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»Darauf hinwirken«

In ihrem Verein Freiwillige
Selbstkontrolle fir die
Arzneimittelindustrie (FSA)
wollen sich die fihrenden
Pharmafirmen gegenseitig
auf die Finger schauen. Ge-
schaftsgrundlage sind vom
Bundeskartellamt aner-
kannte Wettbewerbsregeln,
vom FSA jeweils Kodex
genannt. Seit Mitte 2008 gibt
es auch einen »FSA-Kodex
zur Zusammenarbeit mit
Patientenorganisationen;
diese Selbstverpflichtung ist
in Teilen offenherziger als
die aktuellen Leitsatze der
Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe. Gemal § 15 Abs.3
des FSA-Kodex miissen
Arzneihersteller namlich
»darauf hinwirken«, dass Or-
ganisationen der Patienten-
selbsthilfe, die geldwerte Un-
terstiitzung von FSA-Firmen
erhalten, dies kenntlich ma-
chen - und zwar »von Beginn
an gegeniiber der Offent-
lichkeit«. Allerdings lasst der
Kodex offen, ob auch konkret
gezahlte Geldbetrage publi-
ziert werden missen; eine
systematische Untersuchung
der tatsachlichen Veroffent-
lichungspraxis gibt es bisher
nicht. Klar ist: Beileibe nicht
jede gesponserte Selbsthilfe-
organisation legt auf ihrer
Homepage offen, von welcher
Firma sie wie viel Geld woflr
angenommen hat. Womaglich
kénnen Pharmafirmen hier
nachdricklicher auf Transpa-
renz bestehen - wenn sie
denn wollen. Exaktere Vorga-
ben, etwa zur obligatorischen,
zeitnahen Nennung von
Geldbetragen, will der FSA
gegenwartig nicht formulie-
ren, teilte dessen Geschafts-
fihrer Holger Diener auf
Anfrage mit.

Selbsthilfe soll transparenter werden

Pflicht zur Veroffentlichung von Pharmageldern im Gesprach

Ungezihlte Selbsthilfeorganisationen neh-
men regelmiflig Gelder von Pharmafirmen
an. Dass Sponsoring zu Abhingigkeiten
fithren kann, hat sich in der Selbsthilfe
rumgesprochen. Um die Unabhiéngigkeit
zu wahren, setzt man auf Selbstkontrolle.
Denkbar sind aber auch ganz grundsitz-
liche Alternativen.

er wissen will, in welchem Ausmaf$ und

fiir welche Gegenleistungen im Selbst-
hilfebereich gesponsert wird, braucht viel Zeit
fiir Recherchen - Informationen zu Geldfliissen

gibt es, aber die liegen weit verstreut im Internet.

Findig wird man vor allem auf den Webseiten
der grofien Pharmaunternehmen, die sich im
Selbstkontroll-Verein FSA (Siehe Randbemer-
kung) organisiert haben. IThr Kodex verpflichtet
sie, einmal im Jahr offenzulegen, welche Patien-
tenorganisationen sie mit welchen Betragen
finanziell unterstiitzt haben.

Die Angaben stehen auf den Webseiten der
einzelnen Firmen, eine zentrale Datenbank der
Arzneihersteller gibt es aber nicht. Diesen Man-
gel hat das Nachrichtenmagazin DER SPIEGEL
erkannt und die Online-Angaben der FSA-Fir-
men fiir das Jahr 2013 zusammengefiihrt - tiber
1.300 Geldfliisse, Gesamtsumme: mehr als 5,6
Millionen Euro. Gibt man bei www.spiegel.de/
patientendatenbank den Namen einer bestimm-
ten Selbsthilfeorganisation ein, sieht man per
Mausklick, von welchen Pharmafirmen sie 2013
wie viel Euro erhalten hat.

Viele gesponserte Organisationen sind
weniger mitteilsam, auf ihren Internetseiten
stehen keine Angaben zu konkreten Zahlungen.
Das konnte sich perspektivisch dandern, wenn
der Vorstand der Bundesarbeitsgemeinschaft
Selbsthilfe (BAG), in der iber 100 Patienten-
verbande zusammengeschlossen sind, sich mit
seinem Vorschlag durchsetzt: Er mochte, dass
sich auch die BAG-Mitglieder dazu verpflichten,
finanzielle Zuwendungen von Wirtschaftsunter-
nehmen einmal im Jahr zu veréffentlichen. Ein
entsprechender Antrag, gestellt im April auf der
Mitgliederversammlung, wurde laut BAG-Ge-
schiftsfithrer Martin Danner allerdings »auch
aus Zeitgriinden nicht mehr beraten«. Im Okto-

ber soll der Antrag erneut auf die Tagesordnung.

Danner war auch dabei, als der Verband
der Ersatzkassen (vdek) Ende Mai die Neuauf-
lage der Broschiire Ungleiche Partner 6ftentlich
vorstellte (Siehe Randbemerkung Seite 11). Bei
dieser Gelegenheit stellte er fest: »Zwar bietet
Sponsoring die Chance auf Einnahmen zu-
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sitzlicher Mittel, es bleibt aber die Gefahr von
Abhingigkeit und Einflussnahme der Geld-
geber.« Dessen sei sich die Selbsthilfe »sehr
bewusst«, betonte Danner.

»Im Grundsatz unbedenklich« findet die
BAG, wenn der Sponsoringanteil unter 15%
der Gesamteinnahmen einer Organisation liegt,
»nicht akzeptabel« seien Sponsoringeinnahmen,
die insgesamt {iber 40 % des Etats ausmachen,
bei einem Anteil zwischen 15 und 40 % miisse
der Einzelfall gepriift werden. Dafiir zustindig
ist ein »Monitoring-Ausschuss«, den die BAG
2007 selbst eingerichtet hat.

Im jiingsten Monitoring-Bericht fiir 2013
liest man, Giberpriift wiirden »routinemaflig«
solche Verbénde, die »nach den Veréffentlichun-
gen der pharmazeutischen Industrie Zuwen-
dungen oberhalb einer Grenze von 40.000 Euro
erhalten haben«. Etwa ein Dutzend solcher Fille
sind im Bericht fiir 2013 angesprochen — um
welche Organisation und welche Geldbetrige
und Etats es jeweils genau geht, erfahrt man
aber nicht - Vertraulichkeit geht hier vor Trans-
parenz. Einige Fallberatungen dauern noch an;
sofern es ein abschlieflendes Votum gab, stellte
der Ausschuss jeweils keinen Verstof§ fest, da
der Anteil der vereinnahmten Pharmagelder je-
weils unter der 15-Prozent-Grenze gelegen habe.

Welche Summen im Raum stehen kénnen,
zeigt das Beispiel der Deutschen Leberhilfe. An-
ders als viele andere BAG-Mitgliedsverbéande lis-
tet der Verein auf seiner Homepage auf, welche
Pharmafirmen ihm finanzielle Hilfe geleistet ha-
ben. Demnach hat die Leberhilfe bei »Kooperati-
onen« im Jahr 2013 insgesamt 445.245 Euro von
15 Unternehmen erhalten, mehr als die Hilfte
davon zahlten Boehringer Ingelheim Pharma
(28 %) und Janssen-Cilag (23 %). Wie hoch der
Gesamtetat der Leberhilfe ist, steht nicht in der
Ubersicht; auch nicht, fiir welche Projekte die
Sponsoren genau gezahlt haben.

Gefragt, ob die BIOSKOP im Internet
aufgefallene Leberhilfe schon mal vom Moni-
toring- Ausschuss gepriift worden sei, verweist
BAG-Geschiftsfithrer Danner zuerst auf die
grundsatzliche Vertraulichkeit des Verfahrens.
Gleichzeitig leitet er eine Stellungnahme der
Deutschen Leberhilfe weiter, in der diese unter
anderem erklért: »Ein Problembewusstsein zur
Hohe der erzielten Gelder durch Pharmaspon-
soring ist vorhanden: Uber eine konkrete Ziel-
vereinbarung wird das gemeinsame Ziel verfolgt,
den Pharmaanteil der Zuwendungen abzusen-
ken.« Dazu ergdnzt Danner: »Auch von meiner
Seite kann ich bestétigen, dass der Zielverein- »
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Patientenportal der Pharmaindustrie

D as Internet kann praktisch und hilfreich
sein — selbstverstdandlich auch fiir Patient-
Innen. Manchmal aber auch verwirrend: Wer
im Netz per giangiger Suchmaschine nach einer
passenden Selbsthilfegruppe Ausschau hilt,
kann schnell da fiindig werden, wo er es wohl
nicht erwartet: auch beim Industrieverband
Forschender Arzneimittelhersteller (vfa). Auf
dessen Website www.vfa-patientenportal.de
haben zahlreiche Selbsthilfeverbande und
Gruppen, so erldutert es der vfa, »unser Ange-
bot wahrgenommenc, sich mithilfe eines Kurz-
portraits unserer Leserschaft vorzustellen«. Die
Palette der Patientenorganisationen, die sich
hier selbst und freiwillig

Selbsthilfegruppen«einladen. Im Juni 2014 hief$
das Thema: »Klinische Studien: Patienten als
Partner«; 80 TeilnehmerInnen sollen in Berlin
dabei gewesen sein. Im Bericht des vfa-Portals
steht ganz vorn und fett gedruckt: »Beim
Zusammenspiel von Patienten, Arzten und
Pharmaunternehmen in klinischen Studien gibt
es noch Verbesserungspotenzial.« Es folgt die
Skizzierung von Statements diverser Referenten,
darunter Professor Jorg Hasford. Der Vorsitzen-
de des Arbeitskreises Medizinischer Ethikkom-
missionen habe festgestellt, dass »das erreichte
Schutzniveau fiir die Teilnehmer an klinischen
Priifungen in Deutschland meines Erachtens
sehr hoch« sei.

online eingetragen haben,
reicht vom Verein ADHS
Deutschland bis zum
Verband Organtransplan-
tierter Deutschlands.

»lch empfinde ein
bisschen die Pflicht, an
Studien teilzunehmen.«

Unter der Uberschrift
»Proband: Studienteil-
nahme hilft auch
anderen« wird dann ein
junger Mann abgebildet

Das vfa-Portal will
neutral und unabhéngig informieren - etwa
zu Fragen wie dieser: »Wie wird sichergestellt,
dass Patienten von den neuesten medizinischen
Therapieoptionen profitieren konnen?« Fiir die
Redaktionsarbeiten am Portal sorgt die vom
vfa beauftragte »Presseagentur Gesundheit«.
Die MacherInnen aus Berlin, die betonen, dass
sie JournalistInnen seien und auch so gesehen
werden wollen, betreiben mit finanzieller (aber
nicht naher bezifferter) Unterstiitzung der
Pharmafirma Sanofi auch ein eigenes Internet-
portal namens www.gerechte-gesundheit.de -
erklirter Zweck: » Transparenz« herstellen beim
Thema » Verteilungsgerechtigkeit und Ressourcen-
allokation im Gesundheitswesenx.

Das »Patientenportal« des vfa informiert
auch ausfiihrlich tiber so genannte »Round-
Table«-Gespriche, zu denen die forschenden
Arzneimittelhersteller regelmaflig »Patienten-

» barungsprozess im Monitoring-Verfahren ent-
sprechend umgesetzt wird.« Und Danner fiigt
eine Erlduterung hinzu, die auch nicht wirklich
schlau macht: »Natiirlich konnen Verdnderun-
gen bei den Finanzstrukturen von Verbanden
nicht von heute auf morgen umgesetzt werden.«

Das Monitoring-Verfahren soll laut Danner
maximal 26.000 Euro im Jahr kosten diirfen,
bis April 2016 sei der BAG-Vorstand zudem
aufgefordert, » Vorschldge zu unterbreiten, wie
das Verfahren effizienter und unter vereins-
rechtlichen Gesichtspunkten noch verbindlicher
ausgestaltet werden kann«.

