientinnen und Patienten zur Verfiigung, sie leisten emotionalen Bei-
stand, schaffen Vertrauen und sie dienen als Bindeglied zwischen Einrichtung und Patientinnen und Pa-
tienten sowie auch deren Angehorigen bzw. kdnnen aufgrund ihrer Sach- und Kontextkenntnisse ver-

mittelnd auftreten.

Sie kodnnen damit auch im Rahmen des Beschwerdemanagements eingesetzt bzw. tatig werden. Haufig
sind die betreffenden Amter auch mit (ehemaligen) Arztinnen und Arzten besetzt. In der Bundesrepublik
Deutschland werden die Flrsprechenden in Krankenhausern durch den BPiK vertreten (Bundesverband
Patientenflrsprecher in Krankenhdusern e.V., https://bpik.de/). In anderen Einrichtungen der Gesund-
heitsversorgung (z.B. ambulanten Arztpraxen) sind Patientenfiirsprechende unserer Recherche nach

selten etabliert.

Wie bereits angedeutet, leisten die Flrsprechenden zwar einen sehr wichtigen Beitrag im Rahmen der
patientenorientierten Versorgung und Unterstitzung, aber nur unter bestimmten Umstdanden und Fal-
len sind sie auch tatsadchlich eine effektive Mallnahme im Sinne der Forderung der Patientensicherheit

und Qualitdtsverbesserung. Sie arbeiten zumeist nicht proaktiv, sondern reaktiv auf Patientenanfragen
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hin. Dabei entsteht eine Art Filtereffekt, sodass nur die Perspektiven derjenigen Patientinnen und Pati-
enten gehort werden, die sich selbst aktiv an die Flrsprecherinnen und Firsprecher wenden. Gleichzei-
tig kdnnen die Belange und Rickmeldungen der Patientinnen und Patienten nur genutzt werden, wenn
auch ein regelmaRiger, konstruktiver Dialog zwischen Einrichtungsmanagement und den Flrsprechen-
den gewahrleistet ist. Inwiefern dies praktisch umgesetzt wird und auch Themen der Patientensicher-

heit in Einrichtungen betrifft, ist anhand unserer Rechercheergebnisse nicht nachzuvollziehen.

Auch die gut etablierten und zum Teil an klinische Einrichtungen angegliederten etwa 100.000 Selbst-
hilfegruppen bzw. -organisationen in Deutschland © verfiigen haufig (iber eine Verbindungsperson oder
einen anderen Kommunikationskanal zu den betreffenden Kliniken oder Praxen. Die Kooperation von
Gesundheitseinrichtungen und Selbsthilfegruppen bietet ebenfalls das Potenzial, die dort auftretenden
und zusammengetragenen Patientenerfahrungen zur Férderung von Patientensicherheit zu nutzen.
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 Patientenver-
tretenden und Einrichtungsmitarbeitenden und treten regelmalig zusammen, um Anliegen zu erdrtern
und Losungsvorschldge zu erarbeiten. Sie kdnnen als eine Art ,runder Tisch” betrachtet werden, an dem
die Patientinnen und Patienten ihre Perspektiven zu Patientensicherheitsfragen im direkten Dialog dar-
legen und sich aktiv an der Erarbeitung von Losungsansadtzen sowie der Organisation und Umsetzung
von praktischen MaRnahmen beteiligen konnen. Im Rahmen unserer Recherche wurden solche Aktivi-
taten kursorisch erwédhnt, eine systematische Darstellung und (einrichtungs-)ibergreifende Beschrei-

bung dieser Patientenrate oder -beirate fehlt fir Deutschland bislang jedoch.

