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Beteiligungsmöglichkeiten für Patientinnen 
und Patienten im IQWiG

Dr. Ulrich Siering

Vortrag im Rahmen des Projekts „Gemeinsam lauter werden“ 
der ACHSE – 08. September 2021

Rechtsgrundlage des IQWiG seit 2004 
§139a SGB V

„Der Gemeinsame Bundesausschuss […] gründet ein fachlich 
unabhängiges, rechtsfähiges, wissenschaftliches Institut für 
Qualität und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen und ist 
dessen Träger. Hierzu kann eine Stiftung des privaten Rechts 
errichtet werden.“

Wortlaut: https://dejure.org/gesetze/SGB_V/139a.html 
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Gemeinsamer Bundesausschuss (G-BA)

 Höchste Beschlussgremium der gemeinsamen Selbstverwaltung im 
deutschen Gesundheitswesen

 Er bestimmt u. a. in Form von Richtlinien, welche medizinischen Leistungen 
die ca. 73 Millionen Versicherten beanspruchen können

 Mitglieder im G-BA :

 Kassenärztliche Bundesvereinigung (KBV)

 Kassenzahnärztliche Bundesvereinigung (KZBV)

 Deutsche Krankenhausgesellschaft (DKG)

 Spitzenverband Bund der Krankenkassen (GKV-Spitzenverband)

 Patientenvertreter:innen besitzen im G-BA Mitberatungs- und 
Antragsrechte, jedoch kein Stimmrecht

 Vertreten sind die „maßgeblichen Organisationen“: Deutsche 
Behindertenrat (DBR), BundesArbeitsGemeinschaft der PatientInnenstellen
(BAGP), Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V., 
Verbraucherzentrale Bundesverband e. V.
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Aufgaben und Auftraggeber des IQWiG 
(Auswahl)

 Wissenschaftliche Beratung des Gemeinsamen Bundesausschusses, z. B. 

 Nutzen und Schaden von Medikamenten mit neuen Wirkstoffen

 Nutzen und Schaden von nicht medikamentösen Verfahren

 Beauftragung durch G-BA

 Selbsthilfegruppen, Patienteninitiativen oder einzelne Organisationen der 
Selbstverwaltung können über den G-BA eine Beauftragung beantragen

 Erstellung allgemein verständlicher Gesundheitsinformationen

 Gesetzlicher Auftrag, keine gesonderte Beauftragung notwendig

 Erstellung von HTA-Berichten zu Themen, die von Bürgerinnen und 
Bürgern vorgeschlagen wurden

 Themenvorschläge von Bürgerinnen und Bürger können kontinuierlich 
eingereicht werden
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Begriffsklärung

Direkt

 Themenwahl

 schriftl. und / oder mündliche 
Stellungnahme zu Produkten

 Mitauswahl von Endpunkten für 
Nutzenbewertungen

 Betroffenengespräche

 Nutzertestungen 

 Gremienteilnahme mit 
verschiedenen Rollen und 
Rechten

 Vorschlagsrechte und Feedback

 etc.

Indirekt

 Auswahl von Instrumenten, 
Skalen und Endpunkten

 Patient Reported Outcomes 
(PROs) und gesundheitsbezogene 
Lebensqualität

 qualitative und quantitative 
Forschung zu Patient:innen-
perspektiven

 Erhebung und Berücksichtigung 
von Patient:innenbedarfen und 
-präferenzen

 Sprache, Barrierefreiheit etc. 
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Patient:inneneinbezug
(Patient Involvement) 
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Patient:innenbeteiligung im IQWIG

 IQWiG Kuratorium

 Bewertung von nicht medikamentösen Verfahren und 
Arzneimitteln

 Gesundheitsinformationen

 ThemenCheck Medizin HTA-Berichte
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Direkte Patient:innenbeteiligung im IQWiG: 
Strukturen

 IQWiG-Kuratorium

 30 Mitglieder aus wichtigen Organisationen im 
Gesundheitswesen, darunter 5 Patientenvertreter/innen 
und die/der Patientenbeauftragte der Bundesregierung

 Beratende Funktion und Stellungnahmeberechtigung, tagt 
jährlich
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Patient:innenbeteiligung im IQWIG

 IQWiG Kuratorium

 Bewertung von nicht medikamentösen Verfahren 
und Arzneimitteln

 Gesundheitsinformationen

 ThemenCheck Medizin HTA-Berichte
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IQWiG-Berichte
Bewertung nicht medikamentöser Verfahren

 Bewertung von nichtmedikamentösen Verfahren (z. B. systemische 
Psychotherapie, motorgetriebene Bewegungsschienen nach 
Interventionen am Knie- oder Schultergelenk, PSA-Screening)