Derartigen Aufwand konnte sich die Selbst-
hilfe sparen, wiirde sie noch mal grundsitzlich
iiber das zunehmend tibliche Pharmaspon-
soring nachdenken. Anregend konnte eine

und zitiert. Man erfahrt:
Der 24-jahrige Student, der mit der Stofftwechsel-
erkrankung Mukoviszidose lebt, habe bereits
an zwei klinischen Studien teilgenommen, das
erste Mal im Alter von zehn Jahren. Er habe
einen »relativ leichten Krankheitsverlauf«, heifst
es weiter, dies »verdanke er zum grofSen Teil der
Medizin und den Personen, die sich vorher fiir
Studien bereitgestellt haben«. Und dann wird
der junge Mann auch direkt wortlich zitiert,
unter anderem wie folgt: »Ich empfinde ein biss-
chen die Pflicht, an Studien teilzunehmen und
dadurch auch zu helfen, dass neue Medikamente
entwickelt werden. Und das kommt dann auch
wieder mir zu Gute.«

Den nichsten Runden Tisch dieser Art hat
der vfa langst vorbereitet, am 25. Juni heifst das
Motto der Zusammenkunft mit VertreterInnen
von Selbsthilfegruppen: »Digitale Medizin —
Chance fiir Patienten?!« Klaus-Peter Gorlitzer @&

Idee sein, die nicht ganz neu ist, aber von der
vdek-Vorstandsvorsitzenden Ulrike Elsner Ende
Mai erneut ins Gesprach gebracht wurde: Die
Industrie solle auf direktes Sponsoring verzich-
ten und statt dessen einen Firmenfonds einfiih-
ren — »einen Fordertopf, in den spendewillige
Unternehmen einzahlen kénnteng, so Elsner.
Das eingesammelte Geld konnte dann von einer
unabhingigen Instanz an die Verbinde und
Gruppen der Selbsthilfe verteilt werden.
Pharmafirmen, die den direkten Draht zu
Patienten und ihren Représentanten wiinschen,
finden die Fordertopf-Idee sicher nicht gut.
Die Selbsthilfe, die laut Elsner pro Jahr mit ins-
gesamt 45 Millionen Euro von den gesetzlichen
Krankenkassen gefordert wird, sollte hier aber
zumindest aufgeschlossen sein. @
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»Ungleiche Partner«

lautet der Titel einer Bro-
schire, die Kooperationen
von Patientenorganisationen
und Pharmafirmen kri-
tisch beleuchtet und auch
praktische Alternativen
aufzeigt. Die Publikation,
erstmals 2008 erschienen
und konzipiert, recherchiert
und geschrieben von den
BIOSKOP-Redakteurlnnen
Erika Feyerabend und Klaus-
Peter Gorlitzer, liegt nun in
zweiter, aktualisierter und
erweiterter Auflage vor;
Herausgeber und Finanzier
ist erneut der Verband der
Ersatzkassen (vdek].

Neu aufgenommen wurde
auch ein Kapitel namens
»Arzte im Dienst von Pharma-
firmen«; es macht anschau-
lich, dass Transparenz nicht
nur von Patientenorganisa-
tionen gefordert wird,
sondern auch bei Heilberuf-
lerlnnen inzwischen ernst-
haft auf der Agenda steht.
Die aus der Erst-Auflage
der Ungleichen Partner
bekannten, beliebten und
(von einigen Verbanden auch
geflirchteten) Checklisten
mit vielen handfesten
Vorschlagen fir mehr
Durchblick und notwendige
Fragestellungen in Selbst-
hilfeorganisationen sind
selbstverstandlich wieder
dabei. Die Publikation, gratis
downloadbar beim vdek, ist
auf der BioSkop-Website im
Bereich »Broschiiren, Flyer,
Dokumentationen« verlinkt:
www.bioskop-forum.de



