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l. Grundlagen des Monitoring-Verfahrens

lI. Tatigkeit des Monitoring-Ausschusses von BAG
SELBSTHILFE und FORUM chronisch kranker und be-
hinderter Menschen im PARITATISCHEN

1.  Verweise

l. Grundlagen des Monitoring-Verfahrens

Die Selbsthilfe vertritt inre Aufgaben nur dann glaubwurdig, wenn sie ihre Unabhangig-
keit und ihre Neutralitdt gegentiber 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. (f.
FORUM im PARITATISCHEN) im Jahr 2005 firr ihre Mitgliedsverbande verbindliche
.Leitsatze fur die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts,
Organisationen und Wirtschaftsunternehmen insbesondere aus dem Gesundheitswe-
sen” (seit 2022 ,Leitsatze fur die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und 6f-
fentlichen Rechts, Organisationen und Wirtschaftsunternehmen®) verabschiedet.

Zur Absicherung dieser Leitséatze ist ein Monitoring-Verfahren entwickelt worden, wel-
ches der beratenden Begleitung der Selbsthilfeorganisationen, der Sanktionierung bei
VerstolRen 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

Die Leitsatze der BAG SELBSTHILFE & des FORUM im PARITATISCHEN verpflichten
Selbsthilfeorganisationen zu Unabhangigkeit und Transparenz. So sollen dauerhaft und
glaubwurdig die Interessen chronisch kranker und behinderter Menschen vertreten wer-
den kdnnen. Die Leitsatze dienen unter anderem als Regularien fir die Zusammenar-
beit mit Personen des privaten und offentlichen Rechts, Organisationen und Wirt-
schaftsunternehmen.

Die BAG SELBSTHILFE & das FORUM im PARITATISCHEN haben 2005 die verbindli-
chen Leitsatze fur Mitgliedsverbénde entwickelt. Sie werden regelmaliig tberarbeitet
und an aktuelle gesellschaftliche und politische Entwicklungen angepasst.

Erstmals wurden die Leitséatze im Jahr 2016 reformiert. Alle Selbsthilfeorganisationen,
die fur ihre Arbeit die Leitsatze anerkennen, sind seit 2017 verpflichtet, Informationen
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Uber ihre Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen und tber die erhaltenen Zuwen-
dungen auf ihrer Internetseite zu veroffentlichen. Hierfur kbnnen sie das Formular zur
Selbstauskunft nutzen, das der Monitoring-Ausschuss zur Verfligung stellt.

Im Jahr 2022 wurden die Leitsétze darin Uberarbeitet, dass sich die Darstellung der Ein-
nahmen von Wirtschaftsunternehmen nun nicht mehr ,insbesondere® auf Unternehmen
im Gesundheitswesen bezieht, sondern alle Einnahmen offengelegt werden mussen,
sofern sie von solchen Unternehmen stammen, die aufgrund der satzungsgemalfien
Verbandsziele geeignet sind, Einfluss zu nehmen.

Das Wichtigste in Kirze:

e Im Fokus der Leitsatze steht die (finanzielle) Unabhangigkeit der Selbsthilfe.

e Die Selbsthilfe soll leitsatzkonform Uber relevante Angebote, Erfahrungen, und
Entwicklungen informieren

e Einnahmen, die durch die Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen entste-
hen, missen offengelegt werden (Transparenzgebot).

e Die Regeln fir das 0.g. Monitoring-Verfahren sind in den Leitsatzen und der Ge-
schaftsordnung der Monitoring Ausschisse (s.u.) festgelegt.

Die aktuelle Version der Leitsatze ist Uiber diese Links abrufbar:
e BAG SELBSTHILFE: www.bag-selbsthilfe.de/fileadmin/user_upload/ Informatio-
nen fuer SELBSTHILFE-AKTIVE/Unabhaengigkeit der Selbsthilfe/Transpa-
renzliste BAG 2026.pdf

e FORUM im PARITATISCHEN: https://www.der-paritaetische.de/fileadmin/u-
ser upload/Schwerpunkte/Selbsthilfe-Forum-chronisch-Kran-
ker/doc/Leits%C3%A4tze 2022.pdf

