Leitsatze der Selbsthilfe

fur die Zusammenarbeit mit

Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts,
Organisationen und Wirtschaftsunternehmen,
insbesondere im Gesundheitswesen

Praambel

Die Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung und chroni-
scher Erkrankung und ihren Angehorigen (BAG SELBSTHILFE) und der Paritatische
Wohlfahrtsverband mit seinem FORUM chronisch kranker und behinderter Menschen im
PARITATISCHEN (FORUM) vertreten als Dachorganisationen die Interessen der ihnen
angeschlossenen Mitgliedsverbédnde. Dartber hinaus sind sie als die maRgeblichen
Spitzenorganisationen der Selbsthilfe aufgerufen, die Interessenvertretung der Selbsthil-
fe behinderter und chronisch kranker Menschen insgesamt wahrzunehmen.

Um ihren Auftrag als maRRgebliche Spitzenorganisationen der Selbsthilfe behinderter und
chronisch kranker Menschen sachgerecht wahrnehmen zu kénnen, ist es fur die Selbst-
hilfe chronisch kranker und behinderter Menschen unabdingbar, ihre Neutralitat und Un-
abhangigkeit strikt zu wahren. Auf der Basis ihrer Neutralitat und Unabhéngigkeit legen
die der BAG SELBSTHILFE und die dem FORUM angeschlossenen Selbsthilfeorgani-
sationen Wert auf eine faire und transparente Zusammenarbeit mit anderen Akteuren im
Gesundheitswesen. Sie begrif3en das Interesse von Wirtschaftsunternehmen an einer
solchen Zusammenarbeit und sehen hier die Chance zu einem gleichberechtigten Dia-

log.

Um ihre Neutralitat und Unabhangigkeit zu bewahren und auch kiinftig zu gewahrleisten,
sind im Folgenden gemeinsame Leitsatze der beiden Spitzenorganisationen fiir die Ko-
operation mit Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts, Organisationen und Wirt-
schaftsunternehmen sowie von ihnen Beauftragte formuliert.

Die nachstehenden Leitsatze gelten fur die BAG SELBSTHILFE und das FORUM als
Ubergreifende Zusammenschlisse sowie flur die Selbsthilfeorganisationen, die sich
durch schriftliche Selbstverpflichtung zur Anwendung dieser Leitsatze gegeniber der
BAG SELBSTHILFE und/oder dem PARITATISCHEN Wohlfahrtsverband, Gesamtver-
band e. V., verpflichtet haben und im Anhang aufgefiihrt sind. Soweit Selbsthilfeorgani-
sationen entsprechende Leitsdtze oder Richtlinien verabschiedet haben, bleibt deren
Geltung unberihrt.

Die BAG SELBSTHILFE und das FORUM beraten die ihnen angeschlossenen Selbsthil-
feorganisationen und begleiten sie fortlaufend bei der Umsetzung dieser Leitsatze in der
Praxis.



1. Allgemeine Grundsatze

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

b. Die Kooperation zwischen Selbsthilfeorganisationen und Wirtschaftsunternehmen
muss mit den satzungsgemal3en Zielen und Aufgaben der Selbsthilfeorganisationen im
Einklang stehen und diesen dienen. Die Selbsthilfeorganisationen akzeptieren keine
Zusammenarbeit, welche die Gemeinnutzigkeit des Verbandes geféhrdet oder gar aus-
schlief3t.

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

d. Jedwede Kooperation mit und Unterstitzung durch Wirtschaftsunternehmen ist trans-
parent zu gestalten.

2. 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 Selbsthilfe-
organisationen informieren tber Angebote, beteiligen sich aber nicht an der Werbung.

Werbung von Wirtschaftsunternehmen ist grundsatzlich zu kennzeichnen.

b. Die Selbsthilfeorganisation gibt grundsatzlich weder Empfehlungen fir einzelne Medi-
kamente, Medikamentengruppen oder Medizinprodukte, noch Empfehlungen fir be-
stimmte Therapien oder diagnostische Verfahren ab.

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

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

c. Die Selbsthilfeorganisation informiert Giber die Erfahrungen von Betroffenen mit Medi-
kamenten, Medizinprodukten, Therapien und diagnostischen Verfahren.



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.

e. Die Selbsthilfeorganisation ist in ihrer fachlichen Arbeit unabhangig und nicht an me-
dizinische Fachrichtungen gebunden. Sie steht grundsatzlich auch besonderen Thera-
pierichtungen offen gegeniber. Eine besondere Bedeutung haben hier z. B. homéopa-
thischen, phytotherapeutischen und anthroposophischen Angebote.