 Zu Projektbeginn Kontakt mit dem Sprecher des Koordinierungsaus-
schusses der maßgeblichen Patient:innenorganisationen zur 
Vermittlung von Betroffenen 

 Betroffenengespräche im IQWiG (insbesondere zu Endpunkten, 
Subgruppen, Erleben der Erkrankung)

 Stellungnahmemöglichkeit (vorläufigen Ergebnissen)
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Patient:innenorientierung: Infografik 

IQWiG Berichte 
Arzneimittelbewertungen (35a SGB V)

 Bewertung des Nutzen und Schadens von Medikamenten mit neuen 
Wirkstoffen auf Basis eines Dossiers, das vom Hersteller zur 
Verfügung gestellt wird

 Zu Projektbeginn Kontakt mit Sprecher des Koordinierungsaus-
schusses der maßgeblichen Patient:innenorganisationen per E-Mail 
zur Vermittlung von Patientenvertretern / Betroffenen 

 Versand eines Standardfragebogens mit Fragen nach patienten-
relevanten Endpunkten und Subgruppen 
→ Rücksendung innerhalb von 15 Tagen 

 Auswertung des Fragebogens
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Patient:innenbeteiligung im IQWIG

 IQWiG Kuratorium

 Bewertung von nicht medikamentösen Verfahren und 
Arzneimitteln

 Gesundheitsinformationen

 ThemenCheck Medizin HTA-Berichte

08.09.2021 Ulrich Siering 14



13.09.2021

8

www.gesundheitsinformation.de
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Themenpakete
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https://www.gesundheitsinformation.de/brustkrebs.html
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Mehr Wissen
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https://www.gesundheitsinformation.de/risikofaktoren-fuer-brustkrebs.html

Erfahrungsberichte
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https://www.gesundheitsinformation.de/ich-war-davon-ueberzeugt-dass-ich-es-schaffe.html
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 Erstellung von Gesundheitsinformationen

 Sichtung vorhandener Patient:inneninformationen

 Gespräche mit Patientenvertretern

 Analyse qualitativer Forschung

 Nutzertestungen

 Stellungnahmeverfahren

 Erfahrungsberichte

 Interviews mit Betroffenen

 GI-Themenwahl

 Vorschläge über Webseite
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Beteiligung von Betroffenen
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Patient:innenbeteiligung im IQWIG

 IQWiG Kuratorium

 Bewertung von nicht medikamentösen Verfahren und 
Arzneimitteln

 Gesundheitsinformationen

 ThemenCheck Medizin HTA-Berichte
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ThemenCheck Medizin: Aufgaben

Gesetzliche Grundlage in§139b Absatz 5 SGB V

 „Versicherte und sonstige interessierte Einzelpersonen
können beim Institut Bewertungen nach §139a Absatz 3 
Nummer 1 und 2 zu medizinischen Verfahren und 
Technologien vorschlagen. Das Institut soll die für die 
Versorgung von Patientinnen und Patienten besonders 
bedeutsamen Vorschläge auswählen und bearbeiten.“
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ThemenCheck Medizin: Aufgaben

 Sammeln von Themenvorschlägen

 Auswahl von Themen, die für die Versorgung von 
Patientinnen und Patienten besonders bedeutsam sind

 Bearbeitung der Themen (durch externe Autorengruppen)
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Ziel: Bürgerorientiertes Verfahren

 „[…] Versicherte und sonstige interessierte Einzelpersonen
[…]“

 „[…] für die Versorgung von Patientinnen und Patienten
besonders bedeutsamen Vorschläge […]“

 „[…] dass aus Patientensicht relevante Bewertungen zu 
medizinischen Verfahren und Technologien […] beim IQWiG 
angestoßen werden können.“ 

(Aus der Gesetzesbegründung)
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https://www.iqwig.de/sich-einbringen/themencheck-medizin-thema-vorschlagen/
08.09.2021 Ulrich Siering 25

Themeneingabe auf der Website des IQWiG
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https://www.iqwig.de/sich-einbringen/themencheck-medizin-thema-vorschlagen/formular-themenvorschlag/
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Auszug aus der Themenliste
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https://www.iqwig.de/sich-einbringen/themencheck-medizin-thema-vorschlagen/themenliste/

Anzahl Themen je Auswahlprozess

 1. Vorschlagsturnus – Juli bis Oktober 2016

 26 Themen

 2. Vorschlagsturnus – November 2016 bis Juli 2017

 32 Themen

 3. Vorschlagsturnus – August 2017 bis Juli 2018

 31 Themen

 4. Vorschlagsturnus – August 2018 bis Juli 2019

 38 Themen

 5. Vorschlagsturnus – August 2019 bis Juli 2020

 42 Themen

 6. Vorschlagsturnus – August 2020 bis Juli 2021

 45 Themen
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Themenaufbereitung und Themenauswahl
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Themenaufbereitung Auswahlstufe 1  Auswahlstufe 2 

