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lll. Anlagen

l. Grundlagen des Monitoring-Verfahren

Die Selbsthilfe vertritt ihnre Aufgaben nur dann glaubwiirdig, wenn sie ihre Unabhangigkeit
und ihre Neutralitdt gegeniiber anderen Akteuren im Gesundheitswesen eindeutig be-
wahrt. Aus diesem Grunde haben die BAG SELBSTHILFE und das FORUM chronisch
kranker und behinderter Menschen im PARITATISCHEN Gesamtverband e.V. (i. F. FO-
RUM im PARITATISCHEN) im Jahr 2005 fiir ihre Mitgliedsverbande verbindliche ,Leit-
satze fur die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts, Orga-
nisationen und Wirtschaftsunternehmen, insbesondere im Gesundheitswesen® verab-
schiedet. Zur Absicherung dieser Leitsatze ist ein Monitoring-Verfahren entwickelt wor-
den, welches der beratenden Begleitung der Selbsthilfeorganisationen, der Sanktionie-
rung bei VerstdRen und der Weiterentwicklung der Leitsatze dient.

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

a.) Leitsatze

In den gemeinsamen Leitsatzen ist festgelegt, dass die beteiligten Selbsthilfeorganisati-
onen ihre fachliche und politische Arbeit ausschlie3lich an den Bedurfnissen und Interes-
sen von behinderten und chronisch kranken Menschen und deren Angehérigen auszu-
richten haben. Selbsthilfeorganisationen dirfen keine Zusammenarbeit mit Wirtschafts-
unternehmen akzeptieren, die nicht mit ihren satzungsmafRigen Zielen und Aufgaben in
Einklang stehen und/ oder ihre Gemeinnutzigkeit gefahrdet. Vor allem muissen die
Selbsthilfeorganisationen darauf achten, dass sie in allen Bereichen der Zusammenar-
beit die volle Kontrolle Gber die Inhalte der Arbeit behalten und dabei unabhangig bleiben,
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sowohl bei ideeller als auch bei finanzieller Kooperation. Ferner ist jede Kooperation 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 tber Angebote zu informieren, sich aber nicht an Werbung
zu beteiligen. Wenn Wirtschaftsunternehmen in Publikationen, etwa Uber Anzeigen, wer-
ben, dann ist diese Werbung als solche eindeutig zu kennzeichnen. Selbsthilfeorganisa-
tionen durfen auch grundsatzlich weder Empfehlungen fur einzelne Medikamente, Medi-
kamentengruppen, Medizinprodukte, Hilfsmittel, Heilmittel noch fur bestimmte Therapien
bzw. diagnostische Verfahren abgeben, es sei denn, die Empfehlung kann sich auf eine
Bewertung einer anerkannten und neutralen Expertengruppe stitzen. Dementsprechend
soll die Selbsthilfeorganisation sowohl Uber die Vielfalt von Angeboten, als auch tber die
Erfahrungen von Betroffenen und Gber neue medizinische Entwicklungen in den sie be-
treffenden Indikationsbereichen informieren.

Vielfaltige und detaillierte Regelungen sind in den Leitsatzen und den Arbeitshilfen hin-
sichtlich der Gewéhrung von Kommunikationsrechten an Wirtschaftsunternehmen ent-
halten, so etwa zum Recht auf Verwendung des Vereinsnamens oder des Logos in Pub-
likationen aller Art, zur Frage der Verlinkung oder zur Gestaltung von Veranstaltungen.
Die Selbsthilfeorganisation 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 ge-
raten. Dies gilt auch beim Sponsoring; Sponsoring-Vereinbarungen, welche geldwerte
Zuwendungen zum Gegenstand haben, missen dartber hinaus schriftlich fixiert und in
Form eines Vertrages 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 gegenuber der Selbsthilfeorganisation
vollstandig offengelegt werden.

Auch die Regeln fir das o0.g. Monitoring-Verfahren sind in den Leitsdtzen und der Ge-
schaftsordnung der Monitoring Ausschisse (s.u.) festgelegt.
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Weiterentwicklung des Monitoring-Verfahrens

Bis zum Jahr 2016 wurden Organisationen, die laut Veroffentlichungen von Wirtschafts-
unternehmen mehr als 40.000,-- € aus der Gesundheitswirtschaft erhielten, im Rahmen
einer Initiativprifung aufgefordert, ihre Einnahmen gegeniber dem Monitoring-Aus-
schuss transparent zu machen.

Dieses Monitoring-Verfahren hatte sich seit seiner Einfiihrung im Jahre 2006 als Beleg
fur das Bemuhen der Gesundheitsselbsthilfe, die Interessen der Betroffenen unabhéangig
von den Interessen der Pharma-Industrie zu vertreten, grundsatzlich bewahrt.

In der Vergangenheit wurde aber sowohl aus den beteiligten Dachverbanden, wie auch
aus einzelnen Selbsthilfeorganisationen Kritik an der Art der Durchfihrung des Monito-
ring-Verfahrens geauf3ert. Einerseits wurde das alte Verfahren teilweise als zu birokra-
tisch und aufwéandig empfunden, anderseits wurde kritisiert, dass im Verfahren festge-
stellte Leitsatzverstdl3e nicht immer zu den gewlnschten Veranderungen in der Einnah-
menpolitik 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.

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

¢ Alle Organisationen geben eine neue Selbstverpflichtung zur Herstellung von Trans-
parenz ihrer Einnahmen, insbesondere tber ihre Einnahmen von Wirtschaftsunterneh-
men aus dem Gesundheitsbereich ab.

e Die Transparenzerklarungen missen spatestens bis vier Wochen nach Feststellung
und Genehmigung des Haushaltsabschlusses des jeweiligen Jahres vorliegen.

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

e Die Transparenzerklarungen werden von den Verbanden auf ihrer eigenen Homepage
im 6ffentlich zuganglichen Bereich veréffentlicht. Die oberste Seite der Homepage wird
mit der Liste der verpflichteten Organisationen auf den Webseiten des FORUM und
der BAG SELBSTHILFE verlinkt.

Die Geschéftsstellen der BAG SELBSTHILFE und des FORUM Uberwachen den Ver-
linkungsprozess und erinnern gegebenenfalls die Organisationen, die ihrer Transpa-
renzpflicht nicht nachkommen.
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e Kommt eine Organisation ihrer Transparenzverpflichtung nicht nach oder I6scht sie
ihre Veroffentlichung vor Einstellung der nachstjahrigen Veroffentlichung, so wird die-
ses in der Linkliste auf den Homepages des FORUM und der BAG-SH kenntlich ge-
macht.

e Sollte sich herausstellen, dass unzutreffende Angaben gemacht werden oder aktuali-
siert der Verband die Veroffentlichung nicht innerhalb von zwei Jahren, hat der Aus-
schuss das Recht zu beschliel3en, die betreffende Organisation trotz abgegebener
Selbstverpflichtung aus der Linkliste zu I6schen.

Die Reform des Monitoring-Verfahrens wurde den zustandigen Gremien der BAG-Selbst-
hilfe und des FORUM zur Beratung und zum Beschluss vorgelegt. Im April 2016 verab-
schiedeten daraufhin die Vollversammlung des FORUM und die Mitgliederversammlung
der BAG-Selbsthilfe, die auf der Basis der oben gennannten Eckpunkte veranderten Leit-
satze inklusive der Inhalte der abzugebenden Transparenzerklarung (Matrix).

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

Im Jahr 2018 wurde weiterhin das reformierte Monitoring-Verfahren fir die Wirtschafts-
jahre 2015 ff. in der Praxis umgesetzt. Damit wird die Transparenz zur Kooperation mit
Unternehmen der Gesundheitswirtschaft 6ffentlich und nicht nur gegentiber den Monito-
ring-Ausschussen hergestellt.

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

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

Dort sind auch die Listen mit den Mitgliedern von BAG-SH und FORUM, die die Leitsatze
umsetzen und auf ihrer Internetseite Transparenz zur Zusammenarbeit mit Unternehmen
der Gesundheitswirtschaft herstellen, in Form einer ,Transparenzliste” eingestellt. Aul3er-
dem finden sich dort weitere Informationen zum reformierten Monitoring-Verfahren.

b.) Geschaftsordnung

Wie bereits dargestellt, gibt es zu den Leitsatzen auch eine Geschéaftsordnung, welche
die Arbeit der Monitoring Ausschisse regelt.
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Insgesamt haben die beteiligten Organisationen seit Februar 2006 in Gber 100 Sitzungen
Uber anstehende Monitoring-Verfahren und damit zusammenhangende Fragestellungen
sowie Uber die Weiterentwicklung des Monitoring-Verfahrens in drei Gremien beraten.

Die Ausschiisse

- Ausschuss der BAG SELBSTHILFE

- Ausschuss FORUM im PARITATISCHEN

- Gemeinsamer Ausschuss der BAG SELBSTHILFE und des FORUM im
PARITATISCHEN

haben nach 8§ 2 Abs. 1 der Geschéaftsordnung folgende Aufgaben:

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

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

e Analyse der Beratungsverfahren,

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

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

Zur Erfullung der oben beschriebenen Aufgaben haben die BAG SELBSTHILFE und das
FORUM im PARITATISCHEN jeweils einen Monitoring-Ausschuss eingesetzt, deren Mit-
glieder von der Vollversammlung des FORUM im PARITATISCHEN bzw. dem Vorstand
der BAG SELBSTHILFE nach einem entsprechenden Beschluss der jeweiligen Mitglieds-
verbande berufen werden. Beide Ausschisse bilden zusammen den Gemeinsamen Mo-
nitoring-Ausschuss von FORUM im PARITATISCHEN und BAG SELBSTHILFE.

Trotz der neuen Transparenzregeln kdnnen die Ausschiisse weiterhin aufgrund von Be-
anstandungen oder Prufbitten gegentber Mitgliedsorganisationen ein Beratungs- bzw.
Monitoring-Verfahren einleiten. Auch kénnen die Ausschisse weiterhin Initiativprifungen
einleiten.

So kann zum einen jedermann mit dem Hinweis an die Ausschisse herantreten, die be-
teiligten Verbande oder ihre Mitgliedsverbande hatten gegen die in den Leitsétzen nie-
dergelegten Grundsatze verstoRen (Beanstandung) bzw. ein bestimmtes Verhalten
kénne im Falle seiner Umsetzung zu einem solchen Verstol3 fuhren (Prufbitte). Zum an-
deren kann der Ausschuss auch von sich aus einzelne Sachverhalte aus dem Verbands-
geschehen einer Uberprufung unterziehen (Initiativpriifung). Neben der Beurteilung ein-
zelner Sachverhalte kann auch das Gesamtverhalten eines Verbandes einem Prufver-
fahren nach 8§ 6 der Geschaftsordnung des Monitoring-Ausschusses unterzogen werden.



