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Hinweis in eigener Sache

In dieser Fachpublikation benutzt die NAKOS erstmals das Gendersternchen (*).
Wir fihren damit eine gendergerechte Schreibweise ein, die auch andere Optionen
neben ,mannlich” und ,weiblich” fir sogenannte nichtbindre Menschen einschlieBt
und damit die Maglichkeit weiterer Geschlechtsidentitaten abseits des Mann-Frau-
Schemas offenlasst.

Vorwort

Die gesundheitliche Selbsthilfe ist aus dem Gesundheitswesen nicht mehr weg-
zudenken. Betroffene tauschen sich Uber ihre Erkrankung aus, informieren sich
gegenseitig und lernen damit umzugehen. Immer 6fter werden Selbsthilfe- und
Patientenvertreter*innen in Fragen der medizinischen Versorgung beratend be-
teiligt. Deshalb ist die Glaubwurdigkeit der Selbsthilfe ihr hochstes Gut.

Im Idealfall geht man davon aus, dass Betroffene besonders glaubwirdig sind
und als Selbsthilfe- und Patientenvertreter*innen ihre Positionen unabhangig
vertreten. Bei bestimmten Volkskrankheiten und seltenen Erkrankungen arbeiten
Selbsthilfevertreter*innen jedoch mit Arznei- und Medizinprodukteherstellern
zusammen, oft erhalten sie auch Sponsoringmittel. Da wird eine Spendengala
finanziert, dort eine Aufklarungskampagne bezuschusst. Mitgliederzeitschriften
werden durch ganzseitige Anzeigen von Unternehmen finanziert oder Hersteller
informieren bei einem Jugendcamp Uber die korrekte Anwendung ihrer Produkte.

In der Offentlichkeit wird das teilweise sehr kritisch gesehen. Es wird befiirch-
tet oder sogar unterstellt, dass Pharmafirmen dabei erheblichen Einfluss auf die
Selbsthilfe austben.

Dass die Gesundheitsindustrie nicht uneigennitzig handelt, sondern sehr ideen-
reich versucht, Patient*innen als Verbindete zu gewinnen, ist nicht von der Hand
zu weisen. Ihre Marketingstrategie richtet sich nicht nur auf Arzt*innen, auch Pa-
tientengruppen werden gezielt in den Blick genommen. Ein schneller Weg fihrt
dabei Uber gut aufgestellte Selbsthilfeorganisationen fir chronisch kranke Men-
schen - oder Uber regionale Gruppen. Auch die mittlerweile etablierte und im
Sozialgesetzbuch V verankerte kollektive Patientenbeteiligung ercffnet weitere
Einfallsturen.

Wenn die Selbsthilfe mit der Gesundheitsindustrie zusammenarbeitet gibt es
Nutzenkalklle auf beiden Seiten: Die Selbsthilfe will Einfluss nehmen auf The-
rapie- und Produktentwicklung; die Industrie profitiert vom Imagegewinn, erhalt

VORWORT
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Zugang zu einem spezifischen Marksegment auf Endverbraucherebene und kann
so das Arzneimittelwerbeverbot umgehen.

2006 zeigte der Gesundheitsokonom Professor Gerd Glaeske in einer Studie die
vielschichtigen Verflechtungen zwischen Pharmafirmen und etablierten Selbst-
hilfeorganisationen auf. Wohlgemerkt ging es dabei nur um einzelne Indikationen,
die keinesfalls rechtfertigen, die gesamte Gesundheitsselbsthilfe unter Generalver-
dacht zu stellen.

Seitdem haben einige etablierte Selbsthilfeorganisationen Leitlinien fur die Zusam-
menarbeit mit Wirtschaftsunternehmen erarbeitet. Der Dachverband chronisch
kranker und behinderter Menschen, die Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
von Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung und ihren Angehori-
gen e.V. (BAG SELBSTHILFE) installierte gemeinsam mit dem FORUM im Paritati-
schen Wohlfahrtsverband ein Monitoringverfahren, das vor Kurzem um eine Offen-
legungspflicht erweitert wurde.

Seitens der Krankenkassen, die Versichertengelder zur Weiterentwicklung der ge-
meinschaftlichen Selbsthilfe bei chronischen Erkrankungen ausreichen missen,
wurde die Forderung an eine Neutralitatserklarung geknupft. Beim Gemeinsamen
Bundesausschuss G-BA mussen Patientenvertreter*innen Offenlegungserklarun-
gen unterzeichnen. Die Deutsche Krebshilfe veroffentlichte ein Positionspapier.
Der Verband forschender Arzneimittelhersteller fihrte einen Transparenzkodex
ein und veroffentlicht Transparenzlisten mit den Zahlungen der Unternehmen an
Selbsthilfe- und Patientenorganisationen. Zuletzt legten die Krankenkassen fest,
dass Projekte nur dann gefordert werden, wenn keine Pharma-, Medizinprodukte-
hersteller, keine Hersteller alkoholischer Getranke oder Tabakunternehmen in das
Projekt einbezogen sind.

Die NAKOS befasst sich seit vielen Jahren mit der Thematik ,Autonomie und Selbst-
bestimmung in der Selbsthilfe”. In den vergangenen Jahren wurden ein eigenes In-
ternetangebot unter der Adresse www.selbsthilfe-bestimmt-selbst.de geschaffen
und zahlreiche Klarungshilfen fur Selbsthilfeaktive entwickelt. Wir setzen uns fur
eine verbesserte Transparenzkultur in der Selbsthilfe ein. Auch wenn Transparenz
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allein Interessenkonflikte nicht entscharfen kann, ist sie eine Grundvorausset-
zung, um Unabhangigkeit und Glaubwirdigkeit nach auBen zu zeigen. Arbeit, Zie-
le, Partner und Finanzierung einer Selbsthilfegruppe oder -organisation missen
transparent und nachvollziehbar sein: Nur so kann die Selbsthilfe glaubwirdiger
Ansprechpartner fur Hilfesuchende und fir beratende Beteiligung sein.

In der vorliegenden 40. Ausgabe unserer Fachpublikationsreihe NAKOS EXTRA
lassen wir Autor*innen aus der Selbsthilfe, aus der Fachwelt sowie von Instituti-
onen des dritten Sektors zu Wort kommen. Sie befassen sich mit der Frage, wie
es Selbsthilfegruppen gelingt unabhangig zu bleiben. Wie kann die Selbsthilfe
ausschlieBlich den Interessen der Betroffenen verpflichtet bleiben? Und: Welche
Bedeutung kommt der Einhaltung von Transparenz und der Offenlegung zu? Ver-
hilft Transparenz der Selbsthilfe zu Glaubwurdigkeit? Und weiter: Hangen Trans-
parenz und Unabhangigkeit in der Selbsthilfe zusammen? Welche Anforderungen
werden in Bezug auf Transparenz und Unabhangigkeit gestellt und warum? Gibt
es Grundanforderungen, die fur jeden gelten sollten? Ein Zitat aus einem Auto-
renbeitrag vorweg: ,Die Zusammenarbeit mit der Industrie bedeutet immer auch
Selbstverteidigung gegen unangemessene Interessen eines finanzstarken, un-
gleichen Partners.” (Thomas Schaller, Pompe e.V.)

Ich winsche Ihnen eine spannende Lektire und danke allen Autor*innen fir ihre
Beitrage.

DR. Jutta HUNDERTMARK-MAYSER, NAKOS

Impulse fur die Selbsthilfearbeit
und Klarungshilfen finden Sie auf
www.selbsthilfe-bestimmt-selbst.de
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SAFFANA SALMAN

DR. SaFrana SatmaN, NAKOS

Wir sind autonom

Einschatzungen von Selbsthilfeaktiven zu Fragen der
Unabhangigkeit und Transparenz

Die Unabhangigkeit und die Glaubwurdigkeit der Selbsthilfe ist eine wichtige
Grundlage fur ihre Akzeptanz. Wenn Pharma- und Medizinproduktehersteller ver-
suchen, mit Spenden und Sponsoring die Selbsthilfe fir sich einzunehmen, ist Vor-
sicht geboten. Die Selbsthilfe ist gefordert, die Annahme solcher Gelder sorgfaltig
zu prifen, transparent zu behandeln und eventuell auch abzulehnen. Sie sollte in
ihrem Handeln allein den Zielen der Betroffenen verpflichtet sein.

