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Stellungnahme der

Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.- DAG SHG
zum

Entwurf eines Fiinfzehnten Gesetzes zur Anderung des

Flinften Buches Sozialgesetzbuch -

Stiftung Unabhangige Patientenberatung Deutschland

Sehr geehrte Damen und Herren,

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. - DAG SHG - als malRgeblicher Ver-
band zur Unterstiitzung von Patienteninteressen vertritt bundesweit mehr als 200 Selbsthilfe-
kontaktstellen mit Beratungskompetenz in einer Vielzahl an Themen aus Erfahrungswelt von
Kranken oder behinderten Menschen, die sich in Gruppen um Selbstbestimmung bei der
Krankheitsbewaltigung bemihen.

In der Unterstlitzung von Selbsthilfegruppen durch Kontaktstellen in Form von Beratung und
Vernetzung werden Anliegen von Kranken oder behinderten Menschen gebiindelt und kénnen
zur Weiterentwicklung der Gesundheitsversorgung und speziell auch zur Konzeption einer ziel-
fihrenden Patientenberatung beitragen.

Fir die DAG SHG resultiert aus ihrer Arbeit daher ein kontinuierliches Interesse an einer unab-
hangigen und neutralen Patientenberatung, die die Autonomie und Selbstbestimmung von Pa-
tientinnen und Patienten fordert.

Gerne nehmen wir daher erneut zum lbersandten Entwurf eines Gesetzes zur Errichtung einer
Stiftung Unabhéangige Patientenberatung Deutschland (UPD) Stellung.

Die DAG SHG hat in ihren bisherigen Stellungnahmen fiir eine Neugestaltung der UPD deutlich
gemacht, dass das Modell einer Stiftung ein gangbarer Weg zu einer neuen Struktur fir die UPD
sein kann. Besonders begriRRen wir daher, dass auch der Gesetzentwurf diesen Weg vorschlagt
und damit die lange geforderte befristete Tragerkonstruktion liber immer neue Ausschreibun-
gen ablosen will. Damit kann Kontinuitdt und Dauerhaftigkeit fir die Bratungsarbeit und der
Erhalt der Kompetenz gesichert werden.



Die im Entwurf angestrebte Staatsferne und Unabhangigkeit werden als Ziel, die fir eine neut-
rale Patientenberatung unabdingbar sind, von der DAG SHG aktiv mitgetragen.

Vor allem aber ist die bereits im Koalitionsvertrag der Ampel-Regierung vorgegebene Beteili-
gung der maligeblichen Patientenorganisation nach § 140 f SGB V fiir die Ausrichtung des An-
gebots an den Belangen der Patientinnen und Patienten besonders wichtig. Deren Einbindung
bei den vorgesehenen Gremien ist daher zu begrifRen.

Da die Patientenverbdnde nach § 140f SGB V auf der Grundlage einer eigenen Satzung zentrale
Fragen auf der Basis des Einvernehmens entscheiden, entspricht die im Entwurf vorgesehene
besondere Rolle der Patientenverbdande diesen Grundsatzen und damit wesentlichen Regeln
der Zusammenarbeit der Patientenverbande.

Die DAG SHG begriilst es deswegen ausdricklich, dass den maligeblichen Patientenorganisatio-
nen das Vorschlagsrecht fiir die Besetzung des Stiftungsvorstandes eingerdaumt wird und dass
dieses Vorschlagsrecht nach § 65 b Absatz 4 Satz 2 n. F. SGB V einvernehmlich ausgelibt werden
muss.

Die DAG SHG hat in ihrem Konzeptvorschlag konkrete Uberlegungen zur Ausgestaltung des Be-
ratungsangebots gemacht, die sowohl auf ein zentrales liberortliches telefonisches und digita-
les Beratungsangebot im Zentrum setzen, aber vor allem auch den regionalen o6rtlich veranker-
ten Beratungsstellen fir den personlichen Kontakt wieder einen erheblich groReren Stellenwert
einrdumt. Diese Struktur finden wir in der (iberarbeiteten Fassung gestarkt wieder und unter-
stlitzen, dass sie in der Neugestaltung des § 65 b Abs. 2 n.F. SGB V - wie lange von den Patien-
tenverbdnden gefordert - besonders zu fordern ist. Damit ist ein Weg geebnet, mit dem sich die
besonderen Ressourcen der bestehenden UPD mit den Kompetenzen der Patientenverbande in
und aus der Beratung vor Ort zielfihrend verbinden lassen.

