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. ZUSAMMENFASSUNG

Der Verbraucherzentrale Bundesverband (vzbv) und die Verbraucherzentralen sehenin
der Unabh&angigen Patientenberatung Deutschland (UPD) eine enorm wichtige Anlauf-
stelle zur Beratung der Verbraucher:innen und der Patient:innen in gesundheitlichen
und gesundheitsrechtlichen Fragen. Sie begrtil3en, dass die Bundesregierung der UPD
eine neue Struktur geben mdchte, die den Anforderungen an Unabhéangigkeit, Staats-
ferne und Kontinuitat Rechnung tragen soll und an deren Ausgestaltung die maf3gebli-
chen Verbraucher- und Patientenorganisationen wesentlich beteiligt werden sollen.

Um diese Ziele zu erreichen und der Stiftung Unabhangige Patientenberatung Deutsch-
land (Stiftung UPD) eine patientenorientierte Ausrichtung zu geben, sind aus Sicht des
vzbv Nachbesserungen des Entwurfs notwendig. Dies sind:

~% Arbeitsfahige Stiftungsstrukturen: Fir eine funktionierende und effiziente Stif-
tungsarbeit bedarf es zwingend einer Trennung in strategische Steuerung und ope-
rative Umsetzung.

=% Mitwirkung der Patientenorganisationen: Das mehrfach erklarte politische Ziel,
die zivilgesellschaftliche Rolle in der UPD substanziell zu starken, muss mit der
strukturellen Anbindung der Patientenorganisationen im Stiftungsvorstand einherge-
hen.

% Finanzierung der Stiftung aus Steuermitteln: Zur gebotenen und geforderten Un-
abhangigkeit der Stiftung gehdrt eine Finanzierung der UPD aus dem Bundeshaus-
halt.

«% Evaluation in angemessenen Abstanden: Eine regelméaRige wissenschaftliche
Begleitung ist unabdingbar fur die Sicherung der Qualitat der Stiftungsarbeit und die
Weiterentwicklung des Angebotes. Jahrliche Evaluationen waren abwegig und kont-
raproduktiv.
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Il. EINLEITUNG

Aus zivilgesellschaftlicher Initiative heraus und unter maf3geblicher Beteiligung der Ver-
braucherzentralen und des vzbv hat sich in den zuriickliegenden gut zwei Jahrzehnten
eine nach § 65b SGB V aus Mitteln der Krankenversicherung finanzierte, qualitatsgesi-
cherte UPD entwickelt und zunehmend etabliert. Gebunden an die verschiedenen For-
derphasen war diese Entwicklung allerdings von strukturellen Briichen und personellen
Diskontinuitaten gepragt. Die Vergabe der Tragerschaft der UPD an ein gewinnorien-
tiertes, privates Unternehmen im Jahr 2015 zog Zweifel an der Unabhangigkeit und
Neutralitat der Beratung nach sich.: Uberdies ist das Beratungsangebot der UPD
weiten Teilen der Bevélkerung bislang unbekannt geblieben.? In der Konsequenz hat
die Bundesregierung die strukturelle Verstetigung der UPD ab dem Jahr 2024 be-
schlossen. Mit dem vorliegenden Gesetzentwurf soll nun die Errichtung einer privat-
rechtlichen Stiftung UPD beschlossen werden.

Die Relevanz und Notwendigkeit einer unabhéngigen, schnell und barrierefrei erreich-
baren gesundheitlichen und gesundheitsrechtlichen Beratung fur Verbraucher:innen
und Patient:innen steigen weiter an. Denn die Strukturen und Prozesse im deutschen
Gesundheitswesen sind — besonders fur Laien — dul3erst kompliziert, schwer verstand-
lich und in groBen Teilen intransparent. Unklarheiten tber Behandlungsalternativen,
Uber die Qualitat der Leistungserbringung, die Chancen und Risiken einer Behandlung
oder Nichtbehandlung, Uber den versicherten Leistungsumfang und zu tragende finan-
zZielle Eigenanteile, Gber Handlungs- und Unterstiitzungsmaoglichkeiten bei Behand-
lungsfehlern und vieles mehr stellen die Patient:innen vor immense Herausforderun-
gen. Die fortschreitende Digitalisierung im Gesundheitswesen tragt derzeit leider nicht
zur Vereinfachung der Prozesse bei, sondern erhdht den Komplexitatsgrad weiter. Die
multiplen, insbesondere wirtschaftlichen Interessen der Akteure in der Leistungserbrin-
gung wie in der Krankenversicherung und Gesundheitswirtschaft setzen zusatzliche
Herausforderungen.

