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l. Grundlagen des Monitoring-Verfahren

Die Selbsthilfe vertritt inre Aufgaben nur dann glaubwirdig, wenn sie ihre Unabhangig-
keit und ihre Neutralitdt gegentber 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 fiir ihre Mitgliedsverbande verbindli-
che ,Leitsatze flr die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und 6ffentlichen
Rechts, Organisationen und Wirtschaftsunternehmen insbesondere aus dem Gesund-
heitswesen” verabschiedet. Zur Absicherung dieser Leitsatze ist ein Monitoring-Verfah-
ren entwickelt worden, welches der beratenden Begleitung der Selbsthilfeorganisatio-
nen, der Sanktionierung bei Versto3en und der Weiterentwicklung der Leitsatze dient.
Erfreulicherweise wurden von Anfang an viele der Monitoring-Verfahren durch Prifbit-
ten der Mitgliedsverbéande 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 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 Angehérigen aus-
zurichten haben. Selbsthilfeorganisationen durfen keine Zusammenarbeit mit Wirt-
schaftsunternehmen akzeptieren, die nicht mit ihren satzungsmaRigen Zielen und Auf-
gaben in Einklang steht und/oder ihre Gemeinnutzigkeit gefahrdet. Vor allem missen
die Selbsthilfeorganisationen darauf achten, dass sie in allen Bereichen der Zusammen-
arbeit die volle Kontrolle tber die Inhalte der Arbeit behalten und dabei unabhangig blei-
ben, sowohl bei finanzieller als auch bei ideeller Kooperation. Ferner ist jede Koopera-
tion 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 tber Angebote zu informieren, sich aber nicht an Werbung
zu beteiligen. Wenn Wirtschaftsunternehmen in Publikationen, etwa Uber Anzeigen,
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werben, dann ist diese Werbung als solche eindeutig zu kennzeichnen. Selbsthilfeorga-
nisationen diurfen auch grundsatzlich weder Empfehlungen fur 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 tber die Vielfalt von Angeboten, als
auch uber die Erfahrungen von Betroffenen und tber neue medizinische Entwicklungen
in den sie betreffenden Indikationsbereichen informieren.

Vielfaltige und detaillierte Regelungen sind in den Leitsatzen und den Arbeitshilfen 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 Leitsatze 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 geld-
werte Zuwendungen zum Gegenstand haben, sie missen dariber hinaus schriftlich in
Form eines Vertrages fixiert werden. Hierfur wurden verbindliche prozentuelle Grenzen
in den Leitsatzen verankert im Rahmen derer sich die Verbande bewegen kdénnen, ohne
in die Gefahr einer Abhangigkeit zu geraten.

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

Auch die Regeln fur das 0.g. Monitoring-Verfahren sind in den Leitsatzen und der Ge-
schaftsordnung der Monitoring Ausschiisse (s.u.) festgelegt.

Uberarbeitetes Monitoring-Verfahren seit 2016

2016 wurde die Verpflichtung zur Herstellung von Transparenz zur Zusammenarbeit mit
Wirtschaftsunternehmen auf der Homepage der Selbsthilfeorganisationen beschlossen
und in den Leitsatzen verankert.

Im Jahr 2018 wurde weiterhin das reformierte Monitoring-Verfahren fur die Wirtschafts-
jahre 2015 ff. in der Praxis umgesetzt. Damit wurde die Transparenz zur Kooperation
mit Unternehmen der Gesundheitswirtschaft 6ffentlich und nicht nur gegentber den Mo-
nitoring-Ausschissen hergestellt.

Die Jahre 2020 und 2021 wurden genutzt, um die Leitsatze sowie das Monitoring-Ver-
fahren an aktuelle Gegebenheiten anzupassen.

Die Leitsatze, die Geschaftsordnung der Monitoring-Ausschiisse sowie die Matrizes zur
Selbstauskunft und zur vereinfachten Selbstauskunft wurden hinsichtlich ihrer Pra-
xistauglichkeit Uberprift und dahingehend in mehreren umfangreichen Sitzungen des
Gemeinsamen Monitoring-Ausschusses uber die Jahre 2020 und 2021 hinweg, auch

Seite 4



mit rechtlicher und Expertenberatung zum Thema Soziale Medien und Online-Anwen-
dungen, Uberarbeitet.

Das grundlegende Konzept der Leitsatze blieb unverandert und wurde lediglich an eini-
gen Stellen logischer und nachvollziehbarer aufbereitet, erweitert und spezifiziert. Die
Reform des Monitoring-Verfahrens wurde den zustandigen Gremien der BAG SELBST-
HILFE und des FORUM zur Beratung und zum Beschluss vorgelegt. Im April 2022 ver-
abschiedeten daraufhin die Vollversammlung des FORUM und die Mitgliederversamm-
lung der BAG SELBSTHILFE die neuen Leitsatze, die seit dem 1. Juli 2022 gelten. Die
Ratifizierung der neuen Leitsatze erfolgte bis zum 30. September 2022.

Eine wesentliche Neuerung besteht darin, dass die Offenlegung der Einnahmen von
Wirtschaftsunternehmen nicht mehr ausschlief3lich auf Unternehmen im Gesundheits-
wesen beschrankt ist. Nun missen alle Einnahmen offengelegt werden, sofern sie von
Unternehmen stammen, die aufgrund der satzungsgemalf3en Verbandsziele geeignet
sind, Einfluss zu nehmen. Um jedoch nicht jeden geringfligigen Betrag offenlegen zu
mussen, wurde festgelegt, dass nur Einnahmen von einzelnen Wirtschaftsunternehmen
veroffentlicht werden mussen, die in einem Wirtschaftsjahr einen Betrag von 300,- Euro
Uberschreiten (ab diesem Betrag besteht die Pflicht, Spendeneinnahmen zu quittieren).

Auch wurden die Matrix zur Selbstauskunft sowie die vereinfachte Selbstauskunft ange-
passt, die alle Akteure der Selbsthilfe auf ihnrer Homepage einstellen missen, die die
Leitsatze ratifiziert haben.

Fur weitere Details wird auf die Gemeinsamen Leitsatze in der Fassung vom Juli 2022
verwiesen, die unter den folgenden Internetadressen zu finden sind:

1. https://www.bag-selbsthilfe.de/informationen-fuer-selbsthilfe-aktive/unabhaengig-
keit-der-selbsthilfe/monitoring/leitsaetze

2. https://www.der-paritaetische.de/themen/gesundheit-teilhabe-und-pflege/selbst-
hilfe/unabhaengigkeit-und-transparenz-in-der-selbsthilfe/

b.) Geschéaftsordnung

Zusatzlich zu den Leitsatzen wurde die seit dem 1. Juli 2022 geltende Geschéaftsord-
nung Uberarbeitet. Diese regelt die Arbeit des Monitoring-Ausschusses und kann hier
eingesehen werden:

https://www.bag-selbsthilfe.de/informationen-fuer-selbsthilfe-aktive/unabhaengigkeit-
der-selbsthilfe/monitoring

https://www.der-paritaetische.de/themen/gesundheit-teilhabe-und-pflege/selbsthilfe/un-
abhaenqigkeit-und-transparenz-in-der-selbsthilfe/

Seit Februar 2006 haben die beteiligten Organisationen in Gber 100 Sitzungen Uber an-
stehende Monitoring-Verfahren, damit verbundene Fragestellungen und die Weiterent-
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wicklung des Monitoring-Verfahrens in drei verschiedenen Gremien beraten: dem Aus-
schuss der BAG SELBSTHILFE, dem Ausschuss FORUM im PARITATISCHEN und
dem Gemeinsamen Ausschuss der BAG SELBSTHILFE und des FORUM im PARITA-
TISCHEN.

Seit 2017 tagen die drei Ausschisse nicht mehr getrennt voneinander. Daher wurden
sie zu einem Ausschuss zusammengefuhrt und es wird nicht mehr als notwendig erach-
tet, die Ausschusse aufzuteilen oder einen gemeinsamen Ausschuss explizit zu benen-
nen. Daher bezieht sich die Geschaftsordnung nur noch auf den ,Monitoring-Aus-
schuss®.

Der Monitoring-Ausschuss hat nach 8 2 Abs. 1 der Geschéaftsordnung folgende Aufga-
ben:

e Aufklarung und Information der Mitgliedsverbande Uber die Umsetzung

und Auslegung der Leitsatze

Beantwortung von Anfragen der Mitgliedsverbande zur Umsetzung und

Auslegung der Leitsatze (,Prufbitte)

Analyse und Beschlisse zu Beratungsverfahren nach § 3

Erarbeitung von Informationsmaterialien und -kampagnen fir Presse und

Offentlichkeit zu den Aktivitaten der Selbsthilfe im Zusammenhang

mit der Weiterentwicklung der Leitséatze im Sinne eines lernenden

Systems angesichts vielfaltiger Anwendungserfahrungen

o Kontaktaufnahme/Meinungsaustausch mit Expert*innen aus den die
Leitsatze betreffenden Themen wie z.B. der Korruptionsbekampfung.

Zur Erfullung der genannten Aufgaben haben das FORUM im PARITATISCHEN und
die BAG SELBSTHILFE einen gemeinsamen Monitoring-Ausschuss eingesetzt. Dieser
Ausschuss bestand im Berichtszeitraum aus 10 Mitgliedern, die jeweils anteilig vom
Sprecherrat des FORUMS im PARITATISCHEN bzw. vom Vorstand der BAG SELBST-
HILFE berufen werden. Zusatzlich sind noch zwei hauptamtlich Tatige aus den Dach-
verbanden fir die Geschaftsfihrung des Ausschusses zustandig, allerdings nicht
stimmberechtigt. Die Amtsperiode der Ausschussmitglieder betragt vier Jahre, es sei
denn, das Ausschussmitglied beendet seine Tatigkeit friher in der Selbsthilfeorganisa-
tion. Die Mitglieder wéahlen jeweils einen Vorsitzenden aus den Reihen der Vertretenden
der BAG SELBSTHILFE und des FORUM fir die Dauer von vier Jahren, wobei die Vor-
sitzenden im jahrlichen Wechsel den Vorsitz innehaben.

Der Monitoring-Ausschuss tagt mindestens zweimal pro Kalenderjahr und kann auch
virtuelle Treffen in Form von Telefon- oder Videokonferenzen abhalten. Sitzungen fur
den Ausschuss werden von der BAG SELBSTHILFE und des FORUM im PARITATI-
SCHEN durch die Geschéftsstellen der Dachverbande vorbereitet. Geschéaftsfuhrung
und Leitung des Gemeinsamen Ausschusses erfolgt im Wechsel.

Neben den neuen Transparenzregeln kann der Ausschuss weiterhin aufgrund von Be-
anstandungen oder Prifbitten gegentber Mitgliedsorganisationen ein Beratungs- bzw.
Monitoring-Verfahren einleiten. Auch kann der Ausschuss weiterhin Initiativprifungen
einleiten.

Seite 6



So kann zum einen jedermann mit dem Hinweis an den Ausschuss herantreten, die be-
teiligten Verbande oder ihre Mitgliedsverbande hatten gegen die in den Leitsatzen nie-
dergelegten Grundsatze verstol3en (Beanstandung) bzw. ein bestimmtes Verhalten
kénne im Falle seiner Umsetzung zu einem solchen Verstol3 fihren (Prufbitte). Zum an-
deren kann der Ausschuss auch von sich aus einzelne Sachverhalte aus dem Ver-
bandsgeschehen einer Uberpriifung unterziehen (Initiativpriifung). Neben der Beurtei-
lung einzelner Sachverhalte kann auch das Gesamtverhalten eines Verbandes einem
Prufverfahren nach 8 3 der Geschaftsordnung des Monitoring-Ausschusses unterzogen
werden. Alle Prufanfragen und Beanstandungen mussen schriftlich an die Geschafts-
fuhrungen des Monitoring-Ausschusses gerichtet und begriindet werden. Es ist ratsam,
relevante Unterlagen beizufiigen, um den Sachverhalt klar darzulegen. Anonyme Bean-
standungen, die sich auf das Verhalten anderer Selbsthilfeorganisationen beziehen,
werden nicht bearbeitet. Der Beanstandende kann jedoch verlangen, anonym gegen-
Uber dem Verband zu bleiben, dessen Verhalten beanstandet wird.

