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Antrag der Abgeordneten Kathrin Vogler et al. und der Fraktion DIE LINKE
Patientenberatung starken und ihr Angebot verbessern

Der vorliegende Antrag benennt wichtige Vorschldage zur Umsetzung der
Koalitionsvereinbarung einer dauerhaften Sicherung und Weiterentwicklung der
unabhangigen und neutralen Patientenberatung.

Wie auch der Referentenentwurf des BMG vom 17.10.d.]. ,Entwurf eines Gesetzes
zur Errichtung einer Stiftung Unabhdngige Patientenberatung Deutschland (UPD)"
sieht er dabei eine zentrale Rolle der Patientenorganisationen vor.

Dies ist nachdricklich zu begriiBen. Bis zur Vergabe der Férdermittel an die Sanvartis
GmbH im Jahre 2015 hat die UPD einen wichtigen Beitrag geleistet zur Starkung von
individuellen und kollektiven Patienteninteressen. Diese Patientenorientierung zeigte
sich dies insbesondere in der starken regionalen Verankerung, so dass
Patienteninteressen nicht nur im Rahmen des Gemeinsamen Bundesausschuss und
der entsprechenden Landergremien artikuliert, vertreten und weiterentwickelt
werden konnten, sondern sich auch in der praktischen Beratungstatigkeit vor Ort
niederschlugen. Dadurch konnte sich die ,seismographische Funktion™ der
Patientenberatung nicht nur Uberregional, sondern auch in den regionalen
Versorgungsstrukturen niederschlagen.
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Durch eine Verknipfung der Patientenberatung in der neu zu griindenden
Patientenstiftung werden die kollektiven Patienteninteressen, wie sie in der
Patientenbeteiligungsordnung nach § 140f SGB V geregelt sind, substanziell gestarkt.

In einem gemeinsamen Positionspapier ,Eckpunkte flir die Weiterentwicklung einer
unabhangigen Patientenberatung" vom 25. Mai 2022 (siehe nachstehend) haben wir
als Beirat gemaB § 65b SGB V Anforderungen an das Beratungsangebot, an
Monitoring und strukturelle Voraussetzungen formuliert. Vertieft wurde die
Diskussion auf einer auBerordentlichen Beiratssitzung am 4. Nov. 2022.

Dabei besteht bei den Mitgliedern des Beirats Einigkeit, dass eine Steuerfinanzierung,
wie sie im Antrag der Linken formuliert ist, zu bevorzugen ware. Als alternative
Finanzierungsmdglichkeiten zu einer Beauftragung von GKV und PKV kdnnten neben
Steuerfinanzierung auch die Méglichkeit einer Umlagefinanzierung oder auch eine
Direktansiedlung der Finanzierung an den Gesundheitsfonds geprift werden.

Zur Hohe der Finanzierung erscheint der im Referentenentwurf genannte jahrliche
Betrag von 15.000.000 € angemessen. Eine weitere substanzielle Erhéhung der
Finanzmittel, wie sie die Fraktion der Linken vorschlagt, sollte nach Etablierung der
neu zu grindenden Struktur geprift werden.

Als weiterer wichtiger Aspekt erscheint eine enge Verzahnung mit weiteren
Beratungsstellen, insbesondere der Selbsthilfekontaktstellen, der
Beratungseinrichtungen der Selbsthilfeverbande, der Pflegeberatung sowie der EUTB,
wie sie ebenfalls im Antrag der Linken angeregt wird. Dabei sollte vor allem auch die
Zusammenarbeit der kommunalen Akteure gestarkt werden.

Der Antrag der Linken verweist dabei auf Patientenlotsen bzw. Case-Management.
Damit wird eine wichtige Perspektive getffnet, u.a. in Richtung niedrigschwelliger
Beratung etwa durch Gesundheitskioske. Dieser Ansatz sollte auch im weiteren
Ausgestaltungsverfahren berticksichtigt werden.

