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»Angebote der gesundheitsbezogenen Selbsthilfe basieren auf dem freiwil-
ligen Zusammenschluss von Menschen, die eine chronische Erkrankung
oder Behinderung haben bzw. als Angehérige betroffen sind* (GKV-Spit-
zenverband 2013, 6). In den letzten 50 Jahren sind in Deutschland Selbst-
hilfegruppen und Organisationen fiir viele Krankheitsbilder und Behinde-
rungen entstanden, die in ihrer Bedeutung fiir Betroffene kaum zu unter-
schitzen sind. Auch von auBlen wird ein »einzigartiger Beitrag, den die
Selbsthilfe zur Verbesserung der kérperlichen, seelischen und sozialen
Gesundheit leisten kann“ (Klemperer 2009, 71) bescheinigt. ,,Gesund-
heitsbezogene Selbsthilfegruppen sind freiwillige Zusammenschliisse von
betroffenen Menschen auf ortlicher Ebene, deren Aktivititen sich auf die
gemeinsame Bewiltigung eines bestimmten Krankheitsbildes, einer
Krankheitsursache oder -folge und/oder psychischer Probleme richten,
von denen sie entweder selbst oder als Angehérige betroffen sind. Thr Ziel
ist die Verbesserung der personlichen Lebensqualitit und die Uberwin-
dung der mit vielen chronischen Krankheiten und Behinderungen einher-
gehenden Isolation und gesellschaftlichen Ausgrenzung. Sie wirken im
ortlichen/regionalen Bereich in ihr soziales und politisches Umfeld hinein.
Thre Arbeit ist nicht auf materielle Gewinnerzielung ausgerichtet (GKV
Spitzenverband 2008, 10)«.

Innerhalb der Selbsthilfebewegung sind Dachverbinde und ein Netz
von Beratungsstellen entstanden, die hier nicht niher beschrieben werden
konnen. ,,Die BAG Selbsthilfe ist die Dachorganisation von 115 Organisa-
tionen behinderter und chronisch kranker Menschen und ihren Angehéri-
gen, die bundesweite Aktivititen entfalten. In diesem Verband sind mehr
als 1.000.000 korperlich, geistig, psychisch behinderte und chronisch
kranke Menschen organisiert, die auf 6rtlicher/regionaler Ebene in Selbst-
hilfegruppen und -vereinen zusammengeschlossen sind. Diese Selbsthilfe-
gruppen haben sich wiederum in Selbsthilfeorganisationen (Verbinde) mit
indikationsspezifischer Ausrichtung mit tiberregionaler Interessenvertre-
tung organisiert.” (BAG Selbsthilfe 2014)
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1. Zunehmende Bedeutung der Selbsthilfe

In den letzten 20 Jahren ist eine zunehmende Bedeutung der Selbsthilfe
festzustellen. ,,Der Einfluss von Patienten auf Entscheidungen hat zuge-
nommen. Dies gilt sowohl fiir Behandlungsentscheidungen in der Arzt-Pa-
tient-Beziehung als auch fiir Entscheidungen im Gemeinsamen Bundes-
ausschuss (G-BA) zur Konkretisierung des Leistungskataloges der Gesetz-
lichen Krankenversicherung (GKV)* (Klemperer 2009, 74). Je stirker die
Selbsthilfe an Bedeutung gewinnt, umso mehr wichst das Interesse von
Unternehmen, die Selbsthilfe kennen zu lemen und eventuell Einfluss zu
nehmen. Erste Kontakte werden gekniipft, Unterstiitzung fiir die auf eh-
renamtlicher Arbeit beruhende und stets unterfinanzierte Selbsthilfe wird
angeboten. Dabei spielen sowohl finanzielle Unterstiitzung wie auch per-
sonliche Kontakte und Beziehungen eine Rolle.

Die Moglichkeit der Einflussnahme von Unternehmen auf die Selbsthil-
fe, ist in der Selbsthilfe friihzeitig gesehen worden und zwar bevor von
Medien das Thema aufgegriffen worden ist. Einzelne Mitgliedsorganisa-
tionen der BAG Selbsthilfe (z. B. Frauenselbsthilfe nach Krebs, Deutsche
Alzheimer Gesellschaft, Deutsche Rheuma-Liga) gaben sich Ende der
1990%er Jahre ,Leitsitze der Selbsthilfe fiir die Zusammenarbeit mit Per-
sonen des privaten und offentlichen Rechts, Organisationen und Wirt-
schaftsunternehmen, insbesondere im Gesundheitswesen® und damit eine
Selbstverpflichtung fiir ihre Organisationen.