Inhaltliche Aufbereitung der 
Themenvorschläge durch das 

IQWiG

Bewertung der 
Themenvorschläge durch den 

Auswahlbeirat

Auswahl von 15 geeigneten HTA‐
Berichtsthemen durch den 

Auswahlbeirat

Diskussion der 15 ausgewählten 
Themen mit dem erweiterten 

Fachbeirat des IQWiG

Auswahl von 4‐5 Themen, 
zu denen HTA‐Berichte erstellt 
werden, durch das IQWiG 

Themenaufbereitung: Inhalte

 Allgemeine Informationen zur Erkrankung und zur Belastung 
durch die Erkrankung

 Allgemeine Informationen zur üblichen Behandlung und zum 
Verfahren, das untersucht werden soll

 Vorabrecherche: Gibt es Studien zur Fragestellung?

 Häufigkeit der Erkrankung

 Krankheits- und Technologiekosten

 Abbildung im System (Kostenübernahme)
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 Zusammensetzung des Auswahlbeirats

 Vertreter:innen der maßgeblichen Patientenorganisationen

 Vertreter:in der Beauftragten der Bundesregierung für 
Patientinnen und Patienten

 Bürgervertreter:innen
(durch Zufallsverfahren ausgewählt)

 Ablauf

 Tagt einmal pro Jahr (Oktober/November)

 Schriftliche Vorbewertung der Themenvorschläge durch den 
Auswahlbeirat

 Diskussion der Themen in einer Präsenzveranstaltung und 
Nominierung von 15 Themen ( Konsensbildung)

Auswahlstufe 1: Auswahlbeirat
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Auswahlstufe 1: Auswahlbeirat
Leitfragen für die Bewertung

 Liegen bereits Informationen zur Beantwortung der 
Fragestellung vor? 

 Wie viele Patient:innen sind von der Erkrankung betroffen?

 Wie schwer ist die Erkrankung (Krankheitslast)?

 Kann das Verfahren zu einer Veränderung der 
Versorgungssituation beitragen?

 Welche Kosten verursachen die Erkrankung und die 
untersuchte Methode?
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Auswahlstufe 2: Erweiterter Fachbeirat und IQWiG

 Diskussion der 15 nominierten Themen mit dem erweiterten 
Fachbeirat (Vertreter des BMG, der KBV, der KZBV, des 
GKV-SV, der DKG)

 Auswahl von 4-5 Themen für die HTA-Berichterstellung 
durch das IQWiG 
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Prozess der HTA-Berichterstellung
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Beteiligung von Betroffenen an der Berichterstellung

Indirekt: 

 Suche nach Informationen in Literaturdatenbanken und 
interessenabhängigen Informationsquellen, z. B. Websites von 
Interessenvertreter:innen

Direkt: 

 Durchführung von Gesprächen mit mindestens 2 Betroffenen

 Gruppendiskussion oder Einzelgespräche

 Diskussion patientenrelevanter Aspekte
 patientenrelevante Endpunkte 

 relevante Subgruppen

 ethischer, sozialer, rechtlicher und organisatorischer Aspekte

 Stellungnahmeverfahren
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HTA-Bericht
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HTA 
kompakt

HTA-
Bericht
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Zusammenfassung

 Bei der Erstellung von Berichten und Gesundheitsinformationen 
werden Betroffenen auf verschiedene Weise direkt und indirekt 
eingebunden (z. B. Literatursuche, Gespräch mit Betroffenen)

 Eine Beteiligung an der Arbeit des IQWiG kann insbesondere durch

 die Abgabe von Stellungnahmen zu IQWiG Berichten / den HTA-
Berichten des ThemenCheck Medizin 

 den Vorschlag von Themen für HTA-Berichte des ThemenCheck 
Medizin

erfolgen

 Selbsthilfegruppen, Patienteninitiativen oder einzelne Organisationen 
der Selbstverwaltung können über den G-BA eine Beauftragung des 
IQWiG beantragen
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Institut für Qualität und Wirtschaftlichkeit 
im Gesundheitswesen (IQWiG)
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IQWiG
Im Mediapark 8 
50670 Köln

Ulrich Siering
Telefon +49 221 35685-510

ulrich.siering@iqwig.de

www.iqwig.de
www.gesundheitsinformation.de

Twitter: @iqwig und @iqwig_gi