— "
== DER PARITATISCHE

GESAMTVERBAND

SEI—BSTH I I'FE Forum chronisch kranker und

behinderter Menschen

Gemeinsamer Monitoring-Ausschuss

zur Anwendung der Leitsatze der Selbsthilfe fur die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und éffentlichen Rechts, Organisati-
onen und Wirtschaftsunternenmen, insbesondere im Gesundheitswesen von BAG SELBSTHILFE und Forum im PARITATISCHEN

Prufbitten, Initiativprifungen und Beanstandungen gegen Mitgliedsverbande der BAG
SELBSTHILFE und des FORUM im PARITATISCHEN werden grundsatzlich in dem Ge-
meinsamen Monitoring-Ausschuss behandelt. Verbande mit Einzelmitgliedschaften kon-
nen einer derartigen Befassung des Gemeinsamen Monitoring-Ausschusses mit der sie
betreffenden Angelegenheit widersprechen. Soweit eine Prifbitte oder Beanstandung an
den Vorsitzenden des entsprechenden Ausschusses herangetragen wird, fragt dieser bei
dem betreffenden Verband an, ob dieser mit einer Behandlung der Angelegenheit in dem
Gemeinsamen Monitoring-Ausschuss einverstanden ist. Entsprechendes gilt, soweit ein
Mitglied des Monitoring-Ausschusses von einem Sachverhalt Kenntnis erhalt und daher
eine Initiativprifung eingeleitet wird. In diesem Fall ist der Vorsitzende des Ausschusses,
in dessen Dachverband der entsprechende Verband Einzelmitglied ist, dafiir zustandig
anzufragen, ob der Verband mit der Befassung durch den Gemeinsamen Monitoring-
Ausschuss einverstanden ist. Soweit der Verband mit einer Befassung durch den Ge-
meinsamen Monitoring-Ausschuss nicht einverstanden ist, wird die Sache an den ent-
sprechend zustandigen Einzel-Ausschuss verwiesen. Samtliche Vorgange, welche in
diesem Zusammenhang diskutiert werden, unterliegen der Vertraulichkeit aller Aus-
schussmitglieder des Gemeinsamen Monitoring-Ausschusses.

Die Mitglieder der Ausschiisse bzw. des Gemeinsamen Monitoring-Ausschusses sind
dabei verpflichtet, Gber ihre Tatigkeit in den Ausschiissen und die dabei erlangten Infor-
mationen Stillschweigen zu bewahren und sich ggf. fiir befangen zu erklaren, falls sie an
dem beanstandeten Verhalten beteiligt waren oder dem betroffenen Verband angehéren.
Sachverhalte, die die Neutralitdt oder die Unabh&ngigkeit des Mitgliedes im Ausschuss
gefahrden kdnnten, sind gegentiber den tbrigen Ausschuss-Mitgliedern offen zu legen.

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

Die Monitoring-Ausschiisse der BAG SELBSTHILFE sowie des FORUM im PARITATI-
SCHEN bestand im Berichtszeitraum aus 9 stimmberechtigten Mitgliedern; zusatzlich
sind noch zwei hauptamtlich Tatige aus den Dachverbanden fur die Geschéftsfihrung
der Ausschisse zustandig, allerdings nicht stimmberechtigt. Zur Vereinfachung der Ar-
beitsablaufe und Reduzierung der Reisekosten sind die Mitglieder weitgehend deckungs-
gleich; der Gemeinsame Ausschuss bestand damit im Berichtszeitraum bislang aus ins-
gesamt 11 stimmberechtigten Mitgliedern. Sitzungen werden fur die einzelnen Aus-
schiuisse der BAG Selbsthilfe und des FORUM im PARITATISCHEN jeweils durch die
Geschaftsstellen der Dachverbéande vorbereitet. Geschaftsfihrung und Leitung des Ge-
meinsamen Ausschusses erfolgt im Wechsel.

Die Kosten flr Sitzungen tragen die Dachverbande, Reisekosten sowie Arbeitszeitkosten
der Mitglieder und weiteren Aufwand tragen die Mitgliedsverbande der Mitglieder der
Ausschusse. Die Mitglieder selbst sind ehrenamtlich tatig.
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Die Monitoring-Ausschusse berichten einmal jahrlich Gber den Verlauf und die Ergeb-
nisse des Monitoring-Verfahrens, wobei nach 8 7 der Geschéaftsordnung des Monitoring-
Ausschusses die Vertraulichkeit der Beratungen gewahrt bleiben, als Sachverhalte und
Prufergebnisse nur abstrakt, d. h. nicht auf einzelne Verbénde bezogen, darzustellen
sind.

Der 12. Jahresbericht bezieht sich auf die Zeit vom 01.01.2019 bis 31.12.2019.

Im Folgenden wird die Arbeit des Gemeinsamen Ausschusses gemal 8 7 der Geschéfts-
ordnung in anonymisierter Form dargestellt. Die Einzelausschisse der BAG SELST-
HILFE und des FORUMs haben im Berichtszeitraum nicht getagt, da die entsprechenden
Prufbitten im Gemeinsamen Ausschuss bearbeitet werden konnten.
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Il. Tatigkeit des Gemeinsamen Monitoring-Ausschusses BAG SELBSTHILFE und
FORUM im PARITATISCHEN im Jahr 2019

Der Gemeinsame Monitoring-Ausschuss ist im Jahr 2019 zweimal zusammengetreten.
Eine Sitzung fand in Berlin und eine Sitzung in Dusseldorf statt. Im Rahmen der Sitzun-
gen wurden auch die neuen Vorsitzenden der Ausschisse gewahlt. Sie leiten die Sitzun-
gen des Gemeinsamen Ausschusses im Wechsel.

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 reformierten Monitoring-Verfahrens fur das Wirt-
schaftsjahr 2015 ff.

d. Uberarbeitung der Hilfestellungen fir die Verbande

a. Prafbitten zur Kooperation mit Unternehmen der Gesundheitswirtschaft

Der Gemeinsame Monitoring Ausschuss hat im Berichtszeitraum sechs Prufbitten bear-
beitet:

a. 1)Realisierung eines gemeinsamen Video- und Podcast Projekts mit einem Un-
ternehmen der Gesundheitswirtschaft

Sachverhalt:

Eine Selbsthilfeorganisation hatte das Angebot erhalten, an einem Video- und Podcast
Projekt teilzunehmen, bei dem Betroffene Uber lhren Alltag mit der Diagnose und Erkran-
kung sprechen, ohne auf ein entsprechendes Produkt einzugehen. Mit den Interviews
sollten Menschen ermutigt werden, weiterhin am Leben teilzunehmen und Wege zu fin-
den, mit der Erkrankung umzugehen. Neben Interviews mit Betroffenen sollten auch In-
terviews mit Patientenorganisationen angeboten werden. Die SHG-Vertreter sollten dann
von dem Serviceangebot einer Selbsthilfe berichten kbnnen und Hilfsmittel flr den Alltag
vorstellen. Die Videos sollten auf der Patientenwebsite des Unternehmens sowie auf ei-
nem YouTube Channel zur Verfiigung gestellt werden.

Betroffene Regelungen in den Leitsétzen:

10
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,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, Empfehlungen
der Selbsthilfeorganisation und Werbung des Unternehmens geachtet. Die Selbsthilfeor-
ganisationen informieren tber Angebote, beteiligen sich aber nicht an der Werbung.

Werbung von Wirtschaftsunternehmen ist grundsatzlich zu kennzeichnen.”
Votum:
Der Ausschuss empfahl, die Interviews auf einer neutralen Seite z.B. bei YouTube zu

veroffentlichen und auf eine Einbindung in die Seite des Unternehmens oder auch auf
eine direkte Verlinkung zu dem Unternehmen zu verzichten.

a. 2) Einladung als Verband an einem Expertenboards fur Seltene Erkrankungen
eines Unternehmens der Gesundheitswirtschaft teilzunehmen

Sachverhalt:

Der Verband hatte von einem Unternehmen der Gesundheitswirtschaft eine Einladung

zur Teilnahme am Expertenboard fur Seltene Erkrankungen erhalten und fragte an, ob
die Beteiligung am Expertenboard leitsatzkonform ist.

Betroffene Regelungen in den Leitséatzen

»4. Kommunikationsrechte
- Veranstaltungen von Wirtschaftsunternehmen

Die Selbsthilfeorganisation tragt dafiir Sorge, dass auch im Rahmen von Veranstaltun-
gen von Wirtschaftsunternehmen stets die Neutralitdt und Unabhangigkeit der Selbsthil-
feorganisation gewahrt bleibt. Die schriftliche Vereinbarung regelt, in wie weit der Name
oder das Logo der Selbsthilfeorganisation auf Veranstaltungen des Wirtschaftsunterneh-
mens benutzt werden darf. Werbung flr ein konkretes Produkt, Produktgruppen oder
Dienstleistungen wird dabei ausdriicklich ausgeschlossen. Reisekosten orientieren sich
grundsatzlich am Bundes- bzw. Landesreisekostengesetz. Sofern Honorare gezahlt wer-
den, sind diese malf3voll zu bemessen. Dabei kann die Honorarordnung des Deutschen
Vereins fur offentliche und private Fursorge herangezogen werden.”
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,0. Unterstitzung der Forschung

a. Die Selbsthilfeorganisation begrif3t Forschungsanstrengungen, die einer Verbesse-
rung der Situation chronisch kranker und behinderter Menschen dienen.”

Votum:

Der Ausschuss beschliel3t, dass fur die Teilnahme an Advisory Boards folgende Mal3ga-
ben gelten:

e Inhalt:
Handelt es sich um ein fur die jeweilige Selbsthilfeorganisation wichtiges Thema? Dies
durfte bei einer Marketing Strategie eher nicht der Fall sein, bei ethischen Fragen hin-
gegen schon.

e Dauer der Zusammenarbeit:
Einmalige Gesprache sind regelmafdig als weniger bedenklich anzusehen, als eine
dauerhafte Teilnahme an einem Advisory Board

e Zielsetzung:
Was soll mit der Zusammenarbeit erreicht werden? Ist dies auch ein Ziel, das fur die
SHO wichtig ist?

e Vertragliche Bedingungen:
Bedenklich sind etwa vertragliche Bedingungen, wonach samtliche AuRRerungen als
Zitate in einer Kommunikationsstrategie eines Unternehmens verwendet werden duir-
fen.

Dies bedeutet, dass vor allem die Themensetzung und die Bedeutung des Themas fur
die Selbsthilfeorganisation der entscheidende Faktor fur die Frage der Leitsatzkonformi-
tat sein durfte.

Da die Verkiirzung der Diagnosezeit ein wichtiges Thema fur eine SHO ist, hatte der

Ausschuss keine grundsatzlichen Einwande gegen die Teilnahme am Expertenboard.

a. 3) Realisierung eines Projektes mithilfe der Finanzierung eines Unternehmens
der Gesundheitswirtschaft

Sachverhalt:

Ein Verband wollte mithilfe der Finanzierung eines Unternehmens der Gesundheitswirt-

schaft ein Projekt ,Patienten-Lotse” realisieren und bat um Prifung, ob die Zuwendungen

gegen die Leitsatze verstol3en.

Betroffene Regelungen in den Leitsdtzen
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,D. Zuwendungen

a. Die Selbsthilfeorganisation kann finanzielle Zuwendungen entgegennehmen. Dabei
wird die Selbsthilfeorganisation nicht in Abhéngigkeit von bestimmten Wirtschaftsun-
ternehmen oder von einer bestimmten Person geraten. Die Selbsthilfeorganisation
achtet bei der Forderung durch Wirtschaftsunternehmen und Privatpersonen insbe-
sondere darauf, dass eine Beendigung der Unterstlitzung weder den Fortbestand
noch den Kernbereich der satzungsgemaf3en Arbeit der Selbsthilfeorganisation ge-
fahrden kann.”