Die Erweiterung des bestehenden stark telefonisch ausgerichteten Angebots der UPD zu einem
Netz mit Ortlich erreichbaren Beratungsstellen in der Flache wird vor allem von der Sicherstel-
lung einer angemessenen Finanzierung abhdngen. Die geplante Ausstattung der Stiftung sowie
die im § 65 b Abs. 11 S. 3 n.f. SGB V genannte Dynamisierung des Zuwendungsbetrages wird
daher ausdriicklich begruRt.

Wegen der Ruckgriffmoéglichkeiten auf die komplexen und vielfdltigen Erfahrungen in der
Selbsthilfe, der EUTB-Beratung fiir behinderte Menschen, der Verbraucherinformation oder zu
oft existenziellen sozialrechtlichen Fragen ist die besondere Rolle der maRgeblichen Verbande
in den entscheidenden Gremium zurecht hervorgehoben. Ihnen kommt es zu, die an Patienten
orientierte Gestaltung der Beratungsangebote, ihre notwendige Vernetzung mit anderen the-
matisch verknupften Strukturen lebendig zu machen.

Es ist aus Sicht der DAG SHG deswegen sachgerecht, die detaillierte Ausgestaltung des Angebo-
tes dem kiinftigen Stiftungsvorstand zu tbertragen.

Lediglich die enge und organisatorische Verzahnung der UPD mit den Angeboten der Selbsthilfe
und der EUTB-Beratungsstellen sollte aus Sicht der DAG SHG noch zusatzlich explizit im Geset-
zestext angesprochen werden und durch klare Vorgaben fiir verbindliche Kooperationsstruktu-
ren in diesem Sinne konkretisiert werden.

Fiir die DAG SHG bedarf auf diesem Hintergrund die Vorgabe im Gesetzentwurf zur Zusammen-
setzung des Stiftungsrates noch einer weiteren Klarstellung.



Um das Ziel der notwendigen Neutralitdt und Unabhangigkeit der UPD Beratung zu realisieren,
haben sich die Patientenverbdnde auch fiir eine moglichst hohe Staatsferne und fir eine gro-
Rere Unabhangigkeit vom Kostentrdger Gesetzliche Krankenversicherung ausgesprochen. Zu
begriiflen

ist daher, dass mit dem Gesetzentwurf der Versuch unternommen wird, die inhaltliche Ein-
flussnahme des Spitzenverbandes Bund der Krankenkassen und des Verbandes der Privaten
Krankenversicherung e.V. moglichst gering zu halten, wie wohl die besondere Kontrollfunktion
in Haushalts- und Finanzierungsfragen durchaus als relevanter Einfluss zu betrachten ist.

Da es sich bei der unabhdngigen Patientenberatung um eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe
handelt, ware die Finanzierung der UPD Uber Steuern aus Sicht der DAG SHG deshalb vorzuzie-
hen gewesen, ist aber offensichtlich aktuell politisch nicht realisierbar. Zu prifen ware aber
eine Finanzierung der geplanten Stiftung direkt aus dem Gesundheitsfonds.

Zur Gestaltung des Stiftungsrats ist des Weiteren zu sagen, dass aus Sicht der DAG SHG die Zu-
sammensetzung entscheidend ist.

Dabei geht es vor allem um die Rolle der mal3geblichen Patientenorganisationen nach § 140f
SGB V, die unbedingt auch als solche mit ihrem gesetzlichen Auftrag im Gesetz benannt werden
sollten. Anstelle der Formulierung ,,von Organisationen, die sich fiir die Belange von Patientin-
nen und Patienten einsetzen” sollte in Absatz 6 Nr. 2 formuliert werden ,,der maligeblichen
Patienten-organisationen nach § 140 f SGB V“.

Die Zahl der Sitze fir die Vertreterinnen und Vertreter der Patientenverbdande nach Absatz 6 Nr.
2 von 4 ware mit sieben Stimmen angemessen.

Damit wird einmal den Kooperationsstrukturen und der Zusammensetzung der Verbande nach
§ 140g SGB V angemessen entsprochen und dem sachlich geboten Gewicht der Beratungserfah-
renen Akteure im Gesundheitswesen entsprochen.

Sollte es bei den sechs Sitzen bleiben, bedarf es einer Klarstellung, welche Verbande von den
derzeit sieben Organisationen gemeint sind.

Diese Klarstellung misste dann wie folgt benannt werden: 3 Platze fiir die "drei Sdulen im
DBR", namlich die Verbande der Interessenvertretung der Betroffenen im DBR: Sozialverbande
(VdK und SoVD), BAG Selbsthilfe und unabhéngige Behindertenverbande einerseits und 3 Platze
fur BAGP, DAG SHG und den vzbv andererseits, die nach einer Ubereinkunft in der Patientenbe-
teiligung als sogenannte Beraterverbande fungieren.

