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Uber uns

DAG SHG
» Besteht seit 1975, seit 1982 als gemeinnutziger Verein.

» Hat den Ansatz der Selbsthilfeunterstltzung durch spezialisierte
Selbsthilfekontaktstellen in Deutschland entwickelt.

o |Istgemal’ § 20h SGB V eine der fur die Wahrnehmung der
Interessen der Selbsthilfe mal3geblichen Spitzenorganisationen.

* |st eine der vier mal3geblichen Organisationen fur die
Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und Patienten
und der Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter
Menschen gemal3 § 140f SGB V.
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Uber uns

NAKOS

* |st seit 1984 die bundesweite Aufklarungs-, Service- und
Netzwerkeinrichtung im Feld der Selbsthilfe und
Selbsthilfeunterstlitzung in Deutschland.

o Arbeitet trager- und themenubergreifend zu grundsatzlichen
Fragen der Selbsthilfearbeit, die tiber die besonderen
inhaltlichen Problemstellungen von einzelnen
Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen hinausgehen.

o Koordiniert die Aufgaben der DAG SHG aus 88 20h und 140f
SGB V.
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Gesellschaftliche Rahmenbedingungen

Daseinsvorsorge

Keine abschliel3ende Definition!

Gesundheitliche Versorgung Tell einer 6ffentlichen
Daseinsvorsorge?

Krankenversicherungspflicht!

Gesundheitswirtschaft
Wettbewerb
Kassen und Leistungserbringer
Gesundheitsmarkt
|IGeL, Selektivvertrage
Pharmaunternehmen und Hilfsmittelhersteller etc.
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Gesellschaftliche Rahmenbedingungen

Gesundheitsbezogene Selbsthilfe ist heute eine gangige und
akzeptierte Handlungsform bei chronischen Erkrankungen und
Behinderungen. Sie kann als Form der Laienhilfe die professionelle
Hilfe bei Erkrankungen und Behinderungen erganzen und Llcken
schliefl3en. Auch auf systemischer Ebene im Zusammenspiel
zwischen chronisch Kranken / Betroffenen und
Versorgungseinrichtungen.

Seit 2004 regelt 8 140f SGB V die Beteiligung der fur die
Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und Patienten und
der Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter Menschen
maldgeblichen Organisationen in Fragen, die die Versorgung
betreffen.
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Gesellschaftliche Rahmenbedingungen

Ubersicht 11
Selbsthilfelandschaft in Deutschland
Lokale Ebene : ‘j
| 15 Landesstellen fiir 14 Landesarbeits- 16 Landesarbeits- 4 landesweite
; Suchtfragen gemeinschaften Selbsthilfe gemeinschaften Koordinations-
Landeseb. ! der Selbsthilfe- stellen in Bayern,
andesebene : kontaktstellen Berlin, Nieder-
_ : (LAG KISS?) sachsen, Nord-
32 | rhein-Westfalen
w @ 1
< a : i i
El i 1 H
w5 : : :
| S 1 | |
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| 2 | ' |
| = | ' Vertretung bundes- Nationale Kontakt- und |
| ] | ! weit tétiger Verbande 40 Selbsthilfe- 115 Selbsthilfe- Informationsstelle zur !
-§ ' der Suchtkran- organisationen im organisationen chronisch Anregung und 3
= : kenhilfe, davon 5 Forum Chronisch Kranker und behinderter Unterstiitzung von !
Bundesebene | B | : Selbsthilfe- und Kranker u. behinderter Menschen? Selbsthilfegruppen |
| < | | Abstinenzverbande® Menschen? (NAKOS) '
| = | : |
\ = [ i i | i
\ = | ! : Bundesarbeitsgemein- :
2 1 : : schaft Selbsthilfe von Men- :
Deutsche schen mit Behinderung und Deutsche Arbeitsgemeinschaft
; Hauptstelle Der PARITATISCHE chronischer Erkrankung uSelb:thilfel rug en'e v
! fur Suchtfragen e.V. Gesamtverband e.V. und ihren Angehorigen e.V. (DAGgSHpGp) o
\ / H (DHS) (BAG SELBSTHILFE)
v 1
f »Vertreter der fiir die Wahrneh der der Selbsthilfe
: blichen Sp isationen* nach § 20h SGB V
f I
1 Datenquelle: Einrichtungen der Selbsthilfeunterstiitzungen und b ite Selbsthilfevereini: aus den ROTEN und GRUNEN ADRESSEN der NAKOS
Daneben existieren weitere Arbeitsgemeinschaften der Selbsthilfeunterstiitzung auf Landesebene
3 Datenquelle: Angaben der maBgeblichen Spitzenorganisationen der Selbsthilfe
NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 5 | Zahlen und Fakten 2017 | Ubersicht 11 | Stand: 27.7.2017 © NAKOS 2017
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Gesellschaftliche Rahmenbedingungen