Votum:
Mit dem Projekt Patienten-Lotse wurde nicht gegen Leitséatze verstof3en. Aufgrund des

geplanten sehr moderaten Finanzierungsrahmens wurde auch die 15% Grenze bei den
Zuwendungen nicht erreicht.

a. 4) Hinweis auf eine Patientenveranstaltung einer Artpraxis in den Selbsthilfe-
gruppen

Sachverhalt:
Ein Verband bat um die Prifung, ob der erbetene Hinweis, auf eine von einer Arztpraxis

organisierte Patientenveranstaltung, in den Selbsthilfegruppen gegen die Leitsatze ver-
stol3en.

Betroffene Regelungen in den Leitsétzen:

,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, Empfehlungen
der Selbsthilfeorganisation und Werbung des Unternehmens geachtet. Die Selbsthilfeor-
ganisationen informieren tber Angebote, beteiligen sich aber nicht an der Werbung.

Werbung von Wirtschaftsunternehmen ist grundsatzlich zu kennzeichnen.
d. Die Selbsthilfeorganisation informiert auch tber die Vielfalt des Angebotes und tber

neue Entwicklungen im Bereich der Pravention, Diagnostik, Behandlung und Rehabilita-
tion unter Angabe der Quellen.®
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Votum:

Der Hinweis auf Patientenveranstaltungen, die wie z.B. in diesem Fall von einer Praxis
organisiert werden, versto3t nicht gegen die Leitsatze, sofern keine Daten von Selbsthil-
feaktiven an den Veranstalter weitergegeben werden.

a. 5) Teilnahme an einer Veranstaltung mehrerer Unternehmen der Gesundheits-
wirtschaft bei denen Foto- und Videoaufnahmen zu Marketingzwecken ange-
fertigt werden sollen

Sachverhalt:

Ein Verband bat um Prufung ob eine Teilnahme an der gemeinsamen Veranstaltung
mehrerer Unternehmen der Gesundheitswirtschaft leitsatzkonform ist, da Foto- und Film-
aufnahmen, fir PR- und Marketingzwecke genutzt werden sollen.

Im Einladungstext der E-Mail stand:

"Auf dieser Veranstaltung werden Fotografien/Filmaufnahmen angefertigt. Mit lhrer Teil-
nahme erklaren Sie lhr Einverstandnis, dass Bildmaterial zu Dokumentationszwecken
sowie im Rahmen der Presse- und Offentlichkeitsarbeit der Veranstalter eingesetzt wer-
den darf."

Betroffene Regelungen in den Leitsétzen:

L4. Kommunikationsrechte

a. Die Selbsthilfeorganisation gewahrt ggf. Wirtschaftsunternehmen in schriftlichen Ver-
einbarungen Kommunikationsrechte, wie z.B. das Recht auf die Verwendung des Ver-
einsnamens oder des Logos in Publikationen, Produktinformationen, Internet, Werbung
oder auf Veranstaltungen. Tatsache und Gegenstand dieser Vereinbarungen werden
vergffentlicht. Ausgeschlossen wird die unmittelbare oder mittelbare Bewerbung von Pro-
dukten, Produktgruppen oder Dienstleistungen zur Diagnostik und Therapie von chroni-
schen Erkrankungen oder Behinderungen.

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 Malinahmen zu treffen, die den Ideen und dem Ansehen der Selbsthilfeorga-
nisation Schaden zufigen® bietet in der Vereinbarung einen umfassenden Schutz fir die
Interessen der Selbsthilfeorganisation.

- Veranstaltungen von Wirtschaftsunternehmen
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Die Selbsthilfeorganisation tragt dafir Sorge, dass auch im Rahmen von Veranstaltun-
gen von Wirtschaftsunternehmen stets die Neutralitat und Unabhéngigkeit der Selbsthil-
feorganisation gewahrt bleibt. Die schriftliche Vereinbarung regelt, in wie weit der Name
oder das Logo der Selbsthilfeorganisation auf Veranstaltungen des Wirtschaftsunterneh-
mens benutzt werden darf. Werbung fur ein konkretes Produkt, Produktgruppen oder
Dienstleistungen wird dabei ausdricklich ausgeschlossen. (...)"

Votum:

Der Ausschuss beschloss, dass keine Unterschrift der Bildfreigabe auf der Veranstaltung
stattfinden, oder die entsprechende Klausel gestrichen werden sollte. Die Leitsatze be-
sagen, dass sich Selbsthilfe nicht an Werbung beteiligen darf und volle Kontrolle Gber
AulRenwirkung vorhanden sein muss.

Die Universalfreigabe von Bildrechten wird zudem als nicht DSGVO-konform gesehen.
Die, an einer Veranstaltung teilnehmenden, Personen missen selbst entscheiden kon-
nen, ob und in welcher Form die Bilder genutzt werden durfen.

Der Ausschuss empfiehlt die Verwendung eines Formulars, das zumindest die entspre-
chenden Nutzungsoptionen zur Auswahl stellt, aber auch die relevanten DSGVO Mal3-
gaben sowie die Mdglichkeit einer Freigabe nach Vorlage enthalt.

Der Ausschuss entwickelt ein Muster-Formular mit rechtlichen Punkten zu leitsatzkonfor-
men Nutzungsbedingungen das die Verbande den Wirtschaftsunternehmen vorlegen
konnen.

a. 6) Bewertung einer Geschéaftsbeziehung zwischen Verband und gemeinntzi-
ger Unternehmergesellschaft

Sachverhalt:

Ein Verband bat um eine rechtlich belastbare Auskunft, ob die Geschéaftsbeziehung zu
der gemeinnutzigen Unternehmergesellschaft, als eine Geschaftsbeziehung mit ,Perso-
nen des privaten Rechts, Organisationen und Wirtschaftsunternehmen, insbesondere im
Gesundheitswesen® im Sinne der Leitsatze zu werten ist.

Ferner wurde um Auskunft gebeten, ob es sich bei der gemeinnitzigen Unternehmerge-
sellschaft um eine mit dem Verband rechtlich oder ideell verbundene Organisation oder
Gesellschaft im Sinne von Block 2, Seite 2 der Matrix zur Selbstauskunft handelt.

Betroffene Regelungen in den Leitsétzen:

In den Leitsatzen bzw. der als Teil der Leitsatze verabschiedeten Matrix Selbstauskunft
ist folgendes in der Ful3note festgelegt:
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»Als Wirtschaftsunternehmen aus dem Gesundheitswesen gelten insbesondere pharma-
zeutische Unternehmen und Hersteller von medizinischen Geraten oder Hilfsmitteln. Die
Einnahmen von anderen Wirtschaftsunternehmen werden nur dann in die ,Einnahmen
von Wirtschaftsunternehmen® eingerechnet, wenn diese mit einem Unternehmen der
pharmazeutischen Industrie, von Herstellern medizinischer Gerate oder Hilfsmitteln eng
verbunden sind (z.B. Verlag, der einem pharmazeutischen Unternehmen gehort; Agen-
tur, die in dieser Sache fur ein pharmazeutisches Unternehmen tatig ist). Zuwendungen
der gesetzlichen Krankenkassen nach 8§ 20h SGB V werden nicht in die Berechnung der
»-Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen® einbezogen, zahlen aber zu den Gesamtein-
nahmen des Verbandes hinzu.”

Votum:

Es erfolgt eine Ruckmeldung an den Verband, dass eine Stellungnahme nur auf der Ba-
sis der vorliegenden Unterlagen erfolgt und der rechtlichen Belastbarkeit insbesondere
entgegensteht, dass der Gesellschaftervertrag dem Ausschuss nicht vorlag.

Bezlglich der Anfrage, ob Zuwendungen der gUG aus dem Markenlizenzvertrag als Zu-
wendungen von Wirtschaftsunternehmen im Gesundheitswesen zu bertcksichtigen sind
hat sich fir den Gemeinsamen Monitoring-Ausschuss die Frage gestellt, ob die Zuwen-
dungen der gUG als Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen eingerechnet werden mus-
sen, weil sie mit einem pharmazeutischen Unternehmen eng verbunden sind. Entschei-
dend ist hier insbesondere, ob die Einschaltung eines dritten Akteurs, etwa einer Agentur,
zur Folge hat, dass die Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen an diese erfolgen,
das Erscheinungsbild des Projektes oder der Veranstaltung jedoch mafRgeblich von der
Selbsthilfeorganisation gepragt ist.

Dies ist vorliegend aus der Sicht des Gemeinsamen Monitoring-Ausschusses der Fall:
Der ganz Uiberwiegende Teil der Projekte der gUG wird von pharmazeutischen Unterneh-
men finanziert. Gleichzeitig erscheinen diese Projekte durch die Regelungen im Marken-
lizenzvertrag als Projekte des Verbandes. Die Einschaltung der gUG hat damit fur den
Verband nicht nur eine Ersparnis von Aufwendungen fur die Finanzierung von Projekten
zur Folge, sondern generiert auch Einkiinfte aus dem Markenlizenzvertrag.

Vor diesem Hintergrund sind mindestens die Einkiinfte aus dem Markenlizenzvertrag als
Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen im Gesundheitswesen zu werten.
b. Beanstandungen zur Kooperation mit Unternehmen der Gesundheitswirtschaft

Der Gemeinsame Monitoring Ausschuss hat im Berichtszeitraum eine Beanstandung be-
arbeitet:
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b. 1) Beanstandung einer Anzeige mit einer Empfehlung einer Selbsthilfeorgani-
sation

Sachverhalt:
Ein Verband beanstandete eine Anzeige eines Unternehmens der Gesundheitswirtschaft
in der dieses mit einer Empfehlung eines Anbieters von gesundheitsrelevanten Informa-

tionen derselben Thematik wie die des Verbandes wirbt.

Betroffene Regelungen in den Leitsétzen:

«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, Empfehlungen
der Selbsthilfeorganisation und Werbung des Unternehmens geachtet. Die Selbsthilfeor-
ganisationen informieren tUber Angebote, beteiligen sich aber nicht an der Werbung.

Werbung von Wirtschaftsunternehmen ist grundsatzlich zu kennzeichnen.

b. Die Selbsthilfeorganisation gibt grundsatzlich weder Empfehlungen fir einzelne Medika-
mente, Medikamentengruppen oder Medizinprodukte, noch Empfehlungen fir bestimmte
Therapien oder diagnostische Verfahren ab.

Die Abgabe einer Empfehlung ist nur dann mdglich, wenn diese auf dem Bewertungser-
gebnis anerkannter und neutraler Expertengremien beruhen. Die Zusammensetzung der
Gremien muss oOffentlich transparent sein. lhre Ergebnisse missen transparent und
nachvollziehbar sein.

Informationen von Wirtschaftsunternehmen werden kenntlich gemacht sowie nicht un-
kommentiert weitergegeben.®

Votum:
Da es sich bei dem Anbieter von gesundheitsrelevanten Informationen mit dessen Logo

auf der Anzeige geworben wurde, nicht um eine Selbsthilfeorganisation handelt, ist die
Anzeige nicht zu beanstanden.
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c. Umsetzung und Begleitung des reformierten Monitoring-Verfahrens fir die
Wirtschaftsjahre 2015 ff.

Im Jahr 2016 war im FORUM und in der BAG-Selbsthilfe das Ratifizierungsverfahren fur
die reformierten Leitsatze eingeleitet worden. Mit der Ratifizierung erklaren die Mitglieds-
verbande, zukunftig die reformierten Leitsdtze umzusetzen und auf ihrer eigenen Inter-
netseite die Selbstauskunft zur Zusammenarbeit mit Unternehmen der Gesundheitswirt-
schaft zu veroéffentlichen. Vereine, die diese Verpflichtung erfullen, werden in die bei den
Dachverbanden BAG-Selbsthilfe und FORUM gefiihrten Transparenzlisten aufgenom-
men.