b.) Der Monitoring-Ausschuss und dessen Geschaftsordnung

In den Leitsatzen sind unter anderem auch die Aufgaben und Zustandigkeiten des Mo-
nitoring-Ausschusses, bestehend aus Vertreter*innen der BAG SELBSTHILFE und des
FORUMS im PARITATISCHEN, geregelt. Als Grundlage der Arbeit des Monitoring-Aus-
schusses dient eine Geschéaftsordnung. Sie ist in ihrer Fassung seit dem 1. Juli 2022
gultig und kann hier eingesehen werden:

e BAG SELBSTHILFE: https://www.bag-selbsthilfe.de/informationen-fuer-selbst-
hilfe-aktive/unabhaengigkeit-der-selbsthilfe/monitoring

e FORUM im PARITATISCHEN: https://www.der-paritaetische.de/themen/gesund-
heit-teilhabe-und-pflege/selbsthilfe/unabhaengigkeit-und-transparenz-in-der-
selbsthilfe/

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
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e Beantwortung von Anfragen der Mitgliedsverbande zur Umsetzung und Ausle-
gung der Leitsatze (,Prifbitte®)

¢ Analyse und Beschlisse zu Beratungsverfahren nach § 3

e Erarbeitung von Informationsmaterialien und -kampagnen fiir Presse und Offent-
lichkeit zu den Aktivitaten der Selbsthilfe im Zusammenhang mit der Weiterent-
wicklung 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.

Der Monitoring-Ausschuss erstellt jahrlich einen Jahresbericht Gber den Verlauf und die
Ergebnisse der Monitoring-Verfahren, wobei nach 8 4 Abs. 7 der Geschéftsordnung des
Monitoring-Ausschusses die Vertraulichkeit der Beratungen gewabhrt bleiben, als Sach-
verhalte und Prufergebnisse nur abstrakt, d. h. nicht auf einzelne Verbande bezogen,
darzustellen sind.

Der 18. Jahresbericht bezieht sich auf die Zeit vom 01.01.2025 bis 31.12.2025.

ll. Tatigkeit des Monitoring-Ausschusses von BAG SELBST-
HILFE und FORUM im PARITATISCHEN im Jahr 2025

Der Gemeinsame Monitoring-Ausschuss ist im Jahr 2025 zweimal zusammengetreten.
Die Beratungen im Gemeinsamen Ausschuss hatten dabei vier Schwerpunkte:

a) Prufbitten zur Kooperation mit Wirtschaftsunternehmen
b) Umsetzung und Begleitung des Monitoring-Verfahrens fir das Wirtschaftsjahr 2024

c) Aufklarung und Information der Mitgliedsverbénde tber die Umsetzung und Ausle-
gung der Leitsatze

d) Offentlichkeitsarbeit des Ausschusses

a) Prufbitten zur Kooperation mit Wirtschaftsunternehmen

Der Monitoring-Ausschuss hat im Berichtszeitraum sechs Prufbitten bearbeitet:

1) Prifbitte bzgl. der Verlinkung einer SHO auf der Homepage eines Pharmaunter-
nehmens

Sachverhalt:

Eine SHO fragt an, ob fir Anzeigen in Newslettern dieselben Regeln zur raumlichen
Trennung etc. wie in Printmedien gelten und ob aktive Verlinkungen in Newslettern
erlaubt sind.

Betroffene Regelungen in den Leitsdtzen:
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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 Selbsthilfe-
organisationen und Werbung der Wirtschaftsunternehmen geachtet. Die Selbsthilfeor-
ganisationen informieren tUber Angebote, beteiligen sich aber nicht an der Werbung.

Werbung von Wirtschaftsunternehmen ist grundsétzlich als solche zu kennzeichnen.*

Votum:

Der Ausschuss entscheidet, dass eine klare (raumliche und visuelle) Trennung von re-
daktionellem Inhalt und Werbeanzeigen in Newslettern notwendig ist. Aktive Verlinkun-
gen sind auch in Newslettern nicht erlaubt.

2) Prifbitte zum Umgang mit sozialen Medien

Sachverhalt:

Eine SHO fragt an, wie mit Tags, Branded Content, Collabs beztglich der Zusammenar-
beit mit Wirtschaftsunternehmen bei Beitrédgen in den Sozialen Medien umzugehen ist und
wie die Vorgaben bei der Zusammenarbeit in Apps sind.

