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Wer sind wir?

Unsere Stimme fur eine bessere Ver-
sorgung von Patientinnen und Patienten

Wir haben weltweit eines der besten, wenn nicht das beste Gesund-
heitssystem uberhaupt in Deutschland. Dennoch gibt es viel zu
verbessern, denn Uber-, Unter- und Fehlversorgung belasten das
System. Ungerechte Verteilungen treten zunehmend zutage.

Um den mehr als 70 Millionen Mitglie-
dern der gesetzlichen Krankenkassen
bei Entscheidungsprozessen des
Gemeinsamen Bundesausschusses eine
Stimme zu geben, wurde am 1. Januar
2004 die Patientenvertretung auf Basis
des § 140f Absatz 2 SGB Vins Leben
gerufen.

Der Gemeinsame Bundesausschuss
(G-BA) bestimmt als oberstes Beschluss-
gremium der gemeinsamen Selbstver-
waltung der Arzte, Zahnarzte, Psycho-
therapeuten, Krankenhauser und
Krankenkassen in Deutschland den Lei-
stungskatalog der gesetzlichen Kranken-
versicherung (GKV) fur die Versicherten.
Er legt damit fest, welche Leistungen der
medizinischen Versorgung von der GKV
erstattet werden und beschlief3t Maf3-
nahmen der Qualitatssicherung fur den
ambulanten und stationaren Bereich des
Gesundheitswesens.

Rund 250 sachkundige Personen aus
anerkannten, bundesdeutschen
Patientenorganisationen nehmen als
Patientenvertreterinnen und -vertreter
das Mitberatungs- und Antragsrecht der
Organisationen in den Beratungen des

G-BA wahr. Sie vertreten die Interessen
von Patientinnen und Patienten sowie
von chronisch kranken und behinderten
Menschen auf Bundesebene.

Aus Erfahrung klug

Als engagierte Mitglieder in unterschied-
lichsten Patienten- und Selbsthilfe-
organisationen bringen die Patientenver-
treterinnen und -vertreter umfassendes
Wissen fir die Arbeit in der Patienten-
vertretung mit. Ob durch das Erleben
eigener Krankheit, Erfahrungen mit den
Problemen von Betroffenen und ihrer
Versorgung, ob durch Systemkenntnis
oder Sachkenntnis - dieses Wissen gilt
es zu bundeln, in strategische Uberle-
gungen einzubetten und in die Gremien
des G-BA einzubringen.

Tragfahige Entscheidungen zu fallen, ist
im G-BA nicht immer leicht. Oft gibt es
Differenzen zwischen Patientenbedurf-
nissen und den Ergebnissen wissen-
schaftlicher Studien oder zwischen
Versorgungsrealitat und Gesetzeslage.
Dabei geht es nicht immer um die Suche
nach Wahrheiten oder die besten



Losungen, sondern auch um den Aus-
gleich von finanziellen, professionellen
und politischen Interessen. Manche
Kompromisse erscheinen fair, andere
faul. Die Patientenvertretung sucht hier
ihren Weg zwischen Interessenvertre-
tung der Betroffenen und Mitverantwor-
tung fur das Gesamtsystem.

Wir sind fur alle da

So ziemlich jedes Krankheitsbild und
viele Therapieformen sind den Patienten-
vertreterinnen und -vertretern bekannt.
Asthma, Diabetes, Schuppenflechte,
Bluthochdruck, Rheuma, onkologische
Erkrankungen, Schmerz, Epilepsie,
Schilddrusenerkrankungen, Magen-
Darm-Erkrankung, Makuladegeneration,
Mukoviszidose, Thrombose, Schlag-
anfall, Osteoporose, Hepatitis C, HIV,
Depression, Alzheimer, Parkinson,
Tuberkulose und Multiple Sklerose

» Gibt es eigentlich etwas, das bei uns im Unterausschuss Arzneimittel

sind nur einige der Themen, mit denen
wir uns regelmaflig auseinander setzen.

