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. Grundlagen des Monitoring-Verfahren

Die Selbsthilfe vertritt inre Aufgaben nur dann glaubwiirdig, wenn sie ihre Unabhéangig-
keit und ihre Neutralitdt gegeniber anderen Akteuren im Gesundheitswesen eindeutig
bewahrt. Aus diesem Grunde haben die BAG SELBSTHILFE und das FORUM chro-
nisch kranker und behinderter Menschen im PARITATISCHEN Gesamtverband e.V. (i.
F. FORUM im PARITATISCHEN) im Jahr 2005 fir ihre Mitgliedsverb&nde verbindliche
.Leitsatze fir die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts,
Organisationen und Wirtschaftsunternehmen, insbesondere im Gesundheitswesen®
verabschiedet. Zur Absicherung dieser Leitsatze ist ein Monitoring-Verfahren entwickelt
worden, welches der beratenden Begleitung der Selbsthilfeorganisationen, der Sanktio-
nierung bei VerstdBen und der Weiterentwicklung der Leitséatze dient.

Erfreulicherweise wurden von Anfang an viele der Monitoring-Verfahren durch Prufbit-
ten der Mitgliedsverbande selbst in Gang gesetzt, welche um Rat in Bezug auf die Aus-
gestaltung und Grenzen der Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen baten.

a.) Leitsatze

In den gemeinsamen Leitsatzen ist festgelegt, dass die beteiligten Selbsthilfeorganisati-
onen ihre fachliche und politische Arbeit ausschlieBlich an den Bedulrfnissen und Inte-
ressen von behinderten und chronisch kranken Menschen und deren Angehdérigen aus-
zurichten haben. Selbsthilfeorganisationen dirfen keine Zusammenarbeit mit Wirt-
schaftsunternehmen akzeptieren, die nicht mit ihren satzungsmaBigen Zielen und Auf-
gaben in Einklang stehen oder ihre Gemeinnltzigkeit gefahrdet. Vor allem missen die
Selbsthilfeorganisationen darauf achten, dass sie in allen Bereichen der Zusammenar-
beit die volle Kontrolle Gber die Inhalte der Arbeit behalten und dabei unabhéangig blei-
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ben, sowohl bei ideeller als auch bei finanzieller Kooperation. Ferner ist jede Kooperati-
on mit Wirtschaftsunternehmen transparent zu gestalten.

Die Leitsatze beinhalten ferner Regelungen, in welcher Weise Selbsthilfeorganisationen
ihre Mitglieder informieren kénnen, ohne gleichzeitig die ihnen obliegende Pflicht zur
Neutralitat bei der Information zu verletzen. So sind Selbsthilfeorganisationen angehal-
ten, lediglich leitsatzkonform Gber Angebote zu informieren, sich aber nicht an Werbung
zu beteiligen. Wenn Wirtschaftsunternehmen in Publikationen, etwa Uber Anzeigen,
werben, dann ist diese Werbung als solche eindeutig zu kennzeichnen. Selbsthilfeorga-
nisationen diarfen auch grundsatzlich weder Empfehlungen fir einzelne Medikamente,
Medikamentengruppen, Medizinprodukte, Hilfsmittel, Heilmittel noch fir bestimmte The-
rapien bzw. diagnostische Verfahren abgeben, es sei denn, die Empfehlung kann sich
auf eine Bewertung einer anerkannten und neutralen Expertengruppe stitzen. Dement-
sprechend soll die Selbsthilfeorganisation sowohl Uber die Vielfalt von Angeboten, als
auch Uber die Erfahrungen von Betroffenen und Uber neue medizinische Entwicklungen
in den sie betreffenden Indikationsbereichen informieren.

Vielfaltige und detaillierte Regelungen sind in den Leitsatzen und der Arbeitshilfe hin-
sichtlich der Gewahrung von Kommunikationsrechten an Wirtschaftsunternehmen ent-
halten, so etwa zum Recht auf Verwendung des Vereinsnamens oder des Logos in
Publikationen aller Art, zur Frage der Verlinkung oder zur Gestaltung von Veranstaltun-
gen. Die Selbsthilfeorganisation stellt sicher, dass im Rahmen der Zusammenarbeit
stets ihre Neutralitat und ihre Unabhangigkeit bewahrt bleiben.

Bei der Entgegennahme von Zuwendungen haben die Selbsthilfeorganisationen nach
den Regelungen der Leitsédtze ebenfalls darauf zu achten, nicht in finanzielle Abhangig-
keit von Wirtschaftsunternehmen oder einer Gruppe von Wirtschaftsunternehmen zu
geraten. Dies gilt auch beim Sponsoring; Sponsoring-Vereinbarungen, welche geldwer-
te Zuwendungen zum Gegenstand haben, miissen darlber hinaus schriftlich fixiert und
transparent gemacht werden.

Soweit sich Selbsthilfeorganisationen an der Forschung beteiligen, haben sie sicherzu-
stellen, dass Informationen Uber das Forschungs- und Studiendesign sowie Uber lau-
fende Ergebnisse der Forschungsprogramme gegenlber der Selbsthilfeorganisation
vollstandig offengelegt werden.

Auch die Regeln fir das 0.g. Monitoring-Verfahren sind in den Leitsatzen festgelegt.

Weiterentwicklung des Monitoring-Verfahrens

Bis zum Berichtsjahr 2016 wurden Organisationen, die laut Verdffentlichungen von
Wirtschaftsunternehmen mehr als 40.000,-- € aus der Gesundheitswirtschaft erhielten,
im Rahmen einer Initiativprifung aufgefordert, ihre Einnahmen gegenitber dem Monito-
ring-Ausschuss transparent zu machen.

