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den Rhein-Neckar-Raum getroffen.
Ab 2006 steht zur finanziellen Unter-
stiitzung der gesundheitsbezogenen
Selbsthilfegruppen ein gemeinsamer
Forderpool mit 55.000 Euro zur Ver-
fugung. Die Forderung konnen alle
Selbsthilfegruppen beantragen, die
in Heidelberg, Mannheim und dem
Rhein-Neckar-Kreis tatig sind und
deren Selbsthilfearbeit den gesetzli-
chen Kriterien entspricht.

Der Gesundheitstreffpunkt Mann-
heim und das Heidelberger Selbst-
hilfe- und ProjekteBiiro iibernehmen
als ortliche Kontakt- und Informati-
onsstellen fiir Selbsthilfegruppen
jahrlich wechselnd die Koordination
des Antrags- und Entscheidungsver-
fahrens. Fiirdas)ahr2006 hat der Ge-
sundheitstreffpunkt die Geschafts-
fihrung ilbernommen.

Die Kooperationspartner/innen ver-
bindet das wichtige gemeinsame
Ziel, die Forderung der Gesundheits-
selbsthilfe mit méglichst wenig Auf-
wand und unter optimalen Rahmen-
bedingungen umzusetzen. Damit ist
in der Metropolregion Rhein-Neckar
mit fast einer Million gesetzlich Versi-
cherter eine vorbildliche Zusammen-
arbeit entwickelt worden, die bun-
desweit Pilotcharakter hat. Mit den
bisherigen gemeinschaftlichen Pools
wurden in den letzten Jahren sowohl
in Heidelberg und dem Rhein-Neckar-
Kreis als auch in Mannheim positive
Erfahrungen verbucht, ein Grund fiir
die Krankenkassen, an diesem For-
derverfahren festzuhalten. Gab es
bislang zwei Forderpools, haben sich

2006 nahezu alle gesetzlichen Kran-
kenkassen (insgesamt 15) der Region
zusammengeschlossen und den Pool
gebildet. Die Forderung der Gruppen
soll noch einfacher werden, so wol-
len es AOK Rhein-Neckar, Barmer
Ersatzkasse, BKK Freudenberg, BKK
Rhein-Neckar, DaimlerChrysler Be-
triebskrankenkasse, DAK, Gmiinder
Ersatzkasse, Hanseatische Kranken-
kasse, IKK, Kaufméannische Kranken-
kasse, Siemens Betriebskrankenkas-
se, Stidzucker BKK und die Techniker
Krankenkasse.

Die zweite gute Nachricht: Das For-
dervolumen der Pools wurde nicht
nur addiert, sondern aufgestockt.
Insbesondere sollen die Kosten der
Selbsthilfegruppen fiir Biromateri-
al, Porto, die alltdglich anfallen, da-
von bestritten werden. Antrdage der
Selbsthilfegruppen werden weiter-
hin von beiden Kontaktstellen ent-
gegengenommen. So kann sich jede
Selbsthilfegruppe an die Kontakt-
stelle wenden, die ihr — persdnlich
oder rdaumlich — n&her liegt. Uber die
eingegangenen Antrdge der Selbst-
hilfegruppen entscheidet ein gemein-
samer Forderausschuss, der sich
paritdatisch aus Vertreter/innen der
gesetzlichen Krankenkassen und den
Selbsthilfegruppen zusammensetzt.
Antragsfrist fiir Selbsthilfegruppen,
die einen Forderbedarf haben, warin
diesem Jahr der 31. Mérz. |

(Presseinformation, 22.3.2006)

Umgang mit Spenden und Sponsoring
im Selbsthilfebereich

Schon seit ldngerer Zeit wird in Medien, aber auch unter den fiir die Finanzie-
rung der Selbsthilfe Zustidndigen eine Diskussion gefiihrt, die vielfach
unterstellt, Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen seien zu einem
erheblichen Anteil durch die pharmazeutische Industrie finanziert und wiirden

deren Einfluss unterliegen.

Der Arbeitskreis Niedersdchsischer Kontakt- und Beratungsstellen im Selbst-
hilfebereich hat sich dieses Themas angenommen und dazu gemeinsam

mit dem Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen eine Stellungnahme erarbeitet, die
nachfolgend wiedergegeben wird. (NAKOS INFO, Red.)

