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Gesundheitssystem zu verbessern. Als unabhéngige und neutrale Einrichtung der Patienten und Verbraucherberatung ist die BAGP eine der nach §140f
SGB V anerkannten Patientenvertreterorganisationen im Gemeinsamen Bundesausschuss.
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Zusammenfassung

Die Bundesarbeitsgemeinschaft der Patientinnenstellen (BAGP) begriiRt, dass die
Neuaufstellung der UPD mit dem aktuellen Referentenentwurf zur Neuregelung des § 65b
Flinftes Sozialgesetzbuch (SGB V) nun auf den Weg gebracht wird.

Die BAGP sieht in der Unabhédngigen Patientenberatung Deutschland (UPD) eine Institution
mit drei wichtigen Aufgaben:

a) Beratung und Unterstitzung der Patient*innen in gesundheitlichen und
gesundheitsrechtlichen und psychosozialen Fragen bundesweit und in regionalen und
vernetzten Beratungsstellen.

b) Gemeinsame Suche nach pragmatischen, an den Praferenzen und Ressourcen der
Patient*innen orientierten Lésungen mit dem Ziel einer Konflikt- und Eskalationsprophylaxe.
c) Auswertung der Beratungserfahrungen und Riickmeldung an Institutionen zu einer
patientenzentrierten Weiterentwicklung des Gesundheitswesens.

Fiir einen qualitatsgesicherten Neustart der UPD bedarf es aus Sicht der BAGP allerdings
einiger bedeutsamer Nachbesserungen. Die wichtigsten sind:

» Unabhéangigkeit der UPD- Stiftung durch Steuerfinanzierung des Bundes

Zur Sicherstellung einer finanziellen wie organisatorischen Unabhangigkeit muss die neue
UPD vom Bund errichtet und aus Zuschiissen des Bundes finanziert werden. Eine
Errichtung und Finanzierung durch den Spitzenverband Bund der Krankenkassen (GKV-SV)
und Co-Finanzierung durch den Verband der Privaten Krankenversicherung e.V. (PKV)
gefdhrdet ihre Unabhangigkeit.

Alternativ kann der Gesetzgeber den Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) mit der
Stiftungsgriindung beauftragen. Der G-BA hat bereits Erfahrung mit der Griindung von
Stiftungen (IQWiG und IQTIG), kann Einnahmen auch aus der PKV verwalten (AMNOG)
und ist durch seine Tragerstruktur deutlich unabhangiger als der GKV-SV.

Mindestens missen die Einflussmdglichkeiten des GKV-SV auf die Ausgestaltung der
Stiftung begrenzt werden. Bezliglich der Stiftungssatzung ist daher das Einvernehmen
nicht nur mit dem BMG, sondern auch mit den Patientenorganisationen zu erzielen.

» Staatsferne Organisation der UPD-Stiftung

Unabhangige Patientenberatung wurde seit den 1980er Jahren von
Patientenorganisationen entwickelt aufgrund des von Patient*innen artikulierten
Bediirfnisses nach unabhangiger Unterstiitzung. Sie ist in den vergangenen Jahren sogar
noch wichtiger geworden, weil sowohl Kostentrager als auch Leistungserbringer von der
Politik in einen Wettbewerb gezwungen wurden, der haufig auf dem Riicken der
Patient*innen ausgetragen wird.

Deshalb muss auch eine neu aufgestellte UPD maRgeblich von den
Patientenorganisationen getragen und organisiert werden, die Patientenberatung
anbieten und Patientenvertretung organisieren.

Die BAGP fordert daher, dass die mafigeblichen Patientenorganisationen starker in der
UPD- Stiftung beriicksichtigt werden. Die Patientenorganisationen, die die Beratung
durchfiihren, missen auch die Arbeit der UPD maligeblich gestalten.
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Der Referentenentwurf sieht vor, dass der Stiftungsrat mit wesentlichen Aufgaben
betraut wird. In diesem Stiftungsrat haben die Vertreter*innen aus Bundestag, zwei
Ministerien, der vom BMG benannte Bundespatientenbeauftragte und eingeschrankt die
Vertreter der Kostentrager wie dem GKV Spitzenverband Bund und dem PKV Verband ein
Stimmrecht und kénnen die Patientenvertretung iberstimmen. Dies ist flir uns keine
staatsferne und unabhangige Gremienbesetzung im entscheidenden Gremium der
Stiftung. Auch die Auswertung der Beratungsarbeit und daraus folgend die
Berichterstattung tGber Mangel in der Gesundheitsversorgung erfordert Unabhangigkeit
und Staatsferne sowie die enge Verbindung von Patientenberatung und
Patientenvertretung. Das Stimmverhaltnis im Stiftungsrat muss nachgebessert werden
zugunsten der Patientenorganisationen.