Forderung gemeinschaftlicher Selbsthilfe
Gesundheitsbezogene Selbsthilfe § 20h SGB V
Selbsthilfe im Bereich Pflege 8§ 45d SGB Xl
Selbsthilfe im Kontext Rehabilitation § 31 Abs.1 Nr.5 SGB VI

Selbsthilfe im Uberblick 5

ZAHLEN UND FAKTEN

2017
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Gesellschaftliche Rahmenbedingungen

Forderung gemeinschaftlicher Selbsthilfe
Offentliche Hand

& NAKOS Studien

Selbsthilfeférderung
durch die Bundesldnder
in Deutschland im Jahr

2013 |
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Gesellschaftliche Rahmenbedingungen

Ubersicht 10
Ausgaben in Millionen Euro fiir Selbsthilfeférderung durch Bundesministerien, Bundesldnder,
gesetzliche Krankenk Pflegeversicherung und Deutsche Rentenversicherung Bund 2006-2016"

d ini ium fiir dhei 2,5 2,5 2,5 2,5 1,9 1,6 1,6 1,7
Frau;n und ]ugei:t;" fir Famitie. o o 03 Ll il @ il i
Ministerien der Bundeslander' k.A. 1,4 k.A. k.A. k.A. 10,6 KA. kKA.
fners:;ﬁ:i:;:lg"i’::::::::ghe"‘"g 27,5 28,8 35,2 39,7 410 43,2 45,0 71,2

davon Pauschalférderung k.A. k.A. k.A. k.A. k.A. 25,3 26,9 37,0

fiir Selbsthilfegruppen® KA. KA. k.A. KA. k.A. 7,8 10,3 12,4

fiir Selbsthilfeorganisationen auf Landesebene? kA k.A. k.A. k.A. k.A. 4,8 4,9 7,2

fiir Selbsthilfe auf Bundesebene® 6 6,4 8,5 9,3 8,9 4,5 4,2 59

fiir Selbsthilfekontaktstellen’ 5,4 5,7 6,3 kA k.A. 7.3 J725] 1,5

Pflegeversicherung® 0,8 0,8 0,9

Deutsche Rentenversicherung Bund® 3.1 3,2 3.1 3,0 3,1 3,5 3,5 3,5
*Von wei Fordermi (z.B. K liegen keine Angaben vor.

Quellen:

TNAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 1.1| 2007; NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 4 | 2014
2BMG: Statistik KJ1 GKV-Bund

3Verband der Ersatzkassen 2017

& Bundesversicherungsamt: Tétigkeitsberichte: 2014, 2015, 2016

®Deutsche Rentenversicherung Bund

NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 5| Zahlen und Fakten 2017 | Ubersicht 10 (©ONAKOS 2017
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Selbstverwaltung

Gesetzliche Krankenkassen und die Kassen(zahn)arztlichen
Vereinigungen sind hoheitlich handelnde Kdrperschaften des
Offentlichen Rechts.

Selbstverwaltungsorgane gesetzlicher Krankenkassen sind die
Verwaltungsréate.

Sie sind in der Regel mit Vertretungen der Beitragszahler, also
Arbeitgeber und Versicherte, besetzt.
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Selbstverwaltung

Selbstverwaltungs-Institutionen der (Zahn-)Arzt*innen sind 17
kassen(zahn-)arztliche Vereinigungen.

Der Sicherstellungsauftrag fur die ambulante medizinische
Versorgung wird von der arztlichen Selbstverwaltung
wahrgenommen.

@ NAKOS 17.09.2019

Nationale Kontakt- und Informationsstelle

zur Anregung und Unterstiitzung Ursula Helms
von Selbsthilfegruppen



Gemeinsame Selbstverwaltung

Die Gemeinsame Selbstverwaltung in Deutschland hat mit dem
GKV-Modernisierungsgesetz aus dem Jahr 2003 eine neue
Dimension erhalten.