Betroffene Regelungen in den Leitsdtzen:

»1. Allgemeine Grundsétze:

a) In allen Bereichen der Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen mussen die
Selbsthilfeorganisationen die volle Kontrolle Uber die Inhalte behalten und unab-
hangig bleiben. Dies gilt sowohl fur ideelle als auch fir finanzielle Férderung und
Kooperationen.”

L4 Kommunikationsrechte:
Offentlichkeitsarbeit von Selbsthilfeorganisationen

Selbsthilfeorganisationen missen bei Kooperationen mit Wirtschaftsunterneh-
men in ihrer Offentlichkeitsarbeit auf die Unterstiitzung von Wirtschaftsunterneh-
men hinweisen. Umfang und Art und Weise werden in der schriftlichen Vereinba-
rung festgehalten. Der Hinweis muss in einer Form umgesetzt werden, dass es
sich im steuerrechtlichen Sinne nicht um aktive Werbung handelt. Die Bewer-
bung von Produkten, Produktgruppen oder Dienstleistungen zur Diagnostik und
Therapie wird ausgeschlossen.”

Digitale Angebote und Anwendungen von Selbsthilfeorganisationen
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(...) Nutzen die Selbsthilfeorganisationen soziale Medien zur Weitergabe von In-
formationen, zur Ansprache von Betroffenen, Angehdrigen und Interessierten
sollte jede Form von Werbung auf den Seiten vermieden werden.*“

Votum:

Es zeigt sich, dass viele Fragestellungen, grade im digitalen Rahmen, mit den aktuel-
len Leitsatzen und Arbeitshilfen nicht beantwortet werden kdnnen. Der Ausschuss be-
schliel3t deshalb, dass in der folgenden Sitzung ein Schwerpunkt auf die Bereiche ge-
legt wird, die bisher nicht klar von den Leitsatzen und den Arbeitshilfen abgedeckt wer-
den.

Der Ausschuss sammelt im Vorfeld Beispiele der Mitgliedsverbande, die bisher nicht
reguliert werden. Hieraus sollen weitere Handlungsempfehlungen abgeleitet werden.
3) Kontaktaufnahme eines Marktforschungsunternehmens beztglich einer Survey-
Beteiligung

Sachverhalt:

Eine SHO wurde von einem Marktforschungsunternehmen mit der Bitte zur Weiterver-
breitung einer Survey-Beteiligung kontaktiert. Mit den zu erhebenden Daten sollten
Produkte erstellt werden, die bei der spezifischen Erkrankung verzehrt werden kon-
nen.

Betroffene Regelungen in den Leitsatzen:

,6. Unterstiitzung der Forschung

b) Die Selbsthilfeorganisationen sind grundséatzlich bereit, sich mit ihrer Fachkompe-
tenz an solchen Forschungsprogrammen, insbesondere an klinischen Studien zu be-
teiligen, sowie Uber solche Forschungsprogramme, insbesondere klinische Studien, zu
berichten, um tber ihre Mitgliedsstrukturen so die Beteiligung von Probanden an den
Forschungsprogrammen bzw. Studien zu ermdglichen. Eine solche Unterstitzung
setzt jedoch voraus, dass die Informationen tber das Forschungs- und Studiendesign
sowie Uber die laufenden Ergebnisse der Forschungsprogramme bzw. Studien die In-
formationen gegenuber den Selbsthilfeorganisationen vollstédndig offengelegt werden.

Nach Sichtung des digitalen Flyers des Marktforschungsunternehmens sowie dessen
Webauftritt wurde auf dieser Basis dem Verband von einer Beteiligung abgeraten. Das
Unternehmen hatte sehr schwammige Angaben zum Ziel des Surveys, zu dessen Auf-
traggeber, zur Verwendung der umfangreichen Daten etc. gemacht, sodass hier kein
Forschungs- sondern eher ein Absatzinteresse zu vermuten war.

4) Gleichzeitige Mitgliedschaft eines Verbandes in der BAG SELBSTHILFE und in
einem Think Tank
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Sachverhalt:

Ein Mitgliedsverband der BAG SELBSTHILFE ist gleichzeitige Mitglied in einem Think
Tank, der stark von wirtschaftlicher Férderung abhéngig ist. Die Frage ist, ob dies mit
den Leitséatzen vereinbar ist.