Doch wie konnen Selbsthilfegruppen unabhangig bleiben? Wie kdnnen sie aus-
schlieBlich die Interessen der Betroffenen vertreten und gleichzeitig den zuneh-
menden Anforderungen an ein professionelles Verhalten und dem damit verbun-
denen Bedarf an Geldmitteln gerecht werden ohne in den Verdacht zu geraten,
sich von Dritten vereinnahmen zu lassen?

Unter dem Motto ,#Klimawandel. Gemeinsam fir eine selbsthilfefreundliche Ge-
sellschaft” diskutierten Selbsthilfeaktive und -unterstitzer*innen bei der 40. Jah-
restagung der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG SHG)
darlber, wie eine selbsthilfefreundliche Gesellschaft aussehen sollte. Wie kann es
gelingen, die Selbsthilfeorientierung auch in der Politik und bei Leistungserbrin-
gern im Gesundheits- und Sozialwesen zu erhdhen und gleichzeitig den Aspekt
der Autonomie und der Unabhangigkeit zu bewahren?

Bei der Diskussion Uber Autonomie und Unabhangigkeit der Selbsthilfe sind drei
unterschiedliche Sichtweisen zu betrachten: die der Selbsthilfeorganisationen auf
Bundesebene, die der Landesverbande und die der ortlichen Selbsthilfegruppen.
Alle drei Ebenen beschaftigen sich mit der Frage der Autonomie und moéchten
sich so gut wie moglich ,ohne Einflussnahme Dritter” finanzieren. Doch die Finan-
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zierung ist sehr unterschiedlich und so geraten Selbsthilfeorganisationen oder
-gruppen immer wieder in den Verdacht, zu einem ,verlangerten Arm"” der Industrie
zu werden.

Am Rande der Jahrestagung der DAG SHG in Magdeburg hat die NAKOS Inter-
views mit sieben Selbsthilfeaktiven durchgefihrt. Zwei Interviewpartner*innen
leiten Selbsthilfegruppen und sind als Sprecher*innen und Koordinator*innen
in verschiedenen Gruppen tatig. Zwei andere sind Vorstandsmitglieder in unter-
schiedlichen Landesorganisationen und drei weitere sind aktiv in Organisationen
auf der Bundesebene.

Aus sieben Interviews lassen sich selbstverstandlich keine reprasentativen Er-
kenntnisse ableiten. Das Ziel der Befragung war auch nicht eine quantitative Erhe-
bung, sondern das Sammeln von Beispielen und Erfahrungen aus der Praxis. Da-
bei zeigen diese Interviews sehr deutlich, wie heterogen die Selbsthilfelandschaft
aufgestellt ist. Nachfolgend werden einige der unterschiedlichen Antworten auf
die Fragen nach einer Zusammenarbeit mit der Pharmaindustrie und der Einschat-
zung der eigenen Autonomie dokumentiert:

Unterschiedliche Herangehensweisen

So mdéchte die eine Selbsthilfeorganisation nicht ins Visier der Industrie geraten
und entscheidet sich bewusst und von Anfang an gegen das Sponsoring durch
Pharma- und Wirtschaftsunternehmen:

.(..) Ja richtig, wir haben keine Erfahrung und haben von Anfang an gesagt, wir
wollen unabhangig bleiben und wollen uns nicht von Pharma mit irgendwelchem
Sponsoring oder an irgendeiner Stelle unterdriicken lassen, sondern wir wollen
unabhangig bleiben.”

.Seit Neuestem gibt es ein Medikament auf dem Markt und die Novartis ist da sehr
aktiv. Wir lehnen aber die Forderung durch die Pharmaindustrie vollig ab, wir wol-
len da schon unabhéngig bleiben.”
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Zwei andere Interviewpartner*innen dagegen betonen, dass sie viele Forschungs-
fragen und AnstoBe an die Industrie weitergegeben hatten. Eine Kooperation mit
Wirtschaftsunternehmen konne auch den Patient*innen zugute kommen, so die
Sichtweise. Besonders bei seltenen Erkrankungen scheint die Bereitschaft, mit
Wirtschaftsunternehmen zusammenzuarbeiten groBer, etwa weil bislang noch gar
kein Medikament entwickelt wurde oder es nur sehr teure Praparate gibt:

.. Wir brauchen die Pharmaka, ohne sie geht es nicht.”

.Wir brauchen die Industrie. Wir sind nicht gut versorgt. Wir brauchen Verbesse-
rungen in der Industrie und deshalb wollen wir auf die Industrie zugehen.”

Wir sind eine kleine Gruppe, unsere Krankheit ist fir die Wirtschaftsunternehmen
nicht rentabel.”

Aus den Interviews lasst sich ablesen, dass Selbsthilfeorganisationen auf Lan-
des-oder Bundesebene mit dem Thema Autonomie und Unabhangigkeit viel re-
flektierter umgehen als die ortlichen Selbsthilfegruppen:

.Wir Gberprifen die Anfrage und nehmen was uns passt.”

Wir haben fur uns einen Weg gefunden, wie wir mit Wirtschaftsunternehmen um-
gehen, wenn wir fir eine Firma was besonders tun sollen, sagen wir erstmal ab.
Oder sagen, erst wenn dann mehrere Firmen mitmachen. Wir laden alle ein und
gucken uns alle Angebote an und so sind wir nicht von einer Firma abhangig.”

Ein Interviewpartner bezeichnete eine generelle Ablehnung der Pharmaindustrie
als ,nichtimmer klug”. Man wolle doch letztlich ,erfahren welche neuen Produkte,
neuen Forschungsergebnisse oder neuen Medikamente es auf dem Markt gibt”.

So unterschiedlich die Einstellungen zu einer Zusammenarbeit mit der Pharmain-
dustrie und Gerateherstellern auch war, alle Interviewpartner*innen bezeichneten
sich in Bezug auf die Fragestellung als unabhangig und autonom:
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.Wir kooperieren mit Pharma- und Wirtschaftsunternehmen und sind trotzdem
autonom. Unsere Satzung und unser Leitfaden zeigen, dass die Fordermitglieder
keinerlei Mitspracherecht haben. Man kann uns nur finanziell unterstitzen.”

Wir schlieBen immer Kooperationsvertrage. Wir schiitzen uns, indem wir transpa-
rent machen, was wir tun. Auf unserer Webseite steht alles.”

Die Interviewpartner*innen aus ortlichen Gruppen gehen davon aus, dass ihre
Dachorganisationen unabhangig sind und sich verpflichtet haben, zum Beispiel
Patienteninformationen und Daten vertraulich zu behandeln und nicht an Dritte
weiterzugeben. Zugleich sprachen sie sich definitiv gegen eine Zusammenarbeit
mit der Pharmaindustrie aus - allerdings nicht immer auch gegen eine Kooperati-
on mit Herstellern von medizinischen Hilfsgeraten:

.Fur die Selbsthilfegruppen und fir die értlichen Strukturen ist die Kooperation
oder eine Zusammenarbeit mit der Pharmaindustrie untersagt. Wo sie wiederum
Kontakt haben mit Herstellern von medizinischen Hilfsgeraten, also Rollstuhlher- °
stellern, da haben wir auch in den értlichen Gruppen unsere Kontakte, aber nicht

zu Pharmafirmen.”

Anders beurteilt wird auch die Zusammenarbeit mit der Forschung: Die Zusam-
menarbeit mit Pharmaindustrie und mit medizinische Hilfsgerateherstellern wird
abgelehnt - aber nicht die mit Forschungsinstituten.