Neben den genannten Kerngruppen von Aktivitaten zur Patienteneinbeziehung gibt es weitere MaRk-
nahmen, die nur eingeschrankt unserer Definition von strategischer Patienteneinbeziehung im engeren
Sinne entsprechen, aber entweder eine wichtige Vorstufe darstellen oder zumindest Potential enthal-
ten, welches fur die Entwicklung und die Etablierung zuklnftiger Malknahmen von Bedeutung sein

konnte:

1. Damit Patientinnen und Patienten sich aktiv an der Gestaltung von Gesundheitsversorgung be-
teiligen kdnnen, ist ein gewisses Mald an Gesundheitskompetenz und ggf. auch methodisches
und rechtliches Grundwissen zwingend erforderlich. Hierzu bedarf es einem gezielten Schu-
lungsangebot. Patientenakademien oder -kurse kénnen aus diesem Grund einen wichtigen ers-
ten Schritt darstellen, um die Einbeziehung von Patientinnen und Patienten langfristig moglich

zu machen. Derartige Angebote gibt es an verschiedenen (Klinik-) Standorten (z.B. Sauerland-

12



klinik Hachen, https://www.sauerlandklinik-hachen.de/ueber-uns/aktuelles/patientenakade-
mie.html; Universitatsklinikum Jena, https://www.uniklinikum-jena.de/neuro/patientenakade-
mie-p-2816.html). Sie dienen zumeist dem Zweck, medizinische Themen verstandlich aufberei-
tet an Patientinnen und Patienten weiterzugeben. Auch die Aus- und Weiterbildung von Fir-
sprechenden fillt in diesen Bereich. Hier wird zum Beispiel vom Landesverband der Patienten-
fiirsprechenden in Krankenhdusern in NRW e.V. ein Qualifizierungsprogramm angeboten
(https://www.lvpik-nrw.de/qualifizierung/).

2. Einige Kliniken und auch andere Institutionen bzw. Vereine bieten einen Runden Tisch fur
Selbsthilfegruppen an (z.B. Universitatsklinikum Bonn, https://www.ciobonn.de/leberkrebs-
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-main-
franken/). Dort kommen Vertreterinnen und Vertreter verschiedener Selbsthilfegruppen zu-
sammen, um Themen der Gesundheitsversorgung interaktiv zu besprechen. Haufig werden
diese Veranstaltungen auch von Mitarbeitenden der Gesundheitseinrichtungen besucht oder
begleitet und kénnen somit ebenfalls eine wichtige Mdéglichkeit flr einen kooperativen Aus-

tausch zu Themen der Patientensicherheit darstellen.

Es wurde eingangs das Strategische Ziel 4 der WHO, die Férderung und Verbesserung der aktiven Ein-
beziehung von Patientinnen und Patienten sowie deren Angehorigen in die Weiterentwicklung der na-
tionalen Gesundheitsversorgung, beschrieben. Drei der definierten Strategien innerhalb dieses Ziels be-
treffen direkt die Einbeziehung von Patientinnen und Patienten zur strategischen Férderung von Pati-
entensicherheit in Gesundheitseinrichtungen: (4.1) ,,[...] gemeinsame Entwicklung von Politiken, Planen,
Strategien, Programmen und Leitlinien, um die Gesundheitsversorgung sicherer zu machen®, (4.2) , Ler-
nen aus Erfahrungen von Patientinnen und Patienten [...], um das Verstdandnis Gber den Ablauf der Scha-
digung zu erhalten und die Entwicklung effektiverer Losungen zu fordern”, (4.3) ,Aufbau der Kapazita-
ten von Patientenflirsprechenden fir Patientensicherheit”. Die berichteten Aktivitdten und MafRnah-
men zur Patienteneinbeziehung in der Bundesrepublik Deutschland erfillen bereits zu Teilen die Forde-
rungen der genannten Strategien. Nichtsdestotrotz besteht ein groRes Potential an Erfahrungen und
Kenntnissen von Patientinnen und Patienten, welches noch nicht ausgeschopft wird. Weitere Malinah-
men sind notig, um Patientenperspektiven strukturiert auf Managementebene (z.B. Qualitdtsmanage-
ment, Risikomanagement etc.) in Gesundheitseinrichtungen zu bericksichtigen und in kooperativer Zu-

sammenarbeit auf Augenhohe eine sichere und effektive Gesundheitsversorgung zu ermoglichen.
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5. GENDER MAINSTREAMING ASPEKTE