Betroffene Regelungen in den Leitsatzen:

»1. Allgemeine Grundsétze

a) Die Selbsthilfeorganisationen tragen dafir Sorge, dass ihre Neutralitat und Unab-
hangigkeit durch finanzielle Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen nicht gefahr-
det ist.

b) Die Selbsthilfeorganisationen richten ihre fachliche und politische Arbeit ausschliel3-
lich an den Bedirfnissen und Interessen von behinderten und chronisch kranken Men-
schen und deren Angehdrigen aus. Sie wollen die Selbstbestimmung behinderter und
chronisch kranker Menschen férdern.*”

Votum:

Bei Sichtung des Webauftritts des entsprechenden Think Tanks fiel auf, dass dieser keine
Transparenz Uber seine Finanzierung herstellt (diese lasst sich jedoch dem Lobbyregister
entnehmen). Zudem sieht die Beitragsordnung sehr hohe Beitragszahlungen von den
Pharma-Mitgliedern vor. Dies fuhrte zur Frage, inwiefern diese Unternehmen dann auch die
Agenda des Vereins bestimmen.

Die inhaltliche Ausrichtung des Think Tanks war eine weitere diskutierte Fragestellung, der
sich der Ausschuss gewidmet hat. Hier waren die Fragen, ob die inhaltliche Ausrichtung
durch die Selbsthilfe mitbestimmt wird. Die Satzung sieht vor, dass im Vorstand mind. eine
Person aus der Selbsthilfe sitzt. Dies ist der Fall. Wie hoch tatséchlich der Einfluss des Vor-
stand-Mitgliedes ist, ist natlrlich nicht herauszufiltern. Die veréffentlichten Publikationen
waren aber hinsichtlich eventueller Werbeaussagen unproblematisch.

Zusatzlich hat sich der Ausschuss angeguckt, ob ggf. ein Einfluss des Think Tanks auf die
entsprechende SHO wahrzunehmen ist. Hier wurde festgestellt, dass keine Geldflisse des
Think Tanks an die SHO stattfinden. Es gibt einige geringe Sponsoring-Zahlungen einiger
Mitglieds-Pharmafirmen des Think Tanks an die SHO, die aber absolut im Rahmen liegen
und auch an andere Verbande stattfinden. Es sind aber keine Anhaltspunkte feststellbar,
dass eine Einflussnahme stattfindet.

Nach Leitsatzen ist eine Beteiligung der SHO in dem Think Tank unproblematisch, so-
lange Transparenz dariiber hergestellt wird.

5) Neuregelung der empfohlenen maximalen H6he des Mitgliedsbeitrags bei For-
dermitgliedschaften

Sachverhalt:

Seite 8



Die zu diesem Zeitpunkt gultige Empfehlung im Kommentar zu den Leitsatzen (unter
5. Zuwendungen; Absatz a) Fordermitgliedschaften) sah vor, dass der jahrliche Mit-
gliedsbeitrag eines Fordermitgliedes 5.000 € nicht Uberschreiten sollte.

Eine SHO fuhrt aus, dass diese Fordermitglieder hat und sich an die Regelung halt.
Die SHO lasst jedoch anfragen, ob der Betrag von 5.000 € noch zeitgemal ist und ob
dieser nicht angehoben werden sollte.

Betroffene Regelungen in den Leitsdtzen:

»1. Allgemeine Grundsétze

a) Die Selbsthilfeorganisationen tragen dafir Sorge, dass ihre Neutralitat und Unab-
hangigkeit durch finanzielle Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen nicht gefahr-
det ist.

b) Die Selbsthilfeorganisationen richten ihre fachliche und politische Arbeit ausschliel3-
lich an den Bedurfnissen und Interessen von behinderten und chronisch kranken Men-
schen und deren Angehdrigen aus. Sie wollen die Selbstbestimmung behinderter und
chronisch kranker Menschen férdern.”