Im Forum des Parititischen Wohlfahrtsverbandes wurde ein Gesprich
mit Transparency Deutschland gefiihrt, um auch die Sicht von auBen zu
bekommen. Die Dachverbinde der Selbsthilfe haben das Thema bald auf-
gegriffen. Christoph Nachtigiller als damaliger Geschiftsfiihrer der BAG
Selbsthilfe und Joachim Hagelskamp vom Parititischen Wohlfahrtsver-
band waren die treibenden Krifte, eine Arbeitsgruppe zum Thema ,,Unab-
hingigkeit der Selbsthilfe* ins Leben zu rufen und dabei von Anfang an
die Zusammenarbeit der beiden Dachverbinde im Blick zu haben. Die
Einrichtung einer solchen Arbeitsgruppe war durchaus nicht unumstritten
und zugleich ein Ernstnehmen der Thematik in der Selbsthilfe.

2. Ein beliebtes Thema fiir die Medien

Einige Jahre spiter entdecken die Medien das Thema ,,Einflussnahme auf
Selbsthilfe”. Verschiedene Autoren decken nach griindlichen Recherchen
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fragwiirdige Praktiken in Organisationen der Selbsthilfe auf (Vgl.dazu u.
a. Feyerabend 2004, Grill 2007, Keller 2006 sowie Gorlitzer 2011). Nam-
hafte Medien und Fernsehsender produzieren Beitriige, Krankenkassen la- -,
den zu Grofiveranstaltungen ein und geben Studien in Auftrag. Es werden
konkrete Fille benannt und herausgestellt. Anhand von zu Recht kritisier-
ten Praktiken wird dabei manchmal ein verzerrtes Bild der Selbsthilfear-
beit in Deutschland dargestellt, indem viele Selbsthilfeverbinde sich nicht
wiederfinden.

Die Darstellung in den Medien hat auf alle Fille mit dazu beigetragen,
das Thema innerhalb der Selbsthilfe zu diskutieren und in den Gruppen
vor Ort ein neues Bewusstsein zu schaffen.

3. Strategien zur Wahrung der Unabhingigkeit

Im Jahre 2002 begann eine Arbeitsgruppe innerhalb der Selbsthilfe damit,
Leitsdtze im Umgang mit Wirtschaftsunternehmen zu erarbeiten. Dies ge-
schah von vornherein in Zusammenarbeit der BAG Selbsthilfe und des Pa-
rititischen Wohlfahrtsverbandes. Im Jahr 2005 wurden diese Leitsitze
zum ersten Mal in den entsprechenden Gremien der beiden Dachverbinde
verabschiedet.

Ein Monitoring-Verfahren wurde unmittelbar eingerichtet und arbeitet
seitdem kontinuierlich. Geschiftsfithrer/innen aus verschiedenen Organi-
sationen und ehrenamtliche Vorstandsmitglieder wurden von den Dach-
verbénden benannt. Sie sind zur Vertraulichkeit verpflichtet und treffen
sich ca. fiinf-mal jahrlich zu ganztigigen Sitzungen. Da die zu beratenden
Organisationen unterschiedlichen Dachverbinden angehoren, gibt es zwei
unterschiedliche Monitoring-Ausschiisse — bei jedem Dachverband einen.
Um die Einheitlichkeit und Zusammenarbeit strukturell zu verankern, ha-
ben die Ausschiisse Mitglieder, die jeweils in beiden Gremien vertreten
sind. Und es gibt jeweils eine gemeinsame Sitzung, in der — anonymisiert
— iiber die Beratungen Bericht erstattet wird und gemeinsame Themen und
Fragestellungen diskutiert werden.

Seit 2007 gibt es eine Geschiftsordnung fiir beide Ausschiisse, die Ver-
fahrensfragen festlegt und letztlich auch mégliche Konsequenzen aus dem
Monitoring-Verfahren benennt. ,Kann in dem Beratungsgespriich nach
Abs. 5 keine Absprache im Sinne von Absatz 6 Satz 1 getroffen werden
oder erscheint gar kein Vertreter des eingeladenen Verbandes, dann beriit
der Ausschuss liber mogliche Sanktionen, wie beispielsweise die Verof-
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fentlichung des den VerstoB betreffenden Beschlusses der Monitoring-
Gruppe auf den Internetseiten des jeweiligen Dachverbandes oder in be-
sonders schwerwiegenden Fillen auch der Empfehlung zum satzungsge-
méBen Ausschluss des Verbandes aus dem jeweiligen Dachverband. Eine
Veréffentlichung des den Versto betreffenden Beschlusses der Monito-
ring-Gruppe auf den Internetseiten des jeweiligen Dachverbandes ist auch
moglich, wenn der betroffene Verband zwischenzeitlich durch Kiindigung
der Mitgliedschaft oder Auflésung aus dem jeweiligen Dachverband aus-
geschieden ist.* !