Sofern nicht anders gekennzeichnet, sind alle folgenden Gesetzestexte
und Begrindungen entnommen aus:
Deutscher Bundestag Drucksache 15/1525, 15. Wahlperiode 08.
09. 2003. Gesetzentwurf der Fraktionen SPD, CDU/CSU und
BUNDNIS 90/DIE GRUNEN

Entwurf eines Gesetzes zur Modernisierung der gesetzlichen
Krankenversicherung (GKV-Modernisierungsgesetz — GMG)
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Gemeinsame Selbstverwaltung

8 91 SGB V
Gemeinsamer Bundesausschuss

(1) Die Kassenarztlichen Bundesvereinigungen, die Deutsche
Krankenhausgesellschaft, die Bundesverbande der
Krankenkassen, die Bundesknappschaft und die Verbande der
Ersatzkassen bilden einen Gemeinsamen Bundesausschuss. Der
Gemeinsame Bundesausschuss ist rechtsfahig. (S. 24)

& NAKOS
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Gemeinsame Selbstverwaltung

Begriindung zu § 91
Als neue sektorenubergreifende Rechtsetzungseinrichtung gebildet

— zur Starkung des sektorenibergreifenden Bezuges bei
Versorgungsentscheidungen,

— zur Straffung und Vereinfachung der Entscheidungsablaufe,

— zum Zwecke des effektiveren Einsatzes der personellen und
sachlichen Mittel.

Ferner erhalt er die Aufgabe, die Anforderungen an die
Qualitatssicherung im ambulanten und stationaren Bereich
vorzugeben. (S. 106)
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Patientenorientierung durch
Gesetzgebung

Patientenbeteiligung

§ 140f SGB V

Beteiligung von Interessenvertretungen der Patientinnen und
Patienten

(1) Die fur die Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und
Patienten und der Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter
Menschen mal3geblichen Organisationen sind in Fragen, die die
Versorgung betreffen, .. zu beteiligen. (S. 39)
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Patientenorientierung durch
Gesetzgebung

Begriindung zu § 140f

Die Patientensouveranitat wird gestarkt. Die Versicherten ...
mussen von Betroffenen zu Beteiligten werden. Nur dann ist ihnen
mehr Eigenverantwortung zuzumuten.

Mitberatungsrecht in Steuerungs- und Entscheidungsgremien.
Bei versorgungsrelevanten Beschlissen dirfen sie Antrage stellen.

... Verpflichtung zur Beteiligung der Interessenvertretungen der
Betroffenen und der sie beratenden Organisationen
(S. 132)
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Patientenorientierung durch
Gesetzgebung

8§ 140g Verordnungsermachtigung

Das Bundesministerium fur Gesundheit und Soziale Sicherung wird
ermachtigt, durch Rechtsverordnung mit Zustimmung des
Bundesrates Naheres zu den Voraussetzungen der Anerkennung
der fur die Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und
Patienten und der Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter
Menschen mal3geblichen Organisationen auf Bundesebene,
iInsbesondere zu den Erfordernissen an die Organisationsform und
die Offenlegung der Finanzierung, sowie zum Verfahren der
Patientenbeteiligung zu regeln. (S. 40)
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Patientenorientierung durch
Gesetzgebung

Begriindung zu § 1409

Auf Grund dieser Ermachtigungsgrundlage kann das
Bundesministerium fir Gesundheit und Soziale Sicherung mit
Zustimmung des Bundesrates eine Rechtsverordnung erlassen, in
der Einzelheiten zur Organisation, Legitimation und Offenlegung
der Finanzierung der zu beteiligenden Organisationen geregelt
werden. Dariber hinaus werden in der Verordnung auch
Einzelheiten zum Verfahren der Beteiligung geregelt. (S. 133)
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Patientenorientierung durch
Gesetzgebung

Mal3gebliche Organisationen gemal
Patientenbeteiligungsverordnung

§ 2 PatBeteiligungsV

Bundesarbeitsgemeinschaft Patientinnenstellen
Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.

Deutscher Behindertenrat (BAG SELBSTHILFE, Sozialverbande
VDK und SoVD, Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben,
Forum chronisch Kranker im Paritatischen Wohlfahrtsverband)

Verbraucherzentrale Bundesverband e.V.

@ NAKOS 17.09.2019
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Patientenorientierung durch
Gesetzgebung

Mal3gebliche Organisationen gemal
Patientenbeteiligungsverordnung

,Die benannten Verbande stellen bundesweit ein Spektrum dar,
das die Mitwirkung einer Vielzahl von Betroffenen zulasst und auch
die Belange chronisch kranker und behinderter Frauen
bertcksichtigt. Die breite und differenzierte Kompetenz der
verschiedenen Organisationen kann nur wirksam werden, wenn
sichergestellt ist, dass zu einem spezifischen Problem tatsachlich
auch die jeweils sachverstandigen Vertreterinnen und Vertreter
entsandt werden kdnnen.”