3. 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
veroffentlicht. Ausgeschlossen wird die unmittelbare oder mittelbare Bewerbung von
Produkten, Produktgruppen oder Dienstleistungen zur Diagnostik und Therapie von
chronischen 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 Selbsthilfeor-
ganisation Schaden zufligen“ bietet in der Vereinbarung einen umfassenden Schutz fir
die Interessen der Selbsthilfeorganisation.

b. Das Gebot der Transparenz gebietet, dass grundsatzlich im Rahmen der gemeinsa-
men Aktion auf die Unterstitzung durch das Wirtschaftsunternehmen hingewiesen wird,
ohne jedoch im Sinne der Grundsatze des BMF flr ertragssteuerrechtliche Behandlung
des Sponsoring vom 18.02.1998 und des darauf beruhenden Erlasses des Finanzminis-
teriums Bayerns vom 11.02.2000 aus steuerlicher Sicht Werbung im aktiven Sinne zu
betreiben.

c. Eine Verwendung des Logos und des Namens der Selbsthilfeorganisation darf nur mit
ausdrucklicher schriftlicher Zustimmung der Selbsthilfeorganisation erfolgen. Das Logo
muss dann originalgetreu verwendet werden. Abweichungen oder Anderungen sind
nicht zulassig. Die Verwendung darf nur fir den konkret vereinbarten Zweck erfolgen.

Ebenso kann die Selbsthilfeorganisation das Logo des Wirtschaftsunternehmens ver-
wenden. Die Abgrenzung von jeglicher Produktwerbung ist dabei zu beachten.

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

- Veranstaltungen von Selbsthilfeorganisationen



Die Selbsthilfeorganisation tragt dafiir Sorge, dass bei von ihr organisierten und durch-
gefuhrten Veranstaltungen stets die Neutralitat und Unabhé&ngigkeit gewahrt bleibt. Die-
ser Anspruch gilt auch fir organisatorische Fragen. Die Auswahl des Tagungsortes und
der Rahmen der Veranstaltung wird von der Selbsthilfeorganisation bestimmt. Reisekos-
ten orientieren sich grundsatzlich am Bundes- bzw. Landesreisekostengesetz. Sofern
Honorare gezahlt werden sind diese maf3voll zu bemessen. Dabei kann die Honorarord-
nung des Deutschen Vereins flr 6ffentliche und private Fursorge herangezogen werden.
Daten von Teilnehmenden an Veranstaltungen werden nicht an Wirtschaftsunternehmen
weitergegeben.

Bei der Festlegung der Inhalte und bei der Auswahl der Referenten achtet die Selbsthil-
feorganisation insbesondere darauf, dass die Sachverhalte objektiv dargestellt und be-
handelt werden. Dies schliel3t eine einseitige Darstellung zu Gunsten eines bestimmten
Unternehmens, einer bestimmten Therapie oder eines bestimmten Produktes grundsatz-
lich aus. Die Selbsthilfeorganisation tragt Sorge daftr, dass die behandelten Themenbe-
reiche nicht allein von Referenten, die bei dem jeweiligen Sponsor angestellt sind oder
vom dem jeweiligen Sponsor finanziell abhéangig sind, behandelt werden.

- Veranstaltungen von Wirtschaftsunternehmen

Die Selbsthilfeorganisation tragt dafur Sorge, dass auch im Rahmen von Veranstaltun-
gen von Wirtschaftsunternehmen stets die Neutralitat und Unabhéangigkeit der Selbsthil-
feorganisation gewahrt bleibt. Die schriftliche Vereinbarung regelt, in wie weit der Name
oder das Logo der Selbsthilfeorganisation auf Veranstaltungen des Wirtschaftsunter-
nehmens benutzt werden darf. Werbung fiir ein konkretes Produkt, Produktgruppen oder
Dienstleistungen wird dabei ausdricklich ausgeschlossen. Reisekosten orientieren sich
grundsatzlich am Bundes- bzw. Landesreisekostengesetz. Sofern Honorare gezahlt
werden, sind diese mafvoll zu bemessen. Dabei kann die Honorarordnung des Deut-
schen Vereins fir 6ffentliche und private Firsorge herangezogen werden.