Die verschiedenen Unterausschisse be-
schaftigen sich mit den unterschiedlichsten
Anliegen von Betroffenen und deren Ange-
horigen. Angefangen bei der Bewertung von
Arzneimitteln und den so genannten neuen
Untersuchungs- und Behandlungsmetho-
den, befasst sich der

G-BA auch mit Heil- und Hilfsmitteln,
hauslicher Krankenpflege oder der So-
ziotherapie. Zudem stehen die arztliche
Bedarfsplanung, die Ausgestaltung der
.Chronikerprogramme”, die ambulante
spezialfacharztliche Versorgung, der Bereich
der Qualitatssicherung, der Psy-
chotherapie bis hin zur vertragszahnarztli-
chen Versorgung im Fokus.

Wir setzen uns fur die Bedirfnisse und
Forderungen von Patientinnen und
Patienten in allen Gremien des G-BAs
ein.

nicht vorkommt? Ich glaube nicht. In allen Themen machen wir mit.«



10 Jahre Patientenvertretung

Wir sind 10 Jahre gewachsen -
und wachsen weiter

Unvergesslich ist die allererste Sitzung, damals noch in Siegburg:
Vollig unvorbereitet, ohne so recht verstanden zu haben, worum es
denn genau gehen sollte, auf was fur Menschen, Institutionen und
Strukturen man treffen wirde, suchten die Patientenvertreter den
Sitzungsraum. Darin, so stellte sich heraus, tagten bereits die ,,Ban-
ke“- ohne uns. Und es gab auch keine freien Stiihle mehr. Sehn-
stchtig auf uns gewartet hatte man also nicht gerade. Wir spirten
deutlich: wir sind hier ein Storfaktor. [...] 10 Jahre spater kann man
daruber nur schmunzeln.

Ohne die Selbsthilfe-Bewegung, wie wir Mit Hilfe des entstandenen Antrags-
sie seit den 70er Jahren in Deutschland rechtes konnen die Patienten- und
kennen, ware die Patientenbeteiligung Selbsthilfeorganisationen beispiels-
im G-BA nicht maglich gewesen. 2003 weise einen Antrag auf Anerkennung
wurden mit dem GKV-Modernisierungs- einer neuen Untersuchungs- und
gesetz die Grundlagen fur die neue Behandlungsmethode stellen und
Patientenbeteiligung gelegt und mit der bewirken, dass neue medizinische
Grindung des Gemeinsamen Bundes- MafBnahmen von der gesetzlichen
ausschusses konnte ein neues Gremium Krankenversicherung bezahlt werden.

der gemeinsamen Selbstverwaltung
entstehen. Dem neugegriindeten G-BA

wurde auch aufgegeben, die Versicherten E n g d g | e rt, vern etZt,

starker in die Entscheidungsprozesse k t t
der gesetzlichen Krankenversicherung Ompe en

einzubinden und so basisorientierte

Entscheidungen zu ermaglichen. Einer Ubersichtlichen Zahl der

Deshalb wurden den maf3igeblichen Patientenvertreterinnen und -vertreter
Organisationen, die Interessen von standen im Grindungsjahr zahlreiche
Patientinnen und Patienten sowie von Gremien gegentber. Wahrend die
chronisch kranken und behinderten Zahl der Patientenvertreterinnen und
Menschen in Deutschland wahrnehmen, -vertreter wuchs, veranderte sich auch
im Rahmen der Patientenvertretung ent- die Bedeutung der Patientenvertretung.
sprechende Mitberatungs- und Antrags- Von einer eher passiven und kommen-

rechte im G-BA eingeraumt.



tierenden Rolle in den ersten Jahren hat
sie sich im Laufe der 10 Jahre zu einem
eigenstandigen Akteur entwickelt. Eine
bessere Vernetzung untereinander,
Abstimmungstreffen und Vorbespre-
chungen sowie die Moglichkeit, Gutach-
ten in Auftrag zu geben, machten die
Arbeit der Patientenvertreterinnen und
-vertreter vernetzter, effizienter und
kompetenter.