Dieses Monitoring-Verfahren hatte sich seit seiner Einfihrung im Jahre 2006 als Beleg

far das Bemuihen der Gesundheitsselbsthilfe, die Interessen der Betroffenen unabhén-
gig von den Interessen der Pharma-Industrie zu vertreten, grundsatzlich bewahrt.
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In der Vergangenheit wurde aber sowohl aus den beteiligten Dachverbanden, wie auch
aus einzelnen Selbsthilfeorganisationen Kritik an der Art der Durchfihrung des Monito-
ring-Verfahrens geauBert. Einerseits wurde das alte Verfahren teilweise als zu burokra-
tisch und aufwandig empfunden, anderseits wurde kritisiert, dass im Verfahren festge-
stellte Leitsatzverst6Be nicht immer zu den gewlnschten Veranderungen in der Ein-
nahmenpolitik der geriigten Organisationen flhrten.

Nach intensiven Diskussionen verstandigte sich der Gemeinsame-Monitoring-
Ausschuss darauf, den Dachverbdnden eine Reform des Monitoring-Verfahrens zu
empfehlen. Dazu erarbeitete der Ausschuss Leitlinien flr ein reformiertes Verfahren.

Zur Umsetzung des neuen Verfahrens hatte der Gemeinsame-Monitoring-Ausschuss
daher im Februar 2016 folgende Eckpunkte beschlossen.

» Die ,Leitsatze der Selbsthilfe flir die Zusammenarbeit mit Personen des privaten
und 6ffentlichen Rechts, Organisationen und Wirtschaftsunternehmen, insbeson-
dere im Gesundheitswesen® werden Uberarbeitet und den zustandigen Gremien
der BAG-Selbsthilfe und des FORUM chronisch kranker und behinderter Men-
schen im Paritatischen Gesamtverband zum Beschluss vorgelegt.

» Alle Mitglieder der BAG Selbsthilfe und des FORUM werden aufgefordert, die
Leitsatze zu ratifizieren. Es wird Transparenz tiber den Stand der Ratifizierung
der Leitsatze hergestellt.

» Alle Organisationen geben eine neue Selbstverpflichtung zur Herstellung von
Transparenz ihrer Einnahmen, insbesondere Uber ihre Einnahmen von Wirt-
schaftsunternehmen aus dem Gesundheitsbereich ab.

» Die Transparenzerklarungen missen spatestens bis vier Wochen nach Feststel-
lung und Genehmigung des Haushaltsabschlusses des jeweiligen Jahres vorlie-
gen.

» Alle Organisationen, die die Selbstverpflichtung abgegeben haben, werden auf
der Homepage der BAG SELBSTHILFE und des FORUM veréffentlicht.

» Die Transparenzerklarungen werden von den Verbanden auf ihrer eigenen
Homepage verdffentlicht. Die oberste Seite der Homepage wird mit der Liste der
verpflichteten Organisationen auf den Webseiten des FORUM und der BAG
SELBSTHILFE verlinkt.

Die Geschéftsstellen der BAG SELBSTHILFE und des FORUM Uberwachen den
Verlinkungsprozess und erinnern gegebenenfalls die Organisationen, die ihrer
Transparenzpflicht nicht nachkommen.

*  Kommt eine Organisation ihrer Transparenzverpflichtung nicht nach oder l6scht
sie ihre Veréffentlichung vor Einstellung der nachstjahrigen Veréffentlichung, so
wird dieses in der Linkliste auf den Homepages des FORUM und der BAG-SH
kenntlich gemacht.

» Sollte sich herausstellen, dass unzutreffende Angaben gemacht werden oder ak-
tualisiert der Verband die Verdéffentlichung nicht innerhalb von zwei Jahren, hat
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der Ausschuss das Recht zu beschlieBen, die betreffende Organisation trotz ab-
gegebener Selbstverpflichtung aus der Linkliste zu I6schen.

Die Reform des Monitoring-Verfahrens wurde den zustandigen Gremien der BAG-
Selbsthilfe und des FORUM zur Beratung und zum Beschluss vorgelegt. Im April 2016
verabschiedeten daraufhin die Vollversammlung des FORUM und die Mitgliederver-
sammlung der BAG-Selbsthilfe, die auf der Basis der oben gennannten Eckpunkte ver-
anderten Leitsatze inclusive der Inhalte der abzugebenden Transparenzerklarung (Mat-
rix).

Nach den Mitgliederversammlungen wurden die einzelne Organisationen aufgefordert,
die Leitsatze zu ratifizieren und verbindlich zu erklaren, zuklnftig die reformierten Leit-
satze umzusetzen.

Im Berichtsjahr 2017 wurde erstmalig das reformierte Monitoring-Verfahren flr das
Wirtschaftsjahr 2016 in der Praxis umgesetzt. Damit wird die Transparenz zur Koopera-
tion mit Unternehmen der Gesundheitswirtschaft 6ffentlich und nicht nur gegentiber den
Monitoring-Ausschissen hergestellt.

Wegen der weiteren Einzelheiten wird auf die unter den folgenden Adressen im Internet
eingestellten Gemeinsamen Leitsatze in der Fassung vom April 2016 verwiesen:

1. www.bag-selbsthilfe.de
2. www.selbsthilfe.paritaet.org

Dort sind auch die Listen mit den Mitgliedern von BAG-SH und FORUM, die die Leitsét-
ze umsetzen und auf ihrer Internetseite Transparenz zur Zusammenarbeit mit Unter-
nehmen der Gesundheitswirtschaft herstellen, eingestellt. AuBerdem finden sich dort
weitere Informationen zum reformierten Monitoring-Verfahren.

b.) Geschaftsordnung

Zu den Leitsatzen gibt es eine Geschéftsordnung zur Umsetzung des Monitoring-
Verfahrens.

Insgesamt haben die beteiligten Organisationen seit Februar 2006 in tber 100 Sitzun-
gen Uber anstehende Monitoring-Verfahren und damit zusammenhangende Fragestel-
lungen sowie Uber die Weiterentwicklung des Monitoring-Verfahrens in drei Gremien
beraten.

Die Ausschiisse

- Ausschuss der BAG SELBSTI—_I_ILFE

- Ausschuss FORUM im PARITATISCHEN )

- Gemeinsamer Ausschuss der BAG SELBSTHILFE und des FORUM im PARITATI-
SCHEN

haben nach § 2 Abs. 1 der Geschéftsordnung folgende Aufgaben:

» Aufklarung und Information der Mitgliedsverbande Uber die Umsetzung und Ausle-

gung der Leitsatze,
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» Beantwortung von Anfragen der Mitgliedsverbande und Dritter zur Umsetzung und
Auslegung der Leitsatze (Beratungsverfahren),

* Analyse der Beratungsverfahren,

« Erarbeitung von Informationen auch fiir die Presse und Offentlichkeit zu den Aktivita-
ten der Selbsthilfe im Zusammenhang mit der Anwendung und Weiterentwicklung
der Leitsatze,

» Kontakt und Meinungsaustausch mit Experten aus dem Bereich der Korruptionsbe-
kampfung.

Zur Erflllung der oben beschriebenen Aufgaben haben die BAG SELBSTHILFE und
das FORUM im PARITATISCHEN jeweils einen Monitoring-Ausschuss eingesetzt, de-
ren Mitglieder von der Vollversammlung des FORUM im PARITATISCHEN bzw. dem
Vorstand der BAG SELBSTHILFE nach einem entsprechenden Beschluss der jeweili-
gen Mitgliedsverbande berufen werden. Beide Ausschlisse bilden gemeinsam die (Ge-
samt)-Monitoring-Gruppe von FORUM im PARITATISCHEN und BAG SELBSTHILFE.

Trotz der neuen Transparenzregeln kdénnen die Ausschiisse weiterhin aufgrund von
Beanstandungen oder Prifbitten gegenlber Mitgliedsorganisationen ein Beratungs-
bzw. Monitoring-Verfahren einleiten. Auch kdnnen die Ausschisse weiterhin Initiativpra-
fungen einleiten.

So kann zum einen jedermann mit dem Hinweis an die Ausschisse herantreten, die be-
teiligten Verbande oder ihre Mitgliedsverbande hatten gegen die in den Leitsatzen nie-
dergelegten Grundsatze verstoBen (Beanstandung) bzw. ein bestimmtes Verhalten
kénne im Falle seiner Umsetzung zu einem solchen Versto3 fihren (Prifbitte). Zum an-
deren kann der Ausschuss auch von sich aus einzelne Sachverhalte aus dem Ver-
bandsgeschehen einer Uberprifung unterziehen (Initiativprifung). Neben der Beurtei-
lung einzelner Sachverhalte kann auch das Gesamtverhalten eines Verbandes einem
Prifverfahren nach § 6 der Geschaftsordnung des Monitoring-Ausschusses unterzogen
werden.

Prifbitten, Initiativprifungen und Beanstandungen gegen Mitgliedsverbénde der BAG
SELBSTHILFE und des FORUM im PARITATISCHEN werden grundsatzlich in der Ge-
samt-Monitoring-Gruppe behandelt. Verbdnde mit Einzelmitgliedschaften kénnen einer
derartigen Befassung der Gesamt-Monitoring-Gruppe mit der sie betreffenden Angele-
genheit widersprechen. Soweit eine Prifbitte oder Beanstandung an den Vorsitzenden
des entsprechenden Ausschusses herangetragen wird, fragt dieser bei dem betreffen-
den Verband an, ob der Verband mit einer Behandlung der Angelegenheit in der Ge-
meinsamen-Monitoring-Gruppe einverstanden ist. Entsprechendes gilt, soweit ein Mit-
glied des Monitoring-Ausschusses von einem Sachverhalt Kenntnis erhélt und daher ei-
ne Initiativprifung eingeleitet wird. In diesem Fall ist der Vorsitzende des Ausschusses,
in dessen Dachverband der entsprechende Verband Einzelmitglied ist, dafir zustandig
anzufragen, ob der Verband mit der Befassung durch die Gesamt-Monitoring-Gruppe
einverstanden ist. Soweit der Verband mit einer Befassung durch die Gesamt-
Monitoring-Gruppe nicht einverstanden ist, wird die Sache an den entsprechend zu-
stéandigen Einzel-Ausschuss verwiesen. Samtliche Vorgéange, welche in diesem Zu-
sammenhang diskutiert werden, unterliegen der Vertraulichkeit aller Ausschussmitglie-
der der Gesamt-Monitoring-Gruppe.
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Die Mitglieder der Ausschiisse bzw. der Gemeinsamen Monitoring-Gruppe sind dabei
verpflichtet, tber ihre Tétigkeit in den Ausschiissen und die dabei erlangten Informatio-
nen Stillschweigen zu bewahren und sich ggf. fiir befangen zu erklaren, falls sie an dem
beanstandeten Verhalten beteiligt waren oder dem betroffenen Verband angehéren.
Sachverhalte, die die Neutralitat oder die Unabhangigkeit des Mitgliedes im Ausschuss
gefahrden kdnnten, sind gegenlber den Ubrigen Ausschuss-Mitgliedern offen zu legen.

Die Mitglieder der Ausschiisse BAG SELBSTHILFE und FORUM im PARITATISCHEN
wahlen aus ihren Reihen jeweils eine/n Vorsitzende/n und eine Stellvertretung fir je-
weils zwei Jahre; der Vorsitz fir den Gemeinsamen Monitoring-Ausschuss wird im
Wechsel von einem Jahr durch den Vorsitzenden der Ausschiisse ausgeubt. i
Die Monitoring-Ausschisse der BAG SELBSTHILFE sowie des FORUM im PARITATI-
SCHEN bestand im Berichtszeitraum aus 9 stimmberechtigten Mitgliedern; zusatzlich
sind noch zwei hauptamtlich Tatige aus den Dachverbanden flr die Geschaftsflihrung
der Ausschusse zustandig, allerdings nicht stimmberechtigt. Zur Vereinfachung der Ar-
beitsablaufe und Reduzierung der Reisekosten sind die Mitglieder weitgehend de-
ckungsgleich; der Gemeinsame Ausschuss bestand damit im Berichtszeitraum bislang
aus insgesamt 9 stimmberechtigten Mitgliedern. Sitzungen werden fir die einzelnen
Ausschiisse der BAG Selbsthilfe und des FORUM im PARITATISCHEN jeweils durch
die Geschéftsstellen der Dachverbande vorbereitet. Geschéftsfihrung und Leitung des
Gemeinsamen Ausschusses erfolgt im Wechsel.

Die Kosten fir Sitzungen tragen die Dachverbande, Reisekosten sowie Arbeitszeitkos-
ten der Mitglieder und weiteren Aufwand tragen die Mitgliedsverbande der Mitglieder
der Ausschisse. Die Mitglieder selbst sind ehrenamtlich tatig.

Die Monitoring-Ausschiisse berichten einmal jahrlich Gber den Verlauf und die Ergeb-
nisse des Monitoring-Verfahrens, wobei nach § 7 der Geschéaftsordnung des Monito-
ring-Ausschusses die Vertraulichkeit der Beratungen gewahrt bleiben, als Sachverhalte
und Prifergebnisse nur abstrakt, d. h. nicht auf einzelne Verbande bezogen, darzustel-
len sind.

Der 10. Jahresbericht bezieht sich auf die Zeit vom 01.01.2017 bis 31.12.2017.

Im Folgenden wird die Arbeit der Ausschisse geman § 7 der Geschéaftsordnung in ano-
nymisierter Form dargestellt.
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Il. Jahresbericht des Monitoring-Ausschusses der
BAG SELBSTHILFE e.V.

Das Monitoring-Verfahren der BAG SELBSTHILFE bezieht sich auf die BAG SELBST-
HILFE und ihre Mitgliedsverbande, einschlieBlich — soweit rechtlich méglich — deren Un-
tergliederungen sowie den ihnen zuzuordnenden juristischen Personen (z. B. gGmbH).
Die Mitgliedsverbande der BAG SELBSTHILFE sind verpflichtet, auch auf rechtlich
selbststandige Untergliederungen und sonstige rechtlich oder organisatorisch angeglie-
derte juristische Personen einzuwirken, damit sich auch diese leitsatzgetreu verhalten.

Der Monitoring-Ausschuss der BAG SELBSTHILFE ist im Berichtszeitraum zu zwei Sit-
zungen zusammengetreten und hat insgesamt vier Prifbitten sowie den Umgang mit
zahlreichen Einzelfragen zur Ver6ffentlichungspraxis der Verbande bearbeitet.

1. Beratungsverfahren

Im Ausschuss der BAG SELBSTHILFE wurde einerseits Gber das Vorliegen oder Nicht-
vorliegen von LeitsatzverstéBen befunden. Andererseits wurde an manchen Stellen
auch Weiterentwicklungsbedarf bei den Leitsdtzen erkannt. In diesen Féllen wurden
sog. Empfehlungen ausgesprochen.

Wie bereits dargestellt, kbnnen Beratungsverfahren auf verschiedene Art und Weise in
Gang gesetzt werden.

So kann ein Dritter an den Ausschuss herantreten und ein bestimmtes Verhalten eines
Verbandes beanstanden (Beanstandungsverfahren); der Monitoring Ausschuss kann
jedoch auch von sich aus ein Beratungsverfahren einleiten (Initiativprifung). SchlieBlich
kédnnen Mitgliedsverbande auch Prifbitten an den Monitoring Ausschuss richten.

1.1 Beanstandung

In dem Zeitraum wurde keine Beanstandung gepruft.

1.2 Initiativprifungen

Die Initiativprifungen wurden weitgehend im Gemeinsamen Ausschuss behandelt bzw.
nunmehr auf das neue System der Herstellung von Transparenz und Veréffentlichung in
der Transparenzliste umgestellt.

Allerdings hatte die Mitgliederversammlung im Vorjahr dem Monitoring Ausschuss den
Auftrag gegeben, die Leitsatzkonformitat eines Verbandes zu prufen, der Mitglied der
BAG SELBSTHILFE werden wollte. Ein anderer Verband hatte in diesem Zusammenhang
eine Reihe von Vorbehalten formuliert, welche einer Aufnahme des Verbandes aus
seiner Sicht entgegenstiinden.

Die Entscheidung sollte dem Vorstand der BAG SELBSTHILFE eine Entscheidungsgrund-

lage geben, ob er der Mitgliederversammlung eine Aufnahme des Verbandes empfeh-
len soll.
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Die Vorwurfe wurden intensiv diskutiert, Probleme dem Verband mitgeteilt und von
diesem weitgehend ausgeraumt, teilweise durch Satzungsanderungen des Verbandes.

Lediglich eine Problematik wurde bis zuletzt gesehen: Aus den Aufnahmeantragen
ging durch die Gestaltung nicht klar hervor, bei welchen Verbanden ein Antragssteller
Mitglied wird. Kurz vor der Mitgliederversammlung wurde jedoch auch dieser Aufnah-
meantrag abgeandert, so dass der Verband aufgenommen werden konnte.

1.3  Prifbitten
Der Ausschuss hat vier Prifbitten bearbeitet:
1. Prifbitte: Verlinkung

Bei der Prufbitte ging es um die Frage einer gegenseitigen Verlinkung eines Netzwer-
kes zu einer gemeinsamen Homepage mit einer bestimmten Problematik eines Krank-
heitsbildes. In diesem Netzwerk finden sich sowohl Hersteller als auch Selbsthilfeor-
ganisationen. Der Ausschuss entscheidet, dass diese Verlinkung leitsatzkonform ist,
wenn die Selbsthilfeorganisation der Verlinkung zustimmt und ferner auf der verlink-
ten Seite keine Produktinformationen zu finden seien. Generell sei es ein Anliegen der
Selbsthilfe Offentlichkeit herzustellen. Insoweit seien Verlinkungen zu Informationen
im Grundsatz zu begrufien, nicht jedoch zu werblichen Inhalten.

2. Prufbitte: Homepage

Seitens eines Verbandes wird angefragt, ob das gemeinsame Betreiben einer Homepa-
ge mit einem pharmazeutischen Unternehmen leitsatzkonform ist bzw. ausgestaltet
werden kann. Die Seite soll als eine Disease Awareness Seite ausgestaltet werden. Sie
wird uberwiegend nicht-medizinische Themen aufgreifen. Soweit medizinische The-
men behandelt werden, wird es ausschlieBlich um allgemeine Aufklarung gehen.

Herausgeber der Internetseite sind ein pharmazeutisches Unternehmen, ein Berufs-
forderungswerk, ggf. der Verband und diverse arztliche Fachverbande. Technisch und
wirtschaftlich verantwortlich fur die Homepage soll das pharmazeutische Unterneh-
men sein.

Fur jeden Artikel soll der Autor bzw. die Autoren transparent genannt werden; ent-
sprechend der Regeln fur gute Gesundheitsinformationen und soweit wie moglich auch
unter Nennung von Quellen/Referenzen. Die Themen und Inhalte sollen im Redakti-
onsteam besprochen und vorbereitet werden. Jeder bekommt ein Vetorecht, falls In-
halte den eigenen Zielen, Standpunkten, Interessen oder (rechtlich erlaubten) Kom-
munikationsmoglichkeiten widersprechen.

Der Ausschuss diskutiert die aufgeworfenen Fragen:
a. Konkret kommt es zunachst darauf an, dass transparent sein muss, wer die

Internetseite betreibt und welchen Anteil die Selbsthilfeorganisation an der
inhaltlichen Ausgestaltung hat.
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b. Inhaltlich darf es nicht um die Absatzforderung von Wirtschaftsunternehmen
gehen, da sonst ,,Werbung“ zugunsten Dritter vorliegt.

c. Ein weiteres Thema ist die Frage, ob die Selbsthilfeorganisation die ,,volle
Kontrolle* Uber die eigene Arbeit behalt. Dies setzt voraus, dass klar abge-
grenzt ist, wer auf der Seite welchen Beitrag zu verantworten hat und dass
die Selbsthilfeorganisation ein Vetorecht gegenuber den Beitragen anderer
hat.

Aus der Sicht des Ausschusses ist fraglich, weswegen es erforderlich ist, eine gemein-
same Seite mit einem pharmazeutischen Unternehmen zu betreiben. Der Ausschuss
halt eine solche Ausgestaltung auch nicht fur glucklich in der AuBenwirkung hinsicht-
lich der Unabhangigkeit der Selbsthilfeorganisationen. Gleichzeitig sieht der Ausschuss
- insbesondere wegen des Vetorechtes gegenuber anderen Beitragen - keinen Leit-
satzverstoB gegen das gemeinsame Betreiben der Homepage. Es muss allerdings klar
zu erkennen sein, wer die Homepage betreibt, ferner durfen weder werbliche Beitra-
ge noch Produktempfehlungen darauf enthalten sein. Der Vertrag muss so ausgestaltet
werden, dass das Vetorecht auch wirklich zur Folge hat, dass ein Beitrag dann auch
nicht erscheint.

3. und 4. Priifbitte: Veroffentlichung in der Transparenzliste

Zwei Verbande fragten an, ob sie eine eigene Transparenz-Liste fur Nicht- Mitglieder
der BAG SELBSTHILFE auf ihrer Website anlegen sollen. Ferner ware die Frage, wie
mit dem Monitoring der Mitglieder umzugehen ist, die nicht Mitglied der BAG SELBST-
HILFE sind.

Der Ausschuss entscheidet, dass sowohl die Transparenzliste als auch das Monitoring
fur Nicht-Mitglieder nicht Angelegenheit der BAG SELBSTHILFE, sondern des anfragen-
den Mitgliedsverbandes ist. Soweit hier ein Angebot des Mitgliedsverbandes an ihre
Mitglieder geplant ist, wird dies vom Monitoring Ausschuss befurwortet. Rickfragen
dieses von dem Mitgliedsverband betriebenen ,,eigenen Monitoring Ausschusses* an
den Gemeinsamen Monitoring Ausschuss der BAG SELBSTHILFE und des FORUMs konnen
zu Beginn durchaus von den Geschaftsfuhrungen der Ausschusse telefonisch beantwor-
tet werden; eine Sichtung von Unterlagen durch den Gemeinsamen Monitoring Aus-
schuss bzgl. der Falle von Nichtmitgliedern findet nicht statt. Gleiches gilt fur selb-
standige Landesverbande.
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lll. Jahresbericht des Monitoring-Ausschusses
FORUM im PARITATISCHEN Gesamtverband e.V.

Monitoring-Verfahren beziehen sich auf alle Mitgliedsorganisationen des Paritétischen,
die dem FORUM chronisch kranker und behinderter Menschen im Paritétischen Ge-
samtverband beigetreten sind und sich somit den ,Leitsatzen fir die Zusammenarbeit
mit Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts, Organisationen und Wirtschaftsun-
ternehmen insbesondere im Gesundheitswesen® verpflichtet haben. Dies schlie3t auch
— soweit rechtlich méglich — deren Untergliederungen sowie die ihnen zuzuordnenden
juristischen Personen (z. B. gGmbH, Stiftung) mit ein. Die Mitgliedsorganisationen des
FORUM sind verpflichtet, auch auf ihre rechtlich selbststandige Untergliederungen und
sonstige rechtlich oder organisatorisch angegliederte juristische Personen einzuwirken,
da auch diese den Leitsatzen verpflichtet sind.

Die Mitglieder des Monitoring-Ausschuss FORUM werden von der Vollversammlung
des FORUM fir vier Jahre gewahlt. Die letzte Wahl fand in der 50-ten Vollversammlung
im April 2016 statt.

Da alle Fragen, die sich auf Mitglieder des FORUM bezogen im Jahr 2017 im Gemein-
samen Monitoring-Ausschuss behandelt wurden, ist der Ausschuss FORUM im Be-
richtszeitraum nicht zusammengetreten.
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IV. Tatigkeit des Gemeinsamen Monitoring-Ausschusses
BAG SELBSTHILFE und FORUM im PARITATISCHEN im
Jahr 2015

Der Gemeinsame Monitoring-Ausschuss ist im Jahr 2017 zweimal zusammengetreten.
Eine Sitzung fand in Berlin und eine Sitzung in DUsseldorf statt.

Die Beratungen im Gemeinsamen Ausschuss hatten drei Schwerpunkte:

a. Initiativprifungen flr das Wirtschaftsjahr 2015

b. Prifbitten zur Kooperation mit Unternehmen der Gesundheitswirtschaft

c. Umsetzung und Begleitung des reformierten Monitoring-Verfahrens flr das Wirt-
schaftsjahr 2016

Dariber hinaus wurden vier Prifbitten bearbeitet.

Beratungs- und Prifverfahren im Gemeinsamen Monitoring-Ausschuss

Der Gemeinsame-Monitoring-Ausschuss flhrt sogenannte ,Initiativprifungen® durch,
um Sachverhalte aufzuarbeiten, die in 6ffentlichen Publikationen und den Veréffentli-
chungen der Pharmaindustrie benannt worden sind. Da die Ressourcen des Monitoring-
Ausschusses begrenzt sind, Gberprift dieser grundsatzlich routinemafig Verbande, die
nach den Veroffentlichungen der pharmazeutischen Industrie, Zuwendungen oberhalb
einer Grenze von 40.000 € erhalten haben.

Es galten insoweit folgende in den Leitsatzen niedergelegte Grundsatze:

.2. Prozentuale Grenzen von Zuwendungen

,Die Selbsthilfeorganisation tragt Sorge daflir, dass ihre Neutralitat und Unabhangigkeit
durch finanzielle Zuwendungen der pharmazeutischen Industrie, von Herstellern medi-
zinischer Gerate oder Hilfsmitteln oder von anderen Wirtschaftsunternehmen’ nicht ge-
fahrdet ist. Es gelten folgende Grundsatze:

» Liegt der Anteil der finanziellen Mittel aus der pharmazeutischen Industrie, von
Herstellern von medizinischen Geraten oder Hilfsmitteln oder von anderen Wirt-
schaftsunternehmen bei insgesamt Uber 40 % der gesamten Einnahmen der
Selbsthilfeorganisation, so ist die Neutralitdt und Unabhangigkeit der Selbsthilfe-
organisation nicht mehr gewéhrleistet.

Der zustandige Monitoring-Ausschuss fordert nach Feststellung der Uberschrei-
tung des Grenzwertes die betreffende Selbsthilfeorganisation in einem persénli-
chen Beratungsgesprach auf, darzulegen, auf welche Weise der Zuwendungsan-
teil innerhalb eines Jahres auf unter 40 % reduziert werden kann. Der Ausschuss
Uberprift, ob dieser Vorschlag tragféahig ist. Ist dies der Fall, dann wird zwischen

! Zuwendungen der Gesetzlichen Krankenkassen werden nicht in die Berechnung i.S.d. Art. 2 S. 2 ff. der
Leitsatze einbezogen.
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dem Ausschuss und der Selbsthilfeorganisation eine verbindliche Zielvereinba-
rung geschlossen.

» Liegt der Anteil der finanziellen Mittel aus der pharmazeutischen Industrie, von
Herstellern von medizinischen Geraten oder Hilfsmitteln oder von anderen Wirt-
schaftsunternehmen insgesamt unter 15 % der Einnahmen der Selbsthilfeorgani-
sation, so stellen diese Zuwendungen keine Gefahrdung der Neutralitdt und Un-
abhangigkeit dar.

» Liegt der Anteil der finanziellen Mittel aus der pharmazeutischen Industrie, von
Herstellern von medizinischen Geréaten oder Hilfsmitteln oder von anderen Wirt-
schaftsunternehmen zwischen 15 % und 40 % der Einnahmen der Selbsthilfeor-
ganisation, so ist im Einzelfall anhand einer Gesamtschau von den Monitoring-
Ausschissen zu prifen, ob die Neutralitdt und Unabhangigkeit der Selbsthilfeor-
ganisation gefahrdet ist. In diesem Fall ist die betreffende Selbsthilfeorganisation
verpflichtet, dem zustandigen Monitoring Ausschuss zeitnah eine Mitteilung Gber
die Hintergriinde der Uberschreitung der Grenze von 15 % zu Ubermitteln.

Es erfolgt eine Beratung, die in eine Zielvereinbarung miindet, um langfristig zu
einer Reduzierung des Anteils auf unter 15 % zu kommen.*

a. Initiativprifungen fur das Wirtschaftsjahr 2015

Von den im Vorjahr eingeleiteten 13 Initiativprifungen fir das Jahr 2015 waren zu Be-
ginn des Jahres drei abgeschlossen. Innerhalb des Berichtszeitraumes konnten weitere
sieben zum Abschluss gebracht werden.;

Dabei wurde festgestellt, dass vier Verbande mit vier bis acht Prozent klar unter der
Grenze von 15 Prozent lagen.

Zwei Verbande hatten Zuwendungen in Héhe von 22 bzw. 31 Prozent der Gesamtein-
nahmen erhalten. Ein Leitsatzverstol3 war aus Sicht des Monitoring-Ausschusses aber,
trotz der Uberschreitung der anzustrebenden Quote von maximal 15 Prozent Zuwen-
dungen von Wirtschaftsunternehmen, nicht gegeben. Der Ausschuss hat die Verbande
darauf hingewiesen, dass gemaf den Leitsatzen langerfristig eine Begrenzung der An-
teile von Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen auf maximal 15 Prozent der Ge-
samteinnahmen anzustreben ist.

Bei einem Verband wurde aufgrund der Uberschreitung der 40 Prozent-Grenze, ein
Leitsatzverstol3 festgestellt. Der Verband wurde aufgefordert, seine Einnahmenpolitik zu
verandern und den Anteil seiner Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen aus dem Ge-
sundheitsbereich auf unter 40 Prozent zu senken. AuBerdem wurde dringend empfoh-
len, mittelfristig diesen Anteil auf unter 15 Prozent zu senken und somit langfristig ein
leitsatzkonformes Verhalten sicherzustellen.
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Die ubrigen Prifungen werden weiter betrieben bzw. in den Einzelausschuss der BAG-
SH behandelt, da kein Einverstadndnis zum Verweis auf den Gemeinsamen Monitoring
Ausschuss vorlag.

b. Prifbitten

Im Berichtszeitraum wurden vier Prifbitten bzw. Anfragen im Gemeinsamen Monitoring-
Ausschuss bearbeitet.

- Umgang mit Bonusvereinbarungen mit Lieferanten/Apotheken

Ein Verband hatte gebeten zu prifen, ob eine gegebenenfalls exklusive vertragliche
Vereinbarung mit nur einer Versandapotheke als leitsatzkonform anzusehen ist. Der
Ausschuss kam zu dem Schluss, dass es kein Leitsatzversto3 darstellt, wenn mit einer
solchen Vereinbarung Mitglieder Vorteile bei der Medikamentenbeschaffung erhalten.
Allerdings sieht es der Ausschuss als problematisch an, wenn eine exklusive Vereinba-
rung mit nur einer Apotheke abgeschlossen wird, insbesondere dann, wenn aus dieser
Vereinbarung auch der Verband finanzielle Zuwendungen erhalt.

In jedem Fall sollte daflir Sorge getragen werden, dass solche Vereinbarungen transpa-
rent gestalten werden.

— Offentliches Eintreten fiir Positionen ohne Produktzusammenhang in Medien
eines Unternehmens

Ein Verband fragte an, ob Interviews von Vereinsvertiretern zu verbandspolitischen
Themen leitsatzkonform sind, wenn die Veréffentlichung in Medien von Unternehmen
erfolgt. Konkret ging es in dem Interview um eine Anderung der Berufsausbildungsord-
nung von Friséren.

Da es sich nicht um Werbung flr ein Unternehmen handelt, sondern der Verein seine
verbandspolitischen Grundsatze und Positionen darstellt, kann der Monitoring-
Ausschuss keinen Leitsatzversto3 erkennen.

- Prufbitte wegen einer Audio-GruBbotschaft an Mitarbeiter einer Klinik

Ein Mitglied hatte eine Priifbitte an die BAG-Selbsthilfe gestellt. Es ging dabei um eine
Audio-GruBbotschaft an Mitarbeiter einer Klinik, die von einem Sponsor erstellt wurde.
Gleichzeitig fragte der Verein, ob das von einem Pharmaunternehmen vorgelegte Do-
kument hinsichtlich der Ver6ffentlichungsrechte an dem Beitrag leitsatzkonform ist.

Der Ausschuss stellt fest, dass der Audiobeitrag flr unproblematisch gehalten wird, da
er nur intern an die Mitarbeiter einer Einrichtung gerichtet wird. Als problematisch wird
die vom Pharmaunternehmen vorgelegte Erklarung gewertet, allerdings nicht hinsicht-
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lich ihrer Leitsatzrelevanz, sondern hinsichtlich des Umfanges des Verzichtes des Ver-
eins an Bild- und Tonrechten.

- Anfrage Umgang mit Beratungsangeboten der pharmazeutischen Industrie

Die weitere Frage betraf den Umgang mit Beratungsangeboten der pharmazeutischen
Industrie, etwa zu Hilfsmitteln oder psychischen Problemen. Wenn die Selbsthilfeorga-
nisation in diesen Fragen nicht mit dem pharmazeutischen Unternehmen zusammenar-
beitet, ist dies nach einhelliger Auffassung des Ausschusses keine Frage der Leitsatze.
Man kénne ja schlecht den pharmazeutischen Unternehmen verbieten, Beratungsange-
bote vorzuhalten. Dennoch wird die Frage kurz erdrtert, um dem Verband Hinweise zu
geben, welche Strategien es in anderen Verbanden zu dieser Frage gibt.

Einige der Verbéande haben ahnliche Erfahrungen mit Beratungsangeboten der phar-
mazeutischen Industrie gemacht. Aus lhrer Sicht hilft hier nur, klar deutlich zu machen,
dass man mit einem solchen Vorgehen nicht einverstanden ist. Die Rheuma-Liga Bun-
desverband hat hinsichtlich der Patientenbetreuungsprogramme zudem ein entspre-
chendes Papier entworfen, das sie bei derartigen Diskussionen regelmaBig ebenfalls
Ubersendet.

c. Umsetzung und Begleitung des reformierten Monitoring-Verfahrens
far das Wirtschaftsjahr 2016

Im Jahr 2016 war im FORUM und in der BAG-Selbsthilfe das Ratifizierungsverfahren fir
die reformierten Leitsatze eingeleitet worden. Mit der Ratifizierung erklaren die Mit-
gliedsverbande, zuklnftig die reformierten Leitsatze umzusetzen und auf ihrer eigenen
Internetseite die Selbstauskunft zur Zusammenarbeit mit Unternehmen der Gesund-
heitswirtschaft zu veréffentlichen. Vereine, die diese Verpflichtung erfullen, werden in
die bei den Dachverbanden BAG-Selbsthilfe und FORUM gefiihrten Transparenzlisten
aufgenommen.

Der Ausschuss verstandigte sich darauf, dass auf den Homepages von FORUM und
BAG-Selbsthilfe je eine Transparenzliste mit gleichem Layout und Inhalt veréffentlicht
wird. Die Transparenzlisten sind seit Juni 2017 im Internet unter

http://www.bag-selbsthilfe.de/tl files/files/Transparenz-Liste BAG.pdf und

http://www.der-paritaetische.de/fileadmin/user upload/Schwerpunkie/Selbsthilfe-Forum-
chronisch-Kranker/doc/Transparenz-Liste FORUM 17April2018..pdf

veroffentlicht.

Der Gemeinsame Monitoring-Ausschuss begleitete die Umsetzung des reformierten
Monitoring-Verfahrens und beschéftigte sich dabei u.a. mit folgenden Fragen:

- Es gab mehrere Anfragen von Vereinen, die nachfragten, ob die Matrix zur Selbst-
auskunft anzuwenden ist. Der Ausschuss stellte fest, dass die Matrix, Teil der Leit-
satze ist und daher auch verwendet werden musse. Generell gilt aber, dass nach
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den Leitsatzen abweichende Transparenzerklarungen méglich sind, diese jedoch die
Mindestinhalte der Matrix enthalten mtssen. Nur wenn die Mindestinhalte der Matrix
zur Selbstauskunft veréffentlicht werden, ist eine Aufnahme in die Transparenzliste
maoglich.

Da es auch Vereine gibt, die erklaren, keinerlei Zuwendungen von Pharmaunter-
nehmen zu erhalten, wird beschlossen, dass flr diese Falle die Matrix nicht ausge-
fullt werden muss. Die Vereine sollen aber auf ihnrer Homepage in einheitlicher Form
deutlich machen, dass sie keinerlei Kooperation mit der Unternehmen der Gesund-
heitswirtschaft eingehen.

Der Ausschuss entscheidet, dass eine Uberarbeitung der Transparenzliste im vier-
teljahrlichen Turnus stattfinden soll. Verbande, die die Leitsatze ratifiziert haben, al-
lerdings falsch oder unvollstandig verdffentlicht haben, sollen von den Geschéaftsfih-
rungen des Gemeinsamen Ausschuss beraten werden.

Der Ausschuss beriet Uber den Umgang mit intransparenten Homepages von Verei-
nen, denn in manchen Fallen sind die Transparenzerklarungen nur schwer zu fin-
den. Der Ausschuss stellte fest, dass so lange sich die Transparenzerklarung auf
der Website des Verbandes befindet, kein Leitsatzverstol3 vorliegt. Der Ausschuss
beschloss aber, dass die leichte Auffindbarkeit in einer der nachsten Uberarbeitun-
gen der Leitsatze aufgenommen werden soll.

Der Ausschuss diskutierte uber die Einfuhrung eines Transparenz-Logos bzw. Gute-
zeichens. Damit konnten Mitgliedsverbande ihre Anstrengungen zur Herstellung
von Transparenz deutlicher sichtbar machen. Dieses Anliegen wird vom Ausschuss
grundsatzlich unterstutzt. Der Ausschuss will daher prufen, welcher Aufwand zur
Etablierung und Pflege eines solchen Gutezeichens notwendig ware. AuBerdem soll
gepruft werden, ob die Vergabe eines ,,Transparenz-Gutezeichens* nicht im Wi-
derspruch zu dem im reformierten Monitoring-Verfahren gewahlten Weg, Transpa-
renz im Wege der Selbstverpflichtung herzustellen, steht.
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