Entsprechend bedeutsam ist es, dass die UPD unabhéangig von sachfremden Interes-
sen agieren kann. Nur dann kann sie neben der Erfillung des Stiftungszwecks auch in
der Lage sein, vulnerable Bevolkerungsgruppen in ihren Anliegen zu unterstiitzen und
es ihnen zu erleichtern, informierte und selbstbestimmte Entscheidungen zu treffen.
Dabei muss die UPD sowohl eine gute telefonische und digitale Erreichbarkeit gewahr-
leisten als auch bei Bedarf in einem Netz von bundesweiten Beratungsstellen person-
lich erreichbar sein.

Der vzbv bedankt sich fur die Gelegenheit, zum Gesetzentwurf Stellung nehmen zu
kdnnen. Er konzentriert sich in dieser Stellungnahme auf die Regelungsinhalte, die aus
seiner Sicht zwingend nachzubessern sind, um der Stiftung UPD arbeitsféahige, patien-
tenorientierte und unabhéngige Strukturen zu geben.

1 Deutscher Bundestag, Wissenschatftliche Dienste (2021). Sachstand Unabhangige Patientenberatung Deutschland.
WD 9-3000-107/20, S. 9f., https://www.bundestag.de/resource/blob/852160/e4cc8ba5c8d5dade76e47bcchofff8c8/WD -
9-107-20-pdf-data.pdf

2 Laut reprasentativer Befragung im Auftrag des vzbv aus dem Jahr 2021 kennen 87 Prozent der Verbraucher:innen die
UPD nicht. Nur 9 Prozent kennen das Angebot, ohne es bislang in Anspruch genommen zu haben. 2 Prozent haben
die UPD in der Vergangenheit genutzt. Quelle: vzbv
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lll. POSITIONEN IM EINZELNEN

1. ARBEITSFAHIGE STIFTUNGSSTRUKTUREN (8§ 65B ABSATZ 4)

Als geschaftsfihrendes Organ sieht der Gesetzentwurf laut Begriindung zu Absatz 4
und Gegenaulerung der Bundesregierung zur Stellungnahme des Bundesrates einen
zweikopfigen hauptamtlichen Vorstand vor. Die in der Verordnung nach § 140g SGB V
(PatBeteiligungsV) genannten maf3geblichen Organisationen fur die Wahrnehmung der
Interessen der Patient:innen und der Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter
Menschen haben ein gemeinsames Vorschlagsrecht zur Besetzung des Vorstands.

Der zweikdpfige Vorstand der Stiftung wirde somit nicht nur die Entwicklung der Bera-
tungskonzepte der UPD, deren strategische Weiterentwicklung, die strukturelle und or-
ganisatorische Ausgestaltung des bundesweiten Beratungsangebotes und deren Um-
setzung verantworten. Er ware dariber hinaus verantwortlich fir samtliche Stiftungsge-
schéafte einschliellich der fachlichen und personalrechtlichen Fiihrung der Mitarbeiten-
den der Geschaftsstelle, fir die bestimmungsgemale Verwendung der Fordermittel
von immerhin 15 Millionen Euro pro Jahr sowie fur die Kommunikation zum Stiftungsrat
und zum Wissenschaftlichen Beirat. Eine solche Aufgabenvielfalt Gbersteigt aus Sicht
des vzbv das sinnvolle Aufgabenspektrum des nur zweikdpfigen Vorstands bei weitem.
Entsprechend fraglich ist, ob sich dafir interessierte und geeignete Kandidat:innen auf
dem freien Arbeitsmarkt finden lassen. Das gilt nicht zuletzt angesichts der erheblichen
Sorgfaltspflichten von Stiftungsvorstanden nach Inkrafttreten der Reform des Stiftungs-
rechts zum 1. Juli 2023 und der grof3en Haftungsrisiken.?

