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Vorbemerkung, Selbstdarstellung

Wir bedanken uns fur die Einladung zur Anhérung vor dem Ge-
sundheitsausschuss am 1. Marz 2023 sowie fur die Gelegenheit,
zu den oben genannten Drucksachen Stellung nehmen zu kon-
nen.

Die Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben in Deutschland
e.V. — ISL ist eine menschenrechtsorientierte Selbstvertretungsor-
ganisation und als Dachverband der in allen Bundeslandern tati-
gen Zentren fur Selbstbestimmtes Leben (ZsL ®) aktiver Teil der
mafgeblichen Patientenorganisationen (DBR) nach § 140 f SGB
V im G-BA. Die ISL verfugt Gber jahrzehntelange Erfahrung in der
Beratung von Patient*innen. Die ISL ist die deutsche Mitgliedsor-
ganisation der internationalen Selbstvertretungsbewegung behin-
derter Menschen "Disabled Peoples’ International - DPI". Sie ist
Teil der dritten DBR-Saule, welche die deutschen Selbstvertre-
tungsverbande reprasentiert.

Interessenvertretung Leipziger StralRe 61 info@isl-ev.de Bankverbindung:
Selbstbestimmt Leben D—10117 Berlin www.isl-ev.de
in Deutschland e.V. — ISL Sparkasse Kassel

Telefon: +49 30 4057 3685 Mitglied bei »Disabled Peoples’ IBAN: DE80520503530001187333

Bundesgeschiftsstelle Fax: +49 30 3101 1251 International« — DPI — BIC: HELADEF1KAS


verluedtkean
Ausschussstempel - mehrzeilig


Generelle Einschatzung des Gesetzentwurfs

Die ISL begruft die angestrebte Neuaufstellung und Verstetigung
der Unabhangigen Patientenberatung in Form eines Gesetzes zur
Errichtung einer Stiftung, die unserer Ansicht nach den Anforde-
rungen der Staatsferne und Unabhangigkeit sowie auch der Be-
standigkeit unter bestimmten Voraussetzungen gerecht werden
kann.

Die ISL begrufdt aulRerdem, dass der Entwurf zusichert, wie Bera-
tung erfolgen soll: namlich digital, telefonisch, bundesweit und re-
gional, niedrigschwellig und barrierefrei. Aus der langjahrigen Er-
fahrung unserer ZsL® sowie seit 2018 in den Erganzenden Unab-
hangigen Teilhabe-Beratungsstellen (EUTB) wissen wir um die
Bedeutung dieser ganz grundlegenden Bedingungen, die eine
niedrigschwellige Unterstutzungsstruktur erst moglich machen.

Weiterhin begruf3t die ISL, dass den Patientenorganisationen
nach § 140 f SGB V eine besondere Rolle zukommen soll. Weiter
unterstutzt die ISL alle Elemente des Gesetzentwurfs, die ein Ein-
vernehmen der Patientenorganisationen voraussetzen, denn nach
unserer Erfahrung lasst sich starkende Einigkeit bei grundsatzlich
ahnlicher Interessenlage immer erzielen.

Um die Erfahrungen und Kompetenzen der Patientenorganisatio-
nen noch starker fur die Stiftung nutzbar zu machen, halten wir je-
doch neben einer weiteren Starkung der Rolle der Patientenor-
ganisationen sowie einer veranderten Zusammensetzung und
Stimmgewichtung im Stiftungsrat vor allem eine Kompetenzer-
weiterung dieses Gremiums fur unabdingbar, Einzelheiten s. un-
ten. Auch fehlen Festlegungen zur Kooperation mit bestehen-
den Beratungsstrukturen sowie Regelungen zum Ubergang
von der jetzigen zur kunftigen UPD.