- Publikationen von Selbsthilfeorganisationen

Sollte eine Publikation mit der Unterstitzung durch ein Wirtschaftsunternehmen ent-
standen sein, wird auf den Druckerzeugnissen — z.B. mit der Formulierung: ,mit freundli-
cher Unterstltzung von ..... “ — auf die Unterstitzung hingewiesen. Dabei kdnnen das
Logo oder der Schriftzug des Wirtschaftsunternehmens verwandt werden, soweit dies
ohne besondere Hervorhebung erfolgt.

- Publikationen von Wirtschaftsunternehmen

Das Wirtschaftsunternehmen kann den Abdruck des Logos der Selbsthilfeorganisation
in seinen Publikationen oder auf Plakaten veranlassen, soweit dies in der schriftlichen
Vereinbarung festgehalten wurde. Die Vereinbarung schlief3t aus, dass auf diesem We-
ge mittel- oder unmittelbar Werbung fur Produkte, Produktgruppen oder Dienstleistun-
gen betrieben wird.

- Internetauftritte von Selbsthilfeorganisationen



Die Selbsthilfeorganisation kann auf ihrer Homepage auf die Unterstlitzung durch Wirt-
schaftsunternehmen hinweisen. Eine aktivierte Verlinkung von einer Homepage der
Selbsthilfeorganisation auf die Homepage eines Wirtschaftsunternehmens wird von den
Steuerbehorden als aktive Werbung gewertet und stellt aus steuerlicher Sicht einen
wirtschaftlichen Geschaftsbetrieb dar. Im Einzelnen wird auf den Erlass des Finanzmi-
nisteriums Bayern vom 11.02.2000 verwiesen.

- Internetauftritte von Wirtschaftsunternehmen

Wirtschaftsunternehmen kénnen in ihrem Internetauftritt auf die Selbsthilfeorganisatio-
nen verweisen und auch direkt verlinken. Sie sollten die Selbsthilfeorganisationen tber
diesen Schritt informieren und auch akzeptieren, wenn eine solche Verlinkung nicht ge-
wunscht wird. Eine Verlinkung zum down load-Bereich der Selbsthilfeorganisation verur-
sacht Kosten bei der Selbsthilfeorganisation und ist in einer schriftlichen Vereinbarung
zu regeln.

- Eigenwerbung von Selbsthilfeorganisationen

Selbsthilfeorganisationen kénnen in ihrer Eigenwerbung auf die Unterstiitzung von Wirt-
schaftsunternehmen hinweisen. Umfang und Art und Weise werden in der schriftlichen
Vereinbarung festgehalten. Der Hinweis geschieht in der Form, dass es sich im steuer-
rechtlichen Sinne nicht um aktive Werbung handelt. Ein Zusammenhang mit Produkt-,
Produktgruppen und Dienstleistungswerbung wird ausgeschlossen.

- Eigenwerbung von Wirtschaftunternehmen

Die Selbsthilfeorganisation kann den unterstitzenden Wirtschaftsunternehmen anbieten,
die im Rahmen der geschlossenen Vereinbarungen erfolgten Zuwendungen o6ffentlich
zu dokumentieren und damit zu werben.

4. Zuwendungen

a. Die Selbsthilfeorganisation kann finanzielle Zuwendungen entgegennehmen. Dabei
wird die Selbsthilfeorganisation nicht in Abhangigkeit von bestimmten Wirtschaftsunter-
nehmen oder von einer bestimmten Person geraten. Die Selbsthilfeorganisation achtet
bei der Férderung durch Wirtschaftsunternehmen und Privatpersonen insbesondere
darauf, dass eine Beendigung der Unterstitzung weder den Fortbestand noch den
Kernbereich der satzungsgemal3en Arbeit der Selbsthilfeorganisation gefahrden kann.

b. Die Selbsthilfeorganisation trifft ggf. auch Sponsoring-Vereinbarungen mit Wirtschaft-
unternehmen. Unter Sponsoring ist dabei die Gewéahrung von Geld, geldwerten Vortei-
len, Sachzuwendungen oder ideeller Unterstiitzung durch Unternehmen zur Férderung
der Selbsthilfeorganisation zu verstehen, wenn damit auch eigene unternehmensbezo-
gene Ziele der Werbung oder der Offentlichkeitsarbeit des Unternehmens verfolgt wer-
den. Die Selbsthilfeorganisation sichert ihre Unabhangigkeit gegeniiber Sponsoren da-
durch ab, dass Sponsoring-Vereinbarungen, die Zuwendungen in nicht unerheblichen
Umfang zum Gegenstand haben, schriftlich fixiert und die Zuwendungen transparent
gemacht werden.



Sollte mit einem Unternehmen eine Sponsoringvereinbarung getroffen werden, sind die
geltenden steuerrechtlichen Vorschriften, insbesondere im Hinblick auf die Gemeinndit-
zigkeit von Vereinen, und die eindeutige Zuordnung zum entsprechenden Tatigkeitsbe-
reich zu beachten.

c. Soweit Projekte einer Selbsthilfeorganisation mit Gber der Halfte der dafir notwendi-
gen Sach- und Finanzmittel von einem oder mehreren Wirtschaftunternehmen ausges-
tattet sind, werden diese in geeigneter Weise offentlich ausgewiesen.

d. Die Selbsthilfeorganisation informiert in geeigneter Weise Uber Organvertreter, die
aul3erhalb ihrer Rolle als Mitglied der Mitgliederversammlung von Wirtschaftsunterneh-
men Leistungen erhalten.

5. Unterstitzung der Forschung

a. Die Selbsthilfeorganisation begrtf3t Forschungsanstrengungen, die einer Verbesse-
rung der Situation chronisch kranker und behinderter Menschen dienen.

b. Die Selbsthilfeorganisation ist grundsatzlich bereit, sich mit ihrer Fachkompetenz an
solchen Forschungsprogrammen, insbesondere an klinischen Studien zu beteiligen, so-
wie Uber solche Forschungsprogramme, insbesondere klinische Studien, zu berichten,
um uber ihre Mitgliedsverbande so die Beteiligung von Probanden an den Forschungs-
programmen bzw. Studien zu ermdglichen. Eine solche Unterstiitzung setzt jedoch vor-
aus, dass die Informationen Uber das Forschungs- und Studiendesign sowie uber die
laufenden Ergebnisse der Forschungsprogramme bzw. Studien die Informationen ge-
genuber der Selbsthilfeorganisation vollstandig offen gelegt werden. Des Weiteren halt
die Selbsthilfeorganisation die Ubernahme der Kosten fur die genannten Unterstiit-
zungsmafnahmen durch die betreffenden Unternehmen fir geboten. Die Selbsthilfeor-
ganisationen unterstiitzen insbesondere Studien, die bei Studienregistern registriert
werden und bei denen Design und Ergebnisse der Offentlichkeit zuganglich gemacht
werden.

c. Die Selbsthilfeorganisation versucht ihrerseits, im Interesse chronisch kranker und
behinderter Menschen auf die Firmenpolitik (Studiendesigns, Produkteigenschaften,
Marketing, etc.) der Unternehmen Einfluss zu nehmen.

6. Monitoring

a. Die BAG Selbsthilfe und der PARITATISCHE Wohlfahrtsverband mit seinem FORUM
beraten aktiv neue Mitglieder im Zusammenhang mit der Unterzeichnung der Leitsatze,
im Ubrigen auch andere Mitglieder Uber Zielsetzung und Regelungsgehalt der Leitsatze.

b. Mindestens einmal im Jahr kommen Vertreter beider Organisationen zusammen, um
uber die Erfahrungen in der Anwendung der Leitsatze in der Praxis und notwendige
Weiterentwicklung zu beraten. Die Ergebnisse dieser Fachaustausche werden 6ffentlich
gemacht.



c. Bei Verstol3en gegen die Leitsétze werden die betreffenden Organisationen von ihren
Dachorganisationen aktiv angesprochen und zu einem Beratungsgesprach eingeladen.
Die im Beratungsgesprach getroffenen Vereinbarungen werden dokumentiert und dar-
uber in den Fachaustauschen informiert.

d. Die Selbsthilfeorganisationen beraten und informieren regelmaniig ihre ihnen ange-
schlossenen Untergliederungen (Selbsthilfegruppen), z. B. in geeigneten Veranstaltun-
gen und Publikationen, um haupt- und ehrenamtliche Mitglieder mit den erforderlichen
Verfahrensregeln vertraut zu machen.

e. Selbsthilfeorganisationen, die diesen Leitsatzen beigetreten sind, werden in einer U-
bersicht zusammengefasst. Diese wird in der aktuellen Fassung in geeigneter Weise
veroffentlicht.

Den Selbsthilfeorganisationen wird eine Ubergangsfrist bis 31.12.2007 eingeraumt, um
ggf. abweichende eigene Regelungen anzupassen.

Daruiber hinausgehende Regelungen von Selbsthilfeorganisationen haben weiterhin
Geltung.

Berlin, Dusseldorf, den