» Sicherstellung eines bundesweiten, regionalen Beratungsangebots

Eine Patientenberatung, die auch Menschen mit besonderem Unterstiitzungsbedarf im
Blick hat und erreichen will, benétigt ein niedrigschwelliges, regional verankertes und vor
Ort sichtbares Beratungsangebot. Deshalb sollte bereits im Gesetz eine Regelung fir ein
bundesweites Netz an regionalen Beratungsstellen verankert sein. Die Beratungsstellen
sollten von Regionalverbanden der Patientenorganisationen, die im Stiftungsvorstand
vertreten sind, getragen werden.

» Arbeitsfahige Stiftungsorgane

Der Vorstand der Stiftung sollte ehrenamtlich tatig sein und aus Mitgliedern bestehen,
die die Verantwortungsbereiche untereinander abwechselnd aufteilen. Das Vorschlags-
und Entsendungsrecht fiir den Vorstand sollten — ausgehend vom Zweck der Stiftung, der
Patientenberatung — die Organisationen haben, die Expertise in der institutionellen
Patientenberatung haben. Die Stiftung bendtigt fir das Tagesgeschaft eine hauptamtliche
Geschaftsfiihrung. Die enge Kooperation mit den Organisationen der Selbsthilfe wird
durch Beteiligung im Stiftungsrat sichergestellt.

» Neuregelung der Organe der Stiftung

Der Stiftungsrat sollte den Vorstand bei der Verfolgung des Stiftungszwecks unterstiitzen
und beraten; der Vorstand wiederum sollte bei Entscheidungen und Fragen
grundsatzlicher Bedeutung den Stiftungsrat beratend hinzuziehen.

Die im Referentenentwurf vorgesehenen Mehrheitsverhaltnisse im Stiftungsrat zeugen
nicht von Staatsferne, deshalb sollten die Patientenorganisationen die Mehrheit stellen
und den Vorsitz.

» Die BAGP begriiRt die Aufstockung der Férdersumme und die jahrliche Anpassung an die
BezugsgroRe nach § 18 SGB V. Die BAGP fordert sowohl eine 6ffentliche Finanzierung der
laufenden Ausgaben der UPD in Hohe von jahrlich 15 Mio € als auch einen Zuschuss fir
den Aufbau der neuen UPD im Jahr 2023 in Hohe von 3,5 Mio €.

» Die BAGP begriiRt ausdrucklich, dass der Stiftungszweck auch auf die Forderung der
Gesundheitskompetenz und die Starkung der Patientenorientierung gerichtet ist.
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Einleitung

Die BAGP wurde 1989 von Gesundheitsladen und Patienteninitiativen gegriindet, die schon
langer vor Ort Patientenberatung anboten. Sie erkannten den Bedarf an gemeinsamer
Qualitatsentwicklung in der Beratungsarbeit und politischer Interessenvertretung fiir
Patient*innen auf der Basis der durch die Beratung erfahrenen Mangel in der
Gesundheitsversorgung. Sie ist seit 2004 anerkannte mal3gebliche Patientenorganisation
und in vielfaltiger Weise in der Patientenvertretung auf Bundes- und Landes- und
kommunaler Ebene aktiv.

Die BAGP hat seit der Einfliihrung des §65b SGB V im Jahr 2000 intensiv an der bundesweiten
Entwicklung der Unabhdngigen Patientenberatung Deutschland mitgearbeitet. Sie hat 2005
die UPD mitgegriindet, viele regionale Beratungsstellen betrieben und als Mit-Gesellschafter
der UPD deren Entwicklung malRgeblich mitgestaltet.

Seit 2016 hat die BAGP die Privatisierung der UPD kritisch begleitet und deren Méangel in der
Beratungsarbeit sowie die intransparente Mittelverwendung kritisiert. Die letztlich durch
den Bundesrechnungshof festgestellte Intransparenz in der Mittelverwendung und die lange
mangelhafte Beratungsqualitat fihrte zu der politischen Konsequenz die UPD neu
aufzustellen.

Patient*innen sind heute mehr denn je damit konfrontiert, dass die Gesundheitsversorgung
wenig transparent ist, die Kostentrager nur noch (iber Callcenter erreichbar sind und die
Leistungserbringer zu wenig kommunizieren und zu wenig auf individuelle Bedarfe eingehen.
Insbesondere Menschen mit geringer Gesundheitskompetenz, niedriger Bildung und
geringen Kenntnissen der Deutschen Sprache haben schlechtere Chancen auf eine gute
Versorgung und kénnen ihre Patientenrechte kaum durchsetzen.