Bei der Zusammenstellung des Projektteams wurde darauf geachtet, dass dieses sowohl aus Frauen als
auch aus Méannern besteht. Es war ein Anliegen fiir den Bericht, die Perspektiven von Patientinnen und
Patienten unabhangig von deren Geschlecht zu gleichen MafRen zu bertcksichtigen. Zu diesem Zweck
wurden flr die Sachverstdandigen-Interviews Frauen und Manner zu vergleichbaren Anteilen rekrutiert
(2 Frauen und 3 Ménner). Bei der Auswahl der dargestellten MaRnahmen zur Einbeziehung von Patien-
tinnen und Patienten wurde darauf geachtet, dass diese MaRnahmen jeweils allen Geschlechtern gleich-
ermalen zur Verflgung stehen. In der Berichterstattung wurde auf eine gendergerechte Sprache ge-

achtet.
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6. DISKUSSION DER ERGEBNISSE, GESAMTBEURTEILUNG

Die im Projekt angestrebten Ziele konnten alle erreicht werden. Nichtsdestoweniger unterlag die Re-

cherche gewissen Limitationen, die bei der Interpretation zu bericksichtigen 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 aus-
geschlossen werden, dass einzelne etablierte MaRnahmen oder Projekte hier keine Erwahnung finden,
da sie durch diese Art der Recherche nicht abgedeckt werden konnten. Es ist davon auszugehen, dass
einige Aktivitaten weder publiziert noch lber entsprechende Internetseiten 6ffentlich zuganglich sind.
Dies schlielSt vor allem auch in der Planung befindliche MaRRnahmen ein. Hier ist auRerdem zu berick-
sichtigen, dass wir in diesem Bericht nur den aktuellen Stand darstellen kdnnen. Da davon ausgegangen
werden kann, dass wir uns in einer dynamischen Situation befinden und die Anerkennung der Patien-
tenperspektive als wichtige Ressource zur Weiterentwicklung einer sicheren Gesundheitsversorgung
weiter voranschreitet, kann sich der Stand der Aktivitdten in Deutschland in einigen Jahren deutlich

verandert haben.

Zweitens stellen einige der im Projekt berichteten Zusammenstellungen deskriptive Auflistungen der
Autorinnen und Autoren dar. Diese sind als erste Entwirfe und Vorschlage zu verstehen und sollten mit

zukUnftiger Forschung empirisch evaluiert und weiterentwickelt werden.

Es wurden keine wesentlichen Anderungen der im Projektantrag formulierten Zielsetzungen vorgenom-

men.
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7. VERBREITUNG UND OFFENTLICHKEITSARBEIT DER PROJEKTERGEBNISSE
Bisher wurden keine Ergebnisse des Projekts veroffentlicht.
Der vollstandige Projektbericht wird nach Abschluss des Projekts als barrierefreies .pdf Dokument auf

der Internetseite des Instituts fiir Patientensicherheit verdffentlicht und somit der Offentlichkeit zu-

ganglich gemacht.

Es wird geplant die Ergebnisse des Projekts und mogliche Folgeergebnisse auf dem 22. Deutschen Kon-

gress fur Versorgungforschung 2023 vorzustellen (https://www.dkvf.de/de/). Zudem werden die aktu-

ellen Rechercheergebnisse, konzeptionellen Uberlegungen und das diesem Projekt anschlieRende For-
schungsvorhaben auf dem Jahrestreffen des Deutschen Netzwerks flr Patientensicherheitsforschung in

Frankfurt am Main (27./28. April 2023) berichtet.
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8. VERWERTUNG DER PROJEKTERGEBNISSE

Aufbauend auf den berichteten Ergebnissen der Recherche zu publizierten und praktizierten Ansatzen

der Patientenpartizipation in der Bundesrepublik Deutschland wird eine Agenda fir kinftige For-

schungsarbeiten sowie fur die klinische Praxis vorgeschlagen. Dabei sind die dynamische Situation und

verdndernde Bedarfslagen der Gesundheitsversorgung in Deutschland zu bericksichtigen. Unsere Emp-

fehlungen nehmen auf die aktuelle Situation und Erkenntnislicken folgendermalien Bezug.