Die Einbindung parlamentarischer Interessenvertreter und -vertreterinnen ware ebenfalls
Uberdenkenswert. Die Patientenverbande fragen sich, warum neben dem Beauftragten der
Bundesregierung fir die Belange der Patientinnen und Patienten explizit zwei weitere Mitglie-
der des

Deutschen Bundestages (welcher Bezug zur Zivilgesellschaft besteht hier und warum sind gera-
de zwei Akteure?) Mitglieder des Stiftungsrates ohne eine Zuordnung zu bestimmten Kompe-
tenzen oder

Zustandigkeiten werden sollen. Diese Zusammensetzung ist nicht einleuchtend auf dem Hinter-
grund, dass die Auswahl der Personen nicht benannt wird und wie die Mitwirkung bei Verlust
des Mandats geregelt werden soll.

Die DAG SHG empfiehlt, die Kontrollbefugnisse des Stiftungsrates gegeniber dem Stiftungsvor-
stand konkreter zu fassen, um Rechtsunsicherheiten zu vermeiden.



Im Einzelnen ist zu den vorgesehenen Regelungen des Gesetzentwurfs Folgendes auszufiihren,
das gemeinsam mit der BAG Selbsthilfe vertreten wird:

Stiftungszweck und Struktur des klinftigen Beratungsangebots

Die im Gesetzentwurf getroffenen Festlegungen zum Stiftungszweck der Stiftung Unabhangige
Patientenberatung Deutschland und zur klinftigen Beratungsstruktur in
§ 65 Abs. 1 und 2 n.F. SGB V finden die Zustimmung der DAG SHG.

Der Schwerpunkt der Beratung sollte aus Sicht der DAG SHG kiinftig starker auf der Beratung zu
gesundheitsbezogenen Fragen und auf einer Starkung der Gesundheitskompetenz fiir eine bes-
sere Orientierung der Ratsuchenden in einem immer komplexer werdenden Gesundheitssys-
tem liegen. Die Patientenberatung darf nicht auf eine Rechtsberatung im Sinne von Rechtsaus-
kunft verkiirzt werden.

Das Angebot der kiinftigen UPD darf auch nicht als kontextloses Geschehen begriffen werden.
Eine intensive Kooperation mit den Beratungsangeboten der Selbsthilfe und mit den Bera-
tungsangeboten der Erganzenden unabhangigen Teilehabeberatung ist essentiell, um die ge-
samte Bandbreite der Beratungsbedarfe Ratsuchender abdecken zu kdnnen.

Ferner sollte die Infrastruktur der kiinftigen Stiftung Unabhangige Patientenberatung auch fir
die Selbsthilfe nutzbar gemacht werden. Teil dieser Infrastruktur ist zum einen eine Wissens-
plattform zur Gewahrleistung einer evidenzbasierten bzw. rechtlich korrekten Beratung.

Aus diesem Grund schlagt die DAG SHG in § 65 b Abs. 2 nach Satz 2 folgende Erganzung des
Gesetzestextes vor:

"Zur digitalen Unterstlitzung einer qualitatsgesicherten standortibergreifenden Beratung un-
terhalt die Stiftung auf der Basis eines fundierten Wissensmanagements eine Plattform fiir die
Beraterinnen und Berater. Ein Dokumentationssystem der UPD stellt erganzend sicher, dass
fallibergreifend Versorgungsprobleme erkannt und analysiert werden kdnnen.

Verbande nach § 140f SGB V wie Selbsthilfeorganisationen chronisch kranker und behinderter
Menschen, Selbsthilfe-Kontaktstellen, Vereine der Selbstvertretung, Sozial- und Verbraucherbe-
ratung oder auch der Erganzenden unabhangigen Teilhabeberatung kdnnen die Wissensplatt-
form und anonymisierte falliibergreifenden Analysen des Dokumentationssystems fiir ihre Be-
ratungsangebote und die flr die Umsetzung der Patientenbeteiligung nach § 140 f SGB V nach
strukturierten Kooperationsvorgaben mitnutzen."

Darliber hinaus besteht ein Kooperationskonzept der Stiftung zur Zusammenarbeit mit der
gesundheitsbezogenen Selbsthilfe und den Einrichtungen der erganzenden unabhangigen Teil-
habeberatung, das veroffentlicht und mit diesen Partnern fortlaufend weiterentwickelt wird.”