Insofern sollte die Novelle des § 65b eine Fortschreibungs- und Entwicklungsklausel
beinhalten, die eine entsprechende Diskussion zur Weiterentwicklung vorgibt. Die
formative Evaluation durch einen Zusammenschluss diverser Hochschulen (u.a.
Bielefeld, Hannover, Bochum) in der ersten Férderphase, konzipiert als
Wissenschaftliche Begleitforschung, konnte hier umfassende Erkenntnisse
generieren, distribuiert u.a. durch zahlreiche Fachveranstaltungen, Fachartikel und
Lehrbiicher zur Patientenberatung.
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Seit 2009 wird die Evaluation jedoch durch gewerbliche Institute durchgefiihrt. Die
Forschung ist seitdem tendenziell auf summative Evaluation verengt, eine diskursive
Offnung etwa (ber formative Elemente der Evaluationsforschung, etwa offentliche
Veranstaltungen, Fachpublikationen 0.a., findet nicht mehr statt.

Dies zeigt einen Missstand, den weder Antrag noch Referentenentwurf bislang
ausreichend berlicksichtigen, der aber im weiteren Verfahren aufgegriffen werden
sollte. Durch die Engfiihrung der UPD in den vergangenen Jahren gibt es kaum noch
Forschungsaktivitaten zur Patientenunterstiitzung in Deutschland. Vormals
umfangreiche Expertisen an diversen Universitaten, Hochschulen und weiteren
Forschungseinrichtungen sind weitgehend zurlickgefahren worden. Lediglich die
NAKOS stellt weiterhin Transparenz sicher; Analysen liegen jedoch nur punktuell vor.
Auch wenn Patientenorientierung als Querschnittanforderung bei Férderlinien der
Bundesministerien eingefordert wird, so bleibt die Einbeziehung von
Patientenvertreterinnen und —vertretern als Einzelpersonen weitgehend funktional.

Hier stellt sich das dringende Desiderat, Forschungsprojekte und —verbinde zu
Patientenberatung und Patientenrechten sowie zu Selbsthilfe, Patientenbeteiligung
und Patientenorganisation zu initiieren und zu férdern. Dies sollte sowohl tiber die
Neuformulierung des § 65b SGB V als auch (iber entsprechende Forderlinien der
Gesundheitsforschung iber BMG und BMBF aufgegriffen werden.

Zusammenfassend wird die Intention des Antrags ebenso wie die Grundausrichtung
des Referentenentwurfs, Unabhangigkeit, Patientenorientierung und Nachhaltigkeit
durch eine dauerhafte Etablierung, Erhéhung der Finanzmittel und eine tragende
Rolle der Patientenorganisationen sicherzustellen, nachdrticklich begrBt.

Hinsichtlich der Finanzierung sollten perspektivisch auch weitere Mdglichkeiten (s.0.)
geprift werden.

sy

Prof. Dr. Raimund Geene
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Eckpunkte fiir die Weiterentwicklung einer
unabhingigen Patientenberatung

Positionspapier des Beirats zem3l 5 65b SGB VY

Eva Baumann, Ullrich Bauer, Martin Danner, Raimund Gesne, David Klemperer, Laura Minkler, Isabell Scholl,
Jiirgen Windeler

Stand: 25.5.2022

Seit 2001 fardert der Spitzenverband Bund der Krankenkassen das Angebot einer unabhZngigen und
Patientenberatung gemak § 65b Finftes Buch Sozialgesetzbuch (SGE V) mit dem Ziel, die Patientenorientierung
im Gesundheitswessn zu stirken und Problemlagen im Gesundheitssystem aufzuzeigen. Damit verbunden sind
auch die Ziele die Selbstbestimmung, und die Ressourcen der Mutzerinnen und Mutzer zu stirken und ihre
Gesundheitskompetenz zu steigern. Ab dem Jahr 2024 wird die Unabh&ngige Patientenberatung (UPD)
institutionell neu ausgerichtet, bestenfalls im Rahmen einer Stiftungsldsung, die griftmagliches Vertrauen in der
Bevilkerung genielit, was fir ein so sensibles Angebot wie das der UPD unabdingbar ist.