In den Monitoring-Ausschiissen werden die Leitsitze und die Ge-
schdftsordnung weiterentwickelt. Im Jahr 2013 erfolgte die Verabschie-
dung der iiberarbeiteten Fassung in beiden Dachverbinden. Aus der Arbeit
der Ausschiisse ist eine Themenliste entstanden, die fiir die Organisatio-
nen die Ergebnisse der Beratungen — unabhéngig vom einzelnen Verband
— festhilt. Die , Aktualisierte Arbeitshilfe ist dem jeweiligen Jahresbe-
richt als Anlage beigefiigt und wird entsprechend verdffentlicht.

4. Aktivitdten in den Verbdnden

Die Verabschiedung der Leitsitze hat in den Verbianden ein Bewusstsein
fur das Thema der Unabhéingigkeit geschaffen. Kaum ein Verband, der
mit seinen Gruppenleitern, Vorstinden oder Mitgliedern die Thematik
nicht diskutiert hat. Innerverbandlich sind z. B. Zustimmungen oder Ver-
pflichtungserkldrungen der Selbsthilfegruppen schriftlich abgefragt wor-
den. Im Laufe des Monitoring-Verfahrens sind Unabhingigkeitserklarun-
gen fiir hauptamtliche Mitarbeiter, Vorstinde oder wissenschaftliche Bei-
rite erarbeitet worden, die auch zunehmend Anwendung finden. Die Mo-
nitoring Ausschiisse haben Muster fiir Sponsoring-Vertriige erarbeitet, die
den Verbinden zur Verfligung stehen, aber auch mit den Verbinden der
Industrie beraten werden. Die Muster stirken die Verantwortlichen in der
Selbsthilfe im Umgang mit Wirtschaftsunternehmen, die zunehmend in

diesem Themenbereich sensibilisiert sind und manches Mal iiber das Ziel
hinausschiefien.

1 Vgl. dazu: http://www.bag-selbsthilfe.de/geschaeftsordnung.html. Auch die folgen-
den Informationen und Zitate aus der Arbeit des Monitoring-Ausschusses sind den
Unterlagen des Monitoring-Verfahrens entnommen, die im Internetauftritt der BAG
Selbsthilfe eingestellt sind: http://www.bag-selbsthilfe/jahresbericht. html.
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Eine Transparenz iiber jede Art der Unterstiitzung zu schaffen, ist Kon-
sens und gemeinsames Ziel in der Selbsthilfe. Jedoch ist der Aufwand
nicht gering und die Umsetzung in den mangelhaft ausgestatteten Struktu- -
ren der Selbsthilfe nicht immer leicht zu leisten. Die Monitoring-Aus-
schiisse haben deshalb Mustervorgaben fiir die jahrlich zu erstellende Of-
fenlegung erarbeitet. Seit einigen Jahren sind die Unternchmen der phar-
mazeutischen Industrie verpflichtet, ihre Zuwendungen an die Selbsthilfe
zu verdffentlichen. Dieser Verpflichtung wird von den Unternehmen mitt-
lerweile erfiillt. Da die Unternehmen bei ihrer Darstellung nicht die diffe-
renzierte Struktur der Selbsthilfe (z.B. Unterschiede bei der Bundes-, Lan-
des- und/oder Ortsebene) beachten und auch nicht einbezichen, dass fiir
Einnahmen aus dem Sponsoring bei den Selbsthilfeorganisationen u. U.
Steuerzahlungen anfallen, kommt es in der AuBendarstellung zu unter-
schiedlichen Betrigen bei der Selbsthilfe und bei den Unternehmen.

Innerhalb der sehr unterschiedlich aufgestellten Selbsthilfe-Organisatio-
nen kommt es zunehmend zu einer Beratung in Fragen der Unterstiitzung
durch Wirtschaftsunternehmen — oft schon im Vorfeld. Die hier geleistete
Arbeit hat in den letzten Jahren ein deutlich gewachsenes Problembe-
wusstsein erzeugt. Einige Verbande schulen mittlerweile ihre ehrenamtli-
chen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter regelmiBig.

3. Monitoring — zwischen Beratung und Kontrolle

Das Monitoring Verfahren stand von Anfang an im Spannungsfeld zwi-
schen der Beratung der Organsationen und dem Auftrag zur Kontrolle die-
ser Organisationen. Fiir die erforderliche Akzeptanz war es wichtig, die
Organisationen beratend zu begleiten und ein Verstindnis fiir die vielfiilti-
gen Strukturen der Selbsthilfe — von der kleinsten Selbsthilfegruppe bis
zum sehr groflen bundesweiten Verband — zu erzeugen. Gleichzeitig war
aber der Kontrollauftrag wichtig, der von auBen — durch Medien und auch
die offentliche Forderer — an die Selbsthilfe herangetragen worden ist.
Mogliche Sanktionen fiir ,,beratungsresistente Mitglieder wurden von
Anfang an diskutiert und in der Geschéftsordnung verabschiedet. Als letz-
te Mittel sind die Verdffentlichung unakzeptabler Praktiken oder sogar die
Empfehlung des Ausschlusses einer Selbsthilfeorganisation aus einem
Dachverband festgeschrieben.

Zunehmend werden die Monitoring-Ausschiisse in ihrer beratenden
Funktion wahrgenommen. Priifbitten werden immer ofter an die Aus-
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schiisse herangetragen und von diesen beantwortet. Wenn der Sachverhalt
bereits durch friihere Beratungen geklrt ist, iibernimmt die Geschiftsfiih-
rung der Dachverbinde die Beantwortung der Priifbitten. Gibt es noch kei-
ne Entscheidung zur vorgetragenen Fragestellung, wird diese in den ge-
meinsamen Ausschiissen beraten und anschlieBend dem anfragenden Ver-
band mitgeteilt.

Bei wichtigen Fragestellungen oder einer dauerhaften Uberschreitung
der von den Monitoring-Ausschiissen festgesetzten prozentualen Anteile
einer Forderung durch Wirtschaftsunternehmen erfolgt eine Beratung des
Verbandes durch den entsprechenden Ausschuss. Dem Verband werden
nach Moglichkeit Losungen fiir die konkrete Verbandsarbeit vorgeschla-
gen. Die Ergebnisse der Beratungen werden den Verbinden schriftlich
mitgeteilt. Es wird eine Frist eingeriumt, um Verénderungen in der finan-
ziellen Ausrichtung oder der konkreten Gestaltung der Arbeit des Verban-
des vorzunehmen. Die jahrliche Uberpriifung aller Verbande zeigt eventu-
elle Fortschritte. i

Die Jahresberichte des Monitoring-Verfahrens geben Rechenschaft iiber
die Arbeit der Ausschiisse und stellen die Ergebnisse dar. Dies erfolgt zum
Schutz der einzelnen Verbénde in anonymisierter Form, was die Berichte
manchmal abstrakt erscheinen ldsst, aber letztlich dem Vertrauensschutz
innerhalb der Selbsthilfe dient. Die Darstellung erfolgt sehr formal, an-
hand der entsprechenden Paragraphen der Leitsiitze ausgerichtet. Die Aus-
schiisse formulieren ein bewertendes Votum zu jeder einzelnen Priifung.

6. Akzeptanz in der Selbsthilfe und dariiber hinaus

Die Strategien der Selbsthilfe in diesem Themenbereich finden innerhalb
der Selbsthilfe und dariiber hinaus zunehmend Anerkennung und Akzep-
tanz. Die BAG Selbsthilfe hat mehrere Jahre lang mit Hilfe 6ffentlicher
Foérderung Seminare zu Schulung von Verbandsvertretern durchfiihren
konnen. Die Krankenkassen weisen in ihrem Leitfaden zur Selbsthilfe-
Forderung auf die Leitsitze hin.

Auch die Dachverbidnde der Wirtschaftsunternehmen — VFA (FSA),
BPI, BVMed u. a. - suchen inzwischen das Gesprich mit den Monitoring-
Ausschiissen und respektieren deren Arbeit,
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7. Ergebnisse der Arbeit

Wie den Jahresberichten des Monitoring-Verfahrens zu entnehmen ist, .
sind die Themen der Beratung sehr vielfiltig. Vor allem sind Zuwendun-
gen von Pharma-Firmen und deren Hohe im Verhiltnis zu den Gesamtein-
nahmen des Verbandes zu beraten. Die Monitoring-Ausschiisse haben im
Laufe der Zeit hier konkrete Prozentzahlen festgesetzt, die als Richtschnur
dienen. Unter 15 Prozent der Jahreseinnahmen aus Zuwendungen durch
Wirtschaftsunternehmen werden als unkritisch angesehen. Zwischen 15
und 40 Prozent sehen die Ausschiisse Beratungsbedarf. Uber 40 Prozent
werden nicht akzeptiert und fihren zu einem Beratungsprozess.

Die Monitoring-Ausschiisse bezichen sich dabei zunichst auf die Ver-
offentlichung durch Pharma-Unternehmen, aber auch auf die Selbstaus-
kiinfte der Verbande. Ab einer Summe von 40.000 Euro erfolgt eine auto-
matische Uberpriifung des Vorgangs. Jeder hat die Moglichkeit, den Mo-
nitoring-Ausschiissen Hinweise zu geben, Verbinde konnen Priifbitten
stellen, die Ausschiisse werden in sog. Initiativpriifungen selber aktiv.

Die Beratungsarbeit der Monitoring-Ausschiisse war erfolgreich und
hat tatséchlich zu Verénderungen in der Praxis der Selbsthilfearbeit ge-
fiihrt. Die Ausschiisse befassen sich mit Themen wie:

* Unter welchen Bedingungen ist z. B. eine Verlinkung zu einem Wirt-
schaftsunternehmen moglich?

* Unter welchen Umstinden darf eine Anzeige in der Verbandszeit-
schrift erscheinen?

+ Ist eine Kooperation mit einem Unternehmen mit den Vereinszielen
vereinbaren?

*  Wer aus cinem Unternehmen darf in welcher Position in einer Selbst-
hilfeorganisation mitarbeiten?

* Wie finanziert ein Selbsthilfeverband seine Zeitschrift?

* Welche Aktivitat gehort wirklich zur Aufgabe einer Selbsthilfe?

Es gibt nach wie vor sehr unterschiedliche Einstellungen in den Verbiin-
den zum Umgang mit Wirtschaftsunternehmen — die einen lehnen es
grundsitzlich ab, andere sehen keine andere Moglichkeit der Finanzierung
ithrer Verbandsarbeit, andere setzen sich selber Grenzen und schaffen eine
Transparenz tiber ihr Vorgehen. Bei aller Unterschiedlichkeit ist das Be-
wusstsein flir die Unabhingigkeit von Wirtschaftsunternehmen in der
Selbsthilfe gewachsen. Die Sensibilitdt im Umgang mit diesen Fragestel-
lungen hat deutlich zugenommen.
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8. Perspektiven

Die Strategien zur Bewahrung der Unabhiingigkeit bleiben eine stindige
Aufgabe der Selbsthilfe. Neben der Pharma-Industrie riicken auch andere
Wirtschaftsunternehmen in den Blick, die ein Interesse an den Mitgliedern
der Selbsthilfe haben. Auch die Krankenkassen stehen — trotz ihrer Stel-
lung als 6ffentlich-rechtliche Korperschaft und ihrem gesetzlichen Auftrag
zur Selbsthilfe-Férderung — in Konkurrenz zueinander und versuchen sich
am Markt zu profilieren.

Im Gesamtfeld der Zusammenarbeit mit Unternehmen bleibt die Selbst-
hilfe ein ungleicher Partner. Sie hat nicht die finanziellen und personellen
Ressourcen ihrer Kooperationspartner. Und Selbsthilfe ist immer auch auf
Forderung oder Unterstiitzung angewiesen. Eine stirkere offentliche For-
derung der Selbsthilfe wiirde die Bedingungen deutlich verbessern.

Die totale Verweigerung einer Kommunikation mit Unternehmen
scheint keine Losung zu sein. Es gilt die Interessen der Betroffenen in den
unterschiedlichsten Bereichen einzubringen — nicht nur bei der Entwick-
lung neuer Behandlungsmethoden, auch z. B. bei der Barrierefreiheit oder
bei Fragen der Versorgung. Zudem suchen Unternehmen zunehmend den
Kontakt zu Betroffenen und verschaffen sich diesen auch jenseits der
Selbsthilfe.

Das Monitoring-Verfahren der Selbsthilfe hat sich bewshrt und steht
vor der Anforderung einer stindigen Weiterentwicklung. Die Zusammen-
arbeit der Dachverbande — BAG Selbsthilfe und Paritéitischer Wohlfahrts-
verband — hat sich in der Monitoring Arbeit entscheidend verbessert. Trotz
der Selbstbestimmung des einzelnen Verbandes erfolgt die Beratung an-
stehender Priifbitten oder Initiativ-Priifungen immer &fter im gemeinsa-
men Ausschuss beider Verbéinde. Das vermindert den Aufwand und er-
leichtert die Arbeit der Ausschuss-Mitglieder. Die Kosten des Monitoring-
Verfahrens werden nur z. T. von den Dachverbinden getragen. Wesentli-
che Anteile tragen die Verbiinde, die die Ausschiisse besetzen. Das ist den

Verbiinden die Unabhingigkeit und die Weiterentwicklung der Selbsthilfe
wert,
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