Damit soll klargestellt werden, dass wichtige Grundlagen einer Evidenz basierten Beratungsar-
beit, die Gber § 65 b SGB V aus Versichertengeldern finanziert werden, auch fir kooperierende
Beratungsangebote innerhalb der gesetzlich anerkannten Patientenverbdande nutzbar gemacht
werden. Damit konnen zudem die Erkenntnisse aus der Patientenberatung, als wichtige Grund-
lage fir die Patientenbeteiligung in den Gremien des Gesundheitswesens einbezogen werden.

Schlief3lich tritt die DAG SHG dafir ein, dass dem Spitzenverband Bund der Krankenkassen in §
65 Abs. 1, letzter Satz n.F. SGB V eine Umsetzungsfrist bis zum 30.09.2023 mit einer
Ersatzvornahmemoglichkeit durch das Bundesministerium fiir Gesundheit gesetzt wird.



Soll das Ziel einer wirkungsvollen Stiftungsarbeit ab dem 01.01.2024 erreicht werden, dann sind
rigide Umsetzungsvorschriften unerlasslich.

Stiftungsrat

Die DAG SHG schlagt vor, den Stiftungsrat der kiinftigen Stiftung mit 7 Personen aus dem Kreis
der maligeblichen Patientenorganisationen nach § 140 f SGB V zu besetzen.

Ggf. ist die Zuordnung der sechs Platz zu explizieren.

In § 65 b Absatz 6 Nr. 6 n.F. SGB V sollte besser auch ,, der maRRgeblichen Patientenorganisation
nach § 140 f SGB V“ formuliert werden.

Uberpriifungsbediirftig sind aus Sicht der DAG SHG die Bestimmungen in
§ 65 b Absatz 6 Nr. 1 und 3, da die Staatsferne der Stiftung nicht unbedingt mit einer unmittel-
baren politischen Prasenz im Stiftungsrat vereinbar ist.

Aus Sicht der DAG SHG sollten die Kontrollbefugnisse des Stiftungsrates gegeniiber dem Stif-
tungsvorstand konkreter gefasst werden.

Es sollte anhand von Regelbeispielen in § 65 Absatz 5 n.F. SGB V klargestellt werden, dass ins-
besondere Standortentscheidungen zu Beratungsangeboten, dass Verdanderungen in der perso-
nellen Organisationsstruktur der Stiftung und dass die inhaltliche Ausgestaltung des Kooperati-
onskonzepts mit der Selbsthilfe und der Ergdnzenden unabhéngigen Patientenberatung zu den
Entscheidungen und Fragen grundsatzlicher Bedeutung gehoren, bei denen der Stiftungsrat zu
beteiligen ist.

Stiftungsvorstand

Die DAG SHG begrifit uneingeschrankt, dass den mafgeblichen Patientenorganisationen nach
§ 140 f SGB V das Vorschlagsrecht fiir die Besetzung des Stiftungsvorstandes eingerdaumt wird
und dass dieses Vorschlagsrecht nach § 65 b Abs. 4 Satz 4 n.F. SGB V einvernehmlich ausgeibt
werden muss. So kann sichergestellt werden, dass der kiinftige Stiftungsvorstand das uneinge-
schrankte Vertrauen aller maRgeblichen Patientenorganisationen nach § 140 f SGB V genielt.

Finanzierung der Stiftung

Aus Sicht der DAG SHG ist das Gesamtbudget der Stiftung ausreichend bemessen. Auch die in §
65 b Absatz 11 n.F. SGB V vorgesehene Dynamisierung des Budgets ist begriiBenswert.

Als problematisch ist allerdings die im Gesetz vorgesehene Finanzierung der Stiftung durch die
GKV-Spitzenverband und dem PKV-Verband anzusehen.

Zwar soll der GKV-Spitzenverband im Stiftungsrat nur ein Stimmrecht in Haushaltsfragen haben.
Schon dieses Stimmrecht stellt aber eine nicht zu unterschatzende Einflussmdéglichkeit dar. Au-
Rerdem haben der GKV-Spitzenverband und der PKV-Verband bereits rechtliche Schritte mit
dem Verweis auf mogliche zur Zweckentfremdung von GKV-Mitteln angekiindigt. Eine gesetzli-
che Neuregelung muss die damit verbundenen rechtlichen Risiken ausschlieSen. Die DAG SHG
spricht sich deswegen fir eine direkte Finanzierung der Stiftung aus Mitteln des Gesundheits-
fonds aus.

Berlin, 25. Februar 2023