Ein wichtiger Schritt zu mehr Einfluss
gelang durch die Einfihrung des GKV-
Wettbewerbsstarkungsgesetzes vom

26.Marz 2007. Damit wurde der G-BA ver-

pflichtet, die Patientenorganisationen bei
der Umsetzung ihrer Beteiligungsrechte
zu unterstutzen und die Stabsstelle

Offentliche Sitzung des Plenums vom
Gemeinsamen Bundesausschuss mit

der Patientenvertretung

Patientenbeteiligung wurde ins Leben ge-
rufen. Die Mitarbeiterinnen sind fur die
Unterstitzung der Patientenvertretung
bei der Ausibung des Mitberatungs- und
Antragsrechts (§ 140f Absatz 6 SGB V)
verantwortlich.

Die Stabsstelle organisiert zudem zahl-
reiche Fortbildungen und Schulungen zu
Themenbereichen wie Arzneimittel- und
Methodenbewertung, Qualitatssicherungs-
verfahren, Bedarfsplanung oder zu
Grundsatzfragen der evidenzbasierten
Medizin. Dadurch konnen sich die
Patientenvertreterinnen und -vertreter
mit den Strukturen und dem Verfahren
des G-BA vertraut machen und ihren
Einfluss starken.




10 Jahre Patientenvertretung

Unsere Taten zeigen Wirkung

Wir sind allerdings diejenigen (... und haufig die einzigen), die die
wirkliche Versorgungssituation kennen. Das wird immer wieder

deutlich. Und das ist unsere Starke!

Mit viel Einsatz, Engagement und
Beharrlichkeit hat die Patientenver-
tretung in den vergangenen 10 Jahren
eine bessere Versorgung der Patientinnen
und Patienten erreicht. Doch neben dem
primaren Ziel der Patientenvertretung,
die Versorgung von Patientinnen und
Patienten zu verbessern, sollen auch ne-
gative Auswirkungen verhindert werden.
Durch ihre praktischen und lebensnahen
Erfahrungen erkennen die Patientenver-
treterinnen und -vertreter schnell, ob
und welche direkten Auswirkungen eine
Richtlinie fur die Versorgung von Patien-
tinnen und Patienten hat.

Doch haufig werden eingebrachte und
durch Argumente, Fakten, Erfahrungs-
berichte und Gutachten fundierte Vor-
schlage und Antrage nicht aufgegriffen.
Geflhrte Verhandlungen sind aus Sicht
der Patientenvertretung oft nicht sach-
gerecht oder es werden keine wesent-
lichen Erkenntnisse fur die Verbesserung
der Versorgung von Patientinnen und
Patienten umgesetzt. Gelingt dies, dau-
ert es in der Regel zu lange, bis Verbes-
serungen fur die Patientenversorgung in
G-BA Richtlinien aufgenommen werden
- und noch langer bis diese bei den
Patientinnen und Patienten ankommen.

Hier wiinschen wir uns deutliche
Veranderungen und setzen uns aktiv
dafur ein.

Fiir uns sind es Etappensiege ...
Beispiele unserer bisherigen Erfolge
fir die Patientinnen und Patienten:

= Anspruch auf kiinstliche Befruchtung
fur von HIV betroffene Paare

m Ausweitung der Moglichkeit zur
Knochendichtemessung als Kassen-
leistung

m Barrierefreiheit in den Qualitats-
berichten der Krankenhauser
sowie in der Bedarfsplanungs-
Richtlinie

m Erfolgreicher Antrag zum
Off-Label-Use

m Hausliche Krankenpflege in Tages-
oder Nachtpflegeeinrichtungen

m Heilmittelerbringung fir besonders
schwer und langfristig behinderte
Kinder und Jugendliche in Tages-
einrichtungen



Mitberatungsrechte fur Patientenver-
treterinnen und -vertreter in Gremien
der Qualitatssicherung auf Landes-
ebene

MRSA-Sanierung in der Hauslichen
Krankenpflege

Qualitative Verbesserungen bei der
Versorgung von Friih- und
Reifgeborenen

Qualitatssicherung der herzchirur-
gischen Versorgung von Kindern und
Jugendlichen

Subkutane Infusion zur Behandlung
der Exsikkose in der Hauslichen
Krankenpflege

Verbesserungen der psycho-
therapeutischen Versorgung von
Kindern und Jugendlichen in der
Bedarfsplanung

Aktuell laufende Verfahren, die wir in

den G-BA eingebracht haben:

= Liposuktion bei Lipodem

m Screening auf schwere congenitale

Herzfehler mittels Pulsoxymetrie

m Systematische Behandlung von

Parodontopathien

m Ultraschall-Screening auf abdominale
Bauchaortenaneurysmen

» Gelegentlich muss gerade-
zu Orwell'sches Neusprech
geredet werden, wenn zum
Beispiel die Begrenzung des
Angebots ,Bedarfsplanung”
genannt wird.«
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10 Jahre Patientenvertretung

In Zukunft sprechen wir noch lauter

10 Jahre weiter und die Patientenbeteiligung ist geradezu als
.Marke" tberall bekannt und geschétzt fir ihre Betroffenen-
kompetenz, Patientinnen- und Patientenerfahrungen und ihre
Systemkenntnisse. Wir werden nachgefragt und hoch geschatzt,
als die Institution fur Patienteninteressen.

Wir setzen uns fir eine sichere, best-
mogliche und patientenorientierte
Versorgung ein. Dazu gehoren eine
Starkung der sprechenden Medizin
sowie eine wirkungsvolle und patienten-
orientierte Qualitatssicherung. Wir
wollen erreichen, dass die Versorgung
der Patienten verbessert und damit
unnotiges Leid vermieden wird.

Wir arbeiten auf ein Gesundheitswesen
hin, das allen einen gleichberechtigten
Zugang bietet, fur Inklusion und Barriere-
freiheit in allen Bereichen, fur die Sicher-
stellung des Wunsch- und Wahlrechts
auf Therapie und Therapeuten sowie

fur laienverstandliche medizinische
Informationen und Kommunikation.
Denn unser Ziel ist ein Gesundheits-
wesen, in dem die Patientinnen und
Patienten wirklich im Mittelpunkt
stehen.

Unsere Arbeit wird Gberwiegend von
ehrenamtlichem Engagement getragen
- haufig von selbst betroffenen und
kranken Menschen. Und so stehen
unsere Ressourcen zur Erreichung

unserer gesteckten Ziele in einem
deutlichen Missverhaltnis zu den
Kapazitaten der Trager des G-BA.

Fiir die Erreichung unserer Ziele
fordern wir:

m die weitere Verbesserung der
Ressourcen der Patientenvertretung

= die Optimierung der Infrastruktur

m die Starkung der Rechte der Patien-
tenvertretung durch Stimmrecht in
Verfahrensfragen und durch eine
Begrindungspflicht bei Ablehnung
von Antragen der Patientenvertretung

m die Starkung der Ressourcen und
Infrastruktur der Patientenvertretung
auf Landesebene

»Der Fortschritt ist auch im
G-BA eine Schnecke.{



Wir reden mit

)) Eine deutliche Wahrnehmung in der Offentlichkeit, eine
Anerkennung unserer Vorschlage und Argumente in der Weise,
dass eine ernsthafte, intensive Auseinandersetzung damit
stattfindet. Aber auch weniger Burokratie und mehr Flexibilitat!

Die Patientenvertretung ist eine gelun-
gene Form von Biirgerbeteiligung. Der
Prozess, die Vertreter von ,unten” zu
entsenden anstatt von ,,oben” zu beru-
fen, stof3t auch international auf grof3e
Anerkennung.

Als sachkundige Personen werden
Patientenvertreterinnen und -vertreter
zur Wahrnehmung des Mitberatungs-
rechts im G-BA von den mafigeblich
anerkannten Patienten- und Selbsthilfe-
organisationen einvernehmlich benannt.
Dies ist ein gesetzlicher Auftrag nach

§ 140f SGB V.

Damit es zu einer einvernehmlichen Be-
nennung kommt, haben diese Patienten-
und Selbsthilfeorganisationen sich auf
Benennungskriterien verstandigt. Diese
beziehen sich zum einen auf die sach-
kundige Person selbst und zum anderen
auf die entsendende Organisation. Ziel
ist es, die Patientenbeteiligung im G-BA
moglichst einheitlich und transparent
zu gestalten. Die Benennung erfolgt
gremien- bzw. tagesordnungsbezogen.