Eine funktionierende und effiziente Stiftungsarbeit erfordert zwingend eine Aufgabentei-
lung zwischen (ehrenamtlichem) Vorstand und (hauptamtlicher) Geschaftsfuhrung —
schon allein, um eine sinnvolle und notwendige Trennung von strategischer Steuerung
(rickgekoppelt an die maf3geblichen Patientenverbande, siehe Punkt 2.1) und operati-
ver Umsetzung zu verwirklichen. Der Vorstand sollte die strategischen Entscheidungen
treffen, das Zusammenwirken mit dem Stiftungsrat und dem Wissenschaftlichen Beirat
Ubernehmen und die Tatigkeit der Geschaftsfiihrung Uberwachen. Die Geschéftsfiih-
rung sollte die Geschéafte der Stiftung fihren, die Geschéftsstelle leiten und samtliche
operativen Aufgaben, also das Tagesgeschaft, Gbernehmen.

Eine solche Arbeitsteilung hat sich in Stiftungen vielfach bewéhrt. Prominente Beispiele
aus dem Gesundheitswesen sind die Stiftung fur Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Ge-
sundheitswesen (IQWiG) und die Stiftung fur Qualitatssicherung und Transparenz im
Gesundheitswesen (IQTIG), beide Stiftungen des privaten Rechts.

Der Bundesrat hat in seiner Stellungnahme auf die Hauptamtlichkeit des Vorstands der
Kassenarztlichen Vereinigungen oder der Medizinischen Dienste verwiesen.* Der Auf-
bau der Stiftung UPD eignet sich nicht fiir einen Vergleich mit Kérperschaften des Of-

3 Seifart J (2022). Expertise im Auftrag des Verbraucherzentrale Bundesverbands zum Referentenentwurf zur Errichtung
der Stiftung Unabhéngige Patientenberatung Deutschland. https://www.vzbv.de/sites/default/files/2023-02/22-12-07
Seifart Analyse RefE170kt2022 zur UPD-Stiftung.pdf

4 Deutscher Bundestag (2023). Unterrichtung durch die Bundesregierung. Entwurf eines Fiinfzehnten Gesetzes zur An-
derung des Funften Buches Sozialgesetzbuch — Stiftung Unabhéngige Patientenberatung Deutschland (Drucksache
20/5334). Stellungnahme des Bundesrates und Gegenaullerung der Bundesregierung. https://dserver.bundes-
tag.de/btd/20/056/2005662.pdf
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fentlichen Rechts, denn die Stiftung wird als Stiftung des Privatrechts errichtet. Viel-
mehr bietet sich ein Vergleich mit anderen privatrechtlichen Stiftungen im Gesundheits-
wesen an wie dem IQWIG und dem IQTIG.

Im Sinne einer gréReren Sachnéhe der Vorstande, auch mit Blick auf das Haftungsri-
siko, und zur Vermeidung von Pattsituationen sollte die Anzahl der Vorstadnde auf min-
destens drei erhoht werden. Bei einer ehrenamtlichen Téatigkeit des Vorstandes ware
dies kostenneutral.

Anderungsvorschlag § 65b Absatz 4:

Satze 1 bis 4 werden ergéanzt durch: Der Stiftungsvorstand besteht aus drei ehren-
amtlichen Mitgliedern. Sie werden durch den Stiftungsrat bestellt und abberufen. Die
in der Verordnung nach § 140g genannten oder nach der Verordnung anerkannten
Organisationen schlagen dem Stiftungsrat einvernehmlich drei Personen zur Beru-
fung in den Stiftungsvorstand vor.