Dartber hinaus praferieren wir vor allem aus zwei Grinden ein
steuerfinanziertes Konstrukt gegenuber der bislang vorgesehenen
Finanzierung durch die Krankenkassen: Zum einen konnte der Wi-
derstand der Kassen das gesamte Vorhaben verzogern. Zum an-
deren werden die Kassen versuchen, die Stiftungsarbeit auch in-
haltlich zu beeinflussen. Damit die Stiftung das ,,U“ im Namen fur
,=unabhangig“ zu Recht tragt, sollte sie auch unabhangig finanziert
werden. Entsprechen sollte auch nicht, wie bislang vorgesehen,
der Spitzenverband Bund der Krankenkassen die Stiftung errich-
ten und betreiben.



Starkung der Rolle der Patientenorganisationen

Im Gesetzentwurf ist festzuschreiben, dass einvernehmlichen Vor-
schlagen der Patientenorganisationen bei der Erarbeitung der Stif-
tungssatzung Folge zu leisten ist. Diese Festlegung kann durch
eine entsprechende Formulierung in § 65 b Abs. 3 vorgenommen
werden.

Die Rolle der Patientenorganisationen lasst sich auch starken, in-
dem eine haufigere Beteiligung des Stiftungsrats vorgesehen wird.
Der Stiftungsrat sollte in der Aufbauphase mindestens monatlich
und nach zwei Jahren mindestens vierteljahrlich beteiligt werden.
§ 65 b Abs. 5 ist entsprechend zu erganzen.

Veranderung im Stiftungsrat (§ 65 b Abs. 6)

e Damit alle in § 140f SGB V auf Bundesebene maldgeblich
beteiligten Patientenorganisationen im Stiftungsrat vertreten
sind, mussen sieben (statt bislang sechs) Organisationen
fur die Belange von Patient*innen dem Stiftungsrat angeho-
ren.

e Die Patientenorganisationen sind in der Lage, ihre Vertre-
ter*innen selbst zu benennen. Die vertrauensvolle Zusam-
menarbeit mit der oder dem Patientenbeauftragten bleibt
davon unberUhrt.

e Wir pladieren daflr, auch den Beauftragten der Bundesre-
gierung fur die Belange von Menschen mit Behinderungen
in den Stiftungsrat aufzunehmen. Daflr sprechen aus unse-
rer Sicht mehrere Grunde:

o Laut Schwerbehindertenstatistik sind 90 Prozent der
schweren Behinderungen durch Krankheiten bedingt.
Das heil3t, dass Gesundheits- und Behindertenbera-
tung nicht voneinander zu trennen sind.

o Die oder der Beauftragte der Bundesregierung fur die
Belange von Menschen mit Behinderungen verfugt
Uber eine grolke Kompetenz bezuglich der UN-Behin-
dertenrechtskonvention (UN-BRK), die sie oder er
zum Wohl der Patientinnen und Patienten einbringen
kann.

o Die vielfach beklagte Versaulung des deutschen So-
zialsystems mit der Trennung zwischen Gesundheits-
und Sozialressort sollte sich nicht in der Beratung
fortsetzen.



AuRerdem sollte unserer Ansicht nach auch der oder die
Pflegebevolimachtige*r der Bundesregierung in den Stif-
tungsrat aufgenommen werden, da Gesundheits- und Pfle-
gefragen eng verzahnt sind und auch hier der Versaulung
entgegenzuwirken ist.

Die Aufnahme weiterer Mitglieder des Deutschen Bundesta-
ges halten wir fur verzichtbar und bitten darum, die jetzige
Nr. 3im § 65 b Abs. 6 zu streichen.

Die Vertreter*innen der Bundesministerien im Stiftungsrat
sollten unseres Erachtens mit beratender Stimme ohne
Stimmrecht im Stiftungsrat mitwirken. Jedoch sollte sich
auch ein*e Vertreter*in des Bundesministeriums fur Arbeit
und Soziales mit beratender Stimme in den Stiftungsrat ein-
bringen. Dafur sprechen ahnliche Grinde wie flur die Einbin-
dung des Bundesbehindertenbeauftragten.

Kompetenzerweiterung des Stiftungsrats (§ 65 b
Abs. 7)
Zusatzlich zu den im Gesetzentwurf vorgesehenen Aufgaben soll-

ten die Einflussmdglichkeiten des Stiftungsrats durch folgende
Bestimmungen erweitert werden:

Der Stiftungsrat entsendet eine Person als gleichberechtig-
tes Mitglied in den Stiftungsvorstand.