Die Bundesregierung hat in ihrem Koalitionsvertrag eine Neuaufstellung der UPD in einer
dauerhaften, staatsfernen und unabhangigen Struktur angekiindigt.

Die BAGP bedankt sich fiir die Gelegenheit, zum jetzt vorgelegten Referentenentwurf
Stellung nehmen zu kénnen.
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Stellungnahme im Einzelnen

Zu Artikel 1: Anderung des Fiinften Sozialgesetzbuches

§ 65b Stiftung unabhangige Patientenberatung

Zu Absatz 1

Die BAGP sieht die Errichtung der UPD- Stiftung durch den GKV- Spitzenverband (GKV SV) als
VerstoR gegen das Gebot der Unabhangigkeit der UPD. Die Griindung der Stiftung durch den
GKV SV erweckt den Anschein von Abhédngigkeit von den Krankenkassen und dieser Makel
wird der UPD in ihrer taglichen Arbeit erhalten bleiben. Es bedarf zusatzlichen Aufwandes
Ratsuchende davon zu (iberzeugen, dass die Beratung unabhangig von den Interessen der
Krankenkassen erfolgt. Dies erschwert eine erfolgreiche Beratungsarbeit, die in erheblichem
Umfang auf dem Vertrauen der Ratsuchenden aufbaut. Die Stiftung sollte besser von einer
Institution gegriindet (und finanziert) werden, die die Unabhangigkeit sicherstellt. Dies wird
am besten durch eine Steuerfinanzierung und die Griindung der Stiftung die den Bund
gewahrleistet.

Nur wenn dies nicht gelingt gebe es deutlich bessere Alternativen:

Die maRgeblichen Patientenorganisationen kénnten selbst die Stiftung griinden oder der
Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) konnte Stifter und Finanzierer sein.

Die BAGP fordert, dass den mafRgeblichen Patientenorganisationen Einfluss auf die
Formulierung der Stiftungssatzung gewahrt wird. Die Stiftungssatzung muss im
Einvernehmen mit den Patientenorganisationen erstellt werden.

Die BAGP begriiRt, dass die Beratung fir die Ratsuchenden weiterhin kostenfrei moglich ist.

Zu Absatz 2

Die Vorstellungen des BMG zur neu aufzustellenden UPD orientieren sich offensichtlich an
dem jetzigen Zuschnitt der UPD als zentrales Angebot. Dies wird insbesondere deutlich an
der Formulierung in Satz 2.

Die regionale Beratungsarbeit soll aber nicht ,,daneben” stattfinden, sondern muss der Kern
der Beratungs- und Vernetzungsarbeit sein. Durch eine regionale Anbindung kann die UPD
besser ihr Potential v. a. fur vulnerable Zielgruppen entfalten.

Es ist seit 2016 sehr deutlich geworden, dass die jetzige UPD ohne regionale
Beratungsstellen in der Region weder bekannt noch gut mit anderen Anbietern von
Unterstlitzungsleistungen vernetzt ist. Dies muss in der neuen Forderphase deutlich
geandert werden. Mindestens 30 regionale Beratungsstellen, deren Trager dem Bereich der
malgeblichen Patientenorganisationen zugerechnet werden und die verbindlich vernetzt
und qualitatsgesichert mit der zentralen Einheit der UPD verbunden sind, missen errichtet
werden. Sie sorgen fiir Synergien in der Region durch Verweis und Kooperation,
Ubernehmen einen Teil der lberregionalen Anfragen durch ein Routingsystem und machen
die UPD vor Ort durch eigene Offentlichkeitsarbeit bekannt.

Zu Absatz 3

Die Organe der Stiftung sind zu erganzen durch eine Geschaftsfiihrung.

Die Geschaftsfihrung Gbernimmt die Aufgaben, die im Referentenentwurf dem Vorstand
zugewiesen wurden.
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Zu Absatz 4

Das geschaftsfihrende Organ der Stiftung ist die Geschaftsfiihrung. Der Vorstand der
Stiftung benennt die Geschaftsfiihrung. Die Aufgaben der Geschaftsfiihrung sind in Absatz 5
beschrieben. Die Geschaftsfliihrung sollte von zwei Personen unterschiedlichen Geschlechts
wahrgenommen werden.