Folgende Eckpunkte bilden die Basis einer maglichen Stiftungslésung:
A. Anforderungen an das Beratungsangebot

1. Die UPD informiert und berdt Ratsuchende qualitdtsgesichert und kostenfrei in gesundheitlichen und
gesundheitsrechtlichen Fragen. Es handelt sich um ein fir alle Bevdlkerungsgruppen niedrigschwellig
zugangliches, zielgruppengerechtes Informations- und Beratungsangebot, das evidenzbasiert und nach
aktueller Rechtslage in gleichmafig hoher Qualitdt agiert Die Beratung hat deutlich im Interesse der
Ratsuchenden zu erfolgen, unabhangig von den Interessen von Kostentrdgern und Leistungserbringem sowie
weiteren Akteuren im Gesundheitssystem. Ebenfalls sollen politische Einflussnahmen vermieden werden.

2. Die Beratung besteht als non-direktiver, professioneller helfender Kommunikationsprozess aus einem Metho-
denmix Thre Ziele sind, die Ratsuchenden in dem komplexen Gesundheitssystem zur Wahrnehmung ihrer
Rechte und zu sachgerechtem wnd informierten Entscheidungen zu befihigen, ihre Handlungs- und
Bewiltigungskompetenz zu starken und sie in Konfliktsituationen zu unterstitzen. Zu diesem Zweck missen
Informationen und Beratung sachlich korrekt und weltanschaulich neutral sein. Die Grenzen der Beratung
ergeben sich aus rechtlichen Vorgaben, z.B. dem Rechtsdienstleistungsgesetz und der Grztlichen
Berufsordnung. Um die Vielfalt und Dimension der Anliegen von Patientenberatung abzubilden und eine
partizipative Problembewaltigung zu erméglichen, miissen gesundheitlich-medizinische, psychosoziale sowie
rechtliche Fachkompetenzen vorgehalten und sine empathische wie auch unterstiitzends Haltung gegeniiber
den Ratsuchenden sichergestellt werden.

3. Die effiziente universale Beratung soll der breiten Bevidlkerung liber analoge und digitale Kandle leicht
zuganglich sein. Sie ist durch besonders niedrigschwellige, adressatenspezifische Angebote zu ergénzen. Das
Ziel ist, auch besonders unterstiitzungsbediirftige Bevilkerungsgruppen mit hohem Bedarf zu erreichen, die
kaum Ressourcen haben, Hilfen zu finden und anzuwenden. Dadurch wird die UPD dazu beitragen, die
gesundheitliche Ungleichheit zu verringsm und die Bedarfsgerechtigheit der gesundheitlichen Versorgung in
Deutschland zu stérken. Dies erfordert neben telefonischen und digitalen Zugéngen zur UPD auch =in
relevantes (oder deutschlandweites) persGnliches Beratungsangebot vor Ort sowie aufsuchends und
zielgruppenspezifische  Strategien, Kultursensibilitdt und fremdsprachliche Beratung sowie  eine
Kontextualisierung in den Lebenswelten der Zielgruppen unter Einbezishung von Peers.

4. Die UPD soll ein zentrales Element zu bestehenden Informations- und Beratungsangeboten sein und zur
Stérkung der Patientenorientierung  im Gesundheitswesen  beitragen. Dabei sind  Synergie-Effekte
auszunutzen, Doppelstrukturen zu vermeiden und Licken zu schliefen. Eine systematische Vernetzung mit
relevanten bundesweiten wund insbesondere regionalen Akteuren und Angeboten erschliefit weitere
Ressourcen fiir die Ratsuchenden, steigert die Bekanntheit in den Bevilkerungsgruppen und stellt sicher, dass
im Sinne einer Lotsenfunktion die Anliegen an die dafiir am besten gesignete Stelle gelangen. Kooperationen,
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insbesondere mit der Ergdnzenden umabhdngigen Teilhabeberatung (EUTB), den Kontakt- und
Informationsstellen der Selbsthilfe sowie die Nutzung der qualitativ hochwertigen Informationen des IQWIG
und des nationalen Gesundheitsportals sind anzustreben.