Satz 8 neu: Zur Erledigung seiner Aufgaben bestellt der Vorstand einvernehmlich
zwei Geschéaftsfihrer:innen, deren Tatigkeit er iberwacht.

2. MITWIRKUNG DER PATIENTENORGANISATIONEN

2.1 Mitwirkung im Stiftungsvorstand (8 65b Absatz 4)

Es ist erklartes politisches Ziel, die Stiftung UPD staatsfern auszugestalten und die zi-
vilgesellschaftliche Rolle der maf3geblichen Patientenorganisationen zu starken. Der
vorliegende Gesetzentwurf wird diesem selbst gesetzten Anspruch allerdings nicht ge-
recht, denn die Rolle der Patientenorganisationen beschrankt sich auf eine Mitglied-
schaft im Stiftungsrat als stiftungsinternem Kontrollorgan sowie auf das Vorschlags-
recht fir den Vorstand. Sie wirken nach aktuellem Stand weder bei der Leitung der Stif-
tung noch beim Aufbau der Beratungsstrukturen mit. Damit wird die Méglichkeit, ihre in
Jahrzehnten aufgebaute Expertise in der Organisation von Beratungsstrukturen einzu-
binden, stark eingeschrankt.

Die im Entwurf vorgesehenen beiden Vorstande konnen nach ihrer Benennung frei
agieren, da eine strukturelle Anbindung an die Patientenorganisationen nicht vorgese-
hen ist. Dem Vorstand ist es dann freigestellt, wessen Erfahrungen aus dem Bera-
tungsgeschaft und wessen Konzeptiberlegungen er fur die Entwicklung der Beratungs-
konzepte und fur den Aufbau der Beratungsstrukturen nutzt. Aus Sicht des vzbv ware
das nicht nur mit einem enormen zeitlichen Verzug im Neuaufbau der Beratungsstruk-
turen verbunden. Es wiirde tUberdies die Qualitat und Effizienz der Beratung, die Nied-
rigschwelligkeit, Barrierefreiheit und Regionalitat und Vernetzung in Frage stellen, wenn
nicht die einschlagige Expertise der Organisationen der Patientenberatung und Patien-
tenrechtsberatung (dazu gehdren neben dem vzbv die Bundesarbeitsgemeinschaft der
Patientinnenstellen (BAGP), der Sozialverband VdK Deutschland e.V. und der Sozial-
verband Deutschland e.V. (SoVD)) genutzt wiirde, welche diese in vielen Jahrzehnten
ihrer Beratungstatigkeit aufgebaut haben.
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Die aus den genannten Griinden unverzichtbare Anbindung an die Patientenorganisati-
onen ware nur méglich, wenn der Stiftungsvorstand direkt aus den Patientenorganisati-
onen k&me und ein (ehrenamtliches) Bindeglied zwischen der operativ arbeitenden Ge-
schaftsfiihrung und dem Stiftungsvorstand darstellte. Der vzbv erneuert sein Angebot
zur Einbindung in die Leitung der Stiftung und ist in einer solchen Struktur gerne bereit,
seine Beratungsexpertise zur Verfigung zu stellen.

2.2 Mitwirkung bei der Errichtung der Stiftung (8 65b Absatz 1)

Nach dem Gesetzentwurf soll der Spitzenverband Bund der Krankenkassen die Stif-
tung UPD errichten und den Inhalt des Stiftungsgeschéfts im Einvernehmen mit dem
Bundesministerium fir Gesundheit und im Benehmen mit der/dem Patientenbeauftrag-
ten der Bundesregierung festlegen. Aus Sicht des vzbv ist es sachfremd und ordnungs-
politisch zweifelhaft, wenn diese wichtige Aufgabe ausgerechnet der Dachorganisation
der Krankenkassen zukommen soll. Das wiirde berechtigte Zweifel an der Unabhéangig-
keit der Stiftung UPD hervorrufen. Die Satzung sollte von den Organisationen mitentwi-
ckelt werden, die Uber ausgewiesene Expertise auf diesem Gebiet verfigen und fir die
strategische Ausrichtung und die operative Umsetzung, also die Beratung, mitverant-
wortlich sein werden. Die Satzung sollte daher mindestens auch mit den mal3geblichen
Organisationen abgestimmt werden.