Der Ausschuss verstandigte sich zu Beginn der Veroffentlichung darauf, dass auf den
Homepages von FORUM und BAG-Selbsthilfe je eine Transparenzliste mit gleichem Lay-
out und Inhalt veroffentlicht wird. Die Transparenzlisten sind seit Juni 2017 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/fileadmin/user upload/Schwerpunkte/Selbsthilfe-Fo-
rum-chronisch-Kranker/doc/Transparenz-Liste FORUM 180kt2019.pdf

veroffentlicht.

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

- Abermals stellte sich 2019 die Frage einer Streichung von Verbanden von der Liste,
da es im Jahr 2019 nicht mehr ausreichte, nur Veroéffentlichungen tber die Zuwen-
dungen fur das Jahr 2015 auf der Homepage zu veréffentlichen. Hier fand sich eine
Reihe von Selbsthilfeorganisationen in der Liste, die ihre Veroffentlichungen nicht ak-
tualisiert hatten und deswegen im Jahr 2019 zu streichen waren. Eine Erinnerung an
die Verpflichtung zur Veroffentlichung wurde vor Ende November 2018 an die Mit-
gliedsverbande versandt. Diese Erinnerung wurde mit den Hilfsangeboten (Arbeits-
hilfe zur Selbstauskunft/ Beiblatt, Muster- Selbstauskunft) versehen; es wurde darauf
hingewiesen, dass eine Loéschung aus der Transparenzliste erfolgen kann, wenn die
Nachricht Gber die Einstellung der Selbstauskunft auf der Homepage mindestens fur
das Jahr 2016 nicht zum 31.12.2018 vorliegt. Ob eine Léschung des Verbandes statt-
findet, wurde — wegen der Kann-Regelung in den Leitsatzen — in der Sitzung des
Monitoring Ausschusses im Marz 2019 diskutiert. Es wurde die (voribergehende)
Léschung von zwei Verbanden von der Transparenzliste beschlossen, da weder eine
Ruckmeldung noch eine Veroffentlichung der Selbstauskunft fir 2016 stattfand.

- Im November 2019 wurde das Vorjahresprozedere wiederholt. Die Verb&nde erhiel-
ten eine Erinnerung an die Verpflichtung zur Verdéffentlichung. Diese Erinnerung


https://www.bag-selbsthilfe.de/fileadmin/user_upload/_Informationen_fuer_SELBSTHILFE-AKTIVE/Unabhaengigkeit_der_Selbsthilfe/Transparenz-Liste_BAG.pdf
https://www.bag-selbsthilfe.de/fileadmin/user_upload/_Informationen_fuer_SELBSTHILFE-AKTIVE/Unabhaengigkeit_der_Selbsthilfe/Transparenz-Liste_BAG.pdf
https://www.der-paritaetische.de/fileadmin/user_upload/Schwerpunkte/Selbsthilfe-Forum-chronisch-Kranker/doc/Transparenz-Liste_FORUM_18Okt2019.pdf
https://www.der-paritaetische.de/fileadmin/user_upload/Schwerpunkte/Selbsthilfe-Forum-chronisch-Kranker/doc/Transparenz-Liste_FORUM_18Okt2019.pdf
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wurde mit den Hilfsangeboten (Arbeitshilfe zur Selbstauskunft/ Beiblatt, Muster-
Selbstauskunft) versehen; es wurde darauf hingewiesen, dass eine Loschung aus
der Transparenzliste erfolgen kann, wenn die Nachricht Gber die Einstellung der
Selbstauskunft auf der Homepage mindestens fiir das Jahr 2017 nicht zum
31.12.2019 vorliegt. Ob eine Loschung des Verbandes stattfindet, wird — wegen der
Kann-Regelung in den Leitsatzen — in der Sitzung des Monitoring Ausschusses im
Méarz 2020 diskutiert.

- Es wurde festgestellt, dass sich die Ablaufe hinsichtlich der Einstellung der Selbst-
auskunft auf der Homepage der Verbénde verbessert hatten, allerdings sind diese
weiterhin teilweise sehr schwer auffindbar und es besteht nach wie vor erheblicher
Beratungsbedarf bei manchen Verbanden.

d. Uberarbeitung der Hilfestellungen fir die Verbande

Der Gemeinsame Ausschuss hat folgende Hilfestellungen fiir die Verbande tberarbeitet:

d. 1) Matrix vereinfachte Selbstauskunft

Der Ausschuss stellte fest, dass die vereinfachten Selbstauskinfte, fir Verbande, die
keinerlei Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen im Berichtsjahr oder noch nie Zu-
wendungen von Wirtschaftsunternehmen erhalten haben, online sehr unterschiedlich um-
gesetzt werden. Daher wurde beschlossen ein Formular, analog zur Matrix Selbstaus-
kunft zu erstellen, die ebenso wie diese, jahrlich aktualisiert und veroffentlicht werden
muss. Die neue Matrix wurde im Dezember 2019 an die Mitgliedverbande versendet und
auf der Homepage zum Download zur Verfigung gestellt. Diese ist dem Jahresbericht
als Anlage 1 beigefigt

d. 2) Beiblatt Arbeitshilfe zur Matrix ,,Selbstauskunft*

Das Beiblatt Arbeitshilfe Selbstauskunft FAQ wurde entsprechend der Neuerungen zur
Vereinfachten Selbstauskunft angepasst. Das Beiblatt ist dem Jahresbericht als Anlage
2 beigefugt.

d. 3) Arbeitshilfe Selbstauskunft

Der Ausschuss hat die im Jahr 2018, aufgrund der Schwierigkeiten der Verbande beim
Ausflllen Matrix, erarbeitete ,Arbeitshilfe* aktualisiert. Das Arbeitshilfe ist dem Jahresbe-
richt als Anlage 3 beigefugt.

d. 4) Empfehlungen fir leitsatzgerechte Online- Angebote

Seite 19



| "
== DER PARITATISCHE

: GESAMTVERBAND

SEI-BSTH I I'FE Forum chronisch kranker und

behinderter Menschen

Gemeinsamer Monitoring-Ausschuss

zur Anwendung der Leitsatze der Selbsthilfe fiir die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts, Organisati-
onen und Wirtschaftsunternehmen, inshesondere im Gesundheitswesen von BAG SELBSTHILFE und Forum im PARITATISCHEN

Der Ausschuss hat ferner die im Jahr 2018 entwickelte Hilfestellung fir Verbande tber-
arbeitet, wie die Leitsatze zur Neutralitat und Unabhangigkeit auch im digitalen Bereich
umsetzbar sein konnen; diese heillen nun ,Empfehlungen fir leitsatzgerechte Online-
Angebote” und sind dem Jahresbericht in Anlage 4 beigefugt.

d. 5) Folienvortrag zum Monitoring-Verfahren

Damit die Mitgliedsorganisationen des FORUMs im Paritatischen und der BAG SELBST-
HILFE das Monitoring Verfahren und seine Neuerungen innerhalb ihres Verbandes vor-
stellen kénnen, wurde der Folienvortrag aktualisiert und insbesondere die Verweise auf
das alte Verfahren gestrichen. Dieser kann bei den Geschéaftsstellen der Dachverbande
angefragt werden.

d. 6)Erarbeitung eines Transparenz-Siegels

Die, bereits 2018 durch die Mitgliederversammliung der BAG SELBSTHILFE avisierte,
Erarbeitung einer Zertifizierung bzw. Einfuhrung eines Siegels wurde nochmals aufge-
griffen.

Es wurden folgende Aspekte diskutiert:

Vorteile eines Logos oder einer Zertifizierung

e Eine Zertifizierung/ ein Logo bietet einen zuséatzlichen Anreiz fur die Verbénde, Trans-
parenz hinsichtlich ihrer Einnahmen zu schaffen.

e Ein Logo ist ein klares und eindeutiges Unterscheidungsmerkmal.

¢ Die missbrauchliche Verwendung kann unterbunden werden.

e Ein Logo/ eine Zertifizierung stellt ein sichtbares Arbeitsergebnis des Monitoring Ver-
fahrens dar.

Nachteile eines Logos oder einer Zertifizierung

e Eine Logogewahrung an ein vermeintlich weil3es Schaf kann den Ruf der Leitsatze
und des Monitoring Verfahrens beschadigen

e Das Zertifizierungsverfahren/die Logogewahrung ist teuer und aufwéndig (z.B. wird
u.U. ein externer Auditor bendtigt)

¢ Eine unberechtigte Verweigerung eines Logos/ einer Zertifizierung kann ggf. rechtli-
che Auseinandersetzungen und haftungsrechtliche Konsequenzen nach sich ziehen.

o Es st eine regelmaldige Kontrolle der Zertifizierung erforderlich

Der Ausschuss erkennt, dass eine Zertifizierung/ ein Logo an genaue Auflagen fir die
Verbande gebunden sein muss, erkennt aber den Mehrwert einer solchen an. Er einigte
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sich darauf, ein Konzept fur ein Zertifizierungsverfahren zu erstellen und dieses in den
Folgesitzungen nochmals zu thematisieren.

lll. Anlagen
1. Matrix Vereinfachte Selbstauskunft

Vereinfachte Selbstauskunft GUber die Einnahmen von Wirtschaftsunter-
nehmen aus dem Gesundheitswesen?

Name des Verbandes:
Berichtsjahr:

Zahl der Mitglieder? zum
01.01.. des Berichtsjahres
Gesamteinnahmen?®

Der Verband erklart, dass:

0 Er im Jahr keinerlei Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen erhalten
hat, welche in der nachfolgenden Matrix fir eine Selbstauskunft aufzufiihren waren.

0 Er keinerlei Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen erhalt, welche in der nach-
folgenden Matrix fur eine Selbstauskunft aufzufiihren waren.

Link zur Matrix fir die Selbstauskunft von Selbsthilfeorganisationen: http://www.bag-selbst-
hilfe.de/selbstauskunft.html oder www.der-paritaetische.de/schwerpunkt/selbsthilfeforum/unab-
haengigkeit/selbstauskunft/

Rechtsverbindliche Unterschrift:

1 Als Wirtschaftsunternehmen aus dem Gesundheitswesen gelten insbesondere pharmazeutische Unter-
nehmen und Hersteller von medizinischen Geraten oder Hilfsmitteln. Die Einnahmen von anderen Wirt-
schaftsunternehmen werden nur dann in die ,Einnahmen von Wirtschaftsunternehmen® eingerechnet,
wenn diese mit einem Unternehmen der pharmazeutischen Industrie, von Herstellern medizinischer Ge-
rate oder Hilfsmitteln eng verbunden sind (z.B. Verlag, der einem pharmazeutischen Unternehmen ge-
hort; Agentur, die in dieser Sache fiir ein pharmazeutisches Unternehmen tétig ist). Zuwendungen der
gesetzlichen Krankenkassen nach § 20h SGB V werden nicht in die Berechnung der ,Einnahmen von
Wirtschaftsunternehmen* einbezogen, zahlen aber zu den Gesamteinnahmen des Verbandes hinzu.