10 Jahre Patientenvertretung

Wer benennt die Patientenvertreterinnen
und -vertreter?

Folgende Patienten- und Selbsthilfeorganisationen sind als maf3gebliche
Organisationen derzeit berechtigt, Patientenvertreterinnen und Patientenvertreter
zur Mitwirkung im G-BA zu benennen:

Deutscher Behindertenrat (DBR)

Kontakt: c/o Sozialverband Deutschland e.V.,
Stralauer Strafle 63, 10179 Berlin
www.deutscher-behindertenrat.de

Bundesarbeitsgemeinschaft der Patientinnenstellen (BAGP)
Kontakt: Gesundheitsladen Miinchen e. V.,
Walterstraf3e 16a, 80337 Miinchen
www.gesundheits.de/bagp/

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e. V. (DAG SHG)
Kontakt: NAKOS,

Otto-Suhr-Allee 115, 10585 Berlin

www.dag-shg.de

Der Verbraucherzentrale Bundesverband e. V. (vzbv)
Kontakt: Markgrafenstrafle 66, 10969 Berlin
www.vzbv.de

Diese Organisationen haben ein gemeinsames Gremium gebildet,
das die Arbeit der Patientenvertretung koordiniert. Mitglieder dieses
Koordinierungsausschusses sind Vertreterinnen und Vertreter der
mafigeblichen Patientenorganisationen.

Weitere Informationen zu den Mitgliedern des Koordinierungs-
ausschusses und den Sprecherinnen und Sprechern der Patienten-
vertretung finden Sie unter:
www.g-ba.de/institution/struktur/patientenbeteiligung/


http://www.deutscher-behindertenrat.de
http://www.gesundheits.de/bagp/
http://www.dag-shg.de
http://www.vzbv.de
http://www.g-ba.de/institution/struktur/patientenbeteiligung/

Die gesetzlichen Grundlagen
unserer Arbeit

Bezliglich des Antragsrechts bestimmt
§ 140f Absatz 2 SGB V weiter, dass:

Bezliglich des Mitberatungsrechts ist in
§ 140f Absatz 2 SGB V festgelegt, dass:

m dieses Recht die fir die Wahrnehmung m dieses Recht die durch die Rechts-

der Interessen der Patientinnen und
Patienten und der Selbsthilfe chro-
nisch kranker und behinderter Men-

verordnung nach § 140g SGB V
anerkannten Patienten- und
Selbsthilfeorganisationen erhalten,

schen auf Bundesebene mafigeblichen
Organisationen erhalten, m dieses Recht sich insbesondere auf
alle Richtlinienbeschlisse des G-BA
m es durch sachkundige Personen bezieht.
(Patientenvertreterinnen und -vertreter)

wahrgenommen wird,

m die sachkundigen Personen einver-
nehmlich von denjenigen Patienten-
und Selbsthilfeorganisationen benannt
werden, die durch die Patientenbetei-
ligungsverordnung nach § 140g SGB V
anerkannt wurden.

Erste Vollversammlung

der Patientenvertretung




14

Unser Leitbild

Leitbild der Patientenvertretung im
Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA]

Erarbeitet auf der 1. Vollversammlung der Patientenvertretung

am 7.und 8. Juni 2013

|. Selbstverstandnis

Wir sind die Interessenvertretung der
Patientinnen und Patienten, eine starke
Gemeinschaft. Wir reprasentieren die
Patientenvielfalt: akut oder chronisch
krank, leicht oder schwer beeintrachtigt,
jung oder alt.

Als Expertinnen und Experten mit eige-
nem und kollektivem Erfahrungswissen
bringen wir unsere Kompetenz in die
Beratungen des G-BA und angeschlos-
sene Gremien ein. Damit verstehen wir
uns als Bricke zwischen dem G-BA und
dem Alltag der Betroffenen. Wir sind

als Betroffene sowie Beraterinnen und
Berater unabhangig von den dort sonst
vertretenen Interessen der Leistungs-
erbringer, Krankenkassen, Industrie und
Politik. Wir sind nur den Interessen der
Betroffenen verpflichtet und lassen uns
nicht von fremden Interessen instrumen-
talisieren.