Die konsequenteste und zugleich staatsferne Losung entsprache dem Vorschlag des
Bundesrates, die Beschliel3ung lber die Satzung und sonstiges autonomes Recht
durch den Stiftungsrat gesetzlich zu regeln. Das wiirde auch den Vorschlag des Stif-
tungsrechtlers Bernd Andrick aus 2022 aufgreifen, der Stiftung eine Satzung zu geben,
die vom Stiftungsrat mit einer Mehrheit der Stimmen von zwei Dritteln beschlossen
wird.> Der vzbv empfiehlt entsprechend die Ubernahme des Anderungsvorschlags des
Bundesrates.

3. FINANZIERUNG DER STIFTUNG AUS STEUERMITTELN (8 65B ABSATZ 11)

Der Gesetzentwurf sieht jahrliche Zuwendung von zusammen 15 Millionen Euro durch
den Spitzenverband Bund der Krankenkassen und die privaten Krankenversicherungs-
unternehmen vor.

Eine Finanzierung der Stiftung durch die gesetzlichen und privaten Krankenversiche-
rungen erweckt nach Ansicht des vzbv den Anschein der Abhangigkeit von den Kosten-
tragern, war doch die Arbeit der UPD in der Vergangenheit maf3geblich von streitigen
Sachverhalten gegenuber den Krankenversicherungen gepréagt. Zur Sicherstellung ei-
ner finanziellen wie organisatorischen Unabhangigkeit muss die Stiftung UPD daher
vom Bund errichtet und aus Zuschiissen des Bundes, also aus Steuermitteln, finanziert
werden. Dafur spricht auch der Umstand, dass die UPD-Beratung ein Angebot auch fur
die Ratsuchenden ohne Krankenversicherungsschutz ist.

5 Andrick B (2022). Vorschlag fiir einen Gesetzentwurf zur Errichtung einer Stiftung biirgerlichen Rechts als Rechtsform
fur die Unabhéngige Patientenberatung Deutschland. Erstelltim Auftrag des vzbv, in Zusammenarbeit mit dem SoVD
und dem VdK. https:/www.vzbv.de/sites/default/files/2022-03/22-03-24%20Vorschlag%20Gesetze ntwurf%20UPD-
Stiftung.pdf
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4. EVALUATION IN ANGEMESSENEN ABSTANDEN (8§ 65B ABSATZ 10)

Absatz 10 des Entwurfs sieht die jahrliche Evaluation durch eine:n unabhangige:n Gut-
achter:in vor. Der vzbv begreift die UPD als lernendes System und halt eine regelméa-
RBige externe Evaluation fir unabdingbar. Mit Blick auf das ohnehin notwendige interne
Qualitdtsmanagement und den enormen Ressourcenaufwand fir externe Evaluationen
mit Ausschreibung sollte die Evaluation in einem angemessenen Turnus erfolgen. Eine
jahrliche Evaluation ware fachlich zweifelhaft, kostenintensiv und ineffizient. MaRnah-
men missen erst wirken kdnnen, bevor sie messbar sind. Zielfiihrend wére daher eine
Evaluation einmal pro Amtsperiode des Vorstands. Eine Evaluation schon im ersten
Jahr der Stiftungsarbeit ware ganz besonders abwegig.

Anderungsvorschlag: § 65b Absatz 10:

Zur Uberpriifung der Unabhéngigkeit der Stiftung, ihrer Zweckerreichung, der Quali-
tat des Informations- und Beratungsangebots und der Beratungszahlen ist die Tatig-
keit einmal pro Amtsperiode des Vorstands von einem unabhéngigen Gutachter zu
evaluieren. Werden im Rahmen der Evaluation Defizite festgestellt, berat sich der
Stiftungsrat mit dem Stiftungsvorstand Uiber geeignete MalRnahmen.