8.1. Agenda fiir zukinftige Forschungsprojekte

Wir mochten folgende Schritte fir zuklnftige Forschungsprojekte vorschlagen, um die Erkenntnis- und

Datenlage in Deutschland zu verbessern und fundierte Empfehlungen fur die Patientenversorgung tref-

fen zu konnen:
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Tiefergehende, systematische und umfassende empirische Erfassung und Beschreibung der be-
reits etablierten, durchgefiihrten oder geplanten Praktiken und Initiativen in Deutschland und
deren Akzeptanz durch Patientinnen und Patienten sowie Gesundheitspersonal und Einrich-
tungsmanagement als Validierung der hier berichteten Erkenntnisse. Ziel ware, eine systemati-
sche Bestandsaufnahme und Klassifizierung bereits in der Praxis etablierter und implementier-
ter Ansatze zu formulieren und diese interessierten Personen in Form von Best Practice-Emp-
fehlungen zur Verfliigung stellen.

Analyse bestehender Hindernisse und Barrieren, von in der Implementation strauchelnden oder
nicht erfolgreichen Projekten und mdglicher Losungsansatze: Ziel ware hier insbesondere die
systematische Beschreibung und kohdrente Darstellung von Rahmenbedingungen, die in der
Versorgungspraxis eine aktive Patienteneinbeziehung zur strategischen Férderung von Patien-
tensicherheit ermoglichen bzw. geradewegs auch erschweren oder unmaoglich machen.
Erfassung notiger Rahmenbedingungen und Realisierungspotentiale. Neben den in diesem Be-
richt (gleichwohl aus der internationalen Literatur) genannten Faktoren ware von Interesse,
welche spezifischen Kontext- und Strukturbedingungen im deutschen Gesundheitswesen eine
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 Effektivitdt einzelner MaRnahmen. Um die Patienteneinbeziehung in
Aktivitaten der strategischen Forderung von Patientensicherheit in den Einrichtungen der Ge-
sundheitsversorgung nachhaltig zu implementieren, braucht es Begleitforschung mit versor-
gungswissenschaftlicher Methodik, um Evidenz zur Effektivitat und zum Erfolg von MaRnahmen

zu generieren. Erst eine systematische und empirische Bewertung in Form von Prozess- und



Effekt-Evaluationen liefert Hinweise, welche MalRnahmen auf welchen Ebenen als wirksam und
effektiv fr die breite Implementation in der Versorgungslandschaft erachtet werden kénnen.

5. Vergleichende Untersuchung der verschiedenen Handlungsfelder als auch inhdrenten Anforde-
rungen und Hindernisse in der Patienteneinbeziehung zur strategischen Forderung der Patien-
tensicherheit. Wie oben gezeigt, lassen sich verschiedene Handlungsfelder bzw. Stufen des Ein-
bezugs festhalten (Befragung, Dialogische Einbeziehung, Geteilte Fiihrung). Zukinftige For-
schung und Analysen sollten hier auch Vergleiche vornehmen, welche dieser MaRnahmen und
Aktivitaten unter welchen Anforderungs- und Kontextbedingungen als umsetzbar und effektiv
betrachtet werden. Zudem ware hier auch von Interesse, ob (einrichtungsinterne) Kombinatio-
nen (i.S. gleichzeitiger Angebote und Aktivitdten) Synergien und Lerngewinne produzieren, so-
dass hier fir die Patientensicherheit vertiefte Erkenntnisse und Fortschritte moglich sind (bspw.
durch die Kombination von Analysen von Patientenbefragungen und QM-Berichten in einrich-
tungs- oder klinikinternen Gremien, in denen auch Patientenvertreterinnen und -vertreter aktiv
eingebunden sind).

6. Entwicklung von Handlungsempfehlungen fir 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.

7. Bewertung der Aktivitdten unter besonderer Bericksichtigung der verschiedenen Sektoren der
Gesundheitsversorgung: Die Recherche zeigte, dass sich die Mehrheit der Ansatze im stationa-
ren Sektor der Krankenversorgung verorten lassen. Es bleibt unklar, inwiefern im ambulanten
als auch im Bereich der (Alten-) und hauslichen Pflege Ansatze und Praktiken der strategischen
Patienteneinbeziehung zur Forderung der Patientensicherheit bestehen. Beispielsweise beste-
hen in Altenpflegeeinrichtungen Heimbeirate. Es ware von Interesse, inwiefern diese auch zur
Konsultation oder Mitwirkung bei Fragen der Sicherheit einbezogen werden.