Finanzierung von Selbsthilfe-
gruppen / -organisationen und
-kontaktstellen

Fur verschiedene Anliegen und Auf-
gaben bendtigen Selbsthilfegruppen,
-verbdnde und Selbsthilfekontakt-
stellen finanzielle Unterstiitzung.
Die erforderlichen Mittel werden zu
einem grof’en Teil von der offentli-
chen Hand und von Krankenkassen
zur Verfiigung gestellt, aber auch
von Rentenversicherungen und Wirt-
schaftsunternehmen, Pharmafirmen,
Heil- und Hilfsmittelherstellern, Ban-
ken oderanderen. Dabeiist es iiblich,
dass die Forderquellen in der Offent-
lichkeitsarbeit erwahnt werden.

Da die bisherigen Fordermoglichkei-
ten im Sozial- und Gesundheitsbe-
reich oft nicht ausreichen, wird von
verschiedenen Seiten immer wieder
darauf hingewiesen und auch ange-
regt, Sponsoring und Spenden als
weitere Finanzierungsquellen zu nut-
zen. Dies ist in vielen anderen Berei-
chen, etwa Kultur oder Sport, durch-

aus liblich. Vielen Selbsthilfegruppen
und auch den meisten Selbsthilfe-
kontaktstellen bleiben diese Mog-
lichkeiten aber verschlossen, da fiir
Sponsoring entweder die Reichwei-
te oder aber die offentliche Wirkung
ihrer Themen oder Dienstleistungen
nicht ausreichend ist.

Einige Selbsthilfegruppen und -orga-
nisationen aus dem Gesundheitsbe-
reich sind fiir Pharmaunternehmen
und Heil- und Hilfsmittelhersteller
interessante Partner/innen. Manche
dieser Gruppen und Verbande finan-
zieren einen Teil ihrer Arbeit durch
diese Unternehmen. Auf der Ebene
der Bundesverbdnde betragt der An-
teil der Finanzierung durch Sponso-
ring allerdings nicht einmal durch-
schnittlich sechs Prozent der Gesamt-
finanzierung (nach einer Erhebung
der NAKOS 5,8 % im Jahr 2004; siehe
Schilling, Ralph, 2006%).
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Zur Rolle der Selbsthilfegruppen
im Gesundheitswesen

Die Mitglieder derSelbsthilfegruppen
und -organisationen verbindet insbe-
sondere das gemeinsame Interesse
anderLinderungihrer Erkrankungen.
Eine fiir viele wichtige Funktion der
Selbsthilfegruppen und Selbsthilfe-
verbdande istdaherder Austauschvon
Informationen iber Diagnose- und
Therapiemdoglichkeiten.

Selbsthilfegruppen definieren ihre
Ziele und Aktivitaten und damit die
Rolle, die sie im Gesundheits- und
Sozialwesen {ibernehmen wollen,
selbst. Diese Autonomie muss ge-
wahrt werden. So kann zum Beispiel
von Selbsthilfegruppen nicht erwar-
tet werden, dass sie vorwiegend fiir
bestimmte Arten von Therapien ein-
treten oder zum Beispiel eine Rolle
als permanente Kritiker/innen von
Pharmaunternehmen einnehmen.
Allerdings haben gerade die Mitglie-
dervon Selbsthilfegruppen durch die
gegenseitige Information sehr gute
Moglichkeiten, Therapieverfahren
kritisch zu vergleichen. Die Selbsthil-
fe ist also eher eine Garantin dafiir,
dass es einen kritischen Vergleich
zwischen Medikamenten und / oder
Heilverfahren gibt.

Was ,,diirfen“ Selbsthilfegrup-
pen und was sollten sie dabei
beachten?

Selbsthilfegruppen und -verbdnden
muss erlaubt sein, einerseits The-
rapien und auch Medikamente, mit
denen gute Erfahrungen gemacht
wurden, weiterzuempfehlen und

andererseits auf Therapien und Me-
dikamente hinzuweisen, mit denen
schlechte Erfahrungen gemacht wur-
den. Dabei kann es auch zu positiven
Darstellungen zugunsten von Produk-
ten kommen, deren Herstellerfirmen
einen Selbsthilfeverband finanziell
unterstiitzen und zwar dann, wenn
es hierfiir fachliche Griinde gibt. Dies
kann zum Beispiel der wissenschaft-
lich nachgewiesene Nutzen gegen-
tiber anderen Medikamenten sein.
Manchmal liegen Erfahrungsberichte
von Selbsthilfegruppenmitgliedern
vor oder aber es gibt nur ein Medika-
ment fur diese Erkrankung.