Der Stiftungsrat unterstutzt und berat den Stiftungsvorstand
bei der Erarbeitung des Beratungskonzepts sowie der Qua-
litdtsanforderungen an die regionalen Beratungsstellen.

Der Stiftungsrat wird gleichberechtigt mit dem Stiftungsvor-
stand an der Auswahl der regionalen Beratungsstellen be-
teiligt.

Der Stiftungsrat definiert, was konkret unter niedrigschwelli-
ger, burgernaher, barrierefreier, zielgruppengerechter und
qualitatsgesicherter Information und Beratung der Patientin-
nen und Patienten zu verstehen ist.



Verpflichtung zur Kooperation mit bestehenden
Beratungsstrukturen

In § 65 b Abs. 2 ist eine Formulierung aufzunehmen, die eine
enge Kooperation der UPD mit den vielen bereits bestehenden
Beratungsangeboten zu gesundheitlichen und gesundheitsrechtli-
chen Fragen nicht nur als winschenswertes Ziel benennt, son-
dern konkrete verpflichtende Vorhaben dazu enthalt. Dabei sollten
folgende Elemente einfliel3en:

e Ein Kooperationskonzept der UPD zur Zusammenarbeit ins-
besondere mit der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe, den
Zentren fur Selbstbestimmtes Leben (ZsL ®) sowie den Ein-
richtungen der Erganzenden unabhangigen Teilhabebera-
tung (EUTB) ist zu entwickeln, zu veroéffentlichen und mit
den Partner*innen fortlaufend weiterzuentwickeln.

e Die Stiftung unterhalt eine digitale Wissensplattform flr die
Beraterinnen und Berater, um eine qualitatsgesicherte
standortibergreifende Beratung zu unterstitzen. Selbst-
hilfe- und Selbstvertretungsorganisationen chronisch kran-
ker und behinderter Menschen sowie Selbsthilfe-Kontakt-
stellen, die Teil der Patientenvertretung nach § 140 f sind,
kénnen die Wissensplattform fur inre Beratungsarbeit nut-
zen.

¢ Die Stiftung halt ein Dokumentationssystem fur alle Bera-
tungen vor, das es auch erlaubt, falliibergreifend Versor-
gungsprobleme zu erkennen und zu analysieren. Auch
diese fallubergreifenden Analysen konnen von den Patien-
tenvertretungsverbanden nach § 140 f eigenstandig genutzt
werden, um die Qualitat und Effektivitat der Patientenbeteili-
gung zu optimieren.

Regelungen zum Ubergang

Bereits jetzt ist absehbar, dass die Zeit zu knapp ist, um einen rei-
bungslosen Ubergang von der jetzigen UPD zu den kiinftigen
Strukturen zu gewahrleisten. Es muss sichergestellt werden, dass
gewachsene Kompetenzen nicht verloren gehen. AulRerdem mus-
sen Vorarbeiten geleistet werden, um ein funktionsfahiges regio-
nales Angebot vorhalten zu kdnnen. Dazu braucht es eine ge-
wisse Zeit und auch finanzielle Ressourcen. Regelungen zu die-
sen Fragen vermissen wir in dem Gesetzentwurf.



Kurzeinschatzung der Stellungnahme des Bun-
desrates (BT-Drucksache 20/5662)

Als ISL begrufRen wir die Klarstellung, dass regionale Informa-
tions- und Beratungsstellen in jedem Bundesland vorzuhalten
sind.

Die ISL begruft auch das Bemuhen des Bundesrats um eine ge-
schlechtsparitatische Besetzung des Stiftungsvorstands. Um eine
grol3ere Flexibilitat sowie die Einbeziehung von Personen mit an-
deren Geschlechtsidentitaten zu ermdglichen, schlagt die ISL je-
doch folgende Formulierung vor: ,Der Stiftungsvorstand sollte
mdglichst mit Personen unterschiedlichen Geschlechts besetzt
werden.”

Berlin, 27. Februar 2023

ISL-Bundesgeschaftsstelle
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