PatBeteiligungsV. Bundesratsdrucksache 899/03 vom 28.11.2003, S. 8
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Patientenorientierung durc
Gesetzgebun

Ubersicht 12
Strukturierte Patientenbeteiligung gemaf § 140f SGB V

Patientenbeteiligung gemdf § 140f SGB V

Anerkannte maBgebliche Organisationen zur Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und Patienten und der
Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter Menschen gemaf Patientenbeteiligungsverordnung vom 19.12.2003

DBR’

amen Selbstverwaltung:

Gemeinsamer Bun- Institut fir Qualitat und Wirt-

Institut fiir Qualitdtssicherung Spitzenverband Bund Nationale Praven-
huss gemaR schaftlichkeit im Gesundheits- und Transparenz im Gesund- der Krankenkassen tionskonferenz
§91SGBV wesen gemaf § 139a SGBV heitswesen geméaf § 137a SGB V. gemaR § 217a SGB V **

gemaR § 20e SGB V.

encEsEresEiiese Erweiterte Land i Landes- Landesgremien Quali- Recht zur Stellung-
Landesebene emif § 90 SGB V schiisse geméaf gremien gemé&s tétssicherung gemés nahme zum Bedarfsplan
& §116b Abs. 3 SGB V §90aSGBV §135aSGBV gemaR § 99 SGB V
Regionalebene Zulassungsausschiisse der Vertragsarzte und

Berufungsausschiisse der Vertragsarzte und

Vertragszahnéarzte gemaf § 96 SGB V Vertragszahnéarzte geméf § 97 SGB V

" Vertreten durch:
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung und ihrer Angehdrigen (BAG Selbsthilfe) e. V.
FORUM chronisch kranker und behinderter Menschen im PARITATISCHEN
Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben in Deutschland (ISL) e. V.
Sozialverband Deutschland e. V. (SoVD)

Sozialverband VdK Deutschland e. V.
* Bei Anderung, Neufassung oder Aufhebung diverser Rah

und Richtlinien gemas § 140f Abs. 4 SGB V

NAKOS Studien | Selbsthilfe im Uberblick 5 | Zahlen und Fakten 2017 | Ubersicht 12 | Stand: 31.7.2017 © NAKOS 2017
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Patientenorientierung durch
Gesetzgebung

Patientenbeauftragte
8 140h SGB V

Amt, Aufgabe und Befugnisse der oder des Beauftragten der
Bundesregierung fur die Belange der Patientinnen und
Patienten (S. 40)

Begriindung zu § 140h

Auf Bundesebene wird den Anliegen der Patientinnen und
Patienten neben der in § 140f vorgesehenen Beteiligung durch
Verbande durch die Bestellung einer oder eines
Patientenbeauftragten Rechnung getragen. (S. 133)
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Patientenorientierung durch
Gesetzgebung

Verbraucher- und Patientenberatung

§ 65b FOrderung von Einrichtungen zur Verbraucher- und
Patientenberatung

(1) Der Spitzenverband Bund der Krankenkassen fordert
Einrichtungen, die Verbraucherinnen und Verbraucher sowie
Patientinnen und Patienten in gesundheitlichen und
gesundheitsrechtlichen Fragen gualitadtsgesichert und kostenfrei
iInformieren und beraten, mit dem Ziel, die Patientenorientierung im
Gesundheitswesen zu starken und Problemlagen im
Gesundheitssystem aufzuzeigen.
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Patientenorientierung durch
Gesetzgebung

Patientenrechte

Das im Februar 2013 in Kraft getretenen ,,Gesetz zur Verbesserung
der Rechte von Patientinnen und Patienten®
(Patientenrechtegesetz) bindelt Rechte und Pflichten im
Zusammenhang mit medizinischer Versorgung,

Inshesondere

zum Behandlungsvertrag, zu den Informations- und
Aufklarungspflichten, tber Individuelle Gesundheitsleistungen
(,IGel"), die Gestaltung der Patientenakte und Einsichtsrechte
sowie (rudimentér) zu Behandlungsfehler.
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Nationale Kontakt- und Informationsstelle

zur Anregung und Unterstiitzung Ursula Helms
von Selbsthilfegruppen



Welitere Betelligungsrechte

Gesetzliche Pflegeversicherung

Weiteres Handlungsfeld der Beteiligung seit dem Gesetz zur
strukturellen Weiterentwicklung der Pflegeversicherung im Jahr
2008. Nach Weiterentwicklung im Jahr 2012 durch das Gesetz zur
Neuausrichtung der Pflegeversicherung regelt § 118 SGB Xl die
Wahrnehmung der Interessen der Selbsthilfe pflegebedurftiger und
behinderter Menschen.