Wir sind das Gegengewicht zu den an-
deren Akteuren im G-BA. Als Stimme
der Patientinnen und Patienten sind wir
im Gesundheitswesen unverzichtbar.
Wir stehen dafiir, dass Patientinnen und
Patienten im Gemeinsamen Bundes-

ausschuss und in der Versorgung ernst
genommen werden.

Wir bringen die Interessen der
Patientinnen und Patienten selbst-
bewusst in Politik und G-BA ein. Wir
legen beharrlich Schwachstellen der
Versorgung offen und benennen Defizite,
um die Qualitat der Patientenversorgung
zu verbessern und Transparenz zu
erreichen.

Il. Prinzipien

Unser Ziel ist die Verbesserung der
Patientensicherheit und eine Versorgung,
die den Nutzen (Lebenszeit, Linderung,
Lebensqualitat) fir Patientinnen und
Patienten steigert. Dafiir nutzen wir das
bestverfiigbare Wissen einschliefllich
der Erfahrung der Betroffenen. Wir
setzen uns dafir ein, das Wissen Uber
gute und sichere Versorgung zu ver-
mehren. Die Methode der Evidenz-
basierung hilft uns, die Zuverlassigkeit
des Wissens Uber Sicherheit und Nutzen
von Behandlungsmethoden zu prifen.

Patientenvertretung findet im Team
statt. Unsere Prinzipien sind:
Kooperation, Solidaritat, Respekt,



Offenheit, Sachlichkeit, Transparenz,
Konfliktfahigkeit, Konsensstreben
und Wissensaustausch. Allgemeines
Patienteninteresse geht dabei vor
Verbandsinteresse.

[1l. Formen des Miteinander

Wir haben eine verlassliche Arbeits- und
Organisationsstruktur und informieren
uns gegenseitig umfassend.

Neue Patientenvertreterinnen und
Patientenvertreter arbeiten wir
kontinuierlich ein und erweitern unsere
Kompetenz durch Fort- und Weiter-
bildungen.

Wir streben innerhalb der Patientenver-
tretung Konsens an. Kann dieser nicht
erzielt werden, werden unterschiedliche
Ansichten respektvoll dargestellt und an
geeigneter Stelle dokumentiert.

Im Gemeinsamen Bundesausschuss
setzen wir uns als Patientenvertretung
immer fUr eine sichere, bestmogliche

und patientenorientierte Versorgung ein.
Dazu gehoren eine Starkung der
sprechenden Medizin sowie eine wirkungs-
volle und patientenorientierte Qualitats-
sicherung. Wir wollen erreichen, dass die

Versorgung der Patientinnen und
Patienten verbessert und damit
unnotiges Leid vermieden wird.

Wir arbeiten auf ein Gesundheitswesen
hin, das allen einen gleichberechtigten
Zugang bietet. Wir kampfen fur Inklusion
und Barrierefreiheit in allen Bereichen,
die Sicherstellung des Wunsch- und
Wahlrechts auf Therapie und Thera-
peuten sowie laienverstandliche
medizinische Informationen und
Kommunikation. Wir setzen uns fur un-
abhangige und transparente Forschung
ein, die ausschliefilich am Nutzen von
Patienten orientiert ist und vordringliche
Wissenslicken schliefit.

Wir streben eine bessere Transparenz
unserer Arbeit und eine grof3ere
Relevanz in der Offentlichkeit an. Wir
wollen innerhalb der Beratungen und
aufBlerhalb des G-BA als die Stimme

der Patientinnen und Patienten wahrge-
nommen werden. Hierzu bedarf es auch
einer adaquaten finanziellen und per-
sonellen Ausstattung. Unser Ziel ist ein
Gesundheitswesen, in dem der

Patient wirklich im Mittelpunkt steht.
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Patientenvertretung im Gemeinsamen Bundesausschuss

7, Deutsche BAGP verbraucherzentrale CI h
BundesArbeits- .

Arbeitsgemeinschaft

Selbsthilfe T e, \ [ Gemeinschait der Lr‘ Deutscher
Selbsthilfegruppen e.V. Patic e Ay 3
und -lnifiativen M Behindertenrat
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