+ —
° e == DER PARITATISCHE

GESAMTVERBAND

SELBSTHILFE

behinderter Menschen

Monitoring-Verfahren

zur Anwendung der
.Leitsatze der Selbsthilfe fur die Zusammenarbeit m it Personen des
privaten und 6ffentlichen Rechts, Organisationen un d
Wirtschaftsunternehmen, insbesondere im Gesundheits wesen*

8. Gemeinsamer Jahresbericht
(01.01.-31.12.2015)

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit
Behinderung und chronischer Erkrankung
und ihren Angehorigen e.V. (BAG SELBSTHILFE)

und

FORUM chronisch kranker und behinderter
Menschen im PARITATISCHEN Gesamtverband e.V.

Dieser Bericht steht unter
www.bag-selbsthilfe.de oder www.selbsthilfe.paritae t.org

in dieser und in einer barrierefreien Version zur Verfiigung.




Herausgeber:
BAG SELBSTHILFE e.V.
KirchfeldstralRe 149

40215 Dusseldorf

Fon: 0211 31006 O
Fax: 0211 31006 48

www.bag-selbsthilfe.de
info@bag-selbsthilfe.de

August 2016
Berlin, DUsseldorf: Eigenverlag

FORUM chronisch kranker und
behinderter Menschen im

PARITATISCHEN Gesamtverband e.V.

Oranienburger Str. 13-14
10178 Berlin

Fon: 030 24636 321
Fax: 030 24636 110

www.selbsthilfe.paritaet.org
selbsthilfe@paritaet.org

Seite 2



INHALT

|.  Grundlagen des Monitoring-Verfahren

lI. Jahresbericht des Monitoring-Ausschusses
der BAG SELBSTHILFE e.V.

lll. Jahresbericht des Monitoring-Ausschusses des
FORUM chronisch kranker und behinderter
Menschen im PARITATISCHEN
Gesamtverband e.V.

V. Tatigkeit des Gemeinsamen Monitoring-
Ausschusses BAG SELBSTHILFE und FORUM
chronisch kranker und behinderter Menschen
im PARITATISCHEN

|.  Grundlagen des Monitoring-Verfahren

Die Selbsthilfe vertritt ihnre Aufgaben nur dann glaubwirdig, wenn sie ihre Unabhangig-
keit und ihre Neutralitat gegeniiber 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 fur ihre Mitgliedsverbande verbindliche
.Leitsatze fur die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts,
Organisationen und Wirtschaftsunternehmen, insbesondere im Gesundheitswesen®
verabschiedet. Zur Absicherung dieser Leitsatze ist zudem ein Monitoring-Verfahren
entwickelt worden, welches der beratenden Begleitung der Selbsthilfeorganisationen,
der Sanktionierung bei Verstdl3en und der Weiterentwicklung der Leitsatze 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. Die-
ses ist ein deutliches Zeichen, dass das Monitoring-Verfahren bei den Mitgliedsverban-
den allgemein bekannt und akzeptiert ist.

Im Berichtszeitraum haben die Ausschisse insgesamt 29 Initiativprifungen sowie vier
Prufbitten bearbeitet. Nicht alle konnten im Berichtszeitraum abgeschlossen werden;
zudem ist diese Zahl nicht gleichzusetzen mit der Anzahl der gepruften Verbande, da
manche Verbénde sowohl Initiativprifungen in den Jahren 2014 und 2015 hatten, so
dass diese Verbande doppelt gezahlt werden.
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a.) Leitsatze

In den gemeinsamen Leitsétzen ist festgelegt, dass die beteiligten Selbsthilfeorganisati-
onen ihre fachliche und politische Arbeit ausschlie3lich an den Bedurfnissen und Inte-
ressen von behinderten und chronisch kranken Menschen und deren Angehdrigen aus-
zurichten haben. Selbsthilfeorganisationen durfen keine Zusammenarbeit mit Wirt-
schaftsunternehmen akzeptieren, die nicht mit ihren satzungsmafigen Zielen und Auf-
gaben in Einklang stehen oder ihre Gemeinnutzigkeit gefahrdet. Vor allem missen die
Selbsthilfeorganisationen darauf achten, dass sie in allen Bereichen der Zusammenar-
beit die volle Kontrolle tGber die Inhalte der Arbeit behalten und dabei unabhangig blei-
ben, sowohl bei ideeller als auch bei finanzieller Kooperation. Ferner ist jedwede Ko-
operation mit Wirtschaftsunternehmen transparent zu gestalten.

Die Leitsatze beinhalten ferner Regelungen, in welcher Weise Selbsthilfeorganisationen
ihre Mitglieder informieren kdnnen, ohne gleichzeitig die ihnen obliegende Pflicht zur
Neutralitat bei der Information zu verletzen. So sind Selbsthilfeorganisationen angehal-
ten, lediglich leitsatzkonform Uber Angebote zu informieren, sich aber nicht an Werbung
zu beteiligen. Wenn Wirtschaftsunternehmen in Publikationen oder auf Veranstaltungen
der Selbsthilfegruppen werben, dann ist diese Werbung als solche eindeutig zu kenn-
zeichnen. Die Selbsthilfeorganisation gibt auch grundséatzlich weder Empfehlungen oder
ahnliches fur einzelne Medikamente, Medikamentengruppen, Medizinprodukte, Hilfsmit-
tel, Heilmittel noch fir bestimmte Therapien bzw. diagnostische Verfahren ab, es sei
denn, die Empfehlung kann sich auf eine Bewertung einer anerkannten und neutralen
Expertengruppe stitzen. Dementsprechend soll die Selbsthilfeorganisation sowohl tber
die Vielfalt von Angeboten, als auch Uber die Erfahrungen von Betroffenen und tber
neue medizinische Entwicklungen in den sie betreffenden Indikationsbereichen infor-
mieren.

Vielfaltige und detaillierte Regelungen sind in den Leitsatzen hinsichtlich der Gewah-
rung von Kommunikationsrechten an Wirtschaftsunternehmen enthalten, so etwa zum
Recht auf Verwendung des Vereinsnamens oder des Logos in Publikationen aller Art,
zur Frage der Verlinkung oder zur Gestaltung von Veranstaltungen. Die Selbsthilfeor-
ganisation stellt sicher, dass im Rahmen der Zusammenarbeit stets ihre Neutralitéat und
ihre Unabhangigkeit bewahrt bleiben.

Bei der Entgegennahme von Zuwendungen haben die Selbsthilfeorganisationen nach
den Regelungen der Leitsatze ebenfalls darauf zu achten, nicht in finanzielle Abhangig-
keit von Wirtschaftsunternehmen oder einer Gruppe von Wirtschaftsunternehmen zu
geraten. Sponsoring-Vereinbarungen, welche geldwerte Zuwendungen zum Gegen-
stand haben, mussen 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 gegeniber der Selbsthilfeorganisation
vollstandig offengelegt werden.

Wegen der weiteren Einzelheiten wird auf die aktuelle, unter den folgenden Adressen
im Internet eingestellte Fassung der gemeinsamen Leitsatze verwiesen:

1. www.bag-selbsthilfe.de
2. www.selbsthilfe.paritaet.org
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b.) Geschaftsordnung

Zu den Leitsétzen gibt es eine Geschéftsordnung fir das in den Leitsédtzen geregelte
Monitoring-Verfahren.

Insgesamt haben die beteiligten Organisationen seit Februar 2006 in rund 90 Sitzungen
die nachfolgend im einzelnen aufgefihrten Monitoring- Verfahren und damit zusam-
menhangende Fragestellungen in drei Gremien bearbeitet:

Die Ausschiisse

- Ausschuss der BAG SELBSTHILFE

- Ausschuss FORUM im PARITATISCHEN

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

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

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

gung der Leitsatze,

« Beantwortung von Anfragen der Mitgliedsverbande und Dritter zur Umsetzung und

Auslegung der Leitsatze (Beratungsverfahren),
* Analyse der Beratungsverfahren,

 Erarbeitung von Informationen auch fir 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.

Beratungs- bzw. Monitoring Verfahren kénnen durch Beanstandungen, Prufbitten und
Initiativprifungen eingeleitet werden. So kann zum einen jedermann mit dem Hinweis
an die Ausschusse herantreten, die beteiligten Verbande oder ihre Mitgliedsverbande
hatten gegen die in den Leitsatzen niedergelegten Grundsatze verstofRen (Beanstan-
dung) bzw. ein bestimmtes Verhalten konne im Falle seiner Umsetzung zu einem sol-
chen Verstol3 fuhren (Prufbitte). Zum anderen kann der Ausschuss auch von sich aus
einzelne Sachverhalte aus dem Verbandsgeschehen einer Uberpriifung unterziehen
(Initiativprifung). Neben der Beurteilung einzelner Sachverhalte kann auch das Ge-
samtverhalten eines Verbandes einem Prufverfahren nach 8 6 der Geschaftsordnung
des Monitoring-Ausschusses unterzogen werden.

Zur Erfullung 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 Ausschisse bilden gemeinsam die (Ge-
samt)-Monitoring-Gruppe von FORUM im PARITATISCHEN und BAG SELBSTHILFE.

Prufbitten, Initiativprifungen und Beanstandungen gegen Mitgliedsverbande der BAG
SELBSTHILFE und des FORUM im PARITATISCHEN werden grundsatzlich in der Ge-
samt-Monitoring-Gruppe behandelt. Verbdnde mit Einzelmitgliedschaften kdnnen einer
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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-
standigen Einzel-Ausschuss verwiesen. Samtliche Vorgange, welche in diesem Zu-
sammenhang diskutiert werden, unterliegen der Vertraulichkeit aller Ausschussmitglie-
der der Gesamt-Monitoring-Gruppe.

Die Mitglieder der Ausschiisse bzw. der Gemeinsamen Monitoring-Gruppe sind dabei
verpflichtet, Gber ihre Tatigkeit in den Ausschiissen und die dabei erlangten Informatio-
nen Stillschweigen zu bewahren und sich ggf. fir befangen zu erklaren, falls sie an dem
beanstandeten Verhalten beteiligt waren oder dem betroffenen Verband angehéren.
Sachverhalte, die die Neutralitdt oder die Unabhéngigkeit des Mitgliedes im Ausschuss
gefahrden kénnten, sind gegentiber den tbrigen Ausschuss-Mitgliedern offen zu legen.

Die Mitglieder der Ausschiisse BAG SELBSTHILFE und FORUM im PARITATISCHEN
wéhlen aus ihren Reihen jeweils eine/n Vorsitzende/n und eine Stellvertretung fur je-
weils zwei Jahre; der Vorsitz fur den Gemeinsamen Monitoring-Ausschuss wird im
Wechsel von einem Jahr durch den Vorsitzenden der Ausschiisse ausgeubt.

Die Monitoring-Ausschiisse der BAG SELBSTHILFE sowie des FORUM im PARITATI-
SCHEN bestehen aus 9 bzw. 10 stimmberechtigten Mitgliedern; zuséatzlich sind noch
zwei hauptamtlich Tatige aus den Dachverbanden fur die Geschéftsfihrung der Aus-
schisse zustandig, allerdings nicht stimmberechtigt. Zur Vereinfachung der Arbeitsab-
laufe und Reduzierung der Reisekosten sind die Mitglieder weitgehend deckungsgleich;
der Gemeinsame Ausschuss besteht damit bislang aus insgesamt 10 stimmberechtig-
ten Mitgliedern. Sitzungen werden fur die einzelnen Ausschiisse der BAG Selbsthilfe
und des FORUM im PARITATISCHEN jeweils durch die Geschéftsstellen der Dachver-
bande vorbereitet. Geschaftsfiihrung und Leitung des Gemeinsamen Ausschusses er-
folgt im Wechsel.

Die Kosten fur Sitzungen tragen die Dachverbéande, 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 Geschéftsordnung des Monito-
ring-Ausschusses die Vertraulichkeit der Beratungen gewahrt bleiben, als Sachverhalte
und Prufergebnisse nur abstrakt, d. h. nicht auf einzelne Verbande bezogen, darzustel-
len sind.

Der 8. Jahresbericht bezieht sich auf die Zeit vom 01.01.2015 bis 31.12.2015.

Im Folgenden wird die Arbeit der Ausschiisse gemal 8§ 7 der Geschaftsordnung in ano-
nymisierter Form dargestellt.
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lI. Jahresbericht des Monitoring-Ausschusses der
BAG SELBSTHILFE e.V.

Das Monitoring-Verfahren der BAG SELBSTHILFE bezieht sich auf die BAG SELBST-
HILFE und ihre Mitgliedsverbénde, einschliel3lich — 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 drei Sit-
zungen zusammengetreten und hat insgesamt acht Einzelfalle bearbeitet.

1. Beratungsverfahren

Im Ausschuss der BAG SELBSTHILFE wurde einerseits tber das Vorliegen oder Nicht-
vorliegen von LeitsatzverstoRen befunden. Andererseits wurde an manchen Stellen
auch Weiterentwicklungsbedarf bei den Leitsatzen erkannt. In diesen Fallen wurden
sog. Empfehlungen ausgesprochen.

Wie bereits dargestellt, kobnnen 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). Schlief3lich
konnen Mitgliedsverbande auch Prifbitten an den Monitoring Ausschuss richten.

1.1 Beanstandung

In dem Zeitraum wurde keine Beanstandung gepruft.

1.2 Initiativprifungen

Der Ausschuss der BAG SELBSTHILFE fuhrte zahlreiche Initiativprifungen durch, um
Sachverhalte aufzuarbeiten, die in 6ffentlichen Publikationen und den Veroffentlichun-
gen der Pharmaindustrie benannt worden waren. Da die Ressourcen des Monitoring-
Ausschusses begrenzt sind, wurden im Monitoring Verfahren grundsétzlich routinema-
Big nur Verbande, die nach den Verdoffentlichungen der Pharmaindustrie Zuwendungen
oberhalb einer bestimmten Grenze erhalten haben; bisher wurde diese Grenze bei ei-
nem Betrag von 40.000 € gezogen, kann jedoch bei entsprechender Arbeitsbelastung
der Ausschisse neu festgelegt werden. Nach einer Einleitung des Verfahrens werden
die entsprechenden Verbande gebeten, ihre Finanzierung gegeniber dem Monitoring
Ausschuss offenzulegen; auf der Grundlage dieser Angaben wird dann ein Prozentsatz
(Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen geteilt durch Gesamteinnahmen) errechnet,
der fur die Frage der Leitsatzkonformitat maR3geblich ist. Dabei wurden die friher als
Auslegungsmaxime verwendeten Grenzen inzwischen in die Leitsatze aufgenommen:
Danach ist — gemessen an der Gesamtheit der Einnahmen eines Kalenderjahres — ein
Sponsoring-Anteil von unter 15 % im Grundsatz unbedenklich, wohingegen ein Sponso-
ring Anteil von tber 40 % als nicht akzeptabel angesehen wird. In einem Korridor von
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15 % bis 40 % wird eine Einzelfallprifung durch den Monitoring-Ausschuss fur geboten
gehalten.

1. Initiativprafungen

Seit der Anderung der Geschaftsordnung im April 2013 werden Initiativpriifungen grundsatz-
lich im Gemeinsamen Ausschuss diskutiert, es sei denn, der Verband ist lediglich Einzelmit-
glied bei einem der Ubergeordneten Verbé&nde und widerspricht einer Befassung des Ge-
meinsamen Ausschusses mit seinem Fall. Insoweit handelt es sich bei den im Berichtszeit-
raum diskutierten Fallen um Initiativprifungen oder Abhilfeverfahren aus dem vorigen Jah-
ren sowie Falle, in denen der Verband im 2. Halbjahr einer Befassung des Gemeinsamen
Ausschusses widersprochen hat.

Dem Monitoring-Ausschuss lagen funf Initiativprifungen vor, welche auf den Verdéffentli-
chungen der pharmazeutischen Industrie griindeten.

Moglicherweise tangierter Leitsatze:

1c) Allgemeine Grundsatze

.In allen Bereichen der Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen muss die Selbst-
hilfeorganisation die volle Kontrolle Uber die Inhalte der Arbeit behalten und unabhangig
bleiben. Dies gilt sowohl fur ideelle als auch fur finanzielle Férderung und Kooperatio-
nen.*

2. Prozentuale Grenzen von Zuwendungen

.Die Selbsthilfeorganisation tragt Sorge dafur, dass ihre Neutralitdt 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 Geréaten oder Hilfsmitteln oder von anderen Wirt-
schaftsunternehmen bei insgesamt Uber 40 % der gesamten Einnahmen der
Selbsthilfeorganisation, so ist die Neutralitat und Unabhangigkeit der Selbsthilfe-
organisation nicht mehr gewébhrleistet.

Der zustandige Monitoring-Ausschuss fordert nach Feststellung der Uberschrei-
tung des Grenzwerts die betreffende Selbsthilfeorganisation in einem personli-
chen Beratungsgesprach auf darzulegen, auf welche Weise der Zuwendungsan-
teil innerhalb eines Jahres auf unter 40 % reduziert werden kann. Der Ausschuss
Uberpruft, ob dieser Vorschlag tragfahig ist. Ist dies der Fall, dann wird zwischen
dem Ausschuss und der Selbsthilfeorganisation eine verbindliche Zielvereinba-
rung geschlossen.

! Zuwendungen der Gesetzlichen Krankenkassen werden nicht in die Berechnung i.S.d. Art. 2 S. 2 ff. der
| Leitsatze einbezogen.
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* Liegt der Anteil der finanziellen Mittel aus der pharmazeutischen Industrie, von
Herstellern von medizinischen Geréten oder Hilfsmitteln oder von anderen Wirt-
schaftsunternehmen insgesamt unter 15 % der Einnahmen der Selbsthilfeorgani-
sation, so stellen diese Zuwendungen keine Gefahrdung der Neutralitat und Un-
abhangigkeit dar.

* Liegt der Anteil der finanziellen Mittel aus der pharmazeutischen Industrie, von
Herstellern von medizinischen Geréten 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 Uber
die Hintergriinde der Uberschreitung der Grenze von 15 % zu bermitteln.

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

Sachverhalte und Voten:

In einem Fall, der einen Verband aus dem Indikationsbereich der seltenen Erkrankungen
betraf, wurde die Zuwendungshohe von tber 40 Prozent aufgrund eines bestimmten, sich
nicht wiederholenden Ereignisses Uberschritten; es wurde ein Leitsatzverstol} festgestellt
und dem Verband wurde dringend angeraten, die Zuwendungshdhe von 40 Prozent in Zu-
kunft nicht mehr zu Gberschreiten. Der Verband hat dies zugesagt.

In einem zweiten Fall wurde — ebenfalls wegen Uberschreitung der 40 Prozent- Grenze in
einem Indikationsbereich, der den seltenen Erkrankungen zuzurechnen ist, ein Beratungs-
gesprach mit dem Verband vereinbart. In dem Gesprach wurde intensiv tber die Hinter-
grinde der Uberschreitung und tiber Moglichkeiten der Absenkung diskutiert. Auf das Ge-
sprach folgend wurde ein Leitsatzverstol} festgestellt, der dem Verband mitgeteilt wurde.
Der Verband wurde aufgefordert, die Zuwendungshdhe schrittweise abzusenken; hierzu
wurden ihm entsprechende prozentuale MalRgaben der Absenkung auferlegt.

In den Ubrigen Fallen war eine weitere Sachverhaltsaufklarung auch durch Gesprache not-
wendig bzw. wurden Fristverlangerungen gewéhrt, weswegen hier die Entscheidungen nicht
mehr im Berichtszeitraum getroffen werden konnten.

1.3  Prifbitten

Der Ausschuss hat drei Prifbitten bearbeitet.

1.3.1 Prifbitte bzgl. einer Anzeige in der Mitglied  erzeitschrift

Sachverhalt:

Der Verband fragte an, ob eine schriftliche Anzeige in der Mitgliederzeitung, in der neben
einer Imagewerbung ein Verweis auf die Homepage des Unternehmens enthalten sei, be-
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reits einen Leitsatzverstol3 darstelle. Auf der Homepage waren dann weitere Informationen
zu Erkrankung und Behandlung enthalten.

Relevante Leitsatze:

3. Information und inhaltliche Neutralitat

a. In Kooperationen mit Unternehmen der pharmazeutischen Industrie, Anbietern von
Heil- und Hilfsmitteln sowie Dienstleistungen und anderen Unternehmen, die Produkte
fur behinderte und chronisch kranke Menschen herstellen oder vertreiben, wird auf eine
eindeutige Trennung zwischen Informationen der Selbsthilfeorganisation, Empfehlun-
gen der Selbsthilfeorganisation und Werbung des Unternehmens geachtet. Die Selbst-
hilfeorganisationen informieren Uber Angebote, beteiligen sich aber nicht an der Wer-
bung.

Werbung von Wirtschaftsunternehmen ist grundsatzlich zu kennzeichnen.
Votum:

Der Ausschuss entscheidet, dass die Veroffentlichung der Werbung nicht als Leitsatzver-
stol3 eingestuft werden soll. Ein Verstol3 gegen das Heilmittelwerbegesetz sei nicht offen-
sichtlich, allein dies wére als nach der bisherigen Spruchpraxis als Leitsatzverstol3 zu wer-
ten. Daher sei ein etwaiger Konflikt mit dem HWG kein Problem des Verbandes, sondern
des pharmazeutischen Herstellers. Der Abdruck des Verweises auf einen Link sei auch nicht
als Werbung zu bewerten. So enthalte die Anzeige als Papierwerbung keinen aktiven Link,
allenfalls sei der Verweis mit einem passiven Link zu vergleichen. Ein passiver Link wird je-
doch nach der Spruchpraxis der Monitoring Ausschiisse nicht als Werbung angesehen.

1.3.2 Prifbitte bezuglich der Einbeziehung von Nich  tmitgliedern in das Monito-
ring Verfahren

Sachverhalt:

In dem zu entscheidenden Fall ging es um die Frage, ob die Mitgliedsverbande eines
Mitgliedsverbandes der BAG SELBSTHILFE in das Monitoring Verfahren einbezogen
werden (kbnnen).

Votum:
Der Ausschuss entscheidet, dass der Monitoring Ausschuss keine Nichtmitglieder beréat.
Der Mitgliedsverband der BAG SELBSTHILFE musse ein Verfahren entwickeln, wie er

mit den entsprechenden Anfragen und Problemen seiner eigenen Mitgliedsverbande
umgehen kdnne. Der Monitoring Ausschuss werde jedenfalls nur Mitglieder beraten.
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1.3.3 Prifbitte bzgl. einer vertraglichen gegenseit  igen Verpflichtung zwischen
einem pharmazeutischen Unternehmen und einer SHO hi  nsichtlich von Be-
ratungsangeboten

Sachverhalt:

Gegenstand der Prufung war die Frage, ob eine vertragliche Verpflichtung zwischen phar-
mazeutischen Unternehmen und Selbsthilfeorganisation, gegenseitig auf entsprechende Be-
ratungsangebote hinzuweisen, leitsatzkonform ist.

Relevante Leitsatze:

3. Information und inhaltliche Neutralitat

a. In Kooperationen mit Unternehmen der pharmazeutischen Industrie, Anbietern von
Heil- und Hilfsmitteln sowie Dienstleistungen und anderen Unternehmen, die Produkte
fur behinderte und chronisch kranke Menschen herstellen oder vertreiben, wird auf eine
eindeutige Trennung zwischen Informationen der Selbsthilfeorganisation, Empfehlun-
gen der Selbsthilfeorganisation und Werbung des Unternehmens geachtet. Die Selbst-
hilfeorganisationen informieren Uber Angebote, beteiligen sich aber nicht an der Wer-
bung.

Werbung von Wirtschaftsunternehmen ist grundsatzlich zu kennzeichnen.

Votum:

Der Ausschuss hat entschieden, dass die Verpflichtung zum gegenseitigen Hinweis auf
die Beratungsangebote des anderen Vertragspartners und die Versendung der Bro-
schiren durch das Pharmaunternehmen in der vorgesehenen Form nicht leitsatzkon-
form ist und insbesondere das Gebot der eindeutigen Trennung von Informationen von
Selbsthilfe und Wirtschaftsunternehmen, gegen das Verbot der Werbung und ungepruf-
ten Empfehlung der Leitsatze von Angeboten der pharmazeutischen Industrie versto3t
(Art. 3a und b der Leitsatze).
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lll. Jahresbericht des Monitoring-Ausschusses
FORUM im PARITATISCHEN Gesamtverband e.V.

Monitoring-Verfahren beziehen sich auf alle Mitgliedsorganisationen des Paritatischen,
die dem FORUM chronisch kranker und behinderter Menschen im Paritatischen Ge-
samtverband beigetreten sind und sich somit den ,Leitsatzen flr die Zusammenarbeit
mit Personen des privaten und offentlichen Rechts, Organisationen und Wirtschaftsun-
ternehmen insbesondere im Gesundheitswesen” verpflichtet haben. Dies schliel3t auch
— soweit rechtlich mdglich — 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.

Seit dem Jahr 2013 werden Initiativprifungen und Prifbitten bzw. Beanstandungen be-
zuglich des Verhaltens von Mitgliedsverbanden der BAG SELBSTHILFE und des FO-
RUM im Paritatischen grundsatzlich in der Gesamt-Monitoring-Gruppe behandelt.

Aufgrund dieser Veranderung der Geschaftsordnung wurden alle aktuellen Prufungen,
die Mitglieder des FORUM betrafen, in 2015 im Gemeinsamen-Monitoring-Ausschuss
behandelt. Insgesamt wurden im Gemeinsamen-Monitoring-Ausschuss im Berichtszeit-
raum routinemafig die Einnahmen von 14 Vereinen Uberpruft, wobei die Federfiihrung
fur sechs Prifungen beim FORUM und fur acht Prifungen bei der BAG-Selbsthilfe lag.
Das Ergebnis der Prifungen wurde den Selbsthilfeorganisationen schriftlich mitgeteilt.

Der Monitoring-Ausschuss des FORUM im Paritatischen ist im Berichtszeitraum zu zwei
Sitzungen zusammengetreten. Im Mittelpunkt der beiden Sitzungen stand die Weiter-
entwicklung des Monitoring-Verfahrens. (siehe dazu Jahresbericht Gemeinsamer-
Monitoring-Ausschuss).
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V. Tatigkeit des Gemeinsamen Monitoring-Ausschuss  es
BAG SELBSTHILFE und FORUM im PARITATISCHEN im
Jahr 2015

Der Gemeinsame Monitoring-Ausschuss ist im Jahr 2015 insgesamt dreimal zusam-
mengetreten. Zwei Sitzungen fanden beim Paritatischen Gesamtverband in Berlin und
eine Sitzung in Dusseldorf statt.

Neben den Beratungen zu den Monitoring-Prifungen der Mitgliedsorganisationen stand
die Weiterentwicklung des Monitoring-Verfahrens auf der Tagesordnung.

1. Weiterentwicklung des Monitoring-Verfahrens

Das Monitoring-Verfahren hat sich seit seiner Einfihrung im Jahre 2006 als Beleg fur
das Bemihen der Gesundheitsselbsthilfe, die Interessen der Betroffenen unabhangig
von den Interessen der Pharma-Industrie zu vertreten, grundsatzlich bewahrt.

Im Berichtszeitraum wurde aber sowohl aus den beteiligten Dachverbanden, wie auch
aus einzelnen Selbsthilfeorganisationen Kritik an der derzeitigen Art der Durchfiihrung
des Monitoring-Verfahrens geaul3ert. Einerseits wurde das derzeitige Verfahren teilwei-
se als zu burokratisch und aufwandig empfunden, anderseits wurde kritisiert, dass im
Verfahren festgestellte Leitsatzverst6f3e nicht immer zu den gewiinschten Veranderun-
gen in der Einnahmenpolitik der gertigten Organisationen fuhrten.

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

Bisher werden Organisationen, die laut Veroffentlichungen von Wirtschaftsunternehmen
mehr als 40.000,-- € aus der Gesundheitswirtschaft erhielten, im Rahmen einer Initiativ-
prufung aufgefordert, ihre Einnahmen gegeniiber dem Monitoring-Ausschuss transpa-
rent zu machen. Kunftig soll es so sein, dass die Transparenz offentlich und nicht nur
gegenuber den Monitoring-Ausschissen hergestellt wird.

Zur Umsetzung des neuen Verfahrens beschloss der Gemeinsame-Monitoring-
Ausschuss folgende Eckpunkte:

« Die ,Leitsatze der Selbsthilfe flr die Zusammenarbeit mit Personen des privaten
und o6ffentlichen 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 re-
formierten Leitsatze zu ratifizieren.

* Alle Organisationen geben eine neue Selbstverpflichtung zur Herstellung von

Transparenz uber ihre Einnahmen von Wirtschaftsunternehnmen aus dem Ge-
sundheitsbereich ab.
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« Alle Organisationen, die die Selbstverpflichtung abgegeben haben, werden in ei-
ner Liste auf der Homepage der BAG-Selbsthilfe und des FORUM veréffentlicht.

» Die Transparenzerklarungen der Selbsthilfeorganisationen tber die Zuwendun-
gen von Unternehmen aus der Gesundheitswirtschaft werden von den Organisa-
tionen auf deren eigenen Internetseite veroffentlicht.

» Die Transparenzerklarungen werden mit der Liste der verpflichteten Organisatio-
nen auf den Internetseiten des FORUM und der BAG-Selbsthilfe verlinkt.

* Kommt eine Organisation ihrer Transparenzverpflichtung nicht nach, so wird die-
ses in der Linkliste auf den Internetseiten des FORUM und der BAG-Selbsthilfe
kenntlich gemacht.

» Sollte sich herausstellen, dass unzutreffende Angaben gemacht werden, hat der
Ausschuss das Recht zu beschlieRen, die betreffende Organisation trotz abge-
gebener Selbstverpflichtung aus der Linkliste zu lI6schen.

Die Reform des Monitoring-Verfahrens wurde den zustandigen Gremien der BAG-
Selbsthilfe und des FORUM zum Ende des Berichtszeitraums 2015 zur Beratung
und zum Beschluss in 2016 vorgelegt. Der Gemeinsame-Monitoring-Ausschuss ver-
folgt das Ziel, das reformierte Monitoring-Verfahren erstmalig in 2017 flr das Wirt-
schaftsjahr 2016 in der Praxis anzuwenden.
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2. Beratungs- und Priifverfahren im Gemeinsamen Moni toring-Ausschuss

Von den im Jahr 2015 eingeleiteten 14 Prifungen konnten vier innerhalb des Berichts-
zeitraums abgeschlossen werden. Von aus dem Jahr 2014 stammende Prifungen
konnten weitere sechs abgeschlossen werden; die tUbrigen Prifungen wurden an die
Einzelausschiisse verwiesen.

2. 1. Initiativprifungen

Der Gemeinsame-Monitoring-Ausschuss fiihrt sogenannte ,Initiativprifungen® durch,
um Sachverhalte aufzuarbeiten, die in offentlichen Publikationen und den Veréffentli-
chungen der Pharmaindustrie benannt worden sind. Da die Ressourcen des Monitoring-
Ausschusses begrenzt sind, Gberprift dieser grundsatzlich routinemafiig Verbéande, die
nach den Veréffentlichungen 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 dafir, dass ihre Neutralitdt 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 Grundséatze:

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

Der zustandige Monitoring-Ausschuss fordert nach Feststellung der Uberschrei-
tung des Grenzwerts die betreffende Selbsthilfeorganisation in einem personli-
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 tragfahig ist. Ist dies der Fall, dann wird zwischen
dem Ausschuss und der Selbsthilfeorganisation eine verbindliche Zielvereinba-
rung geschlossen.

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

Z Zuwendungen der Gesetzlichen Krankenkassen werden nicht in die Berechnung i.S.d. Art. 2 S. 2 ff. der
Leitsatze einbezogen.
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* Liegt der Anteil der finanziellen Mittel aus der pharmazeutischen Industrie, von
Herstellern von medizinischen Geréten 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-
Ausschussen 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 tUber
die Hintergriinde der Uberschreitung der Grenze von 15 % zu Ubermitteln.

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

2. 2 Zuwendungen von pharmazeutischen Unternehmen

a. Prufungen Wirtschaftsjahr 2013

Von den bereits im Vorjahr eingeleiteten und noch offenen Prifungen fir das Wirt-
schaftsjahr 2013 konnten sechs abgeschlossen werden. Dabei wurde festgestellt, dass
zwei Verbande mit funf bzw. sieben Prozent klar unter der Grenze von 15 Prozent la-
gen. Drei Verb&dnden mit Zuwendungen zwischen 20 und 28 Prozent wurde eine Ab-
senkung der Zuwendungen auf unter 15 Prozent empfohlen und bei einem Verband
wurde aufgrund der Uberschreitung der 40 Prozent-Grenze, ein LeitsatzverstoR3 festge-
stellt. Der Verband wurde aufgefordert, seine Einnahmenpolitik zu verandern und den
Anteil seiner Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen aus dem Gesundheitsbereich auf
unter 40 Prozent zu senken. Aul3erdem wurde dringend empfohlen, mittelfristig diesen
Anteil auf unter 15 Prozent zu senken und somit langfristig ein leitsatzkonformes Ver-
halten sicherzustellen.

b. Prufungen Wirtschaftsjahr 2014

Der Gemeinsame-Monitoring-Ausschuss hatte 14 Organisationen zur Prifung der Ein-
nahmen im Wirtschaftsjahr 2014 aufgefordert. Innerhalb des Berichtszeitraums legten
funf Vereine dem Gemeinsamen-Ausschuss prufbare Unterlagen vor. Alle vier Prifun-
gen konnten ohne Feststellung eines LeitsatzverstoRes abgeschlossen werden, wobei
drei Vereine unter der 15 Prozent Grenze lagen. Einem Verein, dessen Anteil von Zu-
wendungen von Wirtschaftsunternehmen aus dem Gesundheitsbereich bei 25 % lag,
wurde dringend empfohlen, diese Quote kiinftig auf unter 15 Prozent zu senken.

Eine Prufung konnte nicht abgeschlossen werden und wurde im Jahr 2016 fortgesetzt.

Mehrere Vereine beantragten Fristverlangerung und ein Verein beantragte die Uberwei-
sung in den Ausschuss der BAG Selbsthilfe.

2.3 Prufbitten

Im Berichtszeitraum wurde eine Prifbitte bearbeitet:
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Sachverhalt

Es lag eine Anfrage einer Selbsthilfeorganisation aus dem Bereich chronischer Erkran-
kungen vor, die ein nationales Register mit anonymisierten Patientendaten betreibt, das
als Grundlage zur Beurteilung und Verbesserung der Versorgungsqualitat von spezi-
fisch betroffenen Patienten dient.

Der Verein bat den Ausschuss um einen Hinweis zu den Einnahmen aus dem nationa-
len Krankheitsregister hinsichtlich ihres Charakters als Zuwendung von Pharmaunter-
nehmen.

Der Ausschuss kam zu der Einschatzung, dass aufgrund der Wichtigkeit eines Regis-
ters in der Hand der Selbsthilfe es fiir unbedenklich gehalten wird, wenn dadurch der
Wert von 15 Prozent Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen an den Gesamtein-
nehmen Uberschritten werden sollte. Allerdings sollte weiterhin das Ziel verfolgt werden,
den Anteil der Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen nach Mdglichkeit nicht Gber
40 Prozent steigen zu lassen.
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