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Erklarung zur Wahrung von Neutralitdit und Unabhdngigkeit

Name des Antragstellers (Selbsthilfebundesorganisation):
PKD Familiare Zystennieren e.V.

Erklarung zur Wahrung von Neutralitdit und Unabhdngigkeit des Antragstellers zum Um-
gang mit Wirtschaftsunternehmen bei gleichzeitiger Forderung durch die
Krankenkassen und/oder ihrer Verbande nach § 20c SGB V

Praambel

Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen richten ihre
fachliche und politische Arbeit an den Bediirfnissen und der Interessen von behinderten
und chronisch kranken Menschen und deren Angehorigen aus. Sie fordern die Selbstbe-
stimmung behinderter und chronisch kranker Menschen.

Der Umgang mit Wirtschaftsunternehmen darf die Unabhdngigkeit der Selbsthilfe nicht
einschranken und muss transparent sein. Damit die Neutralitdit und Unabhdngigkeit der
Selbsthilfe auch kiinftig gewahrt wird, haben die maRgeblichen Spitzenorganisationen der
Selbsthilfe bereits seit langerer Zeit eigene ausfiihrliche Leitsatze veroffentlicht. Diese
stehen allen Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen
zur Verfugung. Daruber hinaus beraten die maRgeblichen Spitzenorganisationen der
Selbsthilfe die Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen
Uber die Zielsetzung und den Regelungsgehalt dieser Leitsdtze in der Praxis.

Mit der nachfolgenden Erkldarung verpflichtet sich der Antragsteller zur Wahrung seiner
Neutralitdit und Unabhdngigkeit. Diese Erklarung wurde einvernehmlich mit den maRgeb-
lichen Spitzenorganisationen der Selbsthilfe und den Verbdanden der Krankenkassen auf
Bundesebene erarbeitet und gilt seit dem Forderjahr 2007. Sie basiert auf den bereits
existierenden Leitsdatzen der organisierten Selbsthilfe.

Erklarung

. Autonomie der Selbsthilfe

Die Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen kdénnen
finanzielle Zuwendungen von Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts, von Organi-
sationen und von Wirtschaftsunternehmen entgegennehmen, sofern dadurch keine Ab-
hdangigkeit begriindet wird. Dazu ist Voraussetzung, dass keine liberwiegende Finanzie-
rung der Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontaktstellen durch Wirtschaftsun-
ternehmen erfolgt (z. B. Pharmaindustrie, Medizinprodukte-, Hilfsmittelhersteller). In al-
len Bereichen der Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen muss die Autonomie Uber
die Inhalte ihrer Arbeit, deren Umsetzung sowie die Verwendung der Mittel bei der
Selbsthilfe verbleiben.
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. Transparenz

Unterstitzung durch und Kooperationen mit Wirtschaftsunternehmen werden transparent
behandelt. Werbung von Wirtschaftsunternehmen wird gekennzeichnet. Informationen
von Wirtschaftsunternehmen werden kenntlich gemacht und nicht unkommentiert weiter-
gegeben. Aussagen und Empfehlungen ohne Angabe von Quellen, insbesondere von Drit-
ten, gehoren nicht zur Informationspraxis von Selbsthilfeorganisationen. Eingenommene
Mittel aus Sponsoring und Forderung werden mindestens einmal jahrlich den Kranken-
kassen und ihren Verbanden gegentiber vertffentlicht, getrennt nach Sponsoren und For-
derern. Hierzu gehdren auch die erhaltenen geltwerten Dienstleistungen.

Il. Datenschutz

Sollten Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen perso-
nenbezogene Daten weitergeben, werden die Bestimmungen des Datenschutzes einge-
halten.

Iv. Information

Sofern Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen Wirt-
schaftsunternehmen Kommunikationsrechte wie z. B. das Recht auf die Verwendung des
Vereinsnamens oder des Logos in Publikationen, Produktinformationen, Internet, Wer-
bung oder bei Veranstaltungen gewdhren, sind hiertiber schriftliche Vereinbarungen zu
treffen. Ausgeschlossen ist die unmittelbare oder mittelbare Bewerbung von Produkten,
Produktgruppen oder Dienstleistungen zur Diagnose und Therapie von chronischen Er-
krankungen oder Behinderungen.

V. Veranstaltungen

Die Selbsthilfegruppen, Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfekontaktstellen tragen
dafiir Sorge, dass bei von ihnen organisierten und durchgefiihrten Veranstaltungen stets
die Neutralitdt und Unabhdngigkeit gewahrt bleiben. Dieser Anspruch gilt auch fir orga-
nisatorische Fragen. Die Auswahl des Tagungsortes, der Rahmen, der Ablauf und die In-
halte der Veranstaltung werden von der Selbsthilfe bestimmt. Reisekosten orientieren sich
grundsatzlich an Bundes- bzw. den Landesreisekostengesetzen. Sofern Honorare gezahlt
werden, sind diese malvoll zu bemessen. Daten von Teilnehmern an Veranstaltungen
werden nicht an Wirtschaftsunternehmen weitergegeben.

Durch Unterschrift nimmt der Antragsteller die Erklarung zur Kenntnis und verpflichtet
sich zur Einhaltung dieser Grundsatze.

Bensheim, 14.11.2014 Vorstand PKD e.V.

Ort, Datum Unterschrift eines Vertretungsbefugten
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