Zusatzlich betroffene Regelungen im Kommentar zu den Leitsatzen:

»,9. Zuwendungen
Zu Absatz a) Fordermitgliedschaften — Hohe und Ausgestaltung des Mitgliedsbeitrags

Der jahrliche Mitgliedsbeitrag eines Fordermitgliedes sollte 5.000 € nicht (iberschrei-
ten. Es wird empfohlen, dafiir Sorge zu tragen, dass er nicht jedes Jahr neu frei wahl-
bar ist. Uberdies sind Vereinbarungen zu vermeiden, die eine Zweckbindung festle-
gen, da andernfalls Gefahren fur die Unabhangigkeit und Neutralitat der Selbsthilfeor-
ganisation entstehen kénnen.*

Votum:

Der Monitoring-Ausschuss beschliel3t, dass die fortschreitende Inflation sowie die Verschie-
bungen in Projekt- und Pauschalférderung eine Anhebung des maximalen Mitgliedsbeitrags
einer Fordermitgliedschaft unterstiitzen. Der Betrag wird zum 1.1.2026 von 5.000,- auf
7.000,- Euro angehoben und der Kommentar entsprechend angepasst. Die BAG SELBST-
HILFE und das Forum im PARITATISCHEN werden die SHO hieriiber informieren.

6) Anfrage eines Pharmaunternehmens zur Erstellung von Video-Portrats von El-
tern mit betroffenen Kindern

Sachverhalt:

Ein Pharmaunternehmen ist auf eine SHO zugegangen mit der Bitte, einen Aufruf un-
ter den Mitgliedern zu teilen, in denen Eltern von betroffenen Kindern in Video-Por-
traits Uber ihre Erfahrungen mit der Erkrankung berichten sollen.

Betroffene Regelungen in den Leitsatzen:
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3. Information und inhaltliche Neutralitét

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

Werbung von Wirtschaftsunternehmen ist grundsatzlich als solche zu kennzeichnen.”
Votum:

Der SHO wird von einer Beteiligung und Weiterverbreitung des Aufrufs des Pharma-
Unternehmens abgeraten. Insbesondere wird hierbei als problematisch angesehen,

dass die anfragende GmbH die Videos offenbar hauptsachlich zu Werbezwecken nut-
zen mochte. Dies sollte durch eine SHO nicht unterstitzt werden.

b) Umsetzung und Begleitung des Monitoring-Verfahrens fur das Wirtschafts-
[ahr 2024

Auf Grundlage der ratifizierten Leitsatze verpflichten sich die Mitgliedsverbande auf ih-
rer eigenen Internetseite die Selbstauskunft zur Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunter-
nehmen zu verdoffentlichen. Alle Vereine, die diese Verpflichtung erfillen, werden in die
bei den Dachverbanden BAG SELBSTHILFE und FORUM im PARITATISCHEN gefiihr-
ten Transparenzlisten aufgenommen.

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

1. Die Mehrheit der Verbande hatte die Selbstauskinfte fur das Jahr 2024 verof-
fentlicht. Die Verbande, der Verdéffentlichung der Selbstauskunft auf Threr
Homepage nicht nachgekommen waren, wurden in der Transparenzliste ent-
sprechend mit einem Hinweis "Keine Transparenzerklarung veroffentlicht” mar-
kiert.

2. Zusatzlich hatte sich der Ausschuss mit Verbdnden beschaftigt, die Einnahmen
von uber 15 Prozent aus Wirtschaftsunternehmen verzeichneten. 14 Verbéande
wurden angeschrieben und nochmals explizit auf die Uberschreitung der in den
Leitsatzen als unbedenklich eingestuften prozentualen Grenzen hingewiesen
und zu einer Stellungnahme aufgefordert. In den erhaltenen Rickmeldungen
zeigte sich einerseits der Wille, kiinftig Obergrenzen einzuhalten. Andererseits
wurde auch deutlich, dass ein Bewusstsein fur die aufgezeigte Problematik teil-
weise ganzlich fehlte oder keine Reaktion auf das Schreiben erfolgte. Der Aus-
schuss beschloss, einige Verbande weiterhin genau zu beobachten.

Einige Verbande nahmen die Moglichkeit einer Beratung durch den Monitoring-
Ausschuss, wie die Einkunfte von Wirtschaftsunternehmen kiinftig so zu redu-
zieren sind, dass die Selbsthilfeorganisationen sich wieder im leitsatzkonformen
Bereich bewegen, wahr.