LAlso es gab nicht einmal die Situation, wo irgendeine Pharmafirma oder eine
andere medizinische Firma gesagt hat, kommt, wir finanzieren bei euch eine
Fachtagung oder das Mittagsessen oder dies und das. Vermutlich, weil es in
unserer Satzung deutlich steht, dass wir solche Kooperationen nicht wollen”(...)
Wir forschen selber auch in unserem Bereich zum Beispiel in einer Wirksam-
keitsstudie Uber die letzten Jahre in Kooperation mit einem Forschungsinstitut.
Wir haben letztes Jahr auch eine Bedarfsanalyse durchgefuhrt zum Beispiel,
was gibt es Uberhaupt, was machen die, was brauchen die, was haben sie fur
Probleme und so.”
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Auch ganz andere Wege der Zusammenarbeit werden beschrieben:

.Was wir seit einigen Zeiten machen, die Novartis bietet Patiententage an mit Vor-
tragen von Arzten und dort haben wir die Méglichkeit unser Netzwerk vorzustellen,
ohne dass wir von Novartis irgendeine Zuwendung bekommen. Wir kriegen halt
den Raum, wir kénnen unsere Flyer auslegen oder unsere Broschiren, die wir Fir
diese Krankheiten erstellt haben vorstellen, aber wir nehmen keine Zuwendung.
Es ist bei uns halt nur anders herum. Wir gehen mit unserem Netzwerk zur Tagung
einer Pharmafirma und versuchen dort Patient*innen zu gewinnen. Normalerwei-
se kommt die Pharma auf die Selbsthilfe zu und versucht da Kunden zu gewinnen.
Wir nutzen einfach deren Plattform, die uns geboten wurde, um uns bekannt zu
machen.”

Die Interviews verdeutlichen den hochst unterschiedlichen und breit gefacherten
Umgang mit Kooperationspartnern aus Unternehmen und Forschung. So lehnen
einzelne Selbsthilfeaktive jegliche Zusammenarbeit ab, andere orientieren sich
6 an Leitlinien fir die Zusammenarbeit mit Wirtschaftsunternehmen oder schlieBen a
Kooperationsvertrage ab. Auch die Zusammenarbeit mit nicht nur einem, sondern

verschiedenen Unternehmen wird bewusst genutzt, um Einflussnahmen zu mini-
mieren. Meist erscheint der Umgang mit entsprechenden Unternehmen bewusst
zu erfolgen und selbst gesetzten HandlungsmaBstaben zu folgen.

DR. SAFFANA SALMAN hat in Syrien Sportwissenschaft studiert und in Deutschland in dem
Arbeitsbereich Gesundheitspsychologie promoviert. Als Gesundheitswissenschaftlerin
beschaftigt sie sich vor allem mit Konzepten und Prozessen, die darauf zielen, allen Men-
schen ein hohes MaB an Selbstbestimmung Uber ihre Gesundheit zu ermaglichen. Bis
Dezember 2018 war sie bei der NAKOS als wissenschaftliche Mitarbeiterin im Bereich
L/Autonomie der Selbsthilfe” tatig.
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THOMAS SCHALLER

THOMAS SCHALLER, PoMPE DEUTSCHLAND E.V.

Selbsthilfe oder Selbstverteidigung?

Die Selbsthilfe: kleiner Akteur auf groBer Bihne

Die von Betroffenen initiierte Selbsthilfearbeit zur gegenseitigen Unterstitzung
unter hohem personlichem Einsatz, aber mit minimalem organisatorischem Auf-
wand ist heute nur noch eine Wunschvorstellung. Kaum ist ein Verein gegrindet,
muss er Anforderungen verschiedenster Art gerecht werden: Das Finanzamt Gber-
pruft und Gberwacht die GemeinnUtzigkeit, Interessenverbande knipfen die Inte-
ressenvertretung an Leitsatze, und die neuen europdischen Datenschutzregeln
bringen die zumeist ehrenamtlich tatigen Vereinsleitungen an ihre Grenzen. Wie
immer ist alles gut gemeint und inhaltlich sicher auch weitgehend sinnvoll, aber
jede einzelne Randbedingung bedeutet Zeitaufwand und halt von der eigentlichen
Selbsthilfearbeit ab.

Bei der Selbsthilfe im Gesundheitsbereich kommt verscharfend hinzu, dass bei
den Betroffenen besonders schitzenswerte personenbezogene Daten im Spiel
sind, und dass die besonders sensible Patienten-Arzt-Beziehung - ein Vertrau-
ensverhaltnis — berUhrt wird. Im Fall der seltenen Erkrankungen wird die Situati-
on auBerdem dadurch erschwert, dass die Community (Patient*innen, Arzt*innen,
Wissenschaftler*innen) naturgeméaB recht klein ist und auf diesem Gebiet tatige
Unternehmen allein durch ihre finanzielle Starke Uberproportional auf das Ge-
schehen Einfluss nehmen kénnen. Die drohende Abhangigkeit von Unternehmen
- nicht nur bei den seltenen Erkrankungen - hat in der Arzteschaft zum Beispiel
zu der Initiative ,Mein Essen zahl' ich selbst” gefihrt.! Auch Selbsthilfeorganisa-
tionen sind nicht frei von finanziellen Einflissen: Ihre Finanzierung wird im Ein-
zelfall sehr unterschiedlich gehandhabt, und wenn eine Organisation finanzielle
Mittel von Unternehmen der Gesundheitsbranche erhalt, gerat sie schnell unter
den Generalverdacht, eine Marionette der Industrie zu sein. Unter dem maoglicher-
weise entstehenden Rechtfertigungsdruck ist die Gefahr groB, dass aus Selbsthilfe

' Siehe: https:/mezis.de
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unversehens Selbstverteidigung wird — es lohnt also, sich mit den Grundsatzen
der eigenen Arbeit sorgfaltig auseinanderzusetzen und Strukturen zu schaffen, die
auch einer kritischen Nachfrage standhalten.

Wir stellen am Beispiel einer kleinen Selbsthilfegruppe fur eine seltene Erkran-
kung vor, welchen Randbedingungen sie unterworfen ist, wie sie sich inhaltlich
positioniert, sich mit maBgeblichen Akteuren vernetzt, fir eine angemessene Fi-
nanzierung sorgt und sich gegen unangemessene Einflussnahme absichert.

Seltene Erkrankung und Big Pharma

Morbus Pompe (Glykogenose Typ 2) ist eine erblich bedingte seltene Erkran-
kung mit Auswirkungen auf die Skelett- und Atemmuskulatur. Unbehandelt
bewirkt sie eine fortschreitende Muskelschwache mit Verschlechterung der Le-
bensqualitat und fUhrt zu Rollstuhl- und Beatmungspflichtigkeit der Betroffe-
nen. In Deutschland sind einige hundert Menschen von der Krankheit betroffen.
Seit 2006 ist eine Enzymersatztherapie zugelassen; das Medikament gehort
zu den zehn teuersten der Welt.? Morbus Pompe gilt im Bereich der neuromus-
kularen Erkrankungen als eine Modellerkrankung und erfreut sich einer regen
Forschungstatigkeit. FUr eine seltene Erkrankung ungewdhnlich viele Unterneh-
men sind in der Therapieentwicklung aktiv, es laufen mehrere klinische Studien.
In den nachsten Jahren soll die zweite Generation der Enzymersatztherapie (in
mehreren Varianten) auf den Markt kommen, die Gentherapie steht kurz vor der
klinischen Erprobung.