2 Hier soll die Anzahl der Einzelmitglieder eingefiigt werden. Soweit der Verband nur juristische Perso-
nen, also etwa Landesverbande, als Mitglieder haben sollte, kann er hier auch die Summe der Einzelmit-
glieder der juristischen Personen auffilhren, also etwa die Summe der Mitglieder seiner Landesverbéande
3 Nach den einschléagigen steuerrechtlichen Vorschriften.
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2. Beiblatt Selbstauskunft (in der Version fur die Mitgliedsverbdnde der BAG
SELBSTHILFE)

Arbeitshilfe zur Matrix ,,Selbstauskunft*
Stand 12/2019

Diese Arbeitshilfe soll den Mitgliedsverbanden der BAG SELBSTHILFE eine Hilfestellung
fur das Ausfillen der Matrix ,,Selbstauskunft“ bieten. Sie greift typische Fragen auf, die
mehrfach an die BAG SELBSTHILFE gerichtet wurden. Sollten Sie daruber hinaus ge-
hende Fragen zur Selbstauskunft haben, richten Sie diese bitte an folgende Adresse,
vorzugsweise per Mail:

Franzisca Hetzer
E-Mail: franzisca.hetzer@bag-selbsthilfe.de
Tel 0211- 31006-35

Der Arbeitshilfe ist eine ausgefullte Version der Selbstauskunft fur einen Muster- Mit-
gliedsverband angefugt, welche als Beispiel fur das Ausfullen der Matrix dienen kann.
Die dort aufgefiihrten Angaben stehen in keinerlei Verbindungen zu den Haushalten
existierender Verbanden.

. Grundsatzliche Fragen

1. Muss die als Anlage zu den Leitsatzen aufgefiihrte Matrix ,,Selbstauskunft‘
verwendet werden, um auf die Transparenz-Liste aufgenommen zu werden?

Nein, nach den Regelungen muss die Selbstauskunft nur den Mindestinhalt der Selbst-
auskunft enthalten. Da jedoch das Risiko besteht, dass bei einer eigenen Fassung wich-
tige Punkte vergessen werden, empfiehlt der Monitoring Ausschuss, die entsprechende
Matrix zu verwenden.

2. Muss die Selbstauskunft an die BAG SELBSTHILFE iibersandt werden?

Auch dies ist nicht erforderlich. Die Verbande miussen jedoch den Link an die BAG
SELBSTHILFE ubersenden, an welcher Stelle der Homepage die Selbstauskunft einge-
stellt wurde.

3. Reicht es aus, die Selbstauskunft an die BAG SELBSTHILFE zu iibersenden?

Nein, die Selbstauskunft muss auf der Homepage des Verbandes eingestellt werden.
Eine Ubersendung an die BAG SELBSTHILFE reicht nicht aus, um auf die Transparenz-
Liste aufgenommen zu werden.
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4, Gibt es eine vereinfachte Version der Selbstauskunft, wenn der Verband
keinerlei Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen erhalit?

Zur Vereinfachung der Selbstauskunft bei Verbanden, die keinerlei Zuwendungen von
Wirtschaftsunternehmen im Berichtsjahr oder noch nie Zuwendungen von Wirtschafts-
unternehmen erhalten haben, hat der Monitoring Ausschuss eine Matrix mit einer ver-
einfachten Selbstauskunft entwickelt.

Diese muss, ebenso wie die Matrix Selbstauskunft, jahrlich aktualisiert und auf der
Website veroffentlicht werden.

Il. Hinweise zum Ausfiillen der Matrix Selbstauskunft

Seite 1:

5. Welche Unternehmen werden als Wirtschaftsunternehmen i.S.d. Leitsatze
gewertet?

Eine Erlauterung findet sich in der FuBnote auf der ersten Seite: Als Wirtschaftsunter-
nehmen aus dem Gesundheitswesen gelten insbesondere pharmazeutische Unterneh-
men und Hersteller von medizinischen Geraten oder Hilfsmitteln. Die Einnahmen von
anderen Wirtschaftsunternehmen werden nur dann in die ,Einnahmen von Wirt-
schaftsunternehmen® eingerechnet, wenn diese mit einem Unternehmen der pharma-
zeutischen Industrie, von Herstellern medizinischer Gerate oder Hilfsmitteln eng ver-
bunden sind (z.B. Verlag, der einem pharmazeutischen Unternehmen gehort; Agentur,
die in dieser Sache fur ein pharmazeutisches Unternehmen tatig ist). Zuwendungen der
gesetzlichen Krankenkassen nach § 20h SGB V werden nicht in die Berechnung der ,,Ein-
nahmen von Wirtschaftsunternehmen* einbezogen, zahlen aber zu den Gesamteinnah-
men des Verbandes hinzu.

Vertragsarzte werden insoweit nicht als Wirtschaftsunternehmen gewertet, da sie An-
gehorige der freien Berufe sind. Gleiches gilt fur Apotheker.

Kliniken sind haufig Wirtschaftsunternehmen, da sie oft einer Klinikkette, wie etwa
Sana oder Rhon, angehoren. Auch kommunale Kliniken werden haufig in privaten
Rechtsformen, wie etwa der GmbH, gefuhrt, so dass dies auch bei diesen zu bejahen
ware. Der Einfachheit halber empfiehlt der Monitoring Ausschuss deswegen, aus Grun-
den der Transparenz alle Kliniken aufzufuhren. Angesichts der Ausgestaltung der FuB-
note ist dies jedoch nicht verpflichtend, so dass eindeutig nur diejenigen Kliniken auf-
zufuhren sind, welche in einer entsprechenden privatrechtlichen Rechtsform gefuhrt
werden.

6. Wie errechnet sich der Anteil der Zuwendungen?
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Hier sind die Gesamteinnahmen (Angaben 4. Zeile) ins Verhaltnis zu den Einnahmen von
Wirtschaftsunternehmen zu setzen (Angaben 5. Zeile). Die Einnahmen von Wirtschafts-
unternehmen wiederum errechnen sich aus der Summe aller Einnahmen 1a- 3 (5. Seite,
Tabelle, Summe Gesamt).

Als Beispiel fur die Berechnung kann folgende fiktive Aufstellung dienen:
Gesamteinnahmen des Verbandes 1.000.000,- €
(z.B. aus Mitgliedsbeitragen, Erbschaften,

Krankenkassenforderungen,

Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen,

Zuwendungen von Ministerien,

Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen etc.)

Alle Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen 30.000,- €
(z.B. Spenden, Sponsoring von pharmazeutischen
Unternehmen oder Hilfsmittelherstellern)

Der Anteil lage damit bei 3 % der Einnahmen der Selbsthilfeorganisation.
Zur Erlauterung verweisen wir auch auf die fiktiv ausgefullte Muster- Selbstauskunft.

Seite 2

7. 1. Zeile: Welche Organisationseinheiten sind zu beriicksichtigen?

Grundsatzlich sind die Einnahmen von selbstandigen Untergliederungen nur dann in der
Selbstauskunft aufzufuhren, wenn der Verband dies wunscht. Er muss dann hier ein
Kreuz setzen und die selbstandigen Untergliederungen auffuhren.

Die Einnahmen von rechtlich unselbstandigen Untergliederungen sind generell in der
Matrix Selbstauskunft aufzufuhren. Insoweit ware dann die 2. Zeile anzukreuzen, da die
unselbstandigen Untergliederungen Teil des Verbandes sind.

8. 3. Zeile: Was sind rechtlich, personell und ideell verbundene Stiftungen,
gGmbHs oder weitere Organisationen?

Die Regelung ist eng auszulegen. Nicht gemeint sind Organisationen, bei denen ein Ver-
band Mitglied ist (etwa die BAGSO). Vielmehr soll Auskunft Uber Organisationen gege-
ben werden, mit denen der Verband in personeller oder rechtlicher Hinsicht enge Ver-
bindungen hat und deswegen Einblick in deren Zuwendungsgeschehen hat(z.B. Vorstand
der SHO und der Stiftung bzw. Vorstand SHO und Stiftungsrat sind identisch oder teil-
weise personenidentisch, SHO ist Stifter).
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9. 2a. Spenden: Umfasst der Begriff der Gesamteinnahmen bei Spenden auch
die Zuwendungen von Einzelspendern?

Nein. Da die Selbstauskunft nur die Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen zum In-
halt hat, sind hier keine Betrage von Einzelspendern einzurechnen und anzugeben.

Seite 3
10.  2b Mitgliedsbeitrage: Umfasst der Begriff der Gesamteinnahmen bei Forder-
mitgliedschaften auch die Fordermitgliedschaften von Privatpersonen?

Nein. Da die Selbstauskunft nur die Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen zum In-
halt hat, sind hier keine Betrage von privaten Forderern einzurechnen und anzugeben.

11. Sind Reisekosten, die ein Verband fiir die Teilnahme an externen Veranstal-
tungen von Wirtschaftsunternehmen erstattet erhalt, anzugeben und wenn
ja, wo?

An sich sieht der Monitoring Ausschuss Reisekosten als Erstattungen und nicht als Zu-
wendungen an. Gleichzeitig sind diese Betrage auch in den Veroffentlichungen der
pharmazeutischen Industrie enthalten. Insoweit empfiehlt der Monitoring Ausschuss
derartige Erstattungen in der Selbstauskunft unter dem Punkt ,,Sachzuwendungen,
Dienstleistungsersatz und Verzicht auf Erstattungen® aufzufuhren mit dem Hinweis,
dass es sich lediglich um Erstattungen und Aufwendungsersatz handelt.

3. Arbeitshilfe Selbstauskunft

Arbeitshilfe
fir die Leitsatze der Selbsthilfe fur die Zusammenar-
beit mit Personen des privaten und offentlichen
Rechts, Organisationen und Wirtschaftsunternehmen,
insbesondere im Gesundheitswesen

(Stand:03/19)

(1)  Erlauterungen zu den Regelungen in Art. 2 der Leitsatze
(Hohe der Zuwendungen)
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Fur die Frage, ob ein Verband Zuwendungsgrenzen uberschreitet, ist die Berechnung
des Anteils der Zuwendungen entscheidend. Als Beispiel fur die Berechnung kann fol-
gende fiktive Aufstellung dienen:

Gesamteinnahmen des Verbandes 1.000.000,- €
(z.B. aus Mitgliedsbeitragen, Erbschaften,

Krankenkassenforderungen,

Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen,

Zuwendungen von Ministerien etc.)

Alle Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen# 30.000,- €

(z.B. Spenden, Sponsoring von pharmazeutischen

Unternehmen oder Hilfsmittelherstellern)

Der Anteil lage damit bei 3 % der Einnahmen der Selbsthilfeorganisation.

(2) Internetauftritte von Selbsthilfeorganisationen

(@)  Aktive Links

Selbsthilfeorganisationen, die von ihren eigenen Internetseiten durch aktive Links auf

Seiten eines Wirtschaftsunternehmens verweisen und hierfir ein Entgelt enthalten, lau-
fen Gefahr, dass dieses Verhalten von den Finanzbehdrden als Werbung® eingestuft

4 Nicht jedes Wirtschaftsunternehmen wird als Wirtschaftsunternehmen im Sinne der Leitsatze gewertet, vielmehr
muss ein Interessenkonflikt bestehen. Dies bedeutet etwa, dass ein pharmazeutisches Unternehmen als Wirtschafts-
unternehmen i.S.d. Leitsatze anzusehen ist; ein amerikanischer Kabelhersteller ohne Beteiligung an Unternehmen

im Gesundheitsbereich wére kein Wirtschaftsunternehmen im Sinne der Leitsétze. Bei Grenzfallen kann eine Prif-
bitte an den Monitoring Ausschuss gerichtet werden.