Zu Absatz 5

Die Aufgaben, die in Absatz 5 des Referentenentwurfs als Aufgaben des Vorstands
beschrieben sind, Gibernimmt die Geschaftsfiihrung.

Der Stiftungsvorstand hat die Aufgaben des im Referentenentwurf als Stiftungsrat
bezeichneten Gremiums.

Es wird ein Absatz eingefligt, der Form und Aufgaben des Vorstands beschreibt:

Der Vorstand besteht aus vier Vertreter*innen der maRgeblichen Patientenorganisationen
auf Bundesebene, deren Mitglieder vor Ort die Beratungsstellen betreiben.

Der Vorstand bestimmt die Geschaftsfliihrung und die wesentlichen Rahmenrichtlinien der
Stiftungstatigkeit (siehe Abs. 7)

Zu Absatz 6

Neben den Patientenorganisationen, die nicht im Vorstand vertreten sind, sitzen je ein
Vertreter der Bundesministerien, die fiir Gesundheit, Justiz und Verbraucherschutz zustandig
sind, die/der Patientenbeauftragte der Bundesregierung, zwei Vertreter*innen des
Bundestags, ein Vertreter der GMK und ein Vertreter des wissenschaftlichen Beirats.

Alle beteiligten Organisationen entsenden ihre Vertreter*innen im Stiftungsrat selbst.

Die vorgesehene Benennung durch den Patientenbeauftragten entfillt damit. Sie treffen sich
mindesten einmal im Jahr. Die ihnen entstehenden Auslagen werden analog der Regelungen
der Patientenbeteiligungsverordnung entschadigt.

Zu Absatz 7

Die Aufgaben des Stiftungsrates sind die Beratung und Unterstiitzung des Vorstands und die
Sicherstellung des Stiftungszwecks. Der Stiftungsrat hat dabei u.a. die Aufgabe, Gber die
Haushaltsaufstellung und die Kontrolle der Wirtschaftsfiihrung sowie die Rechnungslegung
zu wachen.

Zu Absatz 8
Die Angaben zur Entscheidungsfindung bleiben bestehen.
Die weiteren Angaben entfallen, wenn 6ffentliche Finanzierung realisiert wird.

Zu Absatz 9

Die BAGP begrift die Einrichtung eines unabhangigen wissenschaftlichen Beirates.
Der Vorsitz des Beirats ist im Stiftungsrat vertreten. Die Zusammensetzung des
wissenschaftlichen Beirats erfolgt nach MaRgabe des Stiftungsrates.

Zu Absatz 10

Die BAGP begriiRt die externe unabhangige Evaluation der UPD- Stiftungstatigkeiten. Sie
sollte in enger Zusammenarbeit mit dem zentralen Qualitatsmanagement der UPD erfolgen
und eine wissenschaftliche Institution sein, die Erfahrungen aus der Tatigkeit an der
Schnittstelle von Beratung und evidenzbasierter Patienteninformation hat.Als sinnvoll wird
ein zweijahriger Evaluations-Turnus vorgeschlagen.
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Zu Absatz 11

Der GKV Spitzenverband Bund ist nicht geeignet, der Finanzierer fiir eine tatsachlich
unabhangige Patientenberatung zu sein. Bereits in der Forderphase bis 2015, nicht zuletzt
auch vor dem Hintergrund der Ausschreibung und der damit verbundenen
Vergabeentscheidung ist deutlich geworden, dass der Einfluss des GKV SV ungilinstig fiir die
Entwicklung der UPD war.

Die BAGP fordert, dass Stiftungsgriindung und Finanzierung der Stiftung durch den Bund
erfolgt. Ersatzweise konnte evtl. eine andere Institution wie z.B. der G-BA damit beauftragt
werden.

Artikel 2 Inkrafttreten

Die Stiftung soll nach Inkrafttreten der Gesetzesanderung umgehend gegriindet werden.
Bisher wurde kein Geld fir die konzeptionelle Neuaufstellung der UPD und den Aufbau
regionaler Beratungsstrukturen (Personalgewinnung, Anmietung und Umbau von
Raumen,...) eingeplant.

Die BAGP fordert, dies nachzuholen und der Stiftung dafiir bereits in 2023 ausreichend
Mittel zur Verfligung zu stellen.

Zur Sicherstellung des reibungslosen Ubergangs von der jetzigen UPD zur neuen UPD sind
Mittel in Héhe von 3.500.000 € notwendig, um die notwendigen Strukturen zu errichten.
Diese Summe entspricht der Differenz zwischen der bisherigen und der neuen
Fordersumme.