5. Die Erkenntnisse und Konzepte der Modellphasen und des Regelbetriebs der UPD sollten bei der
Weiterentwicklung der UPD einbezogen werden und soweit mdglich auch die Einbindung personeller
Kompetenzen und Erfahrungen.

B. Problemlagen berichten und riickkeppeln

1. Die regelmalige Berichterstattung der UPD ist im Gesundheitswesen und fir poliische Entscheidungstriger
eine wichhge Informationsquelle. Problemanzeigen, Anfragen und Hinweise von Ratsuchenden sollen
aufgegriffen werden, um Problemlagen im Gesundheitswesen zu identifizieren und Handlungsempfehlungen
fiir Verbesserungen zu geben.

2. Das aus der Beratung generierte Wissen dber die Versorgungsrealitit soll an die dafir geeigneten Stellen im
Gesundheitswesen adressiert werden, beispielsweize an die Aufsicht sowie an relevante politische Gremien,
wie den Gesundheitsausschuss des Deutschenm Bundestages und der Landtage bzw. Senate, den
Landesgesundheitsbehdrden oder die Patientenbeauftragten. Die Rickmeldung dringender Bedarfe muss
zeitnah erfolgen. Patientenberatung und Patientenbeteiligung stehen diesbeziglich in einem untrennbaren
Zusammenhang, indem sie das Erleben der gesundheitlichen Versorgung spiegeln und sich gegenseitig fiir
ihre gesetzlichen Aufgaben ergénzen. Die Erkenntnisse aus der Patientenberatung flieken in die Arbeit der
Patientenvertretung in den Gremien des Gesundheitswesens ein.

C. Strukturelle Voraussetzungen

1. Bei allen Strukturen, Prozessen und Leistungsbezichungen siner méglichen Stiftung sowie weiterer Einrich-
tungen der UPD muss sichergestellt sein, dass das Angebot eigenstindig, unabhéngig und neutral und dies
auch fiir die Ratsuchenden und die Gffentlichkeit transparent ist.

2. Einflussnahmen auf Beratungsinhalte und -standards durch Dntte (beispielsweise Trigerorganisationen,
Leistungserbringer, Kostentrdger, Industrie und Politk oder auch Kooperationspartner) missen
ausgeschlossen sein.

3. Zur Gewdhrleistung einer einheitlichen und qualitdtsgesicherten Beratungstatigheit ist eine zentrale
Steuerungseinheit mit fach- und dienstrechtlichen Kompetenzen erforderlich. Jegliche Beteiligte eimer
miglichen Stiftung missen Meutralitit und Unabhangighksit unter Zuriickstellung eigener Interessen
gewshrleisten. Gewinnorientierte wund am  Gesundheitsmarkt teilnehmende  Unternehmen  oder
Kérperschaften sind grundsatzlich als Beteiligte ausgeschlossen.

4. Samtliche, im Zusammenhang mit der Beratung oder zum Zwecke der Qualititssicherung oder Evaluation
erhobene Daten dirfen nur bei Vorliegen der Freiwilligkeit erhaben und missen stets nach den geltenden
Datenschutzbestimmungen behandelt werden.

5. Die UPD muss eine lernende Organisation sein. Sie bendtigt die notwendige Innmovationsfahigkeit, um
adaguate Strukturen und Angebote als Antwort auf die Verdnderungen im Gesundheitssystem und den
Bedarfen und Bedirfnissen der Ratsuchenden zu entwickeln. Hierzu bedarf es eines Austauschs mit der
Wissenschaft und z.B. die Erprobung von Modellen zielgruppenspezifischer Angebote. Dies muss auch in den
Strukturen der UPD abgebildet und mit angemessenen Ressourcen hinterlegt werden.

6. Wissenschaftliche Begleitung und externe Evaluation sind weiterhin erforderlich.
7. Die Patientenorganisationen sind angemessen einzubinden.

& Die Finanzierung muss nachhaltig sein und so erfolzen, dass faktisch aber auch in der AuBenwahrnehmung
die Unabhangigkeit gewahrt wird.

9. Fir die vorgenannten inhaltlichen und strukturellen Anforderungen an die UPD stellt eine StiftungslGsung das
geeignetste Modell dar.