8. Entwicklung von validen Bewertungskriterien, Indikatoren und ggf. Messinstrumenten (Evalua-
tion) zur Bestimmung des Entwicklungs- oder Umsetzungsgrads von MaRRnahmen zur Patien-
teneinbeziehung zur Férderung von Patientensicherheit. Auch die Mdglichkeit der Selbstevalu-

ation flr Gesundheitseinrichtungen sollte geschaffen werden.

8.2. 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 verlasslichere Datenlage ndtig. 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:
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1. ,TEAM-UP‘: Patientinnen und Patienten sowie deren Angehdorige als aktive Personen in der
Gesundheitsversorgung anzuerkennen und ihre Perspektive zu respektieren, ist eine Kern-
voraussetzung fur die erfolgreiche Kooperation mit Gesundheitseinrichtungen.

2. FORSCHUNG: Zur Verbesserung der Datenlage ist es zwingend notwendig, dass Forschungs-
ansatze zu allen Themenbereichen der Patientenpartizipation in Versorgungseinrichtungen
in der Praxis Unterstutzung finden.

3. VERNETZUNG: Eine gute Vernetzung und ein guter Austausch sind essentiell, um aus Erfah-
rungen und Erkenntnissen mit Projekten und Ansatzen in einzelnen klinischen Einrichtun-
gen bereichsibergreifend lernen zu konnen. Dazu gehort auch die Zuganglichkeit und trans-
parente Weitergabe relevanter Forschungsergebnisse, die bestehende Mallnahmen evalu-
ieren.

4. PRIORISIERUNG: Da als Hindernisse fir die Etablierung von bestimmten MakRnahmen im kli-
nischen Alltag haufig Zeitmangel und fehlende finanzielle Mittel genannt werden, sollte da-
rauf geachtet werden, moglichst effektive Mallnahmen mit einem guten Kosten-Nutzen-
Verhaltnis zuerst zu etablieren.

5. INFORMATIONEN: Patientenpartizipation kann nur dann gut funktionieren, wenn Patientin-
nen und Patienten ausreichend Zugang zu Informationen haben. Das betrifft sowohl Infor-
mationen zur eigenen Gesundheitsversorgung als auch Informationen zu diesbeziglichen
Projekten und einrichtungsinternen Aktivitdten des Patienteneinbezugs. Wird zum Beispiel
eine Patientenbefragung durchgefihrt, sollten auch alle Patientinnen und Patienten daran
teilnehmen konnen. Dabei ist auch darauf zu achten, dass die Informationen verstandlich
und barrierefrei aufbereitet sein missen, um eine strukturelle Benachteiligung bestimmter

Personengruppen zu vermeiden.

8.3. PEPS II: Empirische Interviewstudie mit Sachverstéandigen der praktischen Gesundheitsversor-

gung

Aufbauend auf den Erkenntnissen des vorliegenden Berichts hatten wir die Durchfiihrung einer empiri-
schen Interview-Erhebung mit Sachverstandigen aus der praktischen Gesundheitsversorgung vorge-
schlagen. Ziel dieses mittlerweile durch das BMG geftérderten Projekts ist die strukturierte und qualita-
tive Erfassung von Informationen aus der Praxis, welche MaRnahmen und Aktivitdten (etabliert/geplant;
erfolgreich/nicht erfolgreich) zur Einbeziehung von Patientinnen und Patienten zur strategischen For-
derung der Patientensicherheit in Deutschland berichtet werden. Als Sachverstandige kommen u.a.
Fachpersonen des Beschwerdemanagements, Beauftragte flir Patientensicherheit, Fihrungskrafte oder
Forschende in Frage. Geeignete Personen sollen bundesweit unter Berlicksichtigung einer ausgewoge-

nen Verteilung in Bezug auf Geschlecht, Rolle, Art und GréRe der betreffenden Gesundheitseinrichtung
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und Region rekrutiert werden. Wahrend der gesamten Durchfiihrung der Erhebung ist eine kontinuier-
liche Einbeziehung von Patientenflrsprechenden, -vertreterinnen und -vertretern geplant (Ko-Design),

um die Bericksichtigung der Patientenperspektive zu gewahrleisten.
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9. PUBLIKATIONSVERZEICHNIS

Bisher sind aus dem Projekt keine Publikationen entstanden.
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ANLAGEN

e Anhang 1: Projektbericht (separates Dokument)
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