Die Selbsthilfetatigkeit fir Morbus Pompe hat in Deutschland eine mehr als
20-jahrige Geschichte, seit 2016 gibt es als ausschlieBlich fir Morbus Pompe
tatige Selbsthilfegruppe den gemeinnitzigen Verein Pompe Deutschland e.V.?
Die Pompe-Selbsthilfe ist seit den 1990er Jahren international stark vernetzt,
seit 1999 gibt es als Dachorganisation die International Pompe Association
(IPA).% Die Entwicklung der ersten Enzymersatztherapie wurde im Wesentli-

2 Siehe: https://de.statista.com/statistik/daten/studie/156873/umfrage/weltweit-teuerste-medikamente-2010
5 Siehe: www.mpompe.de
4 Siehe: www.worldpompe.org
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chen von einem einzigen Unternehmen betrieben, das frihzeitig den Kontakt zu
Patientenorganisationen gesucht hat. Es ware unfair, dem Unternehmen aus-
schlieBlich den Versuch der Einflussnahme auf die Patientenarbeit zu unterstel-
len - natdrlich liegt es im Interesse des Unternehmens, das Ohr am Mund der
Patient*innen zu haben, eine langfristig fruchtbare Zusammenarbeit ware aber
ohne Fairness und Respekt vor der Selbsthilfearbeit und den Patientenorgani-
sationen nicht moglich gewesen. Bis zur Zulassung der Therapie war fur Patien-
tenorganisationen der enge Kontakt zur Industrie ohne Alternative, bot er doch
die einzige Mdglichkeit, Informationen aus erster Hand zu erhalten und den
Patientenbedurfnissen bei der Industrie Gehor zu verschaffen. Parallel wurden
Kontakte zu Kliniken und Arzt*innen aufgebaut, und iber die Jahre entwickelte
sich ein Dreiecksverhaltnis zwischen Selbsthilfeorganisationen, Arzt*innen und
der Industrie, das von gegenseitiger Wertschatzung und Anerkennung der je-
weiligen Rollen gepragt war.

Es ist nicht zu verschweigen, dass die Pompe-Selbsthilfeorganisationen von Un-
ternehmen finanziell geférdert wurden; man sollte aber auch anerkennen, dass
wesentliche Teile der Selbsthilfearbeit mangels alternativer Forderung ohne die
Zuwendungen von Unternehmen nicht moglich gewesen waren. Zu keinem Zeit-
punkt waren die Zuwendungen an Bedingungen geknupft. Eine Verbesserung der
Férdersituation fur die Selbsthilfe ist erst 2008 mit der Forderung der Selbsthilfe
durch die Sozialversicherungstrager als ,unbedingte Férderverpflichtung” (§ 20c
SGBV, heute §20h SGB V) eingetreten.

Nach 2006 traten immer mehr Unternehmen in den Pompe-Markt ein, und die Si-
tuation veranderte sich derart, dass der Marktfihrer nicht mehr Monopolist war,
sondern Wettbewerber um Marktanteile und Patient*innen. Entsprechend sahen
sich die Patientenorganisationen veranlasst, die Industriekontakte auszubalancie-
ren. Gleichzeitig waren die ethisch vielfach als fragwurdig empfundenen Praktiken
der Pharmaindustrie im Umgang mit Arzt*innen und der Selbsthilfe Gegenstand
einer gesellschaftlichen Diskussion, die bis heute anhalt.®

5Vgl. die Fernsehdokumentation Der gekaufte Patient aus dem Jahr 2016: https:/programm.ard.de/?sendung=
2810617475776360
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Die Pharmaindustrie reagierte mit dem Verein Freiwillige Selbstkontrolle fir die
Arzneimittelindustrie e.V. (FSA, gegriindet 2004) und dem FSA-Kodex Fachkreise,
der die Zusammenarbeit mit Arzt*innen, Apotheker*innen und weiteren Angehéri-
gen der medizinischen Fachkreise regelt, und mit dem Code of Practice on relations-
hips between the Pharmaceutical Industry and Patient Organisations der European
Federation of Pharmaceutical Industries and Associations (EFPIA) fir die Regelung
der Zusammenarbeit mit Patientenorganisationen.®

Aufseiten der organisierten Selbsthilfe haben ,die BAG SELBSTHILFE und das
FORUM im PARITATISCHEN schon im Jahre 2005 verbindliche Leitsétze fiir
die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts, Orga-
nisationen und Wirtschaftsunternehmen, insbesondere im Gesundheitswesen

verabs.c.hiedet. Seither wurder.w diese‘Lejtsét‘ze immer \{veiter I.<on.kretisiert und < Die Zusammenar-
aktualisiert. Zur Absicherung dieser Leitsatze ist zudem ein Monitoring-Verfahren ; 5 2 )
entwickelt worden, welches der beratenden Begleitung der Selbsthilfeorganisati- belt mit der lndUStTIe

onen, der Sanktionierung von VerstéBen und der Weiterentwicklung der Leitsatze ! bedeutet immer auch
Selbstverteidigung

a dient.”” In den Leitsatzen wird die Glaubwirdigkeit der Selbsthilfe an die ,Unab-
hangigkeit und Neutralitat gegentber den anderen Akteuren im Gesundheitswe- :
sen” gekoppelt. Fir die Bewertung dieser Unabhangigkeit dient in besonderem & gegen unangemessene
MaBe der Anteil der finanziellen Mittel aus der Pharmaindustrie an der Gesamt- _' lnteressen eines finanz-
finanzierung einer Selbsthilfeorganisation: Bei mehr als 40 Prozent wird Abhan- | k leiChen
gigkeit von der Industrie unterstellt, grundsatzlich sei langfristig ein Anteil von ] star. en, Ung
weniger als 15 Prozent anzustreben. Die grundlegende Idee der Leitsitze wurde by Partners. »
zwar allgemein begriBt, aber als nicht ausreichend angesehen. Als wesentliches
Element fehle die Transparenz® - eine Forderung, der die BAG SELBSTHILFE
2016 durch die Verpflichtung der Mitgliedsverbande nachkam, Transparenz hin-
sichtlich der ihnen gewahrten Zuwendungen herzustellen.

SchlieBlich haben sich auch die Krankenkassen des Themas angenommen und
stellen den Selbsthilfeorganisationen zum Beispiel unter dem Titel Ungleiche Part-
ner - Patientenselbsthilfe und Wirtschaftsunternehmen im Gesundheitssektor eine

6 Siehe: www.kodexkonform.com/deutsch/news-und-infos/fsa-und-efpia.html

7 Siehe: www.bag-selbsthilfe.de/neutralitaet-und-unabhaengigkeit-der-selbsthilfe.html

8 Siehe: www.bioskop-forum.de/bioskop-themen/gesundheitspolitik/sponsoring-werbung-interessenkonflikte/
neutralitaet-und-unabhaengigkeit-der-selbsthilfe
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Handreichung zur Verfligung.® Die Broschire gibt wertvolle DenkanstoBe und
wrdigt das breite Spektrum der Selbsthilfe und der Mdglichkeiten, Unabhangig-
keit und Transparenz zu verwirklichen, geht aber nur ansatzweise auf die spezielle
Situation der Selbsthilfegruppen fir seltene Erkrankungen ein.

Eine kleine Selbsthilfegruppe bezieht Position

Pompe Deutschland e.V. hat seit seiner Grindung versucht, Kooperation mit Un-
abhangigkeit zu verknupfen. Die Erfullung der in Leitsatzen und Kodizes festgehal-
tenen Forderungen war dabei ebenso wichtig wie die Sicherstellung der eigenen
inhaltlichen und finanziellen Handlungsfreiheit. Der Verein sieht sich in erster Linie
als Vertreter der Betroffenen und nimmt Aufgaben wahr, die Einzelne nicht leisten
konnen. Dazu gehort die Sammlung und Aufbereitung von Informationen dber die
Erkrankung, Uber Forschungsaktivitaten und Therapieoptionen. Dabei ist es unum-
ganglich, offen, angstfrei und ohne Vorbehalte mit Arzt*innen, Kliniken, Wissen-
schaftler*innen, Universitaten, Forschungseinrichtungen, Institutionen und der In-
dustrie zu kommunizieren, nach Maglichkeit auf Augenhdhe - die Kompetenz der
Selbsthilfeorganisationen als Experten fur die Patientenwirklichkeit und als Inte-
ressenvertretungen der Betroffenen dirfte inzwischen allgemein anerkannt sein.