Vorsicht ist geboten bei
Versuchen von Spender/innen
und Sponsor/innen,
die Griindung oder die Arbeit von
Selbsthllfegruppen aktiv mitzuge-
stalten
Vorgaben fiir die Offentlichkeitsar-
beit zu machen
Werbung fiir bestimmte Produkte
oder Therapien tiber die Selbsthil-
fegruppe zu lancieren
tiber die Selbsthilfegruppen Pati-
ent/innen fir Studien zu rekrutie-
ren
auf die Organisation und die Aus-
wahlvon Referent/innen fiir Veran-
staltungen einzuwirken
Vertreter/innen ihrer Firmen oder
ihnen wohlgesonnene oder von
ihnen finanziell begiinstigte Per-
sonen in Beirdte von Selbsthilfe-
organisationen zu entsenden
Unterstiitzungsangebote zu eta-
blieren, die geeignet sind, eine
ihnen gegeniiber unkritische Hal-

tung unter den Mitgliedern der
Selbsthilfegruppen zu schaffen.

Selbsthilfegruppen / -organisati-
onen und -kontaktstellen sollten
Neutralitdat und Unabhadngigkeit
wahren
ihre Arbeit unabhangig von Phar-
maunternehmen und Heil- und
Hilfsmittelherstellern leisten kdn-
nen
Transparenz uber ihre Finanzie-
rung herstellen
Vereinbarungen mitallen Artenvon
Wirtschaftsunternehmen nachvoll-
ziehbar schriftlich fixieren
die Inhalte ihrer Arbeit an den Inte-
ressen ihrer Mitglieder / der Betrof-
fenen orientieren und nicht an den
Interessen ihrer Geldgeber/innen

Wie kdnnen Wirtschaftsunter-
nehmen Selbsthilfegruppen
finanziell unterstiitzen, ohne
I<orrupte Strukturen zu schaffen?
Transparenz der finanziellen Un-
terstiitzung herstellen
sich schriftlich verpflichten, kei-
nerlei Einfluss auf die Arbeit der
Selbsthilfegruppe / Selbsthilfeor-
ganisation zu nehmen
Selbsthilfefonds von Wirtschafts-
unternehmen griinden. |

Stellungnahme des Selbsthilfe-
Biiros Niedersachsen und des
Arbeitskreises Niedersdchsischer
Kontakt- und Beratungsstellen im
Selbsthilfebereich, Mai 2006

Quellen

- BloB keine Abhangigkeiten! DIE ZEIT, DOSSIER Nr. 21/2005
— DAG SHG e.V.: Leitlinien zur Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen vom

22.6.2004

— Fachdiskussion zum Thema in Arbeitskreis Niedersachsischer Kontakt- und Bera-
tungsstellen im Selbsthilfebereich, November 2005

- Feyerabend, Erika: Selbsthilfe und Pharmaindustrie — eine gefédhrliche Partner-
schaft. In: Pharma-Brief Spezial 1/2004, S. 20ff

- Feyerabend, Erika: Problematische Partnerschaften. In: Dr. med. Mabuse Nr. 154,

Marz/April 2005, S. 57-59

— Geben und einnehmen. DIE ZEIT, DOSSIER Nr. 21/2005
— Keller, Martina: Selbsthilfe braucht Schutz! In: BRIGITTE Nr. 17/2005
— NAKOS-Erhebung 2004 zum Thema Finanzierung der Selbsthilfe-Bundesverban-

de durch Sponsoren*

— Ohne Moos nichts los? Pharma-Brief 6/2004

* Schilling, Ralph: Die Entwicklung der Arbeits- und Fordersituation von Bundesver-
einigungen der Selbsthilfe in Deutschland - ein zeitlicher Vergleich von Erhebun-
gen der NAKOS zu den Jahren 1997, 2001, 2002 und 2004. In: DAG SHG (Hrsg.):
selbsthilfegruppenjahrbuch 2006, Gieen 2006, S. 181-193

NAKOS | NAKOS INFO 87 | Juni 2006

Juni 2006 | NAKOS INFO 87 | NAKOS