Ende Marz 2013 trat die Pflegebedurftigenbeteiligungsverordnung
(PfleBeteiligungsV) in Kratft.
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Welitere Betelligungsrechte

Gesetzliche Pflegeversicherung

Malgebliche Organisationen nach dieser Verordnung sind der
Sozialverband VdK Deutschland e.V., der Sozialverband
Deutschland e.V. — Bundesverband, die
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit
Behinderung und chronischer Erkrankung und inren Angehdrigen
e.V., die Interessenvertretung Selbstbestimmt Leben in
Deutschland e.V., die Bundesarbeitsgemeinschaft der Senioren-
Organisationen e.V. und der Bundesverband der
Verbraucherzentralen und Verbraucherverbande -
Verbraucherzentrale Bundesverband e.V.
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Welitere Betelligungsrechte

Bevollméachtige/r der Bundesregierung flur die Belange der
pflegebedirftigen Menschen

Das Amt des Pflegebevollméachtigten ist erstmalig mit
Kabinettbeschluss vom 8. Januar 2014 geschaffen worden. Der
Pflegebevollmachtigte soll nicht nur die Belange der
Pflegebedirftigen, sondern auch ihrer Angehdorigen, der
Pflegekrafte sowie aller in der Pflege Beschaftigten wahren.
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Welitere Betelligungsrechte

Aktuell: Entwurf eines Gesetzes flr bessere und
unabhangigere Prifungen (MDK-Reformgesetz)

Zur Starkung der Unabhangigkeit der Medizinischen Dienste (MD)
sollen ihre organisatorischen Strukturen verandert werden: keine
Arbeitsgemeinschaften der Krankenkassen mehr, sondern
eigenstandige Korperschaften des offentlichen Rechts.

In den Verwaltungsraten als mal3gebliche Entscheidungsgremien
der MD sollen kunftig auch Vertreter der Patientinnen und
Patienten, der Pflegebedurftigen, der Verbraucherinnen und
Verbraucher, der Arzteschaft und der Pflegeberufe vertreten sein.

& NAKOS
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Pravention

Das Gesetz zur Starkung der Gesundheitsforderung und der
Pravention (Praventionsgesetz - PravG) trat am 25. Juli 2015 in
Kraft. Es dient der Verbesserung der Grundlagen fur die
Zusammenarbeit von Sozialversicherungstragern, Landern und
Kommunen in den Bereichen Pravention und
Gesundheitsforderung in Lebenswelten.
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Pravention

Die gemeinschaftliche Selbsthilfe ist nicht als Stakeholder im Feld
der Pravention anerkannt. Ihre Forderung gemal 8§ 20h SGB V
wurde von der Pravention abgekoppelt.

Eine Beteiligung der mal3geblichen Organisationen fur die
Nationale Praventionskonferenz nach § 20e Absatz 1 ist gemald §
140f SGB V gegeben.
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Zusammenfassende Wurdigung

Die fur die Wahrnehmung der Interessen der Patientinnen und
Patienten und der Selbsthilfe chronisch kranker und behinderter
Menschen auf Bundesebene mafligeblichen Organisationen gemal
§ 140f SGB V und die auf Bundesebene maligeblichen
Organisationen fur die Wahrnehmung der Interessen und der
Selbsthilfe pflegebedurftiger und behinderter Menschen gemal §
118 SGB Xl haben durch den Gesetzgeber wichtige und
weitreichende Mitberatungsrechte erhalten.

Die Festlegung der jeweils mal3geblichen Organisationen in
Rechtsverordnungen hat sich bewahrt.
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Zusammenfassende Wurdigung

Die Aufgaben nehmen zu.

Weitere, nicht von den 88 140f SGB V und 118 SGB Xl erfasste
Institutionen wenden sich an die mal3geblichen Organisationen mit
dem Ziel der Patientenbeteiligung in ihren Gremien und bei ihren
Malnahmen. Dazu zahlen Forschungsvorhaben und
Leitlinienentwicklungen.

Eine Offentliche Forderung fir die Beteiligungsaufgaben erfolgt
nicht. Das stellt ein zunehmendes Problem dar.
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VIELEN DANK FUR IHRE

AUFMERKSAMKEIT!
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