Angesichts der sehr Uberschaubaren Community einer seltenen Erkrankung wie
Morbus Pompe kénnen wir es uns als Patientenvertretung nicht leisten, unse-
re Kontakte aus formalen Grinden einzuschranken; vielmehr pflegen wir jeden
Kontakt, der zur Umsetzung der Vereinsziele beitragen kann und damit potenziell
nutzlich fur die Betroffenen ist. Grundlage der Kommunikation sind fur uns Ver-
trauen, partnerschaftliches Handeln und der Respekt vor den Interessen jedes
Beteiligten, die absolute Unabhangigkeit der Selbsthilfearbeit eingeschlossen.
Wir geben jederzeit und 6ffentlich umfassenden Einblick in die Vereinsarbeit, um
Nachfragen und Korrekturen zu ermdglichen: Wir stellen die Vereinsthemen in-
tensiv auf der Internetseite und in den sozialen Medien dar und diskutieren sie in

9Verband der Ersatzkassen e.V. (Hrsg.); Feyerabend, Erika / Gérlitzer, Klaus-Peter: Ungleiche Partner. Patien-
tenselbsthilfe und Wirtschaftsunternehmen im Gesundheitssektor. Berlin, 2. Auflage 2015. Download:
www.vdek.com/presse/pressemitteilungen/2015/ungleiche_partner/_jcr_content/par/download_0/file.res/
Ungleiche%20Partner_web.pdf
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Vereinsveranstaltungen (Regionaltreffen, Workshops). Wir veréffentlichen jahr-
lich Tatigkeitsberichte und stellen Zuwendungen transparent dar. Wir streben eine
Finanzierung aus maoglichst vielen unterschiedlichen Quellen an, ohne Quoten fur
bestimmte Zuwendungsarten festzulegen; Zuwendungen an Pompe Deutschland
e.V. kdnnen nicht an Bedingungen oder Gegenleistungen gebunden werden. Die
Ablehnung der Einflussnahme auf die Vereinsarbeit gilt Gbrigens nicht nur fir die
Industrie, sondern auch fur Verbande der Patientenselbsthilfe. Wir orientieren uns
an den ethischen Vorgaben der Dachverbande fir die Unabhangigkeit der Selbst-
hilfe und die Zusammenarbeit mit der Industrie, flhlen uns aber in erster Linie den
Mitgliedern und dem eigenen Gewissen (als Vorstand) verpflichtet.

Die EinfGhrung von Selbstverpflichtungen der Unternehmen und Leitsatzen fur
die Selbsthilfearbeit hat dazu beigetragen, Gefahrdungen der Unabhangigkeit
der Selbsthilfe vorzubeugen und die Mdglichkeiten der Einflussnahme durch die
Industrie zu reduzieren. Es ist aber auch festzustellen, dass die immer starkere
Reglementierung nicht immer zum Vorteil der Kommunikation und Zusammenar-
beit ist: Kontakte zwischen Industrie und Patienten(vertreter*innen) sind fir die
Unternehmen mit hohem Aufwand fir VorsichtsmaBnahmen verbunden, um nicht
angreifbar zu werden; der Zugang zu Unternehmen wird erschwert, und der An-
spruch der Selbsthilfeorganisationen, patientenrelevante Themen in gemeinsa-
mer Diskussion zu adressieren, ist bisweilen nicht mehr zu erfillen, was letztlich
eine Schwachung der Patientenselbsthilfe bedeutet.

Es erscheint fair, dass Unternehmen, die mit teuren Therapien Millionen verdie-
nen, einen (sehr) kleinen Teil davon der Selbsthilfearbeit zur Verfiigung stellen,
sofern diese Zuwendungen an keine Bedingungen geknipft sind. Solche Zuwen-
dungen kénnen in der Tat eine Starkung der Selbsthilfe bewirken, wenn sie den
(im Fall der seltenen Erkrankungen zumeist kleinen) Selbsthilfeorganisationen
finanziellen Spielraum jenseits der meist langerfristig zu planenden Forderpro-
jekte und der Ublichen Forderrichtlinien eroffnen. Wir kénnen in Deutschland
nicht Gber unzureichende Forderung klagen, und es ist klar, dass eine groBzugige
offentliche Forderung dazu beitragt, die Gefahr der Abhangigkeit von der Industrie
zu verringern. Andererseits ist es nicht hilfreich, Zuwendungen aus der Industrie
grundsatzlich und ausschlieBlich als Versuch der Einflussnahme anzusehen und
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- wie in den Leitsatzen der BAG SELBSTHILFE - pauschal mit Quoten zu belegen
und VerstoBe zu sanktionieren.

Selbsthilfe braucht ein Klima des Vertrauens, nicht der Reglementierung und
Angst. Die Dachorganisationen der Selbsthilfe sollten sich vielmehr darauf kon-
zentrieren, die Selbsthilfeorganisationen dabei zu unterstitzen, einen Weg durch
den taglichen Dschungel zu finden, sei es bei der Vereinsverwaltung, in steuerli-
chen Fragen, bei rechtlichen Unsicherheiten oder der Umsetzung der DSGVO, um
nur einige Beispiele zu nennen. Nebenbemerkung: Ebenfalls wenig hilfreich ist das
Verbot der Verlinkung auf Unternehmenswebseiten, was als werbliche Aktivitat
fUr Unternehmen gewertet wird und den Verlust der Gemeinnutzigkeit zur Folge
haben kdnnte. In steuerlichen Kategorien ist dies durchaus nachvollziehbar, macht
es den Selbsthilfeorganisationen mitunter aber schwer, ihre Mitglieder auf Infor-
mationen hinzuweisen, die nun mal auf Unternehmenswebseiten zu finden sind.

Selbsthilfeorganisationen sind nicht die einzigen, die um die Gunst von Patient*in-
nen werben: Unternehmen haben unbestreitbar ein Interesse an Patientenkon-
takten; sie entfalten umfangreiche Aktivitaten zur Kundenbindung und Betreu-
ung. In anderen Landern ist diese Praxis vielfach geduldet und (wie in den USA)
Teil der Therapieversorgung. Bei allem Nutzen im Einzelfall bedeuten diese Akti-
vitaten einen Eingriff in die Unabhangigkeit der Selbsthilfe, und die Unternehmen
werden zum Wettbewerber der Selbsthilfe. Ein Beispiel: Viele Unternehmen un-
terhalten Advisory Boards, um sich Input von Betroffenen zu holen. Die Sitzungen
der Advisory Boards sind hochprofessionell vorbereitet und folgen in der Regel
einem bestimmten Muster.® Man wird individuell Betroffenen die Teilnahme an
diesen Veranstaltungen nicht verbieten kdnnen. Vertreter*innen von Selbsthilfe-
organisationen sollten sich aber fragen, ob ihre Teilnahme nicht zu einem Interes-
senkonflikt fGhrt. Bei allem guten Willen und aller Notwendigkeit der Kooperation
bleiben Vorsicht und Wachsamkeit wichtige Tugenden der Selbsthilfe.

' Anderson, Annick / Getz, Kenneth A.: Therapeutic Innovation & Regulatory Science. 2017. Siehe:
https://doi.org/10.1177/2168479017720475
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Fazit: Selbsthilfegruppen brauchen Regeln und
Unterstitzung

Die beschriebenen Einflussfaktoren und Handlungsziele beschreiben eines der
Grundprobleme der Selbsthilfe: Es geht ,nicht mit und nicht ohne einander”"
Die Zusammenarbeit mit der Industrie bedeutet immer auch Selbstverteidigung
gegen unangemessene Interessen eines finanzstarken, ungleichen Partners.
Selbsthilfe sollte fur dieses spannende, aber auch spannungsvolle Verhaltnis fit
gemacht werden. Reglementierungen durch Leitsatze und Transparenzrichtlinien
mogen notig sein, sollten aber eigene Aktivitaten der Selbsthilfe nicht behindern,
damit die Selbsthilfe in ihren Kernaktivitaten das Heft des Handelns in der Hand
behalt.