Im Rahmen des Beratungs- und Prifverfahrens gemanR § 4 werden Prufbitten nach § 3
Abs. 1 oder Beanstandungen nach 8§ 3 Abs. 2 von der Geschéftsfuhrung tberpruft. Falls
kein Verdacht besteht, erhalt der Antragsteller einen zeitnahen schriftlichen vorlaufigen
Bescheid. Im Falle einer Beanstandung wird auch die betroffene Selbsthilfeorganisation
benachrichtigt. Bei festgestelltem Anfangsverdacht leitet der Ausschuss-Vorsitzende die
nicht-anonymisierte Beanstandung an die Ausschussmitglieder weiter, und es wird eine
Sitzung anberaumt, um einen Verstol} festzustellen (Hauptprifung). Sollte ein Verstol3
festgestellt werden, erhalt die betroffene Selbsthilfeorganisation ein Beratungsschreiben
mit der Aufforderung zur Abhilfe und einer Antwortfrist von einem Monat. Es besteht die
Maglichkeit, weitere Sachverhaltsaufklarung anzufordern. Im Falle der Verweigerung
der Mitwirkung kann der Ausschuss die Organisation auf der Transparenzliste kenn-
zeichnen. Die Teilnahme an einem Gesprach zur Sachverhaltsaufklarung gilt jedoch als
Mitwirkung, wenn fehlende Unterlagen eingereicht werden. Bei Verweigerung der Mit-
wirkung an einem Beratungsgesprach oder fehlender AuRerung trotz zweifacher schrift-
licher Aufforderung kann der Ausschuss die Organisation auf der Transparenzliste
kennzeichnen. Dieser Beschluss wird mit Mehrheit gefasst und der Organisation mitge-
teilt.

Die Mitglieder des Monitoring-Ausschusses sind dabei verpflichtet, Gber ihre Tatigkeit
im Ausschuss und die dabei erlangten Informationen Stillschweigen zu bewahren und
sich ggf. fur befangen zu erklaren, falls sie an dem beanstandeten Verhalten beteiligt
waren oder dem betroffenen Verband angehoren. Sachverhalte, welche die Neutralitat
oder die Unabhangigkeit des Mitgliedes im Ausschuss gefahrden kdnnten, sind gegen-
Uber den Ubrigen Ausschuss-Mitgliedern offen zu legen. Eine Verschwiegenheitserkla-
rung ist von den Ausschussmitgliedern zu unterzeichnen. Personen, die in die Arbeit
des Ausschusses einbezogen werden, missen ebenfalls zur Verschwiegenheit ver-
pflichtet werden.

Die Kosten fur 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.

Gemal} Absatz (4) des 8 4 der Geschéaftsordnung werden Verbande ohne Selbstaus-
kunft nicht von der Transparenzliste gestrichen, sondern entsprechend der fehlenden
Selbstauskunft gekennzeichnet. Die Transparenzliste enthélt Informationen der letzten
drei Jahre sowie prozentuale Angaben zu den Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen.
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Der Monitoring-Ausschuss erstellt jahrlich einen Jahresbericht Gber den Verlauf und die
Ergebnisse des Monitoring-Verfahrens, wobei nach 8§ 4 Abs. 7 der Geschaftsordnung
des Monitoring-Ausschusses die Vertraulichkeit der Beratungen gewabhrt bleiben, als
Sachverhalte und Prifergebnisse nur abstrakt, d. h. nicht auf einzelne Verbande bezo-
gen, darzustellen sind.

Der 15. Jahresbericht bezieht sich auf die Zeit vom 01.01.2022 bis 31.12.2022.

Im Folgenden wird die Arbeit des Monitoring-Ausschusses gemal § 4 Abs. 7 der Ge-
schaftsordnung in anonymisierter Form dargestellt.

. Tatigkeit des Monitoring-Ausschusses von BAG SELBSTHILFE und FORUM im

PARITATISCHEN im Jahr 2022

Der Gemeinsame Monitoring-Ausschuss ist im Jahr 2022 vier Mal zusammengetreten.
Drei Sitzungen fanden virtuell statt, das Treffen im September wurde in Berlin abgehal-
ten.

Die Beratungen im Gemeinsamen Ausschuss hatten vier Schwerpunkte:

a. Prufbitten zur Kooperation mit Unternehmen der Gesundheitswirtschaft

b. Beanstandungen zur Kooperation mit Unternehmen der Gesundheitswirtschaft

c. Umsetzung und Begleitung des Monitoring-Verfahrens fir das Wirtschaftsjahr 2021

d. Uberarbeitung der Hilfestellungen fiir die Verbande.

a.

Prifbitten zur Kooperation mit Unternehmen der Gesundheitswirtschaft

Der Gemeinsame Monitoring-Ausschuss hat im Berichtszeitraum sieben Prifbitten be-

a

rbeitet:

1) Prifung eines Kooperationsvertrags hinsichtlich Leitsatzkonformitéat

Sachverhalt:

Eine SHO plant einen Kooperationsvertrag mit einem Pharmaunternehmen und ist unsi-
cher, ob samtliche Inhalte des aufgesetzten Vertrages leitsatzkonform sind. Damit ver-
bunden stellt die SHO nun die Frage an den Ausschuss, ob der Abschluss dieses Ko-
operationsvertrages mit einer Pharma-Firma fur den Selbsthilfeverband ratsam ist.

Betroffene Regelungen in den Leitsatzen:

»3. Information und inhaltliche Neutralitat:
a. In Kooperationen mit Wirtschaftsunternehmen wird auf eine eindeutige Trennung

zwischen Informationen der Selbsthilfeorganisationen, Empfehlungen der Selbst-
hilfeorganisationen und Werbung der Wirtschaftsunternehmen geachtet. Die
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Selbsthilfeorganisationen informieren tber Angebote, beteiligen sich aber nicht
an der Werbung.

Werbung von Wirtschaftsunternehmen ist grundsatzlich als solche zu kennzeich-
nen.

b. Die Selbsthilfeorganisationen geben grundsatzlich weder Empfehlungen fir ein-
zelne Wirtschaftsunternehmen, Produkte, Produktgruppen oder Dienstleistungen
zur Diagnostik und Therapie ab.

Die Abgabe einer Empfehlung ist nur dann mdoglich, wenn diese auf dem Bewer-
tungsergebnis anerkannter und neutraler Expertengremien beruhen. Die Zusam-
mensetzung der Gremien muss offentlich transparent sein. lhre Ergebnisse mus-
sen transparent und nachvollziehbar sein.

Informationen und Texte von Wirtschaftsunternehmen werden kenntlich gemacht
sowie nicht unkommentiert weitergegeben.

4. Kommunikationsrechte:
e Publikationen von Wirtschaftsunternehmen

Die Wirtschaftsunternehmen kénnen den Abdruck des Logos der Selbsthilfeorganisatio-
nen in Publikationen, Print oder digital, oder auf anderen Werbemedien, wie z. B. Plaka-
ten veranlassen, soweit dies in der schriftlichen Vereinbarung festgehalten wurde. Die
Vereinbarung schliel3t aus, dass auf diesem Wege mittel- oder unmittelbar Werbung fur
Produkte, Produktgruppen oder Dienstleistungen betrieben wird.

Votum:

Der Ausschuss bewertet die Kooperation als problematisch. Obwohl der Grof3teil des
Vertrags als leitsatzkonform betrachtet wird, gibt es insbesondere Bedenken hinsicht-
lich eines Vertragspunktes. Dieser besagt, dass der Pharma-Verband Textbeitrage
von Wissenschaftlern akquirieren und der SHO zwecks redaktioneller Einbettung in
die Mitgliederzeitschrift zur Verfigung stellen kann. Dieser Punkt wird als nicht im Ein-
klang mit den Leitsatzen angesehen.

2.) Mitwirkung an der Entwicklung einer Digitalen Gesundheitsanwendung
(DIGA) zusammen mit einem Pharma-Unternehmen

Sachverhalt:

Ein Pharma-Unternehmen hat mit einem Dachverband Kontakt aufgenommen und sein
Interesse an einer Zusammenarbeit zur Entwicklung einer Digitalen Gesundheitsanwen-
dung bekundet. In der Folge hat der Dachverband eine seiner Mitgliedsorganisationen
angefragt, ob diese an einer Kooperation interessiert ist. Die SHO hat daraufhin gebe-
ten, dass das Vorhaben vor einer moglichen Zusammenarbeit vom Monitoring-Aus-
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schuss bewertet wird. Es liegt in der Verantwortung des Ausschusses, die grundle-
gende Entscheidung zu treffen, ob die SHO als geeigneter Kooperationspartner fur die-
ses Projekt in Betracht kommt.

Betroffene Regelungen in den Leitsdtzen:

,4. Kommunikationsrechte:

a. Die Selbsthilfeorganisationen gewéahren ggf. Wirtschaftsunternehmen in schriftli-

chen Vereinbarungen Kommunikationsrechte, wie z.B. das Recht auf die Ver-
wendung des Vereinsnamens oder des Logos in Publikationen, Produktinformati-
onen, Internet, Werbung oder auf Veranstaltungen. Ausgeschlossen wird die un-
mittelbare oder mittelbare Bewerbung von Produkten, Produktgruppen oder
Dienstleistungen zur Diagnostik und Therapie.

Die schriftlichen Vereinbarungen enthalten eindeutige Beschreibungen, welcher
Partner in welchem Zusammenhang Namen bzw. Logo des anderen Partners
verwenden darf und wo die Grenzen gezogen werden. Eine Formulierung wie:
,Der Sponsor verpflichtet sich, keine MalRnahmen zu treffen, die den Ideen und
dem Ansehen der Selbsthilfeorganisation Schaden zufligen® bietet in der Verein-
barung einen umfassenden Schutz fur die Interessen der Selbsthilfeorganisatio-
nen.

Eine Verwendung des Logos und des Namens der Selbsthilfeorganisationen darf
nur mit ausdriucklicher schriftlicher Zustimmung der Selbsthilfeorganisationen er-
folgen. Das Logo muss dann originalgetreu verwendet werden. Abweichungen
oder Anderungen sind nicht zulassig. Die Verwendung darf nur fiir den konkret
vereinbarten Zweck erfolgen.

Ebenso kdonnen die Selbsthilfeorganisationen das Logo der Wirtschaftsunterneh-
men verwenden. Die Abgrenzung von jeglicher Produktwerbung ist dabei zu be-
achten.

Im Folgenden sind Ubliche Aktionsfelder fir Kommunikationsrechte zwischen
Wirtschaftsunternehmen und Selbsthilfeorganisationen aufgefiihrt. Die Liste ver-
steht sich als beispielhafte und nicht abschlieRende Nennung von Kooperations-
maoglichkeiten:

Offentlichkeitsarbeit von Selbsthilfeorganisationen

Selbsthilfeorganisationen missen bei Kooperationen mit Wirtschaftsunternehmen in
ihrer Offentlichkeitsarbeit auf die Unterstiitzung von Wirtschaftsunternehmen hinwei-
sen. Umfang und Art und Weise werden in der schriftlichen Vereinbarung festgehal-
ten. Der Hinweis muss in einer Form umgesetzt werden, dass es sich im steuer-
rechtlichen Sinne nicht um aktive Werbung handelt. Die Bewerbung von Produkten,
Produktgruppen oder Dienstleistungen zur Diagnostik und Therapie wird ausge-
schlossen.”

Votum

Der Ausschuss stellte fest, dass die Entscheidung zur Mitwirkung vorrangig von den
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getroffenen Vereinbarungen zur Offentlichkeitsarbeit abhangt, zum Beispiel in Bezug
auf die Nutzung des Logos der SHO und die Darstellung der SHO zu Werbezwecken.
Es gibt im Grundsatz keine prinzipiellen Bedenken gegen die Zusammenarbeit. Den-
noch verweist der Ausschuss darauf, dass es notwendig ist, klare Grundsatze fir die
Zusammenarbeit vertraglich festzulegen, insbesondere in Hinblick auf Fragen der
Kommunikation.

3.) Prufung der Veré6ffentlichung einer Selbstauskunft

Sachverhalt:

Eine Selbsthilfeorganisation bittet den Monitoring-Ausschuss, die Veroffentlichung ih-
rer Selbstauskunft zu prifen. Der Verband stellt eine Diskrepanz zwischen der bisheri-
gen Veroffentlichung der Selbstauskunft und den Datenschutzbestimmungen der ko-
operierenden Wirtschaftsunternehmen fest. Bislang hat die SHO lediglich die erste
und letzte Seite der Selbstauskunft auf ihnrer Homepage verdéffentlicht. Sie wurde je-
doch aufgefordert, die gesamte Matrix online zuganglich zu machen, um auf die
Transparenzliste aufgenommen zu werden. Der Verband teilt mit, dass es aus daten-
schutzrechtlichen Griinden nicht moglich ist, die gesamte Selbstauskunft zu veroffent-
lichen, da die genannten Mitgliedsunternehmen einer solchen Veréffentlichung nicht
zugestimmt haben.

Betroffene Regelungen in den Leitsatzen:

.7. Mitwirkungspflicht der Selbsthilfeorganisationen:

b. Jegliche Kooperation mit Wirtschaftsunternehmen ist transparent zu gestalten.
Gleiches qilt fur jegliche Unterstiitzung durch Wirtschaftsunternehmen. Die
Selbsthilfeorganisationen verpflichten sich, jahrlich die Einnahmen von Wirt-
schaftsunternehmen im Sinne von Artikel 1. e. in einer Selbstauskunft zu verof-
fentlichen sofern sie eine Hohe von 300,- Euro tUberschreiten. Dies hat spates-
tens vier Wochen nach Feststellung und Genehmigung des Jahresabschlusses
des jeweiligen Jahres zu erfolgen. Diese Veroffentlichung hat alle Angaben aus
der Matrix zur Selbstauskunft in der Fassung vom 01.07.2022 zu enthalten (An-
lage 1 & Anlage 2).”

Votum

Der Ausschuss kommt zu der Einschatzung, dass aus der vollstandigen Selbstauskunft
der SHO hervorgeht, dass sieben Mitgliedsunternehmen betroffen sind. Der Monitoring-
Ausschuss betrachtet es daher als angemessen, von diesen sieben Mitgliedern des
Verbands die Freigabe der vollstandigen Selbstauskunft einzuholen und empfiehlt im
Sinne der Transparenz, diese Freigabe kiinftig direkt bei Antrag auf Mitgliedschaft zu
erfragen.
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4.) Einrichtung eines gewinnorientierten Spendentools
Sachverhalt:

Eine Selbsthilfeorganisation stellt eine Anfrage zur Einrichtung eines gewinnorientier-
ten Spendentools, das auf private Spenden ausgerichtet ist. Bisher wurden im Aus-
schuss ausschlief3lich gemeinntitzige Spendentools beraten.

Betroffene Regelungen in den Leitsatzen:

,4. Kommunikationsrechte:

c. Ebenso kdnnen die Selbsthilfeorganisationen das Logo der Wirtschaftsunterneh-
men verwenden. Die Abgrenzung von jeglicher Produktwerbung ist dabei zu be-
achten. Das Gebot der Transparenz gebietet, dass grundsatzlich im Rahmen der
gemeinsamen Aktion auf die Unterstiitzung durch Wirtschaftsunternehmen hin-
gewiesen wird, ohne jedoch im Sinne der Grundsétze des BMF fur ertragsteuer-
rechtliche Behandlung des Sponsoring vom 18.02.1998 und des darauf beruhen-
den Erlasses des Finanzministeriums Bayerns vom 11.02.2000 sowie den
Schreiben des BMF vom 13. November 2012 und vom 25.07.2014 aus steuerli-
cher Sicht Werbung im aktiven Sinne zu betreiben.”

Votum:

Der Monitoring-Ausschuss bewertet den Einsatz des gewinnorientierten Spendentools
fur die SHO als unproblematisch. Diese Einschatzung basiert darauf, dass es sich bei
den eingehenden Spenden um private Gelder handelt. Dies steht im Einklang mit den
satzungsmaigen Zielen und Aufgaben der SHO und ihre Gemeinnutzigkeit ist nicht
geféhrdet.

5.) Anpassung der Matrix fur Spenden an Gefliuchtete

Sachverhalt:

Der Geschaftsfihrer einer Dachorganisation weist darauf hin, dass zahlreiche Selbst-
hilfeorganisationen bedeutende Spenden von Wirtschaftsunternehmen fur Gefllichtete
aus der Ukraine erhalten haben. Aufgrund der méglichen Verzerrung in der Darstel-
lung der Selbstauskunft bittet er um Prifung der Option, die Matrix entsprechend an-
zupassen und eine separate Rubrik fir Gelder, die fur Gefliichtete bestimmt sind, ein-
zuftihren.

Betroffene Regelungen in den Leitsatzen:

,»9. Zuwendungen:
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c. Soweit Projekte von Selbsthilfeorganisationen mit Uber der Halfte der dafur not-
wendigen Sach- und Finanzmittel von Wirtschaftsunternehmen ausgestattet sind,
werden diese transparent gemacht.

7. Mitwirkungspflicht der Selbsthilfeorganisationen

a. Jegliche Kooperation mit Wirtschaftsunternehmen ist transparent zu gestalten.
Gleiches qilt fur jegliche Unterstlitzung durch Wirtschaftsunternehmen. Die
Selbsthilfeorganisationen verpflichten sich, jahrlich die Einnahmen von Wirt-
schaftsunternehmen im Sinne von Artikel 1. e. in einer Selbstauskunft zu verof-
fentlichen sofern sie eine Hohe von 300,- Euro Uberschreiten. Dies hat spates-
tens vier Wochen nach Feststellung und Genehmigung des Jahresabschlusses
des jeweiligen Jahres zu erfolgen. Diese Veroffentlichung hat alle Angaben aus
der Matrix zur Selbstauskunft in der Fassung vom 01.07.2022 zu enthalten (An-
lage 1 & Anlage 2).

Votum:

Der Monitoring-Ausschuss kommt zu dem Schluss, dass dieses Anliegen nicht ge-
rechtfertigt ist, da es nicht alle Selbsthilfeorganisationen betrifft und méglicherweise
bei anderen Organisationen zusétzliche Fragen aufwerfen konnte. Stattdessen wird
betont, dass es jeder Selbsthilfeorganisation offensteht, auf ihrer Homepage einen
Hinweis zu platzieren und Anderungen in der Selbstauskunft zu erlautern. Dadurch ist
in wenigen Satzen zu erklaren, dass bestimmte Spenden fiir konkrete, aktuelle Anlie-
gen eingegangen sind, wodurch der prozentuale Anteil hdher ist als tblich.

6.) Bagatellbetrage in den Leitsatzen

Sachverhalt:

Wahrend eines Vortrags einer Dachorganisation auf einer Veranstaltung der Pharma-
Industrie wurde von den anwesenden Pharma-Firmen kritisiert, dass Bagatellbetrage
unter 300 Euro gemal den Leitsatzen nicht angegeben werden missen. Diese Kritik
stief3 auf Unmut, insbesondere weil der Pharma-Ethikverband eine erheblich niedri-
gere Grenze von 60 Euro festlegt.

Betroffene Regelungen in den Leitsatzen:

»2. Prozentuale Grenzen von Zuwendungen:

a. Liegt der Anteil der finanziellen Mittel von Wirtschaftsunternehmen insgesamt un-
ter 15 % der Einnahmen der Selbsthilfeorganisationen in einem Geschaftsjahr,
so stellen diese Zuwendungen keine Gefahrdung der Neutralitat und Unabhan-
gigkeit dar.
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3. Information und inhaltliche Neutralitat:

a. In Kooperationen mit Wirtschaftsunternehmen wird auf eine eindeutige Trennung
zwischen Informationen der Selbsthilfeorganisationen, Empfehlungen der Selbst-
hilfeorganisationen und Werbung der Wirtschaftsunternehmen geachtet. Die
Selbsthilfeorganisationen informieren tber Angebote, beteiligen sich aber nicht
an der Werbung.

Werbung von Wirtschaftsunternehmen ist grundsatzlich als solche zu kennzeich-

nen.

Votum:

Der Ausschuss beschliel3t, dass die Nichtnennung von Bagatellbetrégen unter 300
Euro keine Probleme darstellt. Dies wird damit begriindet, dass Pharmafirmen in der
Regel wesentlich héhere Betrage spenden.

7.) Anzeigen in Mitgliederzeitschriften

Sachverhalt:

Auf der Veranstaltung der Pharmaunternehmen wurde auch nachgefragt, ob Anzeigen
ohne Produktbezug von Pharmafirmen und Aufrufe zur Suche von Probandinnen und
Probanden in Mitgliedszeitschriften von Selbsthilfeorganisationen weiterhin zulassig
sind.

Betroffene Regelungen in den Leitsatzen:

,4. Kommunikationsrechte:

a. Die Selbsthilfeorganisationen gewahren ggf. Wirtschaftsunternehmen in schriftli-
chen Vereinbarungen Kommunikationsrechte, wie z.B. das Recht auf die Ver-
wendung des Vereinsnamens oder des Logos in Publikationen, Produktinformati-
onen, Internet, Werbung oder auf Veranstaltungen. Ausgeschlossen wird die un-
mittelbare oder mittelbare Bewerbung von Produkten, Produktgruppen oder
Dienstleistungen zur Diagnostik und Therapie.

Die schriftlichen Vereinbarungen enthalten eindeutige Beschreibungen, welcher
Partner in welchem Zusammenhang Namen bzw. Logo des anderen Partners
verwenden darf und wo die Grenzen gezogen werden. Eine Formulierung wie:
,Der Sponsor verpflichtet sich, keine MalRnahmen zu treffen, die den Ideen und
dem Ansehen der Selbsthilfeorganisation Schaden zufugen® bietet in der Verein-
barung einen umfassenden Schutz fur die Interessen der Selbsthilfeorganisatio-
nen.
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d. Im Folgenden sind Ubliche Aktionsfelder fiir Kommunikationsrechte zwischen
Wirtschaftsunternehmen und Selbsthilfeorganisationen aufgefihrt. Die Liste ver-
steht sich als beispielhafte und nicht abschlieRende Nennung von Kooperations-
maoglichkeiten:

o Publikationen von Selbsthilfeorganisationen

Sollte eine Publikation, Print oder digital, mit der Unterstitzung durch ein Wirt-
schaftsunternehmen entstanden sein, wird z. B. mit der Formulierung: ,mit
freundlicher Unterstitzung von...“ — auf die Unterstitzung hingewiesen. Dabei
kénnen das Logo oder der Schriftzug des Wirtschaftsunternehmens verwandt
werden, soweit dies ohne besondere Hervorhebung und ohne aktive Verlin-
kung erfolgt.”

Votum:

Der Ausschuss kommt einhellig zu dem Schluss, dass Anzeigen von Wirtschaftsunter-
nehmen unproblematisch sind, solange die Selbsthilfeorganisation diese mittragt und
der Urheber der Anzeige offen und transparent in der Publikation angegeben wird. Die
Leitsdtze mussen dabei eingehalten werden.

b. Beanstandungen zur Kooperation mit Unternehmen der Gesundheitswirt-
schaft

In dem Zeitraum wurde keine Beanstandung gepruft.

c. Umsetzung und Begleitung des Monitoring-Verfahrens fir das
Wirtschaftsjahr 2021

Auf Grundlage der ratifizierten Leitsatze erklaren sich die Mitgliedsverbéande bereit auf
ihrer eigenen Internetseite die Selbstauskunft zur Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunter-
nehmen zu veroffentlichen. Alle Vereine, die diese Verpflichtung erfillen, werden in die
bei den Dachverbanden BAG SELBSTHILFE und FORUM gefuhrten Transparenzlisten
aufgenommen.

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

1. Die Mehrheit der Verbande hatte die Selbstauskuinfte fur das Jahr 2021 verof-
fentlicht. Allerdings waren neun Verbande aufgrund fehlender Veroffentlichun-
gen von einer moglichen Streichung bedroht. Der Ausschuss informierte diese
betroffenen Verbande daruber per Brief.

2. Zusatzlich hatte sich der Ausschuss mit Verbdnden beschaftigt, die Einnahmen
von Uber 15 Prozent aus Wirtschaftsunternehmen verzeichneten. Acht dieser
Verbande wurden zu einer Stellungnahme aufgefordert. In den erhaltenen
Ruckmeldungen zeigte sich einerseits der Wille, kiinftig Obergrenzen einzuhal-
ten. Andererseits wurde auch deutlich, dass ein Bewusstsein fir die aufge-
zeigte Problematik fehlte oder keine Reaktion auf das Schreiben erfolgte. Der
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Ausschuss beschloss, einige Verbande weiterhin genau zu beobachten sowie
zwei Verbande in eine Sitzung einzuladen.

3. In der Herbstsitzung des Ausschusses wurden zwei Selbsthilfeorganisationen
angehort, die wiederholt die Grenze von 15 Prozent der Einnahmen aus Wirt-
schaftsunternehmen Uberschritten hatten. Dabei wurden die Grinde fur diese
Uberschreitungen erértert und alternative Forderquellen beraten. Nach dem Be-
schluss des Monitoring-Ausschusses werden die hohen Einnahmen eines Ver-
bands in der kinftigen Transparenzliste vermerkt. Die andere Organisation er-
halt die Gelegenheit, intern zu prufen, ob sie einer Zielvereinbarung fur 2024
zustimmen mdchte und dem Ausschuss die Tatigkeitsberichte der letzten drei
Jahre zu senden.

4. Am Jahresende wurde entschieden, dass kein Bedarf besteht, Verbande von
der Transparenzliste zu streichen.

d. Uberarbeitung der Hilfestellungen fiir die Verbande

Die Transparenzlisten der Mitglieder des FORUM im Paritatischen und der BAG
SELBSTHILFE wurden tberarbeitet. Die aktualisierte Transparenzliste enthélt eine Erkla-
rung, dass die Selbsthilfeorganisationen sich freiwillig dazu verpflichtet haben, die "Leit-
séatze der Selbsthilfe fur die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und 6ffentlichen
Rechts, Organisationen und Wirtschaftsunternehmen" verbindlich umzusetzen. Hierbei
verpflichten sie sich auch dazu, auf ihren eigenen Websites Transparenz tber ihre Zu-
wendungen herzustellen. Bis zum 30.06.2022 umfasste dies Unternehmen aus dem Ge-
sundheitsbereich. Nach der Uberarbeitung der Leitsatze (giiltig seit 01.07.2022) wurde
die Transparenzverpflichtung auf alle Unternehmen ausgeweitet, die aufgrund der sat-
zungsgemalen Verbandsziele geeignet sind, Einfluss zu nehmen. Gemal3 den neuen
Leits&tzen werden nun auch die Prozentsatze der Anteile, die von Unternehmen stam-
men, in der von den Dachorganisationen herausgegebenen Transparenzliste angege-
ben. Die Transparenzerklarungen der einzelnen Selbsthilfeorganisationen sind auf den in
der Liste angegebenen Homepages zu finden. Eine inhaltliche Prufung der Selbstaus-
kunfte durch die Dachverbande erfolgt nicht. Der Ausschuss plant, die neuen Transpa-
renzlisten im Januar 2023 auf den jeweiligen Homepages der Dachverbénde zu verof-
fentlichen.

Die tberarbeiten Transparenzlisten des FORUM im Paritatischen und der BAG Selbst-
hilfe sind im Internet unter

https://www.bag-selbsthilfe.de/fileadmin/user upload/ Informationen fuer SELBST-
HILFE-AKTIVE/Unabhaenqigkeit der Selbsthilfe/Transparenz-Liste BAG.pdf

und

https://www.der-paritaetische.de/themen/gesundheit-teilhabe-und-pflege/selbsthilfe/unab-
haengigkeit-und-transparenz-in-der-selbsthilfe/#spacer

einzusehen.
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[ll. Anlagen
- Leitsatze 2022
- Geschaftsordnung

- Matrizes zur Selbstauskunft und zur vereinfachten Selbstauskunft
- Transparenzlisten Paritat und BAG SELBSTHILFE

Berlin, Dusseldorf, im Dezember 2023
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== DER PARITATISCHE

GESAMTVERBAND

SEI—BSTH“'FE Forum chronisch kranker und

behinderter Menschen

Monitoring-Ausschuss

Leitsatze der Selbsthilfe fur die Zusammenarbeit mit Perso-
nen des privaten und offentlichen Rechts, Organisationen
und Wirtschaftsunternehmen

in der von der Vollversammlung des FORUM am 28.04.2022
und von der Mitgliederversammlung der BAG SELBSTHILFE am 30.04.2022 be-
schlossenen Fassung, gultig ab 01.07.2022

Praambel

Die Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung und chro-
nischer Erkrankung und ihren Angehdrigen (BAG SELBSTHILFE) und der Paritatische
Wohlfahrtsverband mit seinem FORUM chronisch kranker und behinderter Menschen
im Paritatischen (FORUM) vertreten als Dachorganisationen die Interessen der ihnen
angeschlossenen Mitgliedsverbénde. Dartber hinaus sind sie als die mafl3geblichen
Spitzenorganisationen der Selbsthilfe aufgerufen, die Interessenvertretung der Selbst-
hilfe behinderter und chronisch kranker Menschen wahrzunehmen.

Um ihren Auftrag als maf3gebliche Spitzenorganisationen der Selbsthilfe behinderter
und chronisch kranker Menschen sachgerecht wahrnehmen zu kénnen, ist es unab-
dingbar, dass die angeschlossenen Mitgliedsorganisationen ihre Neutralitat und Un-
abhangigkeit strikt wahren. Auf der Basis ihrer Neutralitat und Unabhangigkeit le-
gen die der BAG SELBSTHILFE und die dem FORUM angeschlossenen Selbsthilfe-
organisationen Wert auf eine faire und transparente Zusammenarbeit mit anderen Akt-
euren. Sie begrif3en das Interesse von Wirtschaftsunternehmen an einer solchen Zu-
sammenarbeit und sehen hier die Chance zu einem gleichberechtigten Dialog.

Um die Neutralitdt und Unabh&ngigkeit zu bewahren und auch kinftig zu gewahrleis-
ten, sind im Folgenden gemeinsame Leitsdtze der beiden Spitzenorganisationen fur
die Kooperation mit Personen des privaten und offentlichen Rechts, Organisationen
und Wirtschaftsunternehmen sowie von ihnen Beauftragte formuliert. Im Jahr 2005
wurden die ersten gemeinsamen Leitsatze verabschiedet und seitdem regelmanRig wei-
terentwickelt.



Die nachstehenden Leitsatze gelten fur die BAG SELBSTHILFE und das FORUM als
Ubergreifende Zusammenschlisse sowie fur die Selbsthilfeorganisationen, die sich
durch schriftliche Selbstverpflichtung zur Anwendung dieser Leitsatze gegenuber der
BAG SELBSTHILFE und/oder dem Paritatischen Wohlfahrtsverband, Gesamtverband
e. V., verpflichtet haben. Die BAG SELBSTHILFE und das FORUM beraten die ihnen
angeschlossenen Selbsthilfeorganisationen und begleiten sie fortlaufend bei der Um-
setzung dieser Leitsatze in der Praxis.

1. Allgemeine Grundsatze

a) Die Selbsthilfeorganisationen tragen daflr Sorge, dass ihre Neutralitat und Unab-
hangigkeit durch finanzielle Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen nicht ge-
fahrdet ist.

b) Die Selbsthilfeorganisationen richten ihre fachliche und politische Arbeit aus-
schlie3lich an den Bedirfnissen und Interessen von behinderten und chronisch
kranken Menschen und deren Angehdrigen aus. Sie wollen die Selbstbestimmung
behinderter und chronisch kranker Menschen fordern.

c) Die Kooperation zwischen Selbsthilfeorganisationen und Wirtschaftsunternehmen
muss mit den satzungsgemalfen Zielen und Aufgaben der Selbsthilfeorganisatio-
nen im Einklang stehen und diesen dienen. Die Selbsthilfeorganisationen akzep-
tieren keine Zusammenarbeit, welche die Gemeinnutzigkeit der Selbsthilfeorgani-
sation gefahrdet oder gar ausschlief3t.

d) In allen Bereichen der Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen missen die
Selbsthilfeorganisationen die volle Kontrolle tber die Inhalte behalten und unab-
hangig bleiben. Dies gilt sowohl fiir ideelle als auch fir finanzielle Férderung und
Kooperationen.

e) Jedwede Kooperation mit und Unterstiitzung durch Wirtschaftsunternehmen ist
transparent zu gestalten.

f) Die Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen werden offengelegt, sofern sie von
solchen Unternehmen stammen, die aufgrund der satzungsgemafien Verbands-
ziele geeignet sind, Einfluss zu nehmen. Im Folgenden ,Wirtschaftsunternehmen®
genannt.!

2. Prozentuale Grenzen von Zuwendungen

Zur Wahrung der Neutralitat und Unabhangigkeit von Selbsthilfeorganisationen gelten
folgende Grundsatze:

1. Zuwendungen der Gesetzlichen Krankenkassen nach § 20h SGB V werden nicht in die Berechnung
der ,Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen® einbezogen, zahlen aber zu den Gesamteinnahmen
der Selbsthilfeorganisation hinzu.
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a)

b)

b)

Liegt der Anteil der finanziellen Mittel von Wirtschaftsunternehmen insgesamt unter
15 % der Einnahmen der Selbsthilfeorganisationen in einem Geschaftsjahr, so stel-
len diese Zuwendungen keine Gefahrdung der Neutralitdt und Unabhangigkeit dar.

Liegt der Anteil von Wirtschaftsunternehmen, zwischen 15 % und 40 % der Ein-
nahmen der Selbsthilfeorganisationen in einem Geschaftsjahr, so prift der Moni-
toring-Ausschuss, ob die Neutralitat und Unabhéangigkeit der Selbsthilfeorganisati-
onen gefahrdet sind. In diesem Verfahren sind die betreffenden Selbsthilfeorgani-
sationen verpflichtet, dem Monitoring-Ausschuss nach Aufforderung zeitnah eine
Mitteilung Uber die Hintergriinde der Uberschreitung der Grenze von 15 % zu
Ubermitteln. Es erfolgt eine Beratung, die in einer Zielvereinbarung mindet, um
langfristig zu einer Reduzierung des Anteils auf unter 15 % zu kommen.

Liegt der Anteil der finanziellen Mittel von Wirtschaftsunternehmen in einem Ge-
schaftsjahr bei insgesamt tber 40 % der gesamten Einnahmen der Selbsthilfeor-
ganisationen, so ist die Neutralitdt und Unabhéangigkeit der Selbsthilfeorganisatio-
nen in der Regel nicht mehr gewahrleistet.

Der Monitoring-Ausschuss fordert nach Feststellung der Uberschreitung des
Grenzwerts die betreffenden Selbsthilfeorganisationen auf, darzulegen, auf welche
Weise der Zuwendungsanteil innerhalb eines Jahres auf unter 40 % reduziert wer-
den kann. Der Ausschuss uberprift, ob dieser Vorschlag tragfahig ist. Ist dies der
Fall, dann wird zwischen dem Ausschuss und den Selbsthilfeorganisationen eine
verbindliche Zielvereinbarung geschlossen. Der Ausschuss uberpruft die Einhal-
tung dieser Zielvereinbarung.

Information und inhaltliche Neutralitat

In Kooperationen mit Wirtschaftsunternehmen wird auf eine eindeutige Trennung
zwischen Informationen der Selbsthilfeorganisationen, Empfehlungen der Selbst-
hilfeorganisationen und Werbung der Wirtschaftsunternehmen geachtet. Die
Selbsthilfeorganisationen informieren tber Angebote, beteiligen sich aber nicht an
der Werbung.

Werbung von Wirtschaftsunternehmen ist grundsatzlich als solche zu kennzeich-
nen.

Die Selbsthilfeorganisationen geben grundsatzlich weder Empfehlungen fiur ein-
zelne Wirtschaftsunternehmen, Produkte, Produktgruppen oder Dienstleistungen
zur Diagnostik und Therapie ab.

Die Abgabe einer Empfehlung ist nur dann mdglich, wenn diese auf dem Bewer-
tungsergebnis anerkannter und neutraler Expertengremien beruhen. Die Zusam-
mensetzung der Gremien muss o6ffentlich transparent sein. Ihre Ergebnisse mus-
sen transparent und nachvollziehbar sein.

Informationen und Texte von Wirtschaftsunternehmen werden kenntlich gemacht
sowie nicht unkommentiert weitergegeben.



c)

d)

b)

Die Selbsthilfeorganisationen konnen uber die Erfahrungen von Betroffenen mit
Medikamenten, Medizinprodukten, Therapien und diagnostischen Verfahren infor-
mieren.

Die Selbsthilfeorganisationen kdnnen auch utber die Vielfalt des Angebotes und
Uber neue Entwicklungen im Bereich der Pravention, Diagnostik, Behandlung und
Rehabilitation unter Angabe der Quellen informieren.

Die Selbsthilfeorganisationen sind in ihrer fachlichen Arbeit unabh&angig und nicht
an medizinische Fachrichtungen gebunden.

Kommunikationsrechte

Die Selbsthilfeorganisationen gewahren ggf. Wirtschaftsunternehmen in schriftli-
chen Vereinbarungen Kommunikationsrechte, wie z.B. das Recht auf die Verwen-
dung des Vereinsnamens oder des Logos in Publikationen, Produktinformationen,
Internet, Werbung oder auf Veranstaltungen. Ausgeschlossen wird die unmittelbare
oder mittelbare Bewerbung von Produkten, Produktgruppen oder Dienstleistungen
zur Diagnostik und Therapie.

Die schriftlichen Vereinbarungen enthalten eindeutige Beschreibungen, welcher
Partner in welchem Zusammenhang Namen bzw. Logo des anderen Partners ver-
wenden darf und wo die Grenzen gezogen werden. Eine Formulierung wie: ,Der
Sponsor verpflichtet sich, keine MalRnahmen zu treffen, die den Ideen und dem
Ansehen der Selbsthilfeorganisation Schaden zuflugen® bietet in der Vereinbarung
einen umfassenden Schutz fur die Interessen der Selbsthilfeorganisationen.

Eine Verwendung des Logos und des Namens der Selbsthilfeorganisationen darf
nur mit ausdrucklicher schriftlicher Zustimmung der Selbsthilfeorganisationen erfol-
gen. Das Logo muss dann originalgetreu verwendet werden. Abweichungen oder
Anderungen sind nicht zulassig. Die Verwendung darf nur fir den konkret verein-
barten Zweck erfolgen.

Ebenso kdnnen die Selbsthilfeorganisationen das Logo der Wirtschaftsunterneh-
men verwenden. Die Abgrenzung von jeglicher Produktwerbung ist dabei zu be-
achten.

Das Gebot der Transparenz gebietet, dass grundséatzlich im Rahmen der gemein-
samen Aktion auf die Unterstitzung durch Wirtschaftsunternehmen hingewiesen
wird, ohne jedoch im Sinne der Grundsétze des BMF fir ertragsteuerrechtliche Be-
handlung des Sponsoring vom 18.02.19982 und des darauf beruhenden Erlasses
des Finanzministeriums Bayerns vom 11.02.2000 sowie den Schreiben des BMF

2 https://esth.bundesfinanzministerium.de/esth/2016/C-Anhaenge/Anhang-16/1V/inhalt.html
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vom 13. November 20123 und vom 25.07.2014* aus steuerlicher Sicht Werbung im
aktiven Sinne zu betreiben.

d) Im Folgenden sind Ubliche Aktionsfelder fir Kommunikationsrechte zwischen Wirt-
schaftsunternehmen und Selbsthilfeorganisationen aufgefiihrt. Die Liste versteht
sich als beispielhafte und nicht abschliel3ende Nennung von Kooperationsmdglich-
keiten.

Offentlichkeitsarbeit von Selbsthilfeorganisationen

Selbsthilfeorganisationen missen bei Kooperationen mit Wirtschaftsunternehmen in
ihrer Offentlichkeitsarbeit auf die Unterstiitzung von Wirtschaftsunternehmen hinwei-
sen. Umfang und Art und Weise werden in der schriftlichen Vereinbarung festgehalten.
Der Hinweis muss in einer Form umgesetzt werden, dass es sich im steuerrechtlichen
Sinne nicht um aktive Werbung handelt. Die Bewerbung von Produkten, Produktgrup-
pen oder Dienstleistungen zur Diagnostik und Therapie wird ausgeschlossen.

Veranstaltungen von Selbsthilfeorganisationen

Die Selbsthilfeorganisationen tragen dafir Sorge, dass bei von ihnen organisierten und
durchgefiihrten Veranstaltungen stets die Neutralitét und Unabhangigkeit gewahrt
bleibt. Dieser Anspruch gilt auch fur digitale und hybride Veranstaltungen. Die Auswahl
des Tagungsortes und der Rahmen der Veranstaltung werden von den Selbsthilfeor-
ganisationen bestimmt. Reisekosten orientieren sich grundsatzlich am Bundes- bzw.
Landesreisekostengesetz. Sofern Honorare gezahlt werden sind diese maf3voll zu be-
messen.®> Daten von Teilnehmenden an Veranstaltungen werden gemal DSGVO be-
handelt und dementsprechend nicht an Wirtschaftsunternehmen weitergegeben.

3 https://www.bundesfinanzministerium.de/Content/DE/Downloads/BMF_Schreiben/Steuerarten/Um-
satzsteuer/Umsatzsteuer-Anwendungserlass/2012-11-13-Sponsoring.html Nach diesem Schreiben ist
regelmanig nicht von einer Leistung des Zuwendungsempfangers an den Sponsor auszugehen, wenn
der Empfanger der Zuwendung auf Plakaten, in Veranstaltungshinweisen, in Ausstellungskatalogen,
auf seiner Internetseite oder in anderer Weise auf die Unterstitzung durch den Sponsor lediglich hin-
weist. Dieser Hinweis kann unter Verwendung des Namens, Emblems oder Logos des Sponsors, je-
doch ohne besondere Hervorhebung oder Verlinkung zu dessen Internetseiten, erfolgen.

4 https://www.bundesfinanzministerium.de/Content/DE/Downloads/BMF _Schreiben/Steuerarten/Um-
satzsteuer/Umsatzsteuer-Anwendungserlass/2014-07-25-umsatzsteuerrechtliche-behandlung-des-
sponsorings-aus-sicht-des-sponsors.html; In diesem Schreiben wird ergénzt, dass ein Leistungsaus-
tauschverhéltnis auch dann vorliegt, wenn dem Sponsor das ausdriickliche Recht eingeraumt wird, die
SponsoringmalRnahme im Rahmen eigener Werbung zu vermarkten.

5 Bei den Honoraren sind grundsatzlich zwei Gruppen von Honorarkraften zu unterscheiden:
Beschaftigte auf Honorarbasis, die vergleichbare Aufgaben wie Angestellte nach TV6D-Bund durch-
fuhren. Hier handelt es sich z. B. um stundenweise eingesetztes Personal oder um

Honorarkrafte externer Einrichtungen, die keine Teilprojekttrager sind, sondern von einem Zuwen-
dungsempfanger/ Letztempfanger beauftragt werden.

Bei Honorarkréaften mit vergleichbaren Aufgaben von Mitarbeitenden der 6ffentlichen Hand ist ein am
TV6D-Bund angelehnter Stundensatz erstattungsféhig (gemaf Besserstellungsverbot).

Ansonsten ist eine Anlehnung an Honorarverordnungen offentlicher Auftraggeber statthaft (Stadt oder
Land oder z. B. Volkshochschulen/ Universitaten).
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Bei der Festlegung der Inhalte und bei der Auswahl der Referierenden achten die
Selbsthilfeorganisationen insbesondere darauf, dass die Sachverhalte objektiv darge-
stellt und behandelt werden. Dies schlief3t eine einseitige Darstellung zu Gunsten ei-
nes bestimmten Unternehmens, einer bestimmten Therapie, eines bestimmten Pro-
duktes oder einer bestimmten Diagnostik grundsatzlich aus. Die Selbsthilfeorganisati-
onen tragen Sorge daflr, dass die Themenbereiche nicht allein von Referierenden, die
bei dem jeweiligen Sponsor angestellt sind oder vom jeweiligen Sponsor finanziell ab-
hangig sind, behandelt werden. Insgesamt ist auf eine ausgewogene Darstellung des
Themas und eine ausgewogene Auswahl der Referierenden zu achten.

Veranstaltungen von Wirtschaftsunternehmen

Die Selbsthilfeorganisationen tragen dafir Sorge, dass auch im Rahmen von Veran-
staltungen von Wirtschaftsunternehmen, an denen die Selbsthilfeorganisationen be-
teiligt sind, stets die Neutralitat und Unabhangigkeit der Selbsthilfeorganisationen ge-
wahrt bleibt. In einer schriftlichen Vereinbarung ist zu regeln, in wie weit der Name
oder das Logo der Selbsthilfeorganisationen auf Veranstaltungen der Wirtschaftsun-
ternehmen benutzt werden darf. Die Bewerbung von Produkten, Produktgruppen oder
Dienstleistungen zur Diagnostik und Therapie wird dabei ausdricklich ausgeschlos-
sen. Reisekosten orientieren sich grundsatzlich am Bundes- bzw. Landesreisekosten-
gesetz. Sofern Honorare an die Selbsthilfeorganisationen oder in deren Namen han-
delnde Personen gezahlt werden, sind diese maRvoll zu bemessen.®

Publikationen von Selbsthilfeorganisationen

Sollte eine Publikation, Print oder digital, mit der Unterstiitzung durch ein Wirtschafts-
unternehmen entstanden sein, wird z. B. mit der Formulierung: ,mit freundlicher Unter-
stitzung von...“ — auf die Unterstlitzung hingewiesen. Dabei konnen das Logo oder
der Schriftzug des Wirtschaftsunternehmens verwandt werden, soweit dies ohne be-
sondere Hervorhebung und ohne aktive Verlinkung erfolgt.

Beschéftigte auf Honorarbasis, die keine vergleichbaren Aufgaben wie Tarifangestellte durchfiihren.
Zu diesem Aufgabenspektrum zéhlen z. B. Evaluation, Rechtsberatungen etc. Bei Honorarkréaften, de-
ren Tatigkeit nicht mit Aufgaben von Mitarbeitenden des 6ffentlichen Dienstes vergleichbar ist, sind
marktibliche Preise forderfahig, die durch eine Markterkundung, i. d. R. durch die Einholung von drei
Kostenangeboten, ermittelt werden. Daruber ist ein Vermerk zu fertigen.

Mit der Honorarkraft sind grundséatzlich Honorarvertrage zu schlie3en. Ein Muster- Honorarvertrag des
Monitoring-Ausschusses sind auf den Homepages der Dachverbande zu finden: https://www.bag-
selbsthilfe.de/informationen-fuer-selbsthilfe-aktive/unabhaengigkeit-der-selbsthilfe/arbeitshilfen-vorga-
ben-weiterfuehrende-informationen und https://www.der-paritaetische.de/themen/gesundheit-teilhabe-
und-pflege/selbsthilfe/unabhaengigkeit-und-transparenz-in-der-selbsthilfe/#spacer

6 Siehe vorherige Ful3note.
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Publikationen von Wirtschaftsunternehmen

Die Wirtschaftsunternehmen kdnnen den Abdruck des Logos der Selbsthilfeorganisa-
tionen in Publikationen, Print oder digital, oder auf anderen Werbemedien, wie z. B.
Plakaten veranlassen, soweit dies in der schriftlichen Vereinbarung festgehalten
wurde. Die Vereinbarung schliel3t aus, dass auf diesem Wege mittel- oder unmittelbar
Werbung fur Produkte, Produktgruppen oder Dienstleistungen betrieben wird.

Digitale Angebote und Anwendungen von Selbsthilfeorganisationen

Die Selbsthilfeorganisationen kénnen bei Kooperationen mit Wirtschaftsunternehmen
in ihren digitalen Angeboten und Anwendungen auf die Unterstutzung durch Wirt-
schaftsunternehmen hinweisen. Eine aktivierte Verlinkung von einer Homepage der
Selbsthilfeorganisationen auf die Homepage von Wirtschaftsunternehmen kann von
den Steuerbehdrden als aktive Werbung gewertet werden und aus steuerlicher Sicht
einen wirtschaftlichen Geschéftsbetrieb darstellen. Im Einzelnen wird auf den Erlass
des Finanzministeriums Bayern vom 11.02.2000 und die unter 4. c) genannten Schrei-
ben des BMF verwiesen.

Nutzen die Selbsthilfeorganisationen soziale Medien zur Weitergabe von Informatio-
nen, zur Ansprache von Betroffenen, Angehdrigen und Interessierten sollte jede Form
von Werbung auf den Seiten vermieden werden.’

Digitale Angebote und Anwendungen von Wirtschaftsunternehmen

Wirtschaftsunternehmen kdnnen in ihren digitalen Angeboten und Anwendungen auf
die Selbsthilfeorganisationen verweisen und auch direkt verlinken. Die Selbsthilfeor-
ganisationen sollten sich Uber diesen Schritt informieren lassen und kénnen Wirt-
schaftsunternehmen auch darauf hinweisen, wenn eine solche Verlinkung nicht ge-
winscht wird.

5. Zuwendungen

a) Die Selbsthilfeorganisationen kdnnen finanzielle Zuwendungen entgegennehmen.
Dabei dirfen die Selbsthilfeorganisationen nicht in Abhéngigkeit von Wirtschafts-
unternehmen oder von Personen geraten. Die Selbsthilfeorganisationen achten bei
der Forderung durch Wirtschaftsunternehmen und Privatpersonen insbesondere
darauf, dass eine Beendigung der Unterstitzung weder den Fortbestand noch den
Kernbereich der satzungsgemalien Arbeit der Selbsthilfeorganisationen gefahrden
kann.

7 Siehe: Empfehlungen fur leitsatzgerechte Online-Angebote, abrufbar unter https://www.bag-selbst-
hilfe.de/fileadmin/user_upload/ Informationen fuer SELBSTHILFE-AKTIVE/Unabhaengig-

keit_der Selbsthilfe/Empfehlungen fuer leitsatzgerechte Online-Angebote.pdf oder unter
https://www.der-paritaetische.de/themen/gesundheit-teilhabe-und-pflege/selbsthilfe/unabhaengigkeit-
und-transparenz-in-der-selbsthilfe/#spacer
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b)

d)

b)

Die Selbsthilfeorganisationen kdnnen Sponsoring-Vereinbarungen mit Wirtschafts-
unternehmen treffen. Unter Sponsoring ist dabei die Gewéahrung von Geld, geld-
werten Vorteilen oder Sachzuwendungen durch Wirtschaftsunternehmen zur For-
derung der Selbsthilfeorganisationen zu verstehen. Die Selbsthilfeorganisationen
sichern ihre Unabhangigkeit gegenliber Sponsoren dadurch ab, dass Sponsoring-
Vereinbarungen schriftlich fixiert und die Zuwendungen transparent gemacht wer-
den.

Soweit Projekte von Selbsthilfeorganisationen mit tiber der Halfte der dafir notwen-
digen Sach- und Finanzmittel von Wirtschaftsunternehmen ausgestattet sind, wer-
den diese transparent gemacht.

Um zu gewahrleisten und sicherzustellen, dass sich die fachliche und politische
Arbeit allein an den Interessen der von den Selbsthilfeorganisationen vertretenen
Personenkreise orientiert, wird vom gesamten Vorstand der Selbsthilfeorganisation
und samtlichen hauptamtlich tatigen Personen die Unterzeichnung einer Erkl&arung
eingeholt.? Diese Erklarungen sind von den Selbsthilfeorganisationen zu dokumen-
tieren.

Sollte mit Wirtschaftsunternehmen eine Sponsoring Vereinbarung getroffen wer-
den, sind die geltenden steuerrechtlichen Vorschriften, insbesondere im Hinblick
auf die Gemeinnutzigkeit von Vereinen, und die eindeutige Zuordnung zum ent-
sprechenden Tatigkeitsbereich zu beachten.

Unterstiitzung der Forschung

Die Selbsthilfeorganisationen begrif3en Forschungsanstrengungen, die einer Ver-
besserung der Situation chronisch kranker und behinderter Menschen dienen.

Die Selbsthilfeorganisationen sind grundsatzlich bereit, sich mit ihrer Fachkompe-
tenz an solchen Forschungsprogrammen, insbesondere an klinischen Studien zu
beteiligen, sowie Uber solche Forschungsprogramme, insbesondere klinische Stu-
dien, zu berichten, um Uber ihre Mitgliedsstrukturen so die Beteiligung von Proban-
den an den Forschungsprogrammen bzw. Studien zu ermdglichen. Eine solche Un-
terstlitzung setzt jedoch voraus, dass die Informationen tber das Forschungs- und
Studiendesign sowie uber die laufenden Ergebnisse der Forschungsprogramme
bzw. Studien die Informationen gegentber den Selbsthilfeorganisationen vollstan-
dig offengelegt werden. Des Weiteren halten die Selbsthilfeorganisationen die
Ubernahme der Kosten fir die genannten UnterstiitzungsmaRnahmen durch die
betreffenden Unternehmen flr geboten. Die Selbsthilfeorganisationen unterstitzen
insbesondere Studien, die bei Studienregistern registriert werden und bei denen
Design und Ergebnisse der Offentlichkeit zuganglich gemacht werden.

Die Selbsthilfeorganisationen versuchen ihrerseits, im Interesse chronisch kranker
und behinderter Menschen auf die Firmenpolitik im Bereich der Forschung

8 Muster fiir entsprechende Erklarungen sind abrufbar unter: https://www.bag-selbsthilfe.de/informatio-
nen-fuer-selbsthilfe-aktive/unabhaengigkeit-der-selbsthilfe/arbeitshilfen-vorgaben-weiterfuehrende-

informationen
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b)

(Studiendesigns, Produkteigenschaften, Marketing, etc.) der Wirtschaftsunterneh-
men Einfluss zu nehmen.

Mitwirkungspflicht der Selbsthilfeorganisationen

Im Wege der Selbstverpflichtung erklaren die Selbsthilfeorganisationen, dass sie
die Leitsatze in ihrer Selbsthilfeorganisation umfassend umsetzen werden. Soweit
sie der Auffassung sind, dass ein Leitsatzverstol3 in ihrer Selbsthilfeorganisation
vorliegt, vorliegen wird oder Zweifel hierliber bestehen, verpflichtet sich die Selbst-
hilfeorganisation, diesen Sachverhalt dem Monitoring-Ausschuss zur Prifung vor-
zulegen, sich einer entsprechenden Beratung im Hinblick auf ein leitsatzgerechtes
Verhalten zu unterziehen und an diesem Beratungsverfahren umfassend nach
Maf3gabe der Geschaftsordnung des Monitoring-Ausschusses mitzuwirken.

Jegliche Kooperation mit Wirtschaftsunternehmen ist transparent zu gestalten.
Gleiches gilt fiir jegliche Unterstitzung durch Wirtschaftsunternehmen. Die Selbst-
hilfeorganisationen verpflichten sich, jahrlich die Einnahmen von Wirtschaftsunter-
nehmen im Sinne von Artikel 1. e. in einer Selbstauskunft zu veréffentlichen sofern
sie eine H6he von 300,- Euro Uberschreiten. Dies hat spatestens vier Wochen nach
Feststellung und Genehmigung des Jahresabschlusses des jeweiligen Jahres zu
erfolgen. Diese Veroffentlichung hat alle Angaben aus der Matrix zur Selbstaus-
kunft in der Fassung vom 01.07.2022 zu enthalten (Anlage 1 & Anlage 2).

Die Veroéffentlichung muss im Internet auf der Website der Selbsthilfeorganisatio-
nen erfolgen und der Link zur Vero6ffentlichung an die jeweilige Dachorganisation
(BAG SELBSTHILFE und/oder FORUM) gemeldet werden. Ublicherweise findet
sich die Selbstauskunft unter den Punkten ,Wir Gber uns®, ,Finanzen®, ,Transpa-
renz‘, ,Leitsatze“ oder ,Neutralitdt und Unabhangigkeit‘. Kommt eine Selbsthilfeor-
ganisation seiner Pflicht zur Verdéffentlichung nicht oder nicht vollstandig nach oder
aktualisiert er diese nicht nach zumindest zwei Jahren, so wird die Selbsthilfeorga-
nisation in der Transparenzliste entsprechend gekennzeichnet.

8. Monitoring

a)

b)

Die BAG SELBSTHILFE und der Paritatische Wohlfahrtsverband mit seinem FO-
RUM beraten aktiv neue Mitglieder im Zusammenhang mit der Unterzeichnung der
Leitsatze, im Ubrigen auch andere Mitglieder, Gber Zielsetzung und Regelungsge-
halt der Leitsatze.

Zur Absicherung der Leitsatze ist ein Monitoring-Verfahren entwickelt worden, wel-
ches der beratenden Begleitung der Selbsthilfeorganisationen, der Sanktionierung
von VerstoR3en und der Weiterentwicklung der Leitsatze dient. Zur Arbeit des Mo-
nitoring-Ausschuss werden Jahresberichte erstellt und veroffentlicht.

Werden Verstdl3e gegen die Leitsdtze an den Monitoring-Ausschuss herangetra-
gen oder erlangt er auf sonstige Weise Kenntnis von einem mdglichen Leitsatzver-
stol3, wird die betreffende Selbsthilfeorganisation von ihren Dachorganisationen ak-
tiv angesprochen und ggf. zu einem Beratungsgesprach eingeladen. Die
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d)

Selbsthilfeorganisationen sind verpflichtet, umfassend an der Sachverhaltsaufkla-
rung und Beratung mitzuwirken. Die im Beratungsgesprach getroffenen Zielverein-
barungen werden dokumentiert und tbersandt.

Die BAG SELBSTHILFE und das FORUM uberprifen regelmafiig, ob die Verof-
fentlichungen stattgefunden haben. Sie fliihren eine Transparenzliste auf ihren
Websites, in denen die Verdffentlichung der Selbstauskunft sowie die Anteile von
Wirtschaftsunternehmen am Gesamthaushalt dokumentiert sind und in der auf die
Homepages der Selbsthilfeorganisationen verlinkt wird.

Die Selbsthilfeorganisationen beraten und informieren regelmafig ihre ihnen ange-
schlossenen Untergliederungen (Selbsthilfegruppen), z. B. in geeigneten Veran-
staltungen und Publikationen, um haupt- und ehrenamtliche Mitglieder mit den Leit-
satzen vertraut zu machen.

Durch Beschluss der Mitgliederversammlung der BAG SELBSTHILFE am 30.04.2022
und Beschluss des FORUM im Paritatischen vom 28.04.2022 wurden die Leitsatze
abgeéndert; die Leitsatze sind nunmehr in der vorliegenden Form von den Mitglieds-
organisationen zu ratifizieren.

Die Matrix zur Selbstauskunft ist Teil der Leitsatze.

Die Matrix sowie weitere Arbeitshilfen zu den Leitsétzen sind zu finden unter:

www.bag-selbsthilfe.de/informationen-fuer-selbsthilfe-aktive/unabhaengigkeit-der-

selbsthilfe

www.der-paritaetische.de/themen/gesundheit-teilhabe-und-pflege/selbsthilfe/unabha-

engigkeit-und-transparenz-in-der-selbsthilfe/

Verfasser: Monitoring-Ausschuss der BAG SELBSTHILFE und des FORUMs chro-
nisch kranker und behinderter Menschen im Paritéatischen, im April 2022.
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Monitoring-Ausschuss

GESCHAFTSORDNUNG

des Monitoring-Ausschusses von FORUM im PARITATISCHEN und BAG
SELBSTHILFE zur Anwendung der Leitsatze der Selbsthilfe fiir die
Zusammenarbeit mit Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts,
Organisationen und Wirtschaftsunternehmen

in der Fassung von 1. Juli 2022
Praambel

Die im FORUM im PARITATISCHEN und in der BAG SELBSTHILFE zusammen
geschlossenen Selbsthilfeorganisationen chronisch kranker und behinderter
Menschen setzen sich mit all ihren Ressourcen umfassend fur ihre Mitglieder ein. Dies
gilt ebenfalls fiir das FORUM im PARITATISCHEN und die BAG SELBSTHILFE als
Dachorganisationen der verbandlichen Selbsthilfe in Deutschland. Um ihre Aufgaben
fr die chronisch kranken und behinderten Menschen sachgerecht wahrnehmen zu
kdénnen, ist es fur die Selbsthilfe unabdingbar, ihre Neutralitdt und Unabhé&ngigkeit
strikt zu wahren. Aus diesem Grunde hat die Selbsthilfe verbindliche Leitsatze fir die
Zusammenarbeit mit Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts, Organisationen
und Wirtschaftsunternehmen, verabschiedet und ein  Monitoring-Verfahren
beschlossen, das der beratenden Begleitung von Selbsthilfeorganisationen im Hinblick
auf die Themen Transparenz und Unabhangigkeit und der Weiterentwicklung der
Leitsatze dient. Mit der nachfolgenden Geschaftsordnung werden die fir das
Monitoring-Verfahren notwendigen Regelungen getroffen.

§ 1 Struktur und Gremium

(1) Die Bestimmungen dieser Geschaftsordnung dienen der Umsetzung, und
beratenden Begleitung der ,Leitsatze der Selbsthilfe fir die Zusammenarbeit
mit Personen des privaten und o6ffentlichen Rechts, Organisationen und
Wirtschaftsunternehmen,” (nachfolgend ,Leitsatze“ genannt). Sie gelten
gegeniber den Mitgliedsverbanden im FORUM im PARITATISCHEN und in der
BAG SELBSTHILFE und, soweit rechtlich méglich, deren Untergliederungen
sowie den ihnen zuzuordnenden juristischen Personen (z.B. Stiftung, gGmbH
0.4.). Die Selbsthilfeorganisationen sind verpflichtet, auch auf rechtlich
selbststéandige Untergliederungen und sonstige rechtlich oder organisatorisch



angegliederte juristische Personen einzuwirken, damit sich auch diese
leitsatzgetreu verhalten.

(2) Zur Erfillung der in § 1 Abs. 1 genannten Aufgaben haben das FORUM im
PARITATISCHEN und die BAG SELBSTHILFE einen gemeinsamen
Monitoring-Ausschuss eingesetzt.

(3) Der Monitoring-Ausschuss hat hochstens 10 Mitglieder. Die Mitglieder des
gemeinsamen Ausschusses werden jeweils anteilig als Person vom
Sprecherrat des FORUMS im PARITATISCHEN bzw. vom Vorstand der BAG
SELBSTHILFE nach einem entsprechenden Beschluss der jeweiligen
Mitgliedsverbande im FORUM im PARITATISCHEN bzw. der
Mitgliederversammlung der BAG SELBSTHILFE berufen. Vorschlagsrecht
haben die Mitgliedsverbande des jeweiligen Dachverbandes.

(4) Die Amtsperiode fir die Ausschussmitglieder dauert vier Jahre, soweit das
Ausschussmitglied seine Tatigkeit nicht friher in der Selbsthilfeorganisation
beendet; in diesem Falle endet die Amtsperiode mit dem Tag der Beendigung,
es sei denn, er wird von der entsendenden Selbsthilfeorganisation weiterhin als
Ausschussmitglied benannt.

(5) Die Mitglieder des Ausschusses wahlen jeweils einen Vorsitzenden aus den
Reihen der Vertreter*innen der BAG SELBSTHILFE sowie des FORUM fir die
Dauer von 4 Jahren, wobei jede der beiden Personen im jahrlichen Wechsel
den Vorsitz innehat. Der Vorsitz Uber die konstituierende Sitzung des
Monitoring-Ausschusses wird per Wahl der Ausschuss-Mitglieder entschieden.

(6) Der Monitoring-Ausschuss tagt mindestens zweimal pro Kalenderjahr. Der
Ausschuss kann auch in Form von Telefon- oder Videokonferenzen tagen oder
Absprachen oder BeschlUsse per E-Mail treffen.

(7) Die  Geschaftsfihrung des  Monitoring-Ausschusses  obliegt ~ den
Geschéftsstellen des FORUM im PARITATISCHEN wund der BAG
SELBSTHILFE. Die Geschéaftsstellen tragen daflir Sorge, dass die Einladung
sowie die Tagesordnung und die erforderlichen Sitzungsunterlagen 14 Tage vor
der Sitzung den Ausschuss-Mitgliedern zugehen.

§ 2 Aufgaben des Monitoring-Ausschusses
(1) Der Monitoring-Ausschuss hat folgende Aufgaben zu erflllen:

e Aufklarung und Information der Mitgliedsverbande Uber die Umsetzung
und Auslegung der Leitsatze

e Beantwortung von Anfragen der Mitgliedsverb&nde zur Umsetzung und
Auslegung der Leitsatze (,Prufbitte)

e Analyse und Beschlisse zu Beratungsverfahren nach § 3



e Erarbeitung von Informationsmaterialien und -kampagnen fir Presse-
und Offentlichkeit zu den Aktivitdten der Selbsthilfe im Zusammenhang
mit der Weiterentwicklung der Leitsatze im Sinne eines lernenden
Systems angesichts vielfaltiger Anwendungserfahrungen

¢ Kontaktaufnahme/Meinungsaustausch mit Expert*innen aus den die
Leitsatze betreffenden Themen wie z.B. der Korruptionsbekampfung.

(2) Jede Mitgliedsorganisation hat gegentber dem Monitoring-Ausschuss den
Anspruch, zur bestmdglichen Umsetzung der Leitsatze aufgeklart und
informiert zu werden (,Prufbitte“). Anfragen zur Umsetzung und Auslegung der
Leitsatze sind seitens des Monitoring-Ausschusses zeithah zu beantworten.
Zwischen den Monitoring-Sitzungen sind die Geschéftsfihrungen des
Ausschusses in Absprache mit dem jeweiligen Vorsitzenden bei
Eilbedurftigkeit berechtigt, Beratungen zur bestméglichen Umsetzung der
Leitsatze vorzunehmen. Diese Beratungen haben jedoch nur einen
vorldufigen Charakter, wenn sich die in Rede stehenden Fragen nicht
ausschlieBlich auf der Grundlage der eindeutigen Auslegung der Leitsatze
oder bisherigen Entscheidungen klaren lasst. In diesem Fall befasst sich der
Monitoring-Ausschuss in seiner nachsten Sitzung mit dieser Frage.

Soweit sich die Fragen auf der Grundlage einer eindeutigen Auslegung der
Leitsatze oder der bisherigen Entscheidungen beantworten lasst, erhalt der
Monitoring-Ausschuss diesen Vorgang in seiner nachsten Sitzung zur
Kenntnis.

(3) Zur Erfullung der in Absatz 1 genannten Aufgaben tritt der Monitoring-
Ausschuss zu regelmaBigen Sitzungen zusammen. Zur Erflllung einzelner
Aufgaben und zur Bearbeitung abgrenzbarer Arbeitspakete kdnnen
Arbeitsgruppen gebildet werden. Bei Bedarf kann der Monitoring-Ausschuss zur
Erflllung seiner Aufgaben auch externe Sachverstandige heranziehen.

§ 3 Beratungs- und Prifverfahren

(1) Jede Mitgliedsorganisation der BAG SELBSTHTILFE oder des FORUMs im
Paritatischen kann eine Prifbitte an den Monitoring-Ausschuss nach MaBgabe
des § 3 Abs. 4 richten.

(2) Es steht Selbsthilfeorganisationen offen, beim Monitoring-Ausschuss
Verdachtsmomente anzuzeigen, ein Mitgliedsverband des FORUM im
PARITATISCHEN bzw. der BAG SELBSTHILFE kdnne gegen die in den
Leitsatzen niedergelegten Grundsatze verstoBBen haben (Beanstandung).

(3) Der Monitoring-Ausschuss kann auch von sich aus ein Beratungsverfahren
gegeniber einem Mitgliedsverband einleiten (Initiativprifung).

(4) Prufbitten und Beanstandungen sind schriftlich an die GeschaftsfiUhrungen des
Monitoring-Ausschusses zu richten und zu begrinden. Es sollten mdglichst
relevante Unterlagen beigefigt werden, aus denen der zur Beratung
anstehende Sachverhalt klar hervorgeht. Anonyme Beanstandungen, die sich
auf das Verhalten anderer Selbsthilfeorganisationen beziehen, werden vom
Ausschuss nicht bearbeitet. Der Beanstandende kann aber im Rahmen der



Beanstandung verlangen, gegeniber dem Verband, dessen Verhalten
beanstandet wird, anonym zu bleiben.

§ 4 Ablauf des Beratungs- bzw. Prifverfahrens

(1)

Sofern eine Prifbitte nach § 3 Abs. 1 oder Beanstandung nach § 3 Abs. 2 an
den Monitoring-Ausschuss gerichtet wird, hat die jeweilige Geschéftsfliihrung
zu prufen, ob es sich um einen Sachverhalt handelt, der den Anfangsverdacht
auf einen Verstol3 gegen die Leitsatze begriindet bzw. ob es sich um ein
geplantes Verhalten handelt, das einen Versto3 gegen die Leitsétze
begriindet (Vorprifungsverfahren). Sollte beides nicht der Fall sein, dann
erteilt die Geschéaftsfihrung demjenigen, der die Prifbitte bzw. die
Beanstandung vorgelegt hat, einen entsprechenden schriftlichen vorlaufigen
Bescheid zeitnah nach Zugang der Prifbitte bzw. des
Beanstandungsschreiben.

Im Falle einer Beanstandung erhélt auch die Selbsthilfeorganisation, deren
Verhalten beanstandet worden war, zeitnah einen entsprechenden vorlaufigen
schriftlichen Bescheid. Die Geschéftsfiihrung hat den Ausschussmitgliedern im
Rahmen der nachfolgenden Ausschuss-Sitzung Uber die Bescheide nach
Absatz 1 Satze 2 und 3 Bericht zu erstatten. Auf Wunsch eines Ausschuss-
Mitgliedes kann jeder der den Bescheiden zugrunde liegenden Sachverhalt im
Ausschuss nochmals beraten werden.

Samtliche Vorgange, welche im Monitoring-Ausschuss diskutiert werden,
unterliegen der Vertraulichkeit aller Ausschussmitglieder.

Stellt die GeschaftsfUhrung des Monitoring-Ausschusses im Rahmen des
Vorprifungsverfahrens nach Absatz 1 fest, dass der Anfangsverdacht eines
VerstoBes gegen die Leitsdtze besteht bzw. dass das in der Prifbitte
beschriebene geplante Verhalten einen Verstol3 gegen die Leitsatze begriinden
kdénnte, dann leitet der Ausschuss-Vorsitzende die Beanstandung bzw. die
Prifbitte in nicht-anonymisierter Form den Ausschussmitgliedern mit der Bitte
um Prifung zu. Er hat innerhalb eines angemessenen Zeitraumes, nach
Versendung der Unterlagen eine Sitzung des Ausschusses anzuberaumen, in
der vom Ausschuss festzustellen ist, ob ein Verstol3 gegen die Leitsatze vorliegt
(Hauptprifung).

Sollte ein Verfahren nach § 4 Abs.1 in Form einer Beanstandung oder eine
Initiativprifung nach § 3 Abs. 3 eingeleitet worden sein, erhalt der
Beanstandende eine Information Uber die Einleitung des Verfahrens. Sollte im
Rahmen der Initiativprifung oder in der Sitzung nach Abs. 2 ein Versto3
festgestellt werden, dann ist dies der betreffenden Selbsthilfeorganisation im
Wege eines Beratungsschreibens mitzuteilen mit der Aufforderung, Abhilfe
zuzusagen und an einem — soweit erforderlich - nachfolgenden langerfristigen
Beratungs- und Abhilfeverfahren mitzuwirken. Hierflr ist eine Antwortfrist von
einem Monat zu gewahren.

Sollte im Rahmen der Initiativprifung oder in der Sitzung nach Absatz 2
festgestellt werden, dass eine weitere Sachverhaltsaufklarung erforderlich ist,



dann sind der Beanstandende und/ oder die betroffene Selbsthilfeorganisation
unverzlglich aufzufordern, weitere Sachauskilnfte zu erteilen. Es besteht eine
umfassende Auskunftspflicht der betroffenen Selbsthilfeorganisation. Fir die
Uberprifung notwendige Unterlagen sind umgehend bei zu bringen. Um dieser
Auskunftspflicht nachzukommen, ist der Selbsthilfeorganisation eine
Antwortfrist von einem Monat zu gewahren. Bei Vorliegen eines sachlichen
Grundes kann Fristverlangerung gewahrt werden.

Verweigert eine Selbsthilfeorganisation trotz  zweifacher schriftlicher
Aufforderung mit Fristsetzung die Mitwirkung an der Sachverhaltsaufklarung
oder bringt trotz zweifacher schriftlicher Aufforderung mit Fristsetzung keine
oder unzureichende Unterlagen zur Sachverhaltsaufklarung bei, so ist der
zustandige Ausschuss berechtigt, dies entsprechend auf der Transparenzliste
zu  kennzeichnen. Die  Teilnahme an einem  Gesprach  zur
Sachverhaltsaufklarung nach § 4 Abs. 3 Satz 2gilt dann als Mitwirkung an der
Sachverhaltsaufklarung, wenn gleichzeitig die fehlenden Unterlagen eingereicht
werden.

Verweigert die betroffene Selbsthilfeorganisation auf die Aufforderung nach
Abs. 3 Satz 4 die Mitwirkung an einem Beratungsgesprach und/ oder der
Beratung oder &uBert sie sich trotz zweimaliger schriftlicher Aufforderung mit
Fristsetzung von jeweils einem Monat nicht zu der Aufforderung, so ist der
Ausschuss berechtigt, die Selbsthilfeorganisation auf der Transparenzliste der
BAG SELBSTHILFE, des FORUMs im PARITATISCHEN oder beiden Listen
entsprechend zu kennzeichnen. Der Ausschuss hat hierlber einen
entsprechenden Beschluss zu fassen.

BeschlUsse nach Absatz 4 kdnnen mit der Mehrheit der anwesenden Mitglieder
des Monitoring-Ausschusses gefasst werden, wobei Beschlussféhigkeit erst
dann besteht, wenn mehr als die Haélfte der benannten Ausschussmitglieder
beteiligt sind. Der Beschluss ist der betroffenen Selbsthilfeorganisation und dem
jeweiligen Dachverband in schriftlicher Form zeitnah zu Gbersenden.

Uber die Sitzungen nach Absatz 2 sind Protokolle anzufertigen, die den
wesentlichen Inhalt der Beratungen wiedergeben. Die Protokolle sind den
Ausschussmitgliedern per E-Mail zu Ubersenden. Die Protokolle gelten von den
Sitzungsteilnehmenden als genehmigt, wenn nicht gegenlber der
Geschéftsstelle des jeweiligen Dachverbands innerhalb einer angegebenen
Frist nach Zugang Widerspruch erhoben wird.

Uber die Arbeit des Monitoring-Ausschusses sind in jahrlichem Abstand
Jahresberichte zu erstellen und auf den Homepages der BAG SELBSTHILFE
und des FORUMs zu verdffentlichen. Um die in der Geschaftsordnung
niedergelegte Pflicht zur Vertraulichkeit zu wahren, werden die Falle in
anonymisierter Form dargestellt.



§ 5 Pflichten der Mitglieder

(1)

(@)

(3)

Die Mitglieder des Monitoring-Ausschusses sind verpflichtet, Gber ihre
Tatigkeit nach §§ 2 — 4, die dabei erlangten Informationen sowie Uber alle
tbrigen Vorgange, die ihrer Natur nach vertraulich sind oder ausdrlcklich als
solche bezeichnet werden, Stillschweigen zu bewahren. Die Ausschuss-
Mitglieder unterzeichnen zur Einhaltung der Verschwiegenheit eine
Verschwiegenheitserklarung.

Soweit weitere Personen in die Arbeit des Monitoring-Ausschusses
einbezogen werden, sind diese vor Aufnahme ihrer Tatigkeit entsprechend zur
Verschwiegenheit zu verpflichten.

Die Mitglieder des Monitoring-Ausschusses haben sich selbst fir befangen zu
erklaren, wenn sie der betroffenen Selbsthilfeorganisation im Verfahren nach
§§ 2 — 4 oder dem Beanstandenden als Mitglied oder Mitarbeiter*in angehdren
oder selbst an dem beanstandeten Vorgang beteiligt waren oder sind. Das
befangene Mitglied wirkt dann nicht an den Beratungen und Entscheidungen
des Ausschusses mit.

Die Ausschuss-Mitglieder haben Sachverhalte, die ihre Neutralitat und
Unabhangigkeit von Wirtschaftsunternehmen geféahrden kénnen, gegentiber
den Ubrigen Ausschuss-Mitgliedern schriftlich offenzulegen.

(4) VerstdBe gegen die Verpflichtungen nach Absatz 1 bis 3 fiUhren zum

Ausschluss aus dem Monitoring-Ausschuss. Das genannte Gremium hat dann
nach den Vorgaben des § 4 Absatz 5 einen Beschluss zu fassen.

§ 6 Inkrafttreten.

Die vorstehende Geschéftsordnung tritt am 1. Juli 2022 in Kraft.

Sie wurde durch die Beschliisse

e des FORUMSs chronisch kranker und behinderter Menschen im PARITATISCHEN
Gesamtverband am 28.04.2022 und

e der Mitgliederversammlung der BAG SELBSTHILFE am 30.04.2022

in der vorliegenden Form abgeandert.
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Matrix zur Selbstauskunft Uber die Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen?
(Stand 01.07.2022)

Name der Selbsthilfeorga-
nisation:

Berichtsjahr:

Zahl der Mitglieder? zum
01.01. des Berichtsjahres:

Gesamteinnahmen:

Einnahmen von Wirt-
schaftsunternehmen:

Prozentualer Anteil dieser
Einnahmen von Wirt-
schaftsunternehmen an
den Gesamteinnahmen der
Selbsthilfeorganisation:

1 Definition Wirtschaftsunternehmen siehe 1.f. Leitséatze der Selbsthilfe fir die Zusammenarbeit mit
Personen des privaten und &ffentlichen Rechts, Organisationen und Wirtschaftsunternehmen. Zuwen-
dungen der gesetzlichen Krankenkassen nach § 20h SGB V werden nicht in die Berechnung der ,Ein-
nahmen von Wirtschaftsunternehmen® einbezogen, zahlen aber zu den Gesamteinnahmen des Ver-
bandes hinzu.

2 Hier soll die Anzahl der Einzelmitglieder eingefiigt werden. Soweit die Selbsthilfeorganisation nur ju-
ristische Personen, also etwa Landesverbénde, als Mitglieder haben sollte, kann hier auch die Summe
der Einzelmitglieder der juristischen Personen aufgefihrt werden, also etwa die Summe der Mitglieder
seiner Landesverbande.



Folgende mit uns verbundenen Organisationen und Organisationseinheiten® wer-
den in diesem Bericht mitbertcksichtigt:

Diese Erklarung wird ausschlielich fir die oben genannte Selbsthilfeorganisation
abgegeben. Gegebenenfalls werden mit uns verbundene Organisationen und Or-
ganisationseinheiten jeweils eigene Berichte abgegeben.

Ferner gibt es folgende mit uns rechtlich, personell oder ideell verbundene Stiftun-
gen, gGmbH oder weitere Organisationen

Diese Organisationen haben keine Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen er-
halten

1. Spenden und Mitgliedsbeitrage

a) Spenden

Folgende Wirtschaftsunternehmen haben der Selbsthilfeorganisation in diesem Berichtsjahr
Leistungen in Form von Geldbetragen oder Sachspenden zugewendet®. Der héchste gespen-
dete Einzelbetrag umfasste die Summe von €. Wie vom Gesetzgeber vorgesehen,
sind solche Zuwendungen mit keinerlei Leistungen des Geldempfangers verbunden.

Spende

Ggf. Zweck

3 Grundsatzlich werden rechtlich selbstandige Untergliederungen in dieser Auskunft nicht berticksich-
tigt, es sei denn, sie sind in diesem Feld gesondert ausgewiesen.

4 Es missen alle Betrage eines Wirtschaftsunternehmens ab 300,- Euro im Berichtsjahr angegeben
werden. Der Betrag ist der steuerrechtlichen Vorgabe geschuldet, nach der ab einer Summe von 300,-
Euro ein Nachweis erforderlich ist.




P Die Gesamteinnahmen von Wirtschaftsunternehmen in diesem Bereich betrugen im Be-

richtsjahr €.

b) Mitgliedsbeitrage

In manchen Selbsthilfeorganisationen ist es nach der Satzung maoglich, dass Wirtschaftsun-
ternehmen Mitglieder werden; in unserer Selbsthilfeorganisation liegt folgende Situation vor:

(m] In unserer Selbsthilfeorganisation gibt es keine Wirtschaftsunternehmen als
Mitglieder.

o Wirtschaftsunternehmen waren im Berichtsjahr zwar (Forder-)Mitglied in der
Selbsthilfeorganisation, aber verfugten nach der Satzung nicht Gber Mitglieder-
rechte wie z.B. Wahlrechte.

O Wirtschaftsunternehmen waren im Berichtsjahr Mitglied im Verband und verflg-
ten Uber Mitgliedsrechte.

(m] Der Mitgliedsbeitrag fur diese Mitglieder betrug einheitlich. €.

(m) Der Mitgliedsbeitrag fiir diese Mitglieder wird individuell festgelegt. Der nied-

rigste Einzelbeitrag betrug €, der hochste €.

Folgende Wirtschaftsunternehmen waren im Berichtsjahr (Férder-)Mitglieder der Selbsthilfe-
organisation:

P Die Gesamteinnahmen von Wirtschaftsunternehmen aus (Férder-)Mitgliedschaften betru-

gen im Berichtsjahr €.

2. Sonstige Erlose

Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen kdnnen auch in der Vermdgensverwaltung, dem
Zweckbetrieb und dem wirtschaftlichen Geschaftsbetrieb vorkommen:

a. Sponsoring-Vertrage

Mit den folgenden Wirtschaftsunternehmen wurden Sponsoring-Vertrage hinsichtlich der auf-
gelisteten Projekte geschlossen:




Wie vom Gesetzgeber vorgesehen, werden dem Sponsor als Gegenleistung ausschlief3lich
Kommunikations- und Duldungsrechte gewahrt. Werbung durch den Verband fur den Sponsor
und seine Produkte findet nicht statt.

P Die Gesamtsumme der Sponsoring-Unterstiitzung von Wirtschaftsunternehmen im Be-
richtsjahr betrug €.

b. Weitere Einnahmen aus Vermdgensverwaltung, Zweckbetrieb und wirtschaftlichem
Geschaftsbetrieb

Die Selbsthilfeorganisation hat im Berichtsjahr
- z.B. Anzeigenflachen im Mitgliederjournal
- z.B. Standflachen auf der Jahrestagung

verpachtet oder sonstige Vertrage geschlossen, durch die Einnahmen von Wirtschaftsunter-
nehmen in folgender Hohe erzielt wurden:

F Die Gesamtsumme der Einnahmen von Wirtschaftsunternenmen in diesem Bereich im
Berichtsjahr betrug €.

3. Sachzuwendungen, Dienstleistungsersatz und Verzicht auf Erstattungen

Die Selbsthilfeorganisation hat folgende Sachzuwendungen, Dienstleistungsersatz erhalten
bzw. hat auf Erstattungen verzichtet®:

4. Zusammenfassung

5 Dies ist nur darzustellen, falls diese Position nicht bereits im Rahmen der Spenden aufgefiihrt wurde.

4



Aus den im Bericht unter Punkt 1 bis 3 genannten Betragen, ergibt sich folgende Gesamtauf-
stellung der Einnahmen:

Einnahmen aus la

Einnahmen aus 1b

Einnahmen aus 2a

Einnahmen aus 2b

Einnahmen aus 3

arn | A | da | A | |

Gesamt

Rechtsverbindliche Unterschrift
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Matrix zur vereinfachten Selbstauskunft Gber die Einnahmen von Wirtschafts-
unternehmen?! (Stand: 01.07.2022)

Name der Selbsthilfeorga-
nisation:

Berichtsjahr:

Zahl der Mitglieder? zum
01.01. des Berichtsjahres:

Gesamteinnahmen:

Die Selbsthilfeorganisation erklart, dass sie im Jahr keinerlei Zuwendungen von
Wirtschaftsunternehmen erhalten hat, welche in der Matrix zur Selbstauskunft aufzuflihren
waren.

Link zur Matrix zur Selbstauskunft von Selbsthilfeorganisationen: https://www.bag-selbst-
hilfe.de/fileadmin/user upload/ Informationen fuer SELBSTHILFE-AKTIVE/Unabhaengig-
keit_der Selbsthilfe/Matrix _Selbstauskunft ueber die Einnahmen von Wirtschaftsunter-
nehmen_Stand 2022.pdf oder https://www.der-paritaetische.de/fileadmin/user _up-
load/Schwerpunkte/Selbsthilfe-Forum-chronisch-Kranker/doc/Matrix_Selbstaus-

kunft %C3%BCber _die Einnahmen von_Wirtschaftsunternehmen_Stand 22-02-2022 fi-
nal.docx

Rechtsverbindliche Unterschrift:

! Definition Wirtschaftsunternehmen siehe 1.f. Leitsatze der Selbsthilfe fir die Zusammenarbeit mit
Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts, Organisationen und Wirtschaftsunternehmen. Zuwen-
dungen der gesetzlichen Krankenkassen nach § 20h SGB V werden nicht in die Berechnung der ,Ein-
nahmen von Wirtschaftsunternehmen® einbezogen, zahlen aber zu den Gesamteinnahmen des Ver-
bandes hinzu.

2 Hier soll die Anzahl der Einzelmitglieder eingefiigt werden. Soweit die Selbsthilfeorganisation nur ju-
ristische Personen, also etwa Landesverbande, als Mitglieder haben sollte, kann hier auch die Summe
der Einzelmitglieder der juristischen Personen aufgefiihrt werden, also etwa die Summe der Mitglieder
seiner Landesverbande.


https://www.bag-selbsthilfe.de/fileadmin/user_upload/_Informationen_fuer_SELBSTHILFE-AKTIVE/Unabhaengigkeit_der_Selbsthilfe/Matrix_Selbstauskunft_ueber_die_Einnahmen_von_Wirtschaftsunternehmen_Stand_2022.pdf
https://www.bag-selbsthilfe.de/fileadmin/user_upload/_Informationen_fuer_SELBSTHILFE-AKTIVE/Unabhaengigkeit_der_Selbsthilfe/Matrix_Selbstauskunft_ueber_die_Einnahmen_von_Wirtschaftsunternehmen_Stand_2022.pdf
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https://www.bag-selbsthilfe.de/fileadmin/user_upload/_Informationen_fuer_SELBSTHILFE-AKTIVE/Unabhaengigkeit_der_Selbsthilfe/Matrix_Selbstauskunft_ueber_die_Einnahmen_von_Wirtschaftsunternehmen_Stand_2022.pdf
https://www.der-paritaetische.de/fileadmin/user_upload/Schwerpunkte/Selbsthilfe-Forum-chronisch-Kranker/doc/Matrix_Selbstauskunft_%C3%BCber_die_Einnahmen_von_Wirtschaftsunternehmen_Stand_22-02-2022_final.docx
https://www.der-paritaetische.de/fileadmin/user_upload/Schwerpunkte/Selbsthilfe-Forum-chronisch-Kranker/doc/Matrix_Selbstauskunft_%C3%BCber_die_Einnahmen_von_Wirtschaftsunternehmen_Stand_22-02-2022_final.docx
https://www.der-paritaetische.de/fileadmin/user_upload/Schwerpunkte/Selbsthilfe-Forum-chronisch-Kranker/doc/Matrix_Selbstauskunft_%C3%BCber_die_Einnahmen_von_Wirtschaftsunternehmen_Stand_22-02-2022_final.docx
https://www.der-paritaetische.de/fileadmin/user_upload/Schwerpunkte/Selbsthilfe-Forum-chronisch-Kranker/doc/Matrix_Selbstauskunft_%C3%BCber_die_Einnahmen_von_Wirtschaftsunternehmen_Stand_22-02-2022_final.docx
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== DER PARITATISCHE

GESAMTVERBAND

Forum chronisch kranker und
behinderter Menschen

Transparenzliste der Mitglieder des FORUM chronisch kranker und behinderter Menschen im Paritatischen Gesamtverband tber die Zusammenarbeit mit
Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts, Organisationen und Wirtschaftsunternehmen

Die Selbsthilfeorganisationen in dieser Liste haben sich freiwillig verpflichtet, die ,Leitsatze der Selbsthilfe fir die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und
offentlichen Rechts, Organisationen und Wirtschaftsunternehmen® verbindlich umzusetzen. Sie stellen daher auf der eigenen Homepage Transparenz Uber ihre
Zuwendungen her. Nach den bis zum 30.06.2022 geltenden Leitsatzen umfasste dies Unternehmen aus dem Gesundheitsbereich. Nach der Uberarbeitung der Leitséatze
(gultig seit 01.07.2022) wurde die Transparenzverpflichtung ausgeweitet auf alle Unternehmen, die aufgrund der satzungsgemafRen Verbandsziele geeignet sind,
Einfluss zu nehmen. AuRerdem werden nach den neuen Leitsatzen ebenfalls die Prozentangaben der Anteile, die aus Unternehmen stammen, in der seitens der
Dachorganisationen herausgegebenen Transparenzliste (s. u.) angegeben. Die Transparenzerklarungen der einzelnen Selbsthilfeorganisation findet man auf der in der
Liste angegebenen Homepage. Eine inhaltliche Priifung der Selbstauskiinfte durch die Dachverbande erfolgt nicht.

Anteil der Einnahmen von Wirtschafts-

Selbsthilfeorganisation Link zur Transparenzerklarung unternehmen an der Gesamtfinanzierung
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Transparenzliste der Mitglieder der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung, chronischer Erkrankung und ihrer Angehérigen
Uber die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts, Organisationen und Wirtschaftsunternehmen

Die Selbsthilfeorganisationen in dieser Liste haben sich freiwillig verpflichtet, die ,Leitsatze der Selbsthilfe fur die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und
offentlichen Rechts, Organisationen und Wirtschaftsunternehmen* verbindlich umzusetzen. Sie stellen daher auf der eigenen Homepage Transparenz iber ihre
Zuwendungen her. Nach den bis zum 30.06.2022 geltenden Leitsatzen umfasste dies Unternehmen aus dem Gesundheitsbereich. Nach der Uberarbeitung der Leitsétze
(gultig seit 01.07.2022) wurde die Transparenzverpflichtung ausgeweitet auf alle Unternehmen, die aufgrund der satzungsgeméfen Verbandsziele geeignet sind,
Einfluss zu nehmen. AuRerdem werden nach den neuen Leitsatzen ebenfalls die Prozentangaben der Anteile, die aus Unternehmen stammen, in der seitens der
Dachorganisationen herausgegebenen Transparenzliste (s. u.) angegeben. Die Transparenzerklarungen der einzelnen Selbsthilfeorganisation findet man auf der in der
Liste angegebenen Homepage. Eine inhaltliche Prifung der Selbstauskiinfte durch die Dachverbénde erfolgt nicht.
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