® Das Setzen aktiver Links wird inzwischen wohl allgemein als Werbung eingestuft. Zwar hat das Finanzgerichts
Minchen in einem Urteil vom 15.05.2006 entschieden, dass ein aktiver Link einer gemeinnitzigen Organisation auf
die Internetseite eines Sponsors kein wirtschaftlicher Gewerbebetrieb durch Ausiibung von ,,Werbung® sei. Dieses
Urteil wurde inzwischen jedoch vom Bundesfinanzhof aufgehoben (BFH, 7.11.2007, | R 42/06). Der Bundesfinanzhof
hat jedoch offengelassen, ob die Schaltung von aktiven Links als Werbung einzustufen ist. Die Rechtsfrage bleibt
daher bisher ohne obergerichtliche Entscheidung. Allerdings hat die Finanzverwaltung zu dieser Frage Stellung be-
zogen: Das bayerische Finanzministerium hat zu dieser Frage dann in einem Erlass Stellung genommen, der von den
anderen Bundesléandern tlbernommen worden ist (Erlass v. 11.2.2000, Az. 33 - S 0183 -12/14 - 59238, DStR 2000,
594)5: Danach ist die bloRe Nennung des Sponsors bzw. die Abbildung seines Logos auf der Vereinshomepage un-
schédlich, da diese Form des Hinweises auf den Sponsor der nach dem Sponsoringerlass zuldssigen Nennung auf
Plakaten usw. vergleichbar ist. Ein steuerpflichtiger wirtschaftlicher Geschéftsbetrieb soll nach Auffassung der Fi-
nanzverwaltung jedoch dann entstehen, wenn "durch einen Link auf das Logo des Sponsors zu den Werbeseiten der
sponsernden Firma umgeschaltet" werden konne. Aktive Links sind insoweit als ,,Werbung®™ im steuerrechtlichen
Sinne anzusehen.

Im Schreiben des Bundesministerium der Finanzen IV D2 — S 7100/08/10007 :003 vom 13. November 2012 zur
,Umsatzsteuerrechtlichen Behandlung des Sponsorings aus der Sicht des Zuwendungsempfangers® wird ebenfalls
darauf hingewiesen, dass ein bloBer ,,Hinweis auf den Sponsor unter Verwendung des Namens, Emblems oder Logos
des Sponsors, jedoch ohne besondere Hervorhebung oder Verlinkung zu dessen Internetseiten keinen Leistungsaus-
tausch darstellt und damit Umsatzsteuer-frei geschehen kann.
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wird. Unabhangig von der steuerrechtlichen Einordnung entspricht die Setzung aktiver
Links auf die Internetseite eines Sponsors grundsatzlich nicht den Leitsatzen.

Ferner besteht das Risiko, dass der Verein sogar seine Gemeinnutzigkeit verliert. Denn
ein gemeinnutziger Verein, der aktive WerbemaBnahmen zugunsten eines Sponsors un-
ternimmt oder bei dessen WerbemaBnahmen mitwirkt, uberschreitet evtl. die Grenze
zum steuerpflichtigen wirtschaftlichen Geschaftsbetrieb mit der Folge, dass die Kor-
perschaftsteuer- und Gewerbesteuerfreiheit der Vereinseinnahmen zumindest teilweise
verloren geht, wenn die Einnahmen aus dem wirtschaftlichen Geschaftsbetrieb insge-
samt Euro 35.000,- Ubersteigen (§ 64 Abs. 3 Abgabenordnung). Damit widerspricht das
Schalten aktiver Links nicht nur dem in Punkt 2 a Satz 2 enthaltenen Werbeverbot,
sondern auch unter Umstanden folgendem in Punkt 1 b der Leitsatze formulierten
Grundsatz: ,,Die Selbsthilfeorganisationen akzeptieren keine Zusammenarbeit, welche
die Gemeinnutzigkeit des Verbandes gefahrdet oder gar ausschliet“.

Klare Abgrenzungskriterien, wann ein aktiver Link als Werbung i.5.d. Leitsatze anzu-
sehen ist, sind in den Leitsatzen noch nicht enthalten; das steuerrechtliche Verstand-
nis des Begriffs wird zur Auslegung herangezogen, jedoch durchaus mit Modifikatio-
nen. Seitens des Monitoring- Ausschusses wurde entschieden, dass diese Frage auch
nach Mahhgabe des Umfangs des moglichen Interessenkonfliktes zu beurteilen ist: Da-
nach sind aktive Links zu pharmazeutischen Unternehmen oder Herstellern medizini-
scher Gerate klar als Werbung zu qualifizieren; der aktive Link auf Versorgungsange-
bote (wie etwa Reha- Kliniken) muss entweder nach bestimmten qualitatsorientierten
MaBgaben erfolgen oder samtliche Versorgungsangebote erwahnen. Eine Verlinkung zu

Fur eine steuerrechtliche Definition des Werbebegriffs in den Leitsdtzen spricht, dass sich auch nach den auBerhalb
des Steuerrechts gebrauchlichen Werbebegriffen keine andere Auslegung ergibt: Im allgemeinen Sprachgebrauch
wird Werbung im Sinne von Wirtschaftswerbung definiert als ,,Bekanntmachung von Giitern oder Dienstleitungen
mit dem Ziel, sie abzusetzen“. Im Marketing bezeichnet man als Werbung ,,jede Art der nicht-personlichen Vorstel-
lung und Férderung von Ideen, Waren oder Dienstleistungen eines eindeutig identifizierten Auftraggebers durch den
Einsatz bezahlter Medien®. Die EU-Wettbewerbsrichtlinie 2006/114/EG definiert Werbung wie folgt: ,,Jede AuBerung
bei der Austibung eines Handels, Gewerbes, Handwerks oder freien Berufs mit dem Ziel, den Absatz von Waren oder
die Erbringung von Dienstleistungen, einschlieBlich unbeweglicher Sachen, Recht und Verpflichtungen zu fordern*
(Art. 2 a).

Subsumiert man die aktiven Links unter diese Definitionen, so muss davon ausgegangen werden, dass die Rechtspre-
chung die Schaltung von aktiven Links auf die Internet- Seiten eines Wirtschaftsunternehmens in der Zukunft voraus-
sichtlich als Werbung qualifizieren wird. Dies kann jedoch fiir Selbsthilfeorganisationen u.U. zu erheblichen steuer-
lichen Konsequenzen flhren.

Denn ein gemeinniitziger Verein, der aktive WerbemalRnahmen zugunsten eines Sponsors unternimmt oder bei dessen
Werbemalinahmen mitwirkt, iberschreitet die Grenze zum steuerpflichtigen wirtschaftlichen Geschaftsbetrieb mit der
Folge, dass die Kérperschaftsteuer- und Gewerbesteuerfreiheit der Vereinseinnahmen zumindest teilweise verloren
geht, wenn die Einnahmen aus dem wirtschaftlichen Geschaftsbetrieb insgesamt Euro 35.000,- Ubersteigen (8 64
Abs. 3 Abgabenordnung).
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einem Mediaunternehmen hat aus der Sicht des Monitoring- Ausschusses einen erheb-
lich geringeren Interessenkonflikt bzgl. der Versorgung von chronisch kranken Men-
schen zur Folge als etwa eine Verlinkung zu einem pharmazeutischen Unternehmen.
Da diese Frage fur eine Vielzahl von kleineren Verbanden mit geringeren Finanzmit-
teln erhebliche Bedeutung hat, hat der Ausschuss vor dem Hintergrund, dass hier ein
Interessenkonflikt geringerer Art besteht, entschieden, dass eine solche Verlinkung
unter folgender MaBgabe zulassig ist: Der aktive Link ist im Impressum unter dem Hin-
weis: ,,Technische Betreuung durch ...... “ zu fassen. Ferner wird auch insoweit auf die
steuerlichen Implikationen eines solchen Links hingewiesen.

(b) Gesponsorte Videos auf der Homepage einer Selbsthilfeorganisation

Soweit eine Selbsthilfeorganisation auf ihrer Homepage ein Video hat, welches durch
ein Sponsoring eines Wirtschaftsunternehmens finanziert wurde, muss dieses aus Grun-
den der Transparenz offengelegt werden.

(c) Gemeinschaftliche Internetseite mit Leistungserbringern

Das oben gesagte gilt auch fur den Fall, dass eine Selbsthilfeorganisation eine gemein-
schaftliche Internetseite mit Leistungserbringern im Gesundheitswesen betreibt. Auch
dies kann im Rechtssinn als werbliche Aktivitat der Leistungserbringer aufgefasst wer-
den und ist damit leitsatzwidrig. Ferner besteht bei einer gemeinschaftlichen Internet-
seite das Risiko, dass die SHO nicht mehr die volle Kontrolle uber die Inhalte behalt. Es
wird daher empfohlen, dass Selbsthilfeorganisationen selbst entsprechende Seiten be-
treiben und ggf. auf einen Sponsor hinweisen.

(3) Sponsoring-Vertrage
(@) Umsetzung von Sponsoringvereinbarungen

Hinsichtlich der schriftlichen Absicherung des Verhaltnisses zu Sponsoren besteht ein
gewisses Spannungsverhaltnis zwischen der Rechtssicherheit, der Praktikabilitat und
steuerrechtlichen Aspekten: Denkbar ist, eine konkrete Rahmenvereinbarung zu schlie-
Ren, in der die Eventualitaten aller denkbaren Zuwendungsfalle geregelt werden, oder
aber man kann fur jedes Einzelprojekt eine gesonderte schriftliche Vereinbarung ab-
schlieBen, was aber recht aufwandig ist.

Eine ganz allgemeine Rahmenvereinbarung, in der konkrete Angaben zu den Zuwendun-
gen bzw. zu den Gegenleistungen fehlen, ist nicht hilfreich. Es sollte vielmehr der von
der BAG SELBSTHILFE und dem FORUM im PARITATISCHEN entwickelten Mustervertrag
Verwendung finden.

(b) Auslegen von Flyern und Publikationen eines Wirtschaftsunternehmens bei
Veranstaltungen der Selbsthilfeorganisation
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Eine Abmachung mit einem Vertreter eines Pharmaunternehmens, dass man einen be-
stimmten Betrag als Zuschuss fur eine Veranstaltung erhalte und dass man dann Flyer
des Unternehmens dort auslege, stellt bereits einen Sponsoring-Vertrag dar, der schrift-
lich zu fixieren ist. Es werden dann namlich schon - anders als bei einer Spende - Leis-
tung und Gegenleistung in ein Abhangigkeitsverhaltnis zueinander gebracht. Sponso-
ring-Vereinbarungen losen eine Steuerpflicht aus.

(c) Anfertigung eines Kalenders fiir die Selbsthilfeorganisation auf Kosten eines
Wirtschaftsunternehmens

Bei einer Anfertigung eines Kalenders mit den Logos einer Selbsthilfeorganisation und
eines Wirtschaftsunternehmens auf Kosten des Unternehmens, bei dem die Selbsthilfe-
organisation die Verteilung des Kalenders ubernimmt, handelt sich um ein Sponsoring.
Daher ist ein schriftlicher Vertrag mit dem Wirtschaftsunternehmen erforderlich; die
Selbsthilfeorganisation unterliegt der oben beschriebenen Steuerpflicht.

(d) Logoverwendung

Fur die Verwendung eines Logos einer Selbsthilfeorganisation ist ein Vertrag erforder-
lich; eine Regelung, die es den Fordermitgliedern erlaubt, das Logo der Selbsthilfeor-
ganisation generell zu verwenden, ist nicht leitsatzgerecht (s. u. 3d.).

(4) Abgrenzung Information/ Werbung

Die Abgrenzung kann immer nur nach dem jeweiligen Einzelfall erfolgen. Als Leitlinien
fur die Abgrenzung zwischen Information und Werbung lassen sich folgende MaBgaben

aus den Leitlinien ableiten:

1. Informationen Uber Produkte sind nicht per se als Werbung zu verstehen, son-
dern sind moglich und zulassig nach den Leitsatzen.

2. Es besteht ein Stufenverhaltnis zwischen Informationen, Empfehlungen und
Werbung.

3. Werbung der Selbsthilfeorganisation fur ein Produkt ist unzulassig, gleiches gilt
fur Beteiligung an Werbung.

4. Die Darstellung von Werbung eines Wirtschaftsunternehmens - etwa im Rahmen
einer Anzeige in der Vereinszeitschrift - ist nicht als Beteiligung an Werbung zu
werten, soweit die fremde Urheberschaft klar zu erkennen ist.

5. Eine Empfehlung fur ein Produkt ist unter bestimmten engen, in den Leitsatzen
festgelegten, Voraussetzungen moglich.
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6. Informationen uber Produkte sollen mit der Vielfalt des Angebotes dargestellt
und mit Quellenangaben versehen werden.

7. Wenn es sich um Informationen von Wirtschaftsunternehmen handelt, mussen
diese kenntlich gemacht und durfen nicht unkommentiert weitergegeben wer-
den.

8.  Erfahrungsberichte von Betroffenen sind grundsatzlich zulassig.

(5) Fordermitgliedschaft
(@) Hohe und Ausgestaltung des Mitgliedsbeitrags

Der jahrliche Mitgliedsbeitrag eines Fordermitgliedes sollte 5.000 € nicht Uberschreiten.
Es wird empfohlen, daflir Sorge zu tragen, dass er nicht jedes Jahr neu frei wahlbar ist.
Uberdies sind Vereinbarungen zu vermeiden, die eine Zweckbindung festlegen, da an-
dernfalls Gefahren fur die Unabhangigkeit und Neutralitat der Selbsthilfeorganisation
entstehen konnen.

(b) Verkniipfung von Fordermitgliedschaft und Logoverwendung

Es ist leitsatzwidrig, in einem Vertragsentwurf die Voraussetzungen an eine Fordermit-
gliedschaft mit den Bedingungen einer Logoverwendung zu knupfen.

(c) Verkniipfung von Fordermitgliedschaft und anderen Leistungen

Es ist leitsatzwidrig, die Fordermitgliedschaft mit anderen Leistungen oder Dienstleis-
tungen mit Zuwendungsbestatigungen zu verknupfen.

(6) Vorteile fiir Mitgliedern bei Leistungserbringern

Die Vereinbarung von Vorteilen fur Mitglieder mit nur einer Versandapotheke ist kein
LeitsatzverstoB. Allerdings sieht es der Ausschuss als problematisch an, wenn eine ex-
klusive Vereinbarung mit nur einer Apotheke abgeschlossen wird, insbesondere dann,
wenn aus dieser Vereinbarung auch der Verband finanzielle Zuwendungen erhalt. In
jedem Fall sollte dafiir Sorge getragen werden, dass solche Vereinbarungen transpa-
rent gestalten werden.

(7) Interviews von Verbandsvertretern in Medien eines Wirtschaftsunternehmens
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Interviews von Verantwortlichen in einem Verband zu verbandspolitischen Themen
konnen auch dann leitsatzkonform sein, wenn die Veroffentlichungen in Medien von
Unternehmen erfolgen, insbesondere wenn der Verband seine verbandspolitischen
Grundsatze und Positionen darstellt. Konkret ging es in dem Interview um eine Ande-
rung der Berufsausbildungsordnung von Leistungserbringern. Nicht zulassig ist aller-
dings eine Werbung zu Produkten des Unternehmens.

(8) Vereinsorganisation/ Veranstaltungen
(@) Outsourcing von Aufgaben des Vereins

Es stellt eine Gefahrdung fur die Neutralitat und Unabhangigkeit einer Selbsthilfeorga-
nisation dar, wenn fur nicht unerhebliche Bereiche der Vereinsarbeit die Dienste einer
GmbH in Anspruch genommen werden, die von der Selbsthilfeorganisation organisato-
risch getrennt agiert und zugleich auch fur andere Akteure im Gesundheitswesen
(Arzte, Krankenkassen etc.) titig wird. Die Gefahrdung ist als akut einzustufen, wenn
der Geschaftsfuhrer der GmbH auch im Vorstand der Selbsthilfeorganisation tatig ist.

(b) Mitarbeit von Angestellten eines pharmazeutischen Unternehmens im Vor-
stand einer Selbsthilfeorganisation

Es stellt eine Gefahrdung fur die Neutralitat und Unabhangigkeit einer Selbsthilfeorga-
nisation dar, wenn ein Mitarbeiter eines (pharmazeutischen) Unternehmens, das im In-
dikationsgebiet der Selbsthilfeorganisation tatig ist, zugleich im Vorstand der Selbsthil-
feorganisation mitwirkt.

(c) Auftritte von Funktionstragern bei Veranstaltungen eines Wirtschaftsunter-
nehmens

Soweit Funktionstrager bei Veranstaltungen eines Wirtschaftsunternehmens in ihrer
Funktion fur den Verband auftreten, haben sie Sorge dafur zu tragen, dass die Neutra-
litat und Unabhangigkeit der Selbsthilfeorganisation gewahrt bleibt und insbesondere
keine Werbung fur Produkte oder Produktgruppen betrieben wird. Bei privaten Aktivi-
taten und Auftritten von Funktionstragern einer Selbsthilfeorganisation bei Veranstal-
tungen eines Wirtschaftsunternehmens im Gesundheitsbereich hat der Funktionstrager
dafur Sorge zu tragen, dass die verbandliche Funktion nicht im Veranstaltungszusam-
menhang herausgestellt wird. Soweit jedoch der Funktionstrager in weiten Teilen der
Patientenszene in seiner Eigenschaft als Verbandsfunktionar bekannt ist, ist eine Betei-
ligung an Veranstaltungen mit werblichem Charakter unzulassig, da dann ein rein pri-
vates Auftreten gar nicht mehr moglich ist. Gleiches gilt auch fur GruBworte eines ent-
sprechenden Funktionstragers in einer Broschire eines Wirtschaftsunternehmens mit
werblichem Charakter.
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Tritt jedoch ein Funktionar eines Verbandes auf einer Veranstaltung eines Wirtschafts-
unternehmens auf, um sich kritisch mit dem Produkt und mit Verbesserungsmoglichkei-
ten auseinanderzusetzen, so ist dies leitsatzkonform.

(d) Absicherung der Neutralitat und Unabhangigkeit der Voten des wissenschaftli-
chen Beirats

Um die Neutralitat und Unabhangigkeit der Voten des wissenschaftlichen Beirats von
Selbsthilfeorganisationen abzusichern, wird empfohlen, die Selbstauskunft hinsichtlich
moglicher Interessenkonflikte von den Mitgliedern des wissenschaftlichen Beirats ein-
zuholen.

(e) Herstellung einer ausgewogenen Darstellung eines Themas, das auBerhalb des
Bereichs Arzneimittel-, Hilfsmittel- oder sonstiger Versorgungsangebote der
Patienten liegt

Grundsatzlich sind bei Informationen auBerhalb von herkommlichen Versorgungsange-
boten hier geringere Interessenskonflikte und ein geringerer werblicher Einfluss als bei
Vortragen aus dem Bereich der Arznei- oder Hilfsmittel zu sehen. Von Bedeutung ist
hier auch die Tatsache, dass gerade kleinere Verbande regelmaRig finanziell und von
der Organisation her uberfordert waren, wenn lhnen auch bei Vortragen zu allgemeinen
Themen - wie etwa die Selbstdarstellung des Vereins - auferlegt wurde, hier mehrere
Referenten zu anzusprechen. Der Geschaftsfuhrer kann zudem in vielen Fallen nicht
alle wirtschaftlich relevanten Themen selbst abdecken.

Es wird in derartigen Fallen empfohlen, bereits bei der Anmoderation durch den Ge-
schaftsfuhrer oder Vorsitzenden auf andere Leistungsangebote hinzuweisen.

Ubereinstimmung besteht weiterhin, dass diese Grundsatze nicht fiir Vortrage gelten,
in denen auf medizinische Verfahren und Versorgungsangebote hingewiesen wird oder
in denen Arzneimittel vorgestellt werden. Hier ist auf eine ausgewogene Darstellung
des Themas und eine ausgewogene Auswahl der Referenten zu achten.

(9) Publikationen

(@) Umgang mit Anzeigenkunden

Anzeigenkunden (d. h. Wirtschaftsunternehmen, die Anzeigen schalten) in Mitglieder-
zeitschriften von Selbsthilfeorganisationen sollten nicht im Impressum der Zeitschrift
genannt werden, da sonst der Eindruck entsteht, dass Anzeigenkunden - unzulassiger-
weise - an der inhaltlichen Erarbeitung des jeweiligen Heftes verantwortlich mitgewirkt
haben.

(b) Kennzeichnung von Beilagen
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Liegen einer Vereinszeitung Beilagen von Wirtschaftsunternehmen bei, so ist klar und
unmissverstandlich zu kennzeichnen, dass es sich um eine nichtverbandliche Publika-
tion handelt. Die Autoren und das Wirtschaftsunternehmen sind von auf’en klar erkenn-
bar als Verantwortliche zu nennen.

(c) Inhaltliche Trennung zwischen redaktionellen Inhalten und Anzeigen

Widmet sich die Mitgliederzeitschrift einer Selbsthilfeorganisation als sog. ,,Schwer-
punktheft“ einem konkreten Thema, durfen sich die Anzeigen in diesem Heft nicht
uberwiegend auf Produkte beziehen, die in diesem Themenbereich einschlagig sind.
Anderenfalls kann der Eindruck des werblichen Charakters des gesamten Hefts entste-
hen.

(d) Inhaltliche Uberschneidungen von Leserbriefen, Anzeigen und Berichten

Besteht ein enger Zusammenhang zwischen einer Anzeige, einem Bericht und einem
Leserbrief in einer Zeitschrift, dann kann ein LeitsatzverstoB vorliegen. Auch die grafi-
sche Gestaltung des Leserbriefes und die raumliche Platzierung von Anzeige und Leser-
brief im Heft sind wichtige Merkmale bei der Klarung, ob ein LeitsatzverstoB vorliegt.
Es wird daher empfohlen, Anzeigen klar getrennt und ohne raumlichen Bezug zu einem
entsprechenden inhaltlichen Bericht oder Leserbrief zu platzieren. Ferner sollte bei
einem positiven Leserbrief zu einem entsprechenden Produkt von dem Autor eine Ver-
sicherung eingeholt werden, dass er nicht in wirtschaftlichen Beziehungen zu dem ent-
sprechenden Wirtschaftsunternehmen steht.

(e) Vermittlung von Sponsoren durch eine Agentur

Soweit Agenturen sich anbieten, Verlag, Wirtschaftsunternehmen und Selbsthilfe-orga-
nisationen zum Zwecke der Erstellung von Broschiren ,,zusammenzubringen®, ist zwei-
erlei zu beachten: Nachdem es sich um eine dreiseitige Vertragsanbahnung handelt, ist
im Falle eines Vertragsschlusses ein dreiseitiger, schriftlicher Sponsoring-Vertrag erfor-
derlich. Dabei muss gewahrleistet sein, dass die Selbsthilfeorganisation von vornherein
die volle inhaltliche Kontrolle Uber die Ausgestaltung der Broschuren hat.

(f) Nachtréagliche Anderungen in einer Publikation durch Wirtschaftsunternehmen

Die Selbsthilfeorganisation hat darauf zu achten, dass Publikationen nicht ohne ihr Ein-
verstandnis nachtraglich durch den Sponsor verandert werden konnen.

(g) Patienteninformation zu einem Praparat

Sogenannte Patienteninformationen zur Therapie mit einem Praparat, welche der Mit-
gliederzeitschrift oder einer Publikation des Verbandes beigeheftet werden, sind
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leitsatzwidrig, wenn die Kosten fur den Druck dieser Information von der Firma, die das
Praparat herstellt, Ubernommen wurden und der erste Entwurf von der Firma geschrie-
ben wurde, selbst wenn diese mehrfach von der Selbsthilfeorganisation Uberarbeitet
wird. Hier ist nicht auszuschlieBen, dass in einer solchen Information die Interessen der
Firma, und sei es im vorauseilenden Gehorsam, mit eingearbeitet werden. Zudem ist
zu prufen, ob hier ein Verstold gegen das Heilmittelwerberecht vorliegt (s. unter g).

(h) Wiedergabe von Informationen aus einer indikationsspezifischen Pressekonfe-
renz einer Firma

Es wird empfohlen, die Berichterstattung Uber indikationsspezifische Pressearbeit von
Pharmaunternehmen rechtlich genau zu uberprufen. Richten sich solche Pressekonfe-
renzen nur an Fachkreise, ware zu klaren, ob die offentliche Berichterstattung einen
Verstoll gegen das Heilsmittelwerberecht darstellt, etwa wenn die Berichterstattung
des Verbandes dem pharmazeutischen Unternehmen rechtlich zuzurechnen ware (z.B.
Auftragsverhaltnis).

(i) Ubernahme von Charts von Firmenpublikationen

Es ist leitsatzwidrig, Charts Uber eine Umfrage eines Unternehmens mit deren Logo und
dem gesamten Layout ohne Hinweis auf den Anzeigencharakter in eine Darstellung der
Verbandspublikation zu Ubernehmen, wenn diese gleichzeitig dem Verein Spenden ha-
ben zukommen lassen.

(j) Nennung einer Selbsthilfeorganisation auf einem Plakat eines pharmazeuti-
schen Unternehmens

Wird auf einem Plakat eines pharmazeutischen Unternehmens, in welchem auch ein
entsprechendes Medikament beworben wird, in unmittelbarer Nahe zu der Nennung des
Medikaments auf eine Selbsthilfeorganisation hingewiesen, so handelt es sich um Wer-
bung und ist leitsatzwidrig. Zudem kommt ein Verstol’ gegen das Heilmittelwerberecht
in Betracht, wenn dieses Plakat nicht ausschlieBlich fur Fachkreise bestimmt ist.

(k) Nennung eines pharmazeutischen Unternehmens als Sponsor auf einem Roll-
up

Ist ein pharmazeutisches Unternehmen Sponsor eines Roll-ups, so ist es zulassig, dieses

als Sponsor auf diesem zu nennen. Allerdings darf diese Nennung nicht besonders werb-

lich hervorgehoben werden; es ist ferner ein schriftlicher Sponsoring-Vertrag abzu-
schlieBen.

(1) Uberpriifung der Anzeigen eines Wirtschaftsunternehmens
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Selbsthilfeorganisationen sind nur verpflichtet, die Anzeigen von Wirtschaftsunterneh-
men auf offensichtliche VerstoBe gegen das Heilmittelwerbegesetz zu Uberprufen.
Grenzfalle konnen von Selbsthilfeorganisationen nicht im Einzelnen aufgearbeitet wer-
den; hier endet die Prufpflicht der SHO.

(10) Testaufenthalte in Kliniken

Wenn nicht die medizinischen oder krankheitsbezogenen MaBnahmen im Vordergrund
stehen, sind Einladungen zu sogenannten Testaufenthalten in Kliniken von Funktions-
tragern einer Selbsthilfeorganisation abzulehnen.

(11) Gewinnung von Sponsoren fiir Forschungspreise

Bei der Gewinnung von Sponsoren fur Forschungspreise sollte nach Moglichkeit versucht
werden, mehrere Sponsoren fur einen solchen Preis zu gewinnen.

(12) Kooperation mit Leistungserbringern

Bei der Kooperation mit Leistungserbringern ist darauf zu achten, dass die Selbsthilfe-
organisationen die volle Kontrolle uber die Inhalte hat. Soweit hierdurch zusatzliche
Versorgungsangebote geschaffen werden sollen, ist darauf zu achten, dass mehrere
Sponsoren fur ein entsprechendes Angebot gewonnen werden konnen, ggf. in Form ei-
nes Pools.

(13) Teilnahme an Advisory Boards

Eine Teilnahme an einem Advisory Board kann grundsatzlich im Einklang mit den Leit-
satzen stehen, wenn die entsprechenden Bedingungen stimmen. Gerade die Teil-
nahme an Forschungsaktivitaten muss Aufgabe der Selbsthilfe sein; dies gilt insbeson-
dere auch deswegen, weil dies in den Leitsatzen explizit so festgelegt ist.

Gleichzeitig steht die Teilnahme an Forschung immer auch in einem Spannungsver-
haltnis mit dem Verbot der Beteiligung an Werbung. Gerade bei einer Einbindung in
eine Kommunikationsstrategie oder eine Offentlichkeitsarbeit ist diese Grenze der Be-
teiligung schnell erreicht.

MaBgebliche Punkte fur eine differenzierte Betrachtungsweise sind:

e Inhalt:
Handelt es sich um ein fir die jeweilige Selbsthilfeorganisation wichtiges
Thema? Dies dirfte bei einer Marketing Strategie eher nicht der Fall sein, bei
ethischen Fragen hingegen schon.

e Dauer der Zusammenarbeit:
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Einmalige Gesprache sind regelmalig als weniger bedenklich anzusehen, als
eine dauerhafte Teilnahme an einem Advisory Board

o Zielsetzung:
Was soll mit der Zusammenarbeit erreicht werden? Ist dies auch ein Ziel, das
fur die SHO wichtig ist?

e Vertragliche Bedingungen:
Bedenklich sind etwa vertragliche Bedingungen, wonach samtliche AuBerungen
als Zitate in einer Kommunikationsstrategie eines Unternehmens verwendet
werden durfen.

e Veroffentlichung der Ergebnisse
Voraussetzung fur eine leitsatzkonforme Mitarbeit an einem Advisory Board ist
die MaBgabe, dass die Ergebnisse der Studie oder der Forschung zwingend zu
veroffentlichen sind.

Soweit durch das Advisory Board eine Einbindung in die Kommunikationsstrategie des
Unternehmens stattfindet, ohne dass ein Mehrwert fur die Forschung oder Behandlung
der entsprechenden Erkrankung erkennbar ist, ist eine Teilnahme als Verstol3 gegen
das Verbot einer Beteiligung an Werbung zu werten.

4. Empfehlungen far Online- Angebote

Empfehlungen fiir leitsatzgerechte Online- Angebote
(Stand 07/2019)

Generell wird empfohlen, sich mit Social Media Expertinnen aus den Verbanden inner-
halb der BAG SELBSTHILFE oder des FORUMs im Paritatischen regelmaRig zu vernetzen,
um Erfahrungen auszutauschen und auf neue Entwicklungen reagieren zu konnen.

Bei Einzelanfragen zum Datenschutz stehen die entsprechenden Mitarbeiter der Dach-
verbande fur Ruckfragen zur Verfugung.

Diese Empfehlungen konnen nur erste Anhaltspunkte fur diese Thematik geben. Bei
speziellen Ruckfragen zur Neutralitat und Unabhangigkeit von Online- Angeboten ste-
hen die Monitoring Ausschuisse zur Verfiigung.

Websites

1. Behalten Sie die volle Kontrolle uber die Inhalte Ihrer Angebote und geben Sie
Wirtschaftsunternehmen nicht die Moglichkeit, Einfluss auf ihre Inhalte zu neh-
men.

2. Beachten Sie den Datenschutz und schutzen Sie die Daten Ihrer Mitglieder.

3. Schaffen Sie Transparenz, wer welche Angebote finanziert hat.
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4. Seien Sie vorsichtig mit Werbung auf |hrer Seite:

Werbung fur verschreibungspflichtige Medikamente ist unzulassig, Imagewerbung fur
ein Unternehmen moglich, darf aber auch nicht zu groB ausfallen. Derartige Werbung
muss klar von redaktionellen Beitragen abgegrenzt sein, ein Logo der Selbsthilfeorga-
nisation darf in der Werbung nicht enthalten sein.

5. Seien Sie vorsichtig mit aktiven Links:

Aktive Links auf Seiten von pharmazeutischen Herstellern, Hersteller medizinischer
Gerate oder Hilfsmittelhersteller sind unzulassig. Aktive Links auf Versorgungsange-
bote (etwa Reha- Kliniken) sind nur zulassig, wenn auf alle vorhandenen Angebote
verlinkt wird oder wenn Qualitatskriterien hinter der Auswahl der Links stehen. Soweit
ein Media- Unternehmen die Website unentgeltlich oder verbilligt erstellt hat, ist ein
aktiver Link zulassig, kann jedoch zu steuerrechtlichen Konsequenzen fuhren (die Fi-
nanzverwaltung sieht das Setzen von aktiven Links als Werbung an).

6. Seien Sie wachsam, was das Tracking angeht. Hier konnen Sie Probleme mit dem
Datenschutz bekommen. Auch bei der Einbettung von You-Tube-Videos auf ihrer
Homepage und der Verwendung von Sharebuttons konnen die Daten auch ohne
Aufrufen eines Links von Dritten getrackt werden, wenn Sie dies nicht durch die
Voreinstellungen unterbinden®.

Foren

7. Kontrollieren Sie regelmalig ihre Foren daraufhin, ob hier Werbung/ Empfehlun-
gen fur Hilfsmittel, medizinische Gerate oder Arzneimittel abgegeben werden.

8. Sichern Sie die Vertraulichkeit des Austausches durch entsprechende MaBnahmen.

Social Media (Facebook, Instagram, Snapchat etc.)

9. Gestalten Sie lhre Social Media Auftritte so, dass Personen, welche an einem Aus-
tausch uber die Krankheit interessiert sind, direkt in ein kontrolliertes Forum des
Verbandes - auBerhalb von Facebook und Co - eingeladen werden.

10. Wenn Sie Social Media nutzen, sollten Sie lhre Mitglieder auf die dort enthaltenen
Risiken fur lhre personlichen Daten hinweisen und Hinweise entwerfen, wie sie die
Privatsphare moglichst weitgehend schutzen konnen. Machen Sie nicht Angebote
ausschlieBlich uber Social Media Kanale, sondern immer auch uber die ,klassi-
schen“ Verbandsmedien (E-Mail, Verbandszeitschrift, Website etc.).

® Siehe dazu: https://webdesign.weisshart.de/youtube_datenschutz.php
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11. Seien Sie vorsichtig beim Teilen und Weiterverbreiten von fremden Inhalten im
Bereich Social Media und uberprufen Sie die Herkunft der Informationen.

12. SchlieBen Sie jede Form der Beratung uber Social Media grundsatzlich aus und

verweisen Sie stets auf die sicheren Beratungsangebote des Verbandes (bspw. Te-
lefon- oder Emailberatung).
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