THOMAS SCHALLER ist Vater eines von Morbus Pompe betroffenen erwachsenen Sohnes
und seit 25 Jahren in der Selbsthilfearbeit aktiv. Erist Grindungsmitglied und Vorsitzen-
der von Pompe Deutschland e.V.

" Deutsches Arzteblatt: Selbsthilfe und Pharmaindustrie: Nicht mit und nicht ohne einander. Berlin 2007;
104(46): A-3157 / B-2776 / C-2678. Siehe: www.aerzteblatt.de/archiv/57598/Selbsthilfe-und-Pharmaindust-
rie-Nicht-mit-und-nicht-ohne-einander

NAKOS EXTRA 40| 2019


https://doi.org/10.1177/2168479017720475
http://www.aerzteblatt.de/archiv/57598/Selbsthilfe-und-Pharmaindustrie-Nicht-mit-und-nicht-ohne-einander
http://www.aerzteblatt.de/archiv/57598/Selbsthilfe-und-Pharmaindustrie-Nicht-mit-und-nicht-ohne-einander

RoLF BLaca

RoLF BLaca, PsoriasiS SELBSTHILFE ARBEITSGEMEINSCHAFT E. V. (PSOAG)

Hangen Transparenz und Unabhangig-
keit in der Selbsthilfe zusammen?

Die Offentlichkeit geht davon aus, dass Selbsthilfe- und Patientenorganisationen
(Patient Advocacy Organizations — PAO) neutral und unabhangig agieren. Sie gelten
deshalb als besonders glaubwiirdig. Inzwischen erhalten viele dieser Organisa-
tionen Geld von Firmen, die fir ihr Krankheitsbild Medikamente anbieten. Des-
halb muss gefragt werden, ob es ausreicht, dass PAO ihre Einnahmen von Wirt-
schaftsunternehmen transparent machen. Inwieweit kdnnten sie trotzdem von den
Interessen ihrer Geldgeber beeinflusst werden?

Der Anspruch der Offentlichkeit, zu wissen, von wem eine PAO Geld bekommt,
wurde in der deutschen Selbsthilfe erst dann deutlich erhoben, nachdem mehrere
Skandale aufgedeckt wurden. PAO wie mamazone (Brustkrebs) oder dem Deut-
schen Diabetikerbund wurde nachgewiesen, dass sie nicht nur erhebliche Zuwen-
dungen von einzelnen Pharmafirmen bekamen, sondern auch direkt deren Me-
dikamente empfohlen hatten. Daraufhin untersuchte das Zentrum fir Sozialpolitik
der Uni Bremen unter Professor Gerd Glaeske den Einfluss von Pharmafirmen auf
einzelne PAO.

Als dieser Bericht 2006 vorgelegt wurde, gab es einen ,Aufschrei” innerhalb der
Selbsthilfeszene: Allein der Bericht Uber die Ist-Situation wurde als ,pauschale
Unterstellung”, ,unbewiesene Vorwdirfe", ,Kriminalisierung der Selbsthilfe”, ,ge-
nereller Korruptionsverdacht” oder sogar ,gezielte Kampagne gegen den Ruf der
Selbsthilfe insgesamt” bezeichnet. ,Wer von allen nimmt, kann Uberhaupt nicht
abhangig sein”, hieB es zum Beispiel vom Vertreter einer Hamburger PAO.

Der Bremer Bericht wurde von den Krankenkassen angestoBen. Als Reaktion be-
schlossen die Krankenkassen, bei einem Antrag auf Selbsthilfeforderung von der
PAO eine ,Neutralitatserklarung” unterschreiben zu lassen. Die Bundesarbeitsge-
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meinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung und chronischer Erkrankung
und ihren Angehérigen e.V. (BAG SELBSTHILFE) entwickelte Mustervertrage fir die-
jenigen ihrer Mitglieder, die mit Wirtschaftsunternehmen zusammenarbeiten. Eine
.Monitoring-Stelle” bearbeitet seitdem Beschwerden, wenn gegen diese Grund-
satze der BAG SELBSTHILFE verstoBen wird.

Schuppenflechte im Visier von Pharmafirmen

Andere PAO stellten eigene Grundsatze fur die Zusammenarbeit mit Wirtschafts-
unternehmen des Gesundheitswesens auf. Der Freiwillige Selbstkontrolle fur die
Arzneimittelindustrie e.V. (FSA) erarbeitete einen ,Kodex fiir die Zusammenarbeit
der pharmazeutischen Industrie mit Patientenorganisationen”. Der gilt (nur) fir die
Mitglieder des Verbands Forschender Arzneimittelhersteller (vfa). Die Pflicht, sol-
che Zuwendungen dann auch zu verdéffentlichen, setzte sich erst spater allmahlich
durch. Sie gilt aber weder fur alle Pharmafirmen, noch fir alle PAQ.

Patientenvereinigungen fir das Krankenbild Psoriasis (Schuppenflechte) wer-
den seit 2004 von Pharmafirmen heftig umworben. Grund war die Einfihrung
einer neuen, sehr teuren Wirkstoffgruppe, der Biologika. Von Anfang an wurden
Vertreter*innen der PAO bei weltweit organisierten Treffen trainiert, sich als Lob-
byist*innen zu betdtigen. Sie sollten gegenuber der Politik ihr ,Recht auf wirksa-
me Therapien” nachhaltig vertreten. Eine Werbeagentur entwickelte die Idee eines
jahrlichen ,Welt-Psoriasis-Tages”, an dem pharmagesponserte Veranstaltungen
und Aktionen stattfinden.

Seitdem erhalten Psoriasisvereinigungen weltweit in groBem Stil Geld: Fur Pati-
entenveranstaltungen (oft mit hoch dotierten Referent*innen), aufwendige Pub-
likationen und Internetauftritte, Expertenberatungen am Telefon oder im Internet,
Anzeigen in Mitgliedszeitschriften und Jugendcamps, Arzteseminare, Forschungs-
stipendien und Auszeichnungen, Teilnahme an internationalen Treffen mit ande-
ren Patientenvertreter*innen, Teilnahme an Kongressen und Veranstaltungen mit
Arzt*innen (national und international) und Treffen mit Gesundheitspolitiker*innen
(national, EU und WHO).
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Die deutschen Patientenorganisationen im Bereich Psoriasis verdffentlichen diese
Zuwendungen auf unterschiedliche Art und Weise: mal nur im Mitgliedermagazin
mit dem Hinweis, Details kdnne man in der Geschaftsstelle nachlesen. Eine andere
nennt nur die Namen der Sponsoren, nicht aber die Hohe der Zahlungen. Oder aber
es wird vollstandig im Internet gezeigt, wer der PAO Geld gibt. Die BAG SELBST-
HILFE scheint inzwischen bei ihren Mitgliedsverbanden darauf zu drangen, dass
Pharmazuwendungen vollstandig 6ffentlich gemacht werden.

Der FSA verdffentlicht jedes Jahr eine ,Transparenzliste”: Nach Firmen sortiert
erfahrt man, welcher PAO wie viel Geld zugeflossen ist. Verdffentlicht werden
nur die Zahlungen der Mitgliedsfirmen des Verbandes vfa. Nicht verdffentlicht
werden die Spenden und Sponsorengelder der Mitglieder anderer Verbande, z.B.
des Bundesverbandes der Pharmazeutischen Industrie oder des Bundesfachver-
bands der Arzneimittelhersteller. Im Bereich Hautkrankheiten gibt es insgesamt
acht bundesweite Firmenverbande. Einmalig hat das Nachrichtenmagazin DER
SPIEGEL diese ,Transparenzliste” des FSA Uber Zahlungen in 2013 so aufbereitet,
dass man sie durchsuchen kann, zum Beispiel nach Krankheitsbildern, PAO oder
Foérdersummen.

Enge Vernetzung

Im Bereich Psoriasis sind seit einigen Jahren Patientenorganisationen, Hautarz-
teverbande und Pharmafirmen eng vernetzt: Pharmafirmen sind Mitglied des
Fordervereins einer PAO oder eines Arzteverbandes; im wissenschaftlichen Bei-
rat haben alle Mediziner*innen Industriekontakte; es gibt eine gemeinsam he-
rausgegebene Zeitschrift der Férdervereine von Arzteschaft und PAO, die von
Pharmafirmen bezahlt und in denen auch Uber sie berichtet wird; Arztenetzwerk,
Fachgesellschaft, Berufsverband und Patientenvereinigungen fihren gemeinsa-
me Patientenveranstaltungen durch, zum Beispiel zum ,Welt-Psoriasis-Tag", die
hauptsachlich von Pharmafirmen bezahlt werden; und schlieBlich findet einmal
jahrlich eine ,Nationale Konferenz zur Versorgung der Psoriasis” statt, auf der Der-
matolog*innen, Pharmafirmen und PAO gemeinsame Ziele formulieren.
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( Wer vallig autonom
bleiben will, muss
grundsatzlich darauf
verzichten, sich finanzi-

ell durch Unternehmen
férdern zu lassen, die
im eigenen Krankheits-
bild aktiv sind. »

RoLF BLaca

Es gibt keine andere Hautkrankheit, fir die die Pharmafirmen so viele Patienten-
kampagnen entwickelt haben, wie die Psoriasis (,Psoriasis Ambassadors” von Se-
rono, ,Aktion Hautfreiheit” von Merck Serono, ,Psoriasis Mandate” von Janssen-Ci-
lag oder ,Psoriasis Experten Gremium"” von abbvie. Aktuell (2018) 3uft unter dem
Titel ,Bitte berGhren” eine gemeinsame Aktion von Dermatologenverbanden und
einer Psoriasis-Patientenvereinigung — nur durchfihrbar wegen der Sponsoren-
gelder der beteiligten Pharmafirmen.

Auf den verschiedensten Wegen wird Lobbyarbeit betrieben. Zum einen, um den
Welt-Psoriasis-Tag” als WHO-Tag zu etablieren. Zum anderen, um politisch das
.Recht auf jede wirksame Therapie” durchzusetzen - trotz hoher Medikamenten-
preise. Die entsprechenden Patientengremien wie EUROPSO oder European Pati-
ents Forum (EPF) kénnten ihre Aktivitaten in Brissel nicht umsetzen, wenn sie nicht
von groBen Pharmafirmen finanziert werden wirden. Das trifft ebenso auf die In-
ternational Federation of Psoriasis Associations (IFPA) zu, die sich als ,Anwalt der
Patient*innen mit Hautkrankheiten” versteht. Ebenfalls nur mithilfe von Pharma-
geldern konnen internationale Organisationen aktiv werden, in denen Dermatolo-
g*innen und Patientenvertreter*innen gemeinsam aktiv sind. Das sind im Bereich
Psoriasis die International Alliance of Dermatology und das Psoriasis International
Network.

Vertreter*innen von Psoriasis-Patientenorganisationen sind seit Jahren gern ge-
sehene Gaste auf Arztekongressen. Diese Veranstaltungen werden hauptsachlich
Uber hohe Standgebihren von Pharmafirmen finanziert. Viele dieser Firmen pra-
sentieren ihre Medikamente auf separaten ,Frihsticks- oder Mittagsseminaren”
beziehungsweise auf ,Satellitensymposien”.

Wenig valide Informationen

Man sieht also: Die gleichen Akteure treffen sich seit Jahren Uberall auf der Welt
in unterschiedlichen Positionen bei verschiedenen Veranstaltungen und meist in
gehobenem Ambiente; stets finanziert von Pharmafirmen, die Psoriasis-Medika-
mente anbieten. Deshalb ist es nicht verwunderlich, dass sich Psoriasis-Patienten-
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vertreter*innen als ,Elite der Selbsthilfe” fihlen. Sie werden durch Global Player
und medizinischen Meinungsmacher*innen ernst genommen und auf Augenho-
he angesprochen. Weil man sich kennt, sich braucht und sich gegenseitig schatzt,
werden kritische Themen nicht mehr (offen) angesprochen: Dazu gehért die jah-
relange unzulangliche Studienlage beim in Deutschland meist verschriebenen
Wirkstoff (FSE) und verzégerte Warnungen bei diesem Medikament vor schwe-
ren Nebenwirkungen (PML-Todesfalle). In der gleichen Wirkstoffgruppe wurde
ein modifiziertes Medikament im letzten Moment zurickgezogen, um es spater
hochpreisig fir MS-Patienten anzubieten. Erst zehn Jahre spater kam es dann fir
Psoriatiker*innen auf den Markt — endlich mit seridsen Studiendaten.

Die neuen Medikamente sind vor allem fur schwer betroffene Patient*innen. Des-
halb gehen die Angaben Uber die lediglich leicht betroffenen Psoriasis-Kranken
weit auseinander: Je nach Interessenlage wird von 50 bis 80 Prozent gespro-
chen. Diese Gruppe kommt in den Kampagnen der letzten 13 Jahre fast Gberhaupt
nicht vor. Fur sie gibt es aber kaum neue Behandlungsmaglichkeiten. Im Gegenteil
nimmt die Vielfalt uBerlicher Therapiemoglichkeiten ab.

Die hohen Preise fir neue Medikamente werden unkritisch hingenommen, ocbwohl
sie von den Versicherten Uber die Krankenkassenbeitrage bezahlt werden mussen.
Kritiker dagegen widerlegen immer wieder die Preiskalkulationen der Industrie
und sprechen von ,Mondpreisen”.

Pharmakampagnen, bei denen Patient*innen direkt angesprochen werden (Pa-
tienteninterviews, vorgefertigte Arztvortrage, Patientenbroschiren im Stil der
Werbung, Beeinflussung des Google-Rankings), werden von den Psoriasis-Pa-
tientenorganisationen nicht kritisch kommentiert. Generell fehlen unabhangige
Expert*innen, um industriegesponserte Zahlen und Studien objektiv beurteilen zu
konnen (z.B. zur Versorgungslage, Anzahl der schweren Falle, Risiko von Beglei-
terkrankungen). Vor allem wird iberhaupt nicht dariiber gesprochen, mit welchen
machtigen ,Partnern” man es zu tun hat: Hochbezahlte Expert*innen planen und
finanzieren globale Kampagnen und formulieren ,gemeinsame” Interessen von
Firmen, Patient*innen und Arzt*innen. Viele im Bereich Psoriasis aktiven Pharma-
konzerne mussten in den USA Vergleiche, Strafgelder, Schadensersatz und Abfin-
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dungen in Milliardenhohe zahlen - aufgrund des Verschweigens von schweren
Nebenwirkungen und Todesfallen, Korruption oder Studienfalschungen. Aktuellist
eine dieser Firmen an einem Korruptionsfall in Griechenland beteiligt.

ErfahrungsgemaB reagieren Pharmafirmen empfindlich auf Kritik und férdern nur
ihnen genehme Organisationen. Das wissen Patientenfunktionar*innen. Hinzu
kommt: Reziprokes Verhalten ist ,tief in allen menschlichen Gesellschaften ver-
wurzelt. [...] Reziprozitét stellt erlerntes und durch die Sozialisation verfestigtes
Verhalten dar. Es handelt sich um eine fest etablierte soziale Norm, deren Nicht-
befolgung sanktioniert wird: Wer nur nimmt und nicht gibt oder auf Dauer mehr
nimmt als gibt, der wird geéchtet.” (Klemperer 2009, S. 73)

Transparenz allein genugt nicht

Transparenz, das heiBt die Veroffentlichung der Industriezuwendungen, sagt
nichts Uber die Autonomie einer Patientenvereinigung aus. |hre Vertreter*in-
nen werden meist nicht direkt beeinflusst, sondern indirekt. Zum Beispiel durch
Gesprache mit Patient-Relations-Manager*innen und anderen Firmenvertre-
ter*innen (auf Kongressen oder gemeinsamen Treffen); durch die Mitarbeit und
Stellungnahmen in politischen oder krankheitsbezogenen Gremien, die aber
pharma-gesponsert sind; durch direkten Meinungsaustausch in Firmengremien
(,Patientenkomitees”); durch industrieverbundene Arzt*innen im Beirat und bei
der Leitlinienerstellung und nicht zuletzt dadurch, dass bestimmte Projekte nur
dann durchzufihren sind, wenn sie industriegesponsert sind.

Alle PAQ, die in groBerem MaBe Geld von Wirtschaftsunternehmen erhalten,
sollten ihre Unabhangigkeit offensiv verteidigen. Zum Beispiel dadurch, dass in-
tern fUr Interessenkonflikte sensibilisiert und in der Organisation offen dariber
diskutiert wird (etwa Uber die wissenschaftlichen Beirate, die Finanzierung von
Projekten oder die Mitarbeit in ,fragwirdig” finanzierten Organisationen). Darber
hinaus konnten verstarkt unabhangige Berater*innen einbezogen werden.
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Transparenz sollte nicht nur fir Mitglieder und nicht nur in Vereinsraumen statt-
finden: Glaubwdrdiger ist eine fir die Allgemeinheit offentlich zugangliche Fi-
nanzberichterstattung Uber Einnahmen und Ausgaben der Organisation, ihre Ak-
tivitaten und Zahlungen an Fihrungskrafte und Geschaftsfihrer*innen und die
bestehenden Sponsoringvertrage. Politisch ware zu fordern, dass als gemeinnut-
zig anerkannte Selbsthilfeorganisationen verpflichtet werden, Zuwendungen und
Geldgeber zu veroffentlichen.

Wer vollig autonom bleiben will, muss grundsatzlich darauf verzichten, sich fi-
nanziell durch Unternehmen fordern zu lassen, die im eigenen Krankheitsbild ak-
tiv sind. Alternativ konnte Geld von industriefernen Quellen erfragt oder politisch
ein Sponsoringpool durchgesetzt werden. Kein Pharmageld zu nehmen, kénnte
bedeuten, dass man seine Verwaltung klein halt und seine Projekte an vertretbare
Finanzierungsmoglichkeiten anpasst.

RoLF Braca hat bis 2012 als Studienrat in Berlin am Oberstufenzentrum Gesundheit
unterrichtet. Seit 1993 ist er aktiv in der Psoriasis-Selbsthilfe tatig, sowohl regional im

e Psariasis Forum Berlin als auch Uberregional in der Psoriasis Selbsthilfe Arbeitsgemein- @
schaft.

Literatur:

David Klemperer: Interessenkonflikte der Selbsthilfe durch Pharma-Sponsoring.
In: Bundesgesundheitsblatt 2009, Ausgabe 52. S. 71-76, DOI 10.1007/s00103-
009-0750-7, Online publiziert: 21. Januar 2009

Dieser Beitrag wurde gehalten beim Fachforum ,Autonomie der Selbsthilfe’, das die
NAKOS beim Kongress Armut und Gesundheit am 20. Marz 2018 in Berlin durchfihrte.
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ANITA WALDMANN, LHRM E.V.

Die Zusammenarbeit der
Leukamiehilfe RHEIN-MAIN e.V.

mit Wirtschaftsunternehmen und
insbesondere mit der Pharmaindustrie

Als die LHRM (Leukamiehilfe RHEIN-MAIN e.V.) 1991 aktiv wurde, hatten wir vor,
die BedUrfnisse von Patient*innen mit verschiedenen Leukamie- und Lymphomer-
krankungen zu befriedigen. Bis dahin gab es keine aktive Selbsthilfegruppe, die
sich Uberregional fur diesen Personenkreis einsetzte.

Die ersten Aktivitaten bestanden darin, laienverstandliche Informationen zu La-
borwerten (Blut) zu erstellen, die sehr schnell in diversen Kliniken herumgereicht
wurden. Dann folgten gemeinsame Aktionen mit der Deutschen Knochenmark-
spenderdatei (DKMS) zur Spendersuche, bei denen immer mehr Kontakte zu Pati-
ent*innen geknipft wurden, die wiederum die unterschiedlichsten Probleme und
Bedurfnisse mit uns teilten.

Die LHRM war und ist immer bemunht, den Bedurfnissen von Patient*innen und
Angehorigen zu entsprechen und will unabhangig von jeglicher Einflussnahme -
durch Wirtschaftsunternehmen, Institutionen und Dachverbande - die notwendi-
gen Aktivitaten fir ihre Mitglieder (Blut- und Lymphom-Krebs-Patient*innen und
deren Angehdrige) zeitnah umsetzen. Die LHRM verzichtet bewusst auf aggressive
Spendeneinwerbung durch Postwurfsendungen, sondern hofft auf die Zufrieden-
heit ihrer Mitglieder und Forderer.

Diesen Service kann die LHRM jedoch nur mit der Unterstitzung vieler Geldgeber
verwirklichen. Anderenfalls mussten wir beispielsweise hohere Mitgliedsbeitrage
verlangen oder kdnnten Veranstaltungen nicht mehr kostenfrei anbieten. Die LHRM
freut sich deshalb Uber Spenden, Zuwendungen und Sponsoring von Unternehmen
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zur Finanzierung bestimmter Projekte und zur Forderung des Wachstums und der
Entwicklung des Vereins, um den Patientenbedirfnissen gerecht zu werden.

Um den Ruf der LHRM zu wahren und zu zeigen, dass die LHRM keine kommer-
ziellen Plane verfolgt, gelten detaillierte Richtlinien fur die Zusammenarbeit mit
beziehungsweise Unterstitzung durch pharmazeutische und andere kommerziel-
le Unternehmen. Die LHRM war eine der ersten Organisationen, die eine ,Selbst-
verpflichtung” fir die unabhangige Kooperation mit der Pharmaindustrie unter-
schrieben hat. Jegliche Unterstitzung von Veranstaltungen und die Erstellung von
Broschuren erfolgt mit Vertragen und ohne Einflussnahme auf den Inhalt und auf
Referent*innen, die zum groBten Teil ebenfalls ehrenamtlich im Einsatz fir uns sind.

Im Folgenden legen wir die Finanzierungsquellen der LHRM offen sowie unsere
Richtlinien fir kommerzielle Finanzierungen. Sie gelten fur jede Form von poten-
ziellen Beziehungen mit Unternehmen aus samtlichen Wirtschaftszweigen. Sie
basieren auf den Finanzierungsvereinbarungen mit kommerziellen Unternehmen/
Konzernen und dem Verein Freiwillige Selbstkontrolle fur die Arzneimittelindustrie
e.V. (FSA) beziehungsweise der Europaischen Vereinigung der Pharmazeutischen
Industrie und ihrer Verbande (EFPIA = European Federation of Pharmaceutical In-
dustries and Associations).

LHRM e. V. finanziert sich...

1. aus Geldspenden (Zuwendungen von Privatpersonen, von Institutionen, von der
forschenden Arzneimittelindustrie, Spenden anderer Unternehmen, von Bene-
fiz-Veranstaltungen). Diese Mittel sind in der Regel nicht an bestimmte Projekte
gebunden, sondern dienen den in der Satzung festgelegten Zielen der LHRM.

2. aus Sachspenden (wie etwa der Zurverfiigungstellung von kostenlosen R&u-
men und sonstiger Infrastruktur fur die Verwaltung)

3. aus Sponsorengeldern, die LHRM fir einen bestimmten Zweck (ein Projekt) zur
Verfligung gestellt werden. Diese Mittel sind zweckgebunden.

4. aus Zuwendungen offentlicher Einrichtungen wie etwa Krankenkassen oder
Stiftungen.
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LHRM unterscheidet den Begriff des Sponsorings von
dem der Zuwendung von Spenden

(in Anlehnung an die Begriffsdefinition des BaFin im Sponsