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Patientenpfennig und Poolfinanzierung

von Christiane Berg, Berlin

Patientenvertreter fordern strenge Kriterien bei der I nanspruchnahme und Vergabe von
Sponsorengeldern zur Finanzierung von Selbsthilfegruppen. Die Unter stiitzung von
Selbsthilfegruppen durch die Pharmaindustrie kommt immer starker in dieKritik. Mit der
finanziellen Unter stiitzung erkauften sich phar mazeutische Unternehmen das Wohlwollen von
chronisch Kranken, lautet ein Vorwurf. Eine Anderung der Spendenpraxis kénnte dies auf einfachem
Weg entkraften.

Fir eine Rahmengesetzgebung zur Einfihrung des so genannten ,, Patientenpfennigs* pléadierte Christoph
Kranich von der Verbraucherzentrale Hamburg auf einer Tagung der Theodor Springmann Stiftung.
Aulerdem sollten Spenden in einem Pool zusammengefasst werden. Dies sei dem Sponsoring durch einzelne
Unternehmen vorzuziehen. Als erfolgreiches Beispiel der Pool-Ldsung auf regionaler Ebene hob er den

» Selbsthilfetopf Hamburg” hervor.

Fur Leitlinien und Regeln

»Finanzielle Forderung als solche ist keine Korruption, es kommt auf das Wie an”: Gegen die generelle
Verunglimpfung von Pharmasponsoring wandte sich Dr. Stefan Etgeton, Verbraucherzentrale
Bundesverband, Berlin. Diese Diskriminierung sei ebenso fehl am Platz wie eine Naivitét im Hinblick auf die
realen Machtverhdtnisse. Es handele sich im algemeinen eben nicht um Partner mit ebenbirtiger
Ressourcenausstattung, vergleichbarer Kultur und identischer Interessenlage, betonte der Referent.

Etgeton halt deshalb Leitlinien und Regeln fir Sponsorenverhéltnisse sowie die genaue vertragliche
Formulierung der gegenseitigen Interessen fur sinnvoll. Keinesfalls sollte eine Selbsthilfegruppe sich einem
einzigen Geldgeber verschreiben, unterstrich der Referent. Er sprach sich fur den ,, Fordermix* mehrerer
oOffentlicher und privater Sponsoren aus, wie er zum Beispiel vom ,, Bundesverband Kleinwichsiger
Menschen und ihre Familien e. V., Bremen, erfolgreich praktiziert wird.

Im Interesse der Pharmazeutischen Industrie sollte die gegenseitige politische Unterstiitzung von

Sel bsthilfeorganisationen und Pharma-Unternehmen oder -V erbénden auch dort unterbleiben, wo es
deckungsgleiche Interessen gibt. Etgeton warnte vor der gemeinsamen Lobbyarbeit, die die Glaubwirdigkeit
und damit das wichtigste Kapital der Selbsthilfe mindere. Die Gruppen wiirden geschwécht und verléren
letztlich ihre Bedeutung als strategische Biindnispartner. Die Dachverbande der Pharmazeutischen Industrie
seien gut beraten, ihre Mitgliedsunternehmen auf die Gefahren einer zu engen Allianz mit Selbsthilfegruppen
hinzuweisen.

Alslegitime Interessen mdglicher Geldgeber hoben Kranich und Etgeton |magepflege, das bessere
Versténdnis der Patientensituation sowie Hilfe und Kontrolle bei der Verbesserung der Produkt- und
Arzneimittelqualitét hervor. Nicht legitim sei die inhaltliche Einflussnahme auf die Arbeit der
Selbsthilfegruppen bei ,, Instrumentalisierung” der Betroffenen sowie der Versuch der Vereinnahmung fir
Firmen- und Produkt-Marketing. Patienten-Initiativen durften ,,weder zu Industrie-Ablegern noch zu
Staatsunternehmen” werden. Nicht zu unterschétzen sei ihre Rolle a's ,, Seismograph” fir Méngel und
Missstdnde im Gesundheitswesen.
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Wes Brot ich ess... Unter welchen Bedingungen sollen sich Patientensel bsthilfegruppen von der
Pharmaindustrie oder Geréteherstellern sponsern und unterstiitzen lassen? Viele kdnnten ohne das Geld gar
nicht arbeiten, andererseits besteht schnell die Gefahr, sich als Marketinginstrument fir eine bestimmte
Therapie missbrauchen zu lassen. Ethische Richtlinien, die auf der Tagung ,,Von Abhangigkeiten und
Uberlebenschancen® vorgestellt und diskutiert wurden, sollen den Weg aus dem Dilemma weisen.
Eingeladen hatte die Theodor-Springmann-Stiftung, die sich seit 1996 fir Patienteninformation und mehr
Transparenz im Gesundheitswesen einsetzt

Wichtigstes Kriterium ist Objektivitat
Christoph Kranich, bel der Hamburger V erbraucherzentrale zustandig fir Gesundheitsdienstlei stungen,
verdeutlicht die Position der Selbsthilfe- und Patientenunterstiitzungsinitiativen am Beispiel eines Dreiecks.
Die Spitzen bilden wichtige Akteure der Gesundheitsversorgung: die Marktanbieter fir
Gesundheitsleistungen, der Staat als gesetzlicher Reglementierer und die Konsumenten/innen. Hinzu treten
Krankenkassen und Wohlfahrtsverbande als Zwischeninstanzen sowie private
Spender und Foérderer, die mit Geld, Know-How oder ehrenamtlicher Arbeit die
Initiativen unterstiitzen.
Fir Patientenunterstiitzungsi nitiativen besteht nun die Kunst darin, sich zwischen
diesen Forderinstanzen zu bewegen, ohne sich von einer besonders abhangig zu
machen. Die Chance der Industrieférderung sieht Kranich darin, dass hier das
Geld sitzt und solche Unternehmen innovativer und visionérer seien als zum
Beispiel staatliche Forderinstanzen. Gegen die Gefahr einer offenen oder sich
einschleichenden Abhéangigkeit helfe nur absolute Transparenz. Schliefdlich sei
die Unabhangigkeit das wichtigste Kriterium einer objektiven Beratung.
Die Patientensituation besser zu verstehen und die Qualitét der Produkte zu

Patientengerechte Werbung
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inhaltlicher Einflussnahme auf die Arbeit der Selbsthilfe oder gar direkte
Marketingunterstiitzung durch die Gruppen sei die Grenze jedoch Uberschritten, so der Verbraucherschiitzer.

Selbsthilfe als Trojaner der Pharmaindustrie

Christoph Kranich sieht die Selbsthilfeunterstiitzung als wichtige Ergéanzung des Medizinsystems, die Hilfe
bei der Krankheitsbewdltigung gibt und haufig Ersatz fir andere Netzwerke wie die Familie oder Freunde ist.
Selbsthilfe und Patientenunterstiitzung kompensiere aber auch fehlende Angebote und Strukturen und sei ein
Seismograph fir Mangel und Missstdnde und dies mache sie so bedrohlich.

Dass pharmazeutische Unternehmen die Selbsthilfe 1angst nicht mehr nur als 1astige Bittsteller wahrnehmen,
sondern in den Startl6chern stehen, um sie beim Produktmarketing auch al's Transportmittel auf dem direkten
Weg zum Patienten zu nutzen, zeigen Beispiele aus dem Internet.

Der Bundesverband der Pharmazeutischen Industrie (BPI) hatte bereits vor einigen Jahren die Domain
http://www.selbsthilfe.de/ beim Internetregister www.denic.de angemeldet, um dort entsprechende
Informationen zu platzieren. War der BPI zunéchst noch offen als Anbieter ausgewiesen, ziert heute,
nachdem die Presse das V orhaben ruchbar gemacht hatte, die neutrale Vertrostung ,, Haben Sie bitte noch ein
wenig Geduld, bis Ihnen unser Angebot zur Verfligung steht.” die Website. Die Entwicklung I&sst sich unter
http://web.archive.org/web/* /http://www.sel bsthilfe.de nachvollziehen, wo Momentaufnahmen von Websites
nach Datum gespeichert werden.

Es gibt weitere Beispiele: der BASF AG in Leverkusen gehdrt die Domain

http://www.sel bsthilfegruppen.de/.

Wie lasst sich also verhindern, dass Selbsthilfe zum , Trojaner der Pharmaindustrie”, wie das online-Magazin
telepolis des Heise-Verlags am 18.6.2003 titelte, wird? In den USA investieren Pharmaunternehmen
inzwischen durchaus auch schon mal Millionenbetrége in die Selbsthilfe, wenn es den eigenen Interessen
dient.

For derwege transpar ent machen!

Fir absolute Transparenz pléadierte auch Dr. Stefan Etgeton, Gesundheitsreferent beim Verbraucherzentrale
Bundesverband. , Besser das Logo eines Unternehmens auf den Programmflyer drucken als unklar lassen,
wer die Durchfiihrung einer Informationsveranstaltung finanziert.“ Nachteile hétten allerdings
Selbsthilfegruppen, die keine schulmedizinischen Therapien propagierten. Sie gingen leer aus, raumte er ein.
Der beim Sponsoring gern zitierte und per Vertrag geregelte freie und gerechte Austausch von Leistungen
bleibe im Kapitalismus allerdings eine Utopie. Pharmaunternehmen und geférderte Selbsthilfeninitiative
seien schlieflich keine Verhandlungspartner auf gleicher Augenhdhe. Es miisse also ein Fordermix
angestrebt werden, der die Abhangigkeiten von einzelnen Gel dgebern ausbalanciert. Etgeton machte auch
deutlich, wo die Schmerzgrenze liegt: ,, Ausschliefdichkeitsfordervertrdge, Behandlungsempfehlungen oder
gar direktes Marketing sind tabu!

Einige grof3e Patientenorganisationen wie die Rheuma-Liga, die Bundesarbeitsgemeinschaft Hilfe fur
Behinderte und auch der PARITATISCHE (siehe Link am Textende) haben inzwischen eigene Richtlinien
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und Hilfestellungen erarbeitet, in denen Kriterien flr die Zusammenarbeit und Forderung durch
kommerzielle Anbieter festgelegt sind.

Vereinnahmung wird zum Bumerang

Als ehemaliger Geschéftsfihrer der Deutschen Aidshilfe berichtete Stefan Etgeton auch anschaulich aus der
Praxis. Die Zusammenlegung des (von der Pharmaindustrie finanzierten und fur Arzte bestimmten)
Deutschen Aidskongresses mit dem Bundestreffen der HIV-Positiven sei damals auf Wunsch der Patienten
geschehen. Im Nachhinein sei die Entscheidung aber eine Grenziiberschreitung gewesen, weil dadurch
Medikamentenhersteller und konsumenten direkt zusammengebracht worden seien.

Die gesetzlichen Bestimmungen verbieten — anders als zum Beispiel in den USA — aus gutem Grund die
direkte Produktwerbung beim Patienten.

Manchmal liegen die Interessen von Pharmaindustrie und Patienten dicht beisammen. Stefan Etgeton nannte
als Beispiel die Lobbyarbeit gegen die Positivliste, mit der gesetzlich geregelt werden soll, welche
Medikamente von der Krankenkasse bezahlt werden. Patientenorgani sationen téten wegen der ungleichen
Positionen aber gut daran, sich auch hier unabhangig zu platzieren. Mit ihren V ereinnahmungsstrategien
wirden sich Pharmaunternehmen schliefdlich auch selbst schaden, weil sie damit langfristig die
Glaubwiirdigkeit der mit ihnen kooperierenden Patientenorgani sationen unterminieren.

Selbsthilfe passt sich an

» Die Strukturen der Selbsthilfe andern sich. Heute geht es nicht mehr so sehr um Krankheitsbewaltigung,
sondern um die Kommunikation von Innovationen.” Erika Feyerabend, Geschéftsfihrerin des Essener
»BioSkop e.V. — Forum zur Beobachtung der Biowissenschaften und ihrer Technologien”, steht der
Kooperation von Selbsthilfe und Industrieunternehmen kritisch gegentiber. Sie hat zahlreiche
Mitgliederzeitungen von Patienteninitiativen ausgewertet und dabei festgestellt, dass sich viele Gruppen ohne
kritische Reflexion der Innovationsglaubigkeit unterwerfen. Die Krankenbehandlung sei heute mehr denn je
mit biotechnischer Forschung und biowissenschaftlichem Infotainment verknipft. Die Hoffnung auf neue

M edikamente erhhe beispiel sweise den Druck auf Patienten, an Forschungsstudien teilzunehmen. ,,Bei den
Verbanden liegt darum eine grof3e Verantwortung”, mahnte Feyerabend. Durch die unkritische Besetzung
von wissenschaftlichen Beiréten und die Verbreitung von pharmagesteuerten Informationen wiirden sie sich
schnell zum Transmissionsriemen fir diese unheilvolle Entwicklung machen.

Arbeiten am Image

Der Ruf der Pharmaindustrie ist — trotz millionenschwerer Marketingetats — schlecht. Das konstatierte Anne
Schardey, Leiterin der Unternehmenskommunikation von Hexal. Selbstkritisch merkte sie an, dass die
Branche dieses negative Image teilweise selbst zu verantworten habe. Ein ethischer Auftritt am Markt und
die Abkopplung der Forderung von den eigenen merkantilen Interessen seien darum wichtige Grundsétze zur
Imageverbesserung.

Der vor alem durch die Abtreibungspille Mifegyne® und die Herstellung von Nachahmerpraparaten bekannt
gewordene Konzern fordert Institutionen wie das Kinderhospiz Olpe oder Initiativen fir Down-Syndrom
Kinder, die nichts mit seinen Produkten zu tun haben. Aul3erdem arbeitet seit 2001 eine Beratungsstelle der
gemeinnitzigen Tochtergesellschaft Oncocare in der Rathenower Stral2e 5 in Berlin-Tiergarten. Solches
Engagement werde aber von den Medien weitgehend ignoriert. Die Akzeptanz solcher altruistischen
Angebote |eide gar, wenn der Sponsor genannt werde, klagte die Herrin Uber ein jahrliches Sponsoringbudget
von einer halben Million Euro (bei 700 Millionen Euro Umsatz). Andererseits ziehe ein Sponsorship
zahlreiche weitere Anfragen nach sich.

Kontaktanbahnung durch Service

Wo Geld ist, sind dienstbeflissene Serviceunternehmen schnell zur Stelle. Hexal hat beispiel sweise die Bad
Homburger PR-Agentur ,, medandmore® beauftragt, Selbsthilfegruppen bei ihrer Offentlichkeitsarbeit zu
beraten. Dienstags von 14 bis 17 Uhr gibt Agenturberaterin Katrin Heienbrock im ,, S.E.R.F.l.S.-Center”
(,»Schneller Engagierter Rat Fir [hre Selbsthilfegruppe” / http://www.serfis.de/) telefonisch fir 12,2
Ct./Minute oder per eMail Tipps, wie eine besonders wirkungsvolle Pressemitteilung aussehen muss, wie
man eine Selbsthilfegruppe griindet, Sponsoren und Mitglieder wirbt oder wie eine Rede geschrieben wird.
Das st neu, denn bisher wurden diese Aufgaben klassi scherweise von Non-Profit-

Sel bsthilfeunterstiitzungsbiros mit tbernommen. Ihren Industriekunden verspricht die Agentur medandmore
auf ihrer Homepage unumwunden ,, starken Imagegewinn® und ,, umfassende Kenntnisse und beste K ontakte
zu den immer wichtiger werdenden Sel bsthilfegruppen und Patientenorgani sationen®. Auch Journalisten
werden mit Pressemitteilungen zu Gesundheitsthemen und dem Magazin ,, Small Talk* versorgt.




Ein Ausweg aus dem Dilemma?

Viele Referenten forderten eine gesetzlich geregelte Forderung unabhangiger Selbsthilfestrukturen und
pladierten statt der jetzt praktizierten Einzelforderung durch Firmen fr Pool-L 6sungen. Karl-Heinz
Klingebiel vom Bundesverband Kleinwiichsige Menschen und ihre Familien e V. (www.bkmf.de) aus
Bremen stellte ein solches Modell vor. Ihm ist es nach eigenen Angaben gelungen, finf Hersteller von
Wachstumshormonen dazu zu bringen, gemeinsam dasim Marz 2003 initiierte ,, Forum Wachsen" zu
unterstiitzen. Die von diesem Forum verbreiteten Informationen werden, wie Klingebiel berichtete, von den
Arzten der medizinischen Fachgesellschaften und der Selbsthilfe gemeinsam herausgegeben. Die genauen
Details blieben allerdings unklar.

Stefan Etgeton bezeichnete eine Forderung nach Poollésungen jedoch a's naiv. Die einzelnen
Pharmaunternehmen hétten kein Interesse daran, sich zusammen mit der Konkurrenz am Markt darzustellen.
Schliefdlich machte die Tagung auch deutlich, dass es nicht nur um Geld geht, sondern vor allem um die
Unabhéngigkeit der Patientenunterstiitzung. Nur so kann sich die Selbsthilfe als wichtiger Akteur neben
Industrie, Arzten, Apothekern und anderen im Gesundheitswesen etablieren.

Voraussichtlich Ende Januar wird die Tagungsdokumentation zum Preis von sieben Euro vorliegen. Sie kann
bereits jetzt beim Veranstalter, der Theodor-Springmann-Stiftung (Tel. (030) 44 02 40 79, Fax 44 02 40 99)
vorbestellt werden.

Martin Franke

(http://www.sozial-info.de/)

Kommentar

Das Beispiel Hexa macht deutlich, wie ein Unternehmen seine Ziele Imageverbesserung und
Absatzmarketing mit Hilfe gemeinniitziger Organisationen strategisch erreichen und zugleich wirkungsvoll
helfen kann. Die Firma splittet ihre Ausgaben in Sponsoring (ein Geschéft!), Spenden und eigeninitiierte
gemeinnitzige Aktivitéten. Damit werden Patienten direkt unterstiitzt und das Markenimage ethisch
vertretbar verbessert. Am wichtigsten ist aber, dass der Aufbau von Strukturen geférdert und die al's
Voraussetzung fir Unabhangigkeit von der Industrie notwendige Professionalisierung geférdert wird. Hier
erflllt die Hexal-Strategie die Forderung von Stefan Etgeton nach einem ausgewogenen Fordermix auf
Seiten der Nonprofit-Organisationen.

Wenn ein Unternehmen in den Aufbau von professionellen Strukturen bei Selbsthilfegruppen investiert,
damit diese eine systematische Offentlichkeitsarbeit machen, eine Geschéftsstelle unterhalten und erfolgreich
Fundraising betreiben kdnnen, kdnnte das ein Bewertungskriterium fur Unterstiitzungsl eistungen durch die
Industrie sein. So wird noch am ehesten aus der kleinen Initiative ein starker Partner auf gleicher Augenhthe.
Ein solcher Partner wird nicht zu allem Jaund Amen bei den Forderern sagen. Als kritischer Partner kann
eine solche stabile Organisation einem Pharmaunternehmen aber durchaus von Nutzen sein. Das Risiko, dass
ein starker Partner dann auch mit professioneller PR wieder lauter und hérbarer nach dem Staat rufen wird,
durfte fur die Pharmabranche ein angenehmer Nebeneffekt sein.

Es sollte alerdings den Selbsthilfegruppen zu denken geben, dass ein Unternehmen wie Hexal lieber eigene
gemeinniitzige Tochter aufbaut, anstatt bestehende mit der Beratung von Kranken und Angehdrigen zu
beauftragen. Und dass ein &uRerst niedrigschwelliges Angebot wie die Telefonberatung durch eine PR-
Agentur von den Selbsthilfegruppen angenommen wird, zeigt, dass viele nicht in der Lage sind, eine
wirkungsvolle Presseerklarung zu verfassen oder sich eine eigene Agentur zu leisten. Dieses zu andern wére
ein gutes gemeinsames Anliegen von Selbsthilfe und Pharmabranche.

Dr. Friedrich Haunert

(http://www.fund-devel opment.de/)

maf / 06.11.2003
Quélle: Martin Franke; http://www.paritaet-
berlin.de/artikel/artikel .php?artikel =855& PHPSESSI D=63ch0d2a36d53aef 54298bdcabac3b34#img
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Geschifte mit dem guten Ruf < cue

Geld aus der Pharmaindustrie gefihrdet die Unabhingigkeit von Selbsthilfegruppen

Von Klaus Koch

Wer Rita Siissmuth als Fiirsprecherin
gewinnt, kann sich 6ffentlicher Aufmerk-
samkeit so gut wie sicher sein. Zusam-
men mit Schauspielerinnen, Fernsehmo-
deratorinnen und anderen Politikerin-
nen setzt sich die frithere Préasidentin des
Bundestags fiir die Einfithrung eines neu-
en Tests zur Krebsvorsorge ein. ,Frauen
fiir HPV-Tests“ heifit die Gruppe, die er-
reichen wili, dass ,,alle Frauen in der Eu-
ropédischen Union Zugang zu der lebens-
rettenden Untersuchung haben“. So
steht es auf der Webseite der Initiative.

Dass hinter der Kampagne die ameri-
kanische Firma Digene steckt, die die
Tests herstellt, wusste Stissmuth nach
Aussage einer Sprecherin bislang nicht.
Pressemitteilungen der Frauengruppe
werden von der Hamburger PR-Agentur
Mastermedia verschickt, die im Auftrag
der Hersteller-Firma arbeitet. Die Web-
seite der Frauengruppe ist sogar direkt
auf einen Mitarbeiter der Digene-Zentra-
le in Gaithersburg, USA, registriert. Dies
lasst die Initiative in einem ganz anderen
Licht erscheinen: Die prominenten Frau-
en werden offenbar als ,,pressure group*
eingesetzt, als scheinbar unabhéngige In-
teressenvertretung, die als Teil der Mar-
ketingstrategie des Herstellers Druck
auf Entscheidungstriger im Gesund-
heitswesen ausiiben soll.

Falsch verstandene
Partnerschaft

Es sind solche Beispiele, die den guten
Ruf von Patientenvertretungen und
Selbsthilfegruppen zu beschidigen dro-
hen. Noch gelten die Initiativen als Sinn-
bild fur selbstloses soziales Engagement.
Doch gerade deshalb suchen viele Phar-
mafirmen die Partnerschaft mit solchen
Gruppen. ,,Glaubwiirdigkeit ist das wich-
tigste Kapital der Selbsthilfe“, warnt Ste-
fan Edgeton vom Verbraucherzentrale
Bundesverband, ,man muss aufpassen,
dass falsch verstandene Partnerschaft
dieses Kapital nicht zerstort.“

Rein zahlenmé&Big lauft nur ein gerin-
ger Teil der Selbsthilfegruppen Gefahr,
sich abhidngig zu machen. Die meisten
Initiativen sind kleine, lokale Zusammen-
schlusse von chronisch Kranken und ih-
ren Familien - ohne Geld, aber mit gro-
Ber Motivation und persénlichem Ein-
satz. Doch einige Gruppen sind inzwi-
schen zu professionellen, deutschland-
weit vertretenen Initiativen geworden:
Die Rheuma-Liga, der Diabetes-Bund
oder die Deutsche Multiple-Sklerose-Ge-
sellschaft gehéren dazu. Dabei fallt auf:
Bekannte Gruppen werden immer auch
von Firmen gesponsert, die Medikamen-
te gegen die entsprechende Krankheit
auf dem Markt haben. , Es ware naiv, an-
zunehmen, dass die Firmen sich keinen
kommerziellen Nutzen von der Partner-
schaft versprechen*, sagt Christoph Kra-
nich von der Verbraucherzentrale Ham-
burg.

Der Geldmangel im Gesundheitswe-
sen verstarkt den Druck auf die Patien-
teninitiativen. Denn alternative Sponso-
ren - Krankenkassen etwa oder die 6f-
fentliche Hand - ziehen sich zunehmend
aus der Forderung der Selbsthilfe zu-
rick. Die einfache Losung, von Pharma-
firmen kein Geld anzunehmen, kénnen
und wollen sich die meisten Gruppen des-
halb nicht leisten. ,Wir brauchen Geld,
um unsere Ziele offentlich présentieren
und durchzusetzen zu kénnen", sagt Gud-
run Kemper von der Brustkrebs-Selbst-
hilfegruppe , Mamazone". Einige Grup-~
pen wie die Aids-Hilfe, die Deutsche Mul-
tiple-Sklerose-Gesellschaft  oder die

Deutsche Ilco, die Vereinigung fiir Men-
schen, mit einem kiinstlichen Darmaus-
gang, haben bereits vor Jahren Richtlini-
en fir den Umgang mit Sponsoren verab-
schiedet.

Ein Negativbeispiel ist die , Koalition
Brustkrebs*, die esim Jahr 2002 dank gu-
ter Kontakte zu Gesundheitsministerin
Ulla Schmidt und anderen Politikern ge-
schafft hat, die Gesetzgebung zu beein-
flussen. Der Bundestag verpflichtete Arz-
te und Krankenkassen dazu, die Mammo-
graphie zur Brustkrebs-Fritherkennung
als Kassenleistung einzufiihren. Doch
schon kurz nach diesem Erfolg brach die
Koalition Brustkrebs im Streit um den
Umgang mit ihrem Sponsor, der Pharma-
firma Roche, auseinander. Roche ver-
kauft ein Medikament fiir manche Frau-
en mit fortgeschrittenem Brustkrebs und
auch eine Arznei gegen Knochen-
schwund, der bei einigen Brustkrebsthe-
rapien als Komplikation auftritt.

Obwohl es nie einen Vertrag gab, war
die Koalition Brustkrebs zwei Jahre lang
finanziell von Roche abhingig: Die Fir-
ma bezahlte Reisekosten, finanzierte
Pressekonferenzen und Broschiiren.
Uber Interna war der Konzern stets gut
informiert: Eine Produktmanagerin ge-
horte zum innersten Kreis der Gruppe;
E-Mails lieB sie sich an ihre Firmen-
Adresse schicken. ,,So eng diirfen Selbst-
hilfegruppen nicht mit einem Sponsor ko-
operieren”, sagt Edgeton.

Roche habe aus der Férderung der Ko-
alition Brustkrebs keinerlei Vorteile zie-
hen konnen, sagt dagegen Gudrun Kem-
per. ,,Wir vertreten nur unsere eigenen In-
teressen.” Doch schon der Verdacht der
Abhiangigkeit sei schidlich, sagt Volker
Languth-Wasem vom Vorstand der Bun-
desarbeitsgemeinschaft Hilfe fiir Behin-
derte. ,,Wir miissen hollisch aufpassen,
dass gar nicht erst der Eindruck entsteht,
man sei gekauft.”

Das Interesse der Pharmafirmen an
Selbsthilfegruppen erwacht meist erst
dann, wenn sie ein neues Medikament
auf den Markt bringen wollen. Die Mar-
ketingstrategie besteht namlich in der Re-
gel darin, schon friih Aufmerksamkeit
fiir das entsprechende Krankheitsbild zu
wecken. Und wenn es keine passende
Selbsthilfegruppe gibt, dann machen die
Firmen schon mal Mittel locker, um bei
einer Neugrindung zu helfen. Wie das
funktioniert, zeigt das Beispiel der
»Selbsthilfe Lungenkrebs*, deren Hoch-
glanz-Broschiiren zurzeit von der Kolner
Agentur Publicis Vital PR an Journalis-

ten verschickt werden. Nicht in der Bro-
schiire steht allerdings, dass die Aktion
von der Pharmafirma Astra Zeneca be-
zahlt wird, die gerade auf die européi-
sche Zulassung eines neuen Medika-
ments gegen Lungenkrebs wartet. Die
Selbsthilfegruppe ist da eine rechtzeitig
firmennah etablierte Anlaufstelle fiir Pa-
tienten und Presse, die iiber das neue Me-
dikament informiert werden sollen.
Doch so offensichtlich ist der Einfluss
des Sponsors selten. Normalerweise ent-
wickelt sich die Verflechtung zwischen
Selbsthilfe und Sponsor subtiler. Eine
Gruppe, der einmal Webseite und Bro-
schiiren finanziert und vielleicht sogar
ein Biiro eingerichtet wurden, will diese
Dinge nicht mehr aufgeben. Bei Entschei-
dungen fiir oder gegen die Interessen des
Sponsors schwebt dann immer auch die

Hoffnung auf
neue Medikamente

Frage im Raum, wie sich diese Entschei-
dung auf die eigene Existenz auswirken
konnte. ,,Dann ist die Abhéingigkeit be-
reits so groB, dass die Gruppen gar keine
echte Wahl mehr haben“, sagt Maria
Hass, Referentin der Deutschen Ilco.

Andere Selbsthilfegruppen suchen ge-
radezu den engen Kontakt zu Pharmafir-
men, weil sie ihnen als natiirliche Part-
ner erscheinen. Immerhin entwickeln die
Unternehmen neue Medikamente gegen
die Krankheit, die auch sie bekampfen.
Einige Gruppen wie Mamazone weisen
deshalb ausdriicklich auf Studien hin, in
denen Therapien der Sponsoren erprobt
werden. In solchen Fillen haben Selbst-
hilfe und Industrie dasselbe Interesse:
Die Firma sucht iiber die Selbsthilfegrup-
pe Teilnehmer fiir Studien. Je schneller
eine Untersuchung abgeschlossen ist,
desto frither kann bei Erfolg das Medika-
ment auf den Markt gebracht werden - je-
der Tag Verzdgerung bedeutet einige hun-
derttausend Euro Umsatzverlust. , Wenn
die Studien gut gemacht werden, sind sie
aber auch im direkten Interesse der Pa-
tienten, die auf bessere Therapien war-
ten“, sagt Kranich.

Das Problem, wo gemeinsame Interes-
sen enden und Abhédngigkeit beginnt,
wird also weiter bestehen, solange Selbst-
hilfegruppen mangels anderer Geldquel-
len auf Sponsoring der Industrie ange-
wiesen bleiben.

Wer ist hier zu Lande der rechtmagi-
ge Vertreter der Patienten? Im Wirr-
warr zahlloser lokaler, regionaler und
bundesweiter Gruppen, zwischen
Dachverbénden und Arbeitsgemein-
schaften hat offenbar auch das Bundes-
gesundheitsministerium den Uber-
blick verloren. ,,Ausgerechnet die gréfi-
ten Verbiande ignoriert man dort",
sagt Gerhard Englert vom Paritati-
schen Wohlfahrtsverband, der 90 bun-
desweite Selbsthilfegruppen vertritt.

Der Vorwurf zieit auf das machtigs-
te Gremium im deutschen Gesund-
heitswesen, den , Gemeinsamen Bun-
desausschuss der Arzte und Kranken-
kassen". Bislang entscheiden dort je-
weils neun Arzte- und Krankenkas-
sen-Vertreter, welche Leistungen die
Kasse zahlt und was der Patient selbst
tragen muss.

Gerangel ums Gremium

Seclbsthilfegruppen wollen iiber Kassenleistungen mitentscheiden

Ein Verordnungsentwurf, {iber den
am Mittwoch der Bundesrat berit,
sieht nun zusétzlich neun Patienten-
vertreter vor. Sie sollen zwar kein
Stimmrecht erhalten, doch wirde dies
zumindest die 6ffentliche Beteiligung
sichern. Allerdings sieht der Entwurf
nur vier Patientengruppierungen vor -
und ausgerechnet der an erste Stelle
gesetzte Deutsche Behindertenrat sei
lediglich ein ,nicht legitimiertes Akti-
onsbiindnis*, sagt Englert. Der Behin-
dertenrat selbst hat letzte Woche in ei-
nem Brief an den Bundesrat klarge-
stellt, dass er ,,nicht in der Lage ist, die
geforderten Aufgaben wahrzuneh-
men*. Die groBen Verbande fordern
nun nicht vier, sondern neun Gruppen
mit jeweils einem Platz im Ausschuss.

pen entsprechen”, fordert Englert kch

,Die Liste muss der Vielfalt der Grup- }
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Die Grenze muss klar sein
Wie Selbsthilfeverbinde ihre Unabhingigkeit gegeniiber der Pharmatndustrie sichern

Berlin (epd), Selbsthilfeverbinde chronisch Kranker
bendeigen filr ifkre Arbeit Geld. Die Eooperation mit
Pharmafirmen, die zn Spenden bereit sind, bietet
sich dabel an. Doch lauert darin auch die Gefahr,
verefnnalumt zo werdier.

Ende Movember lud das weltgrtiie Pharma-Unter-
nehimen Pfizer den Geschiftsfithrer des Bundesver-
bands Kleinwichsige Menschen und ihre Angehari-
gen eV {BVKM), Karl-Heinz Klingebiel, sowle vin
Dutzend Vertreter weiterer Patientenverbinde zu el-
nom (nformellen Gesprach ein. «Da ist keiner mit &i-
nem Euro nach Hause gegangens, stellt Klingebiel
klar. Er lobnt die offene Gesprachsatmosphstre mil den
hochrangingen Kenzernvermretern. Es sei darum ge-
gangen, die jewelligen Positicnen kennen 2u lernen

Elingebiel hat Edfahrung im Verhandeln mit Pharma-
Uniernelimen, Der 19588 gegriindete BVEM ist
Ansprechpartner fiir die Elern von rund 4.500 Kin-
dern, die sich einer komplizierten und woren Wachs:
tumshornmontherapie unterziehen. Insgesamt gibl es
fiinf Hersteller dieser Hormoene. slch hatle ez satt,
beim Spendensammeln alle Firmen einzeln anzuspre-
chetys, berlchtet der BYEM-Geschifisfihrer. Mach
anfinglichem Zagern stimmien die Unternehmen
einer Pool-Losung zu und grindeten mit dem BYEM
das »Forum Wachsena,

Klingehiel hat sich schriftiich zusichern lassen, dass
die Firmen kelnen Einfluss auf Informationsschriften
des Verbandes nehmen, Die Forderung fir 2004 (st
berelts zugesagi. Rund sechs Prozent seines |dhr-
lichen Budgets finanziert der BVEM auf diese Weise
w[las st (lbr mich viel Geld, aber wenn ich es nicht
habe, gehe ich nicht pleiten, so das Kalkil des
Gesehaftsfithrers,

Auch fir Digk Hetzel, Referent der Deulschen Aldshil-
fe [DAH, Berlin], sind sPharmaspenden kein schmut-
ripes Gelds. Ehernes Prinzlp sei aber, dass die Hoheit
iber Inhatte und Verwendung des Geldes bei der
DaH bleibe, Hetzel kennt die Versuche der Arznelmit-
teffierstelter, »gute Relerentens zu vermitietn oder
vinformanonens in Veranstaltungsunterlagen zu

Selbstverpflichtungen der Verbénde

Selbstverpflichtungen zur Zusammenarbeit zwi-
schen Selbsthilfe und Indosirie sollen Grenzen
und Transparenzkriterien festlegen,um dig Unab-
hingighelt von Patientenorganisationen zu
sichern. Solche Kodexe haben verabschiedet
[elne Auswahl):

@ Demsche AIDS-Hille

® Dentsche Rheuma-Liga

@ Dewscher Parltitlscher Wohlfzhrsverband

® Bundesarbeitsgemeinschaft Hille fiir Behinderte

mogeln, «[kas ist ein Splels sapt er schmunzelnd. «Da
sagen wir dann dewtlich Neln, Die Grenze muss klar
sein.«

Bereits Ende der 90er Jahre hat die DAH als einer der
ersten Verbidnde Richilinien fir die Kooperation mit
Unternehmen entwickell. Andere grofe Selbsthillever-
gine und auch Wolillahrtsverbinde folgten mit Selbse-
verpilichungserklarngen, denen sich die Mitglieds-
organisationen fremwillig anschliefén kinnen. Solche
Kodexe hatten auch einen palitischen Grund, so Het-

| zel, Als die Organisationen fordemen, dass Patiemten-

interezsen im gemeinsamen Bundesausschuss der
Arzie und Krankenkassen gleichberechiigl vertreten
sein sollten, sei immer wieder der Vorwurf erhoben
worden, die Patientenselbsthille sei »pharmagesten-
art«, Dem wollte man damit entgegenwirken

Pharmaunternehmen sind in die
Patientenberatung eingestiegen

Jas bestatg: auch die «Dewtsche Gesellschaft fiir Ver-
sicherte und Patienten e Voo (Heppenheim), die sich
Im September 2003 gezwungen 3ah, gegeniioer der
Presse entsprechenden Vorwirfen entgegentrat, Der
Vorwarf ist nichi unbeégrindet, denn die Pharma-
Industrie versucht seit Jahren, sich sticker mit der
Selbathilfeszens zo vernetzen. Bereits vor einigen
Jahren besetzie der Bundesverband der Fharmazensi-
sehen [ndustrie (BRI, Frankfon am Main) die Inter-
net-Adresse www selbsthilfe.de, die allerdings bislang
chng inhaltliches Angebiot 51, Der NMutzer wird um
el wenig Ceduldd gebeten. Verhandiungen der
Natinnaien Selbsthiliekoordinierung NAKOS (Berlin)
mit dem Pharmaverband, die Adresse fiir die Seibsi-
hilfe freizugeben, scheiterten bislang.

Zunehmend steigen Untermehmen auch mil gemein-
niitzigen Tochterunternehmen direkt in die Selbsthil-
fefirderung und die Fatientenberatung ein. Beiapiete
alpd die Hexal-Tachter sOncocare gGmbHy, die in
Berlin gine Krebsberatungsstelle betreibt oder das
betainstitut gGmbH und die betacare gGmbH, (00
prozentiges Tochterunternehmen der Augsburger
hetapharm GembH. oEs Ist ein Skandal, wenn salche
Initiativen awch noch mit dffentlichen Geldern geldr-
dert werdens, so Evelyne Hehmann ven der Theodor-
Springmann-Stifiung fir Schwersthranke, denn die
Celder selen sigenthich [ir die unabhingige Selbsthil-
fefirderung vorgeselwn.

Selbsthilfefunktiondre wie Henate Demski vom Alz-
heimer-Ethik eV, (Hamm} lehnen jeglicke Industrie-
kontakie ab, Gerade die zumeist dlteren pllegenden
Angehiirigen selen besonders empidnglich file die Boo-
schaften der Pharmahersielier. Aufgabe der Selbsthille
gef ez aber, die Botroffen bei der Alltagsbewdltipung
v unterstitzen und nicht, falsche Hoffnung in Thers-
plen zu wecken. Martin Friomke B