3. Einige Verbande kamen auch nach (bis zu) sieben E-Mails mit dem Hinweis auf
die Verpflichtung zur Veréffentlichung ihrer Selbstauskuntt fir das Jahr 2023
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dieser Verpflichtung nicht nach und veroéffentlichten keine Selbstauskunft.

Der Ausschuss beschloss daher eine Anpassung der Transparenzlisten dahin-
gehend, dass diese Verbande starker ,negativ® herausstechen sollten. Es
wurde beschlossen, die Darstellung zum einen auf vier Jahre (anstatt bisher
drei Jahre) auszuweiten, die Verbénde die nicht vertffentlicht haben im ent-
sprechenden Jahr gelb zu markieren und den Text in der entsprechenden
Spalte in ,n. v.“ (fir ,nicht veroffentlicht”) zu verandern. Der einleitende Text zu
den Transparenzlisten wird gekurzt und eine Information Uber die Bedeutung
der gelben Markierungen angefugt.

4. Nachdem durch die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e.V.
berichtet wurde, dass diese beschlossen habe, eine SHO auszuschliel3en, die
Uber mehrere Jahre keine Selbstauskunft veréffentlicht, wurde beschlossen,
dass ein harteres Vorgehen bei Nichtverdffentlichungen auch bei den beiden fir
das Monitoring-Verfahren verantwortlichen Dachverbanden wiinschenswert
ware. Daher wird beschlossen, dass die Vorsitzenden des Monitoring-Aus-
schusses einen Antrag zur Aufnahme eines TOPs auf der Mitgliederversamm-
lung (2026) der BAG SELBSTHILFE stellen werden, zur Diskussion im Plenum,
wie ein moglicher Umgang mit den entsprechenden Verbanden aussehen
konnte.

c) Aufklarung und Information der Mitgliedsverbande uber die Umsetzung
und Auslegung der Leitséatze

Auskunftsbogen zu Studienanfragen

Viele SHO tun sich schwer damit, einzuschatzen, welche Studienanfragen serios
sind und in erster Linie ,einer Verbesserung der Situation chronisch kranker und
behinderter Menschen dienen.” Hierzu werden auch regelmaRig Prufbitten an
den Monitoring-Ausschuss gerichtet.

Der Ausschuss beschliel3t daher, eine ,Hilfestellung/Arbeitshilfe“ zu entwickeln,
wie mit Studienanfragen umzugehen ist. Also, welche Kriterien Studienanfragen
erfillen missen, welche Fragen gestellt werden sollten etc.

Hierfur sollen im Jahr 2026 Uber eine Verteiler-Abfrage der Dachverbande bei
den SHO bereits bestehende Regelungen/Beteiligungs-Kriterien fir die Beteili-
gung an Wissenschaftlichen Studien abgefragt und um deren Ubersendung ge-
beten werden. Ziel soll sein, kiinftig ein eigenes Dokument des Monitoring-Aus-
schusses zu erstellen und den SHO zur besseren Orientierung und Einschatzung
zur Verfugung zu stellen.

d) Offentlichkeitsarbeit des Ausschusses

1. Umgang mit NAKOS-Kennzeichnung fur Transparenz und Unabhangigkeit
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Die Nakos bietet seit 2023 im Rahmen eines von der BARMER geférderten Pro-
jekts fur Selbsthilfeorganisationen eine Kennzeichnung fur Transparenz und Un-
abhangigkeit an. Der Monitoring-Ausschuss befasste sich auch im Jahr 2025 mit
der Kennzeichnung.

Um die Kennzeichnung zu erhalten, missen Selbsthilfeorganisationen verschie-
dene Kriterien erfullen, unter anderem durfen sie keine Sponsoring-Gelder erhal-
ten, Spenden von Pharmafirmen und anderen Wirtschaftsunternehmen sind hin-
gegen unbeschréankt erlaubt. In den Leitsatzen zur Unabhangigkeit und Transpa-
renz der BAG SELBSTHILFE und des FORUMSs chronisch kranker und behinder-
ter Menschen im Paritatischen werden Sponsoring-Gelder genauso wie Spen-
dengelder von Wirtschaftsunternehmen als kritisch bewertet und missen in den
Selbstauskunften angegeben werden, da beiderlei Geldflisse die Unabhangig-
keit gefahrden.

Auch sieht der Ausschuss eine Gefahr in einer solchen Kennzeichnung fur die
gekennzeichneten SHO, weshalb der Ausschuss bisher in seinen Diskussionen
um die Einflihrung eines solchen Siegels Abstand genommen hat: Sollte eine
SHO in den Medien bekannt werden, die hohe Wirtschaftsgelder erhalt und hier-
fur dem Vorwurf der Abhangigkeit ausgesetzt ist, werden alle anderen gekenn-
zeichneten SHO - wie auch die Kennzeichnung selbst - Schaden nehmen.

Der Monitoring-Ausschuss wird die Entwicklung und die Diskussion zu dem
Thema weiterhin beobachten und sich hierzu beraten.

2. Internetprasenz des Ausschusses und seiner Themen

Der Monitoring-Ausschuss hat die Diskussion der Vorjahre aufgegriffen und dar-
Uber beraten, wie die Materialien und Angebote des Monitoring-Ausschusses fur
Interessierte besser auffindbar sein kdnnten. Es wurde eine Sitemap entworfen,
wie die Themenkomplexe und Darstellungen auf einer gemeinsamen Homepage
zum Thema ,Transparenz und Unabhangigkeit der Selbsthilfe“ Sinn machen wir-
den und Angebote fur eine Umsetzung wurden eingeholt. Ein entsprechender
Antrag fur eine Projektférderung soll dann im Jahr 2026 folgen.

l1l. Verweise

- Leitsatze 2022
e BAG SELBSTHILFE: https://www.bag-selbsthilfe.de/informationen-fuer-selbst-
hilfe-aktive/unabhaengigkeit-der-selbsthilfe/monitoring/leitsaetze
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e FORUM im PARITATISCHEN: https://www.der-paritaetische.de/fileadmin/u-
ser upload/Schwerpunkte/Selbsthilfe-Forum-chronisch-Kran-
ker/doc/Leits%C3%A4tze 2022.pdf

- Geschaftsordnung
e BAG SELBSTHILFE: https://www.bag-selbsthilfe.de/fileadmin/user _up-
load/ Informationen fuer SELBSTHILFE-AKTIVE/Unabhaengig-
keit _der_ Selbsthilfe/Geschaeftsordnung Monitoring-Aus-
schuss_Stand 2022.pdf

e FORUM im PARITATISCHEN: https://www.der-paritaetische.de/fileadmin/u-
ser upload/Schwerpunkte/Selbsthilfe-Forum-chronisch-Kranker/doc/Ge-
schaeftsordnung Monitoring queltig ab 01.07.2022.pdf

- Matrizes zur Selbstauskunft und zur vereinfachten Selbstauskunft
e BAG SELBSTHILFE: https://www.bag-selbsthilfe.de/informationen-fuer-selbst-
hilfe-aktive/unabhaengigkeit-der-selbsthilfe/transparenzliste-selbstauskunft

e FORUM im PARITATISCHEN: https://www.der-paritaetische.de/fileadmin/u-
ser_upload/Schwerpunkte/Selbsthilfe-Forum-chronisch-Kranker/doc/Mat-
rix_Selbstauskunft %C3%BCber die Einnahmen von Wirtschaftsunterneh-
men_Stand 2022 Formular.pdf & https://www.der-paritaetische.de/filead-
min/user_upload/Schwerpunkte/Selbsthilfe-Forum-chronisch-Kranker/doc/Mat-
rix_Vereinfachte Selbstauskunft Stand 2022 Formular.pdf

- Transparenzlisten
e BAG SELBSTHILFE: https://www.bag-selbsthilfe.de/fileadmin/user up-
load/ Informationen fuer SELBSTHILFE-AKTIVE/Unabhaengig-
keit_der_Selbsthilfe/Transparenzliste BAG 2026.pdf

e FORUM im PARITATISCHEN: https://www.der-paritaetische.de/fileadmin/u-
ser upload/Schwerpunkte/Selbsthilfe-Forum-chronisch-Kranker/doc/Transpa-
renzliste Stand 20240409.pdf

Berlin, Dusseldorf, im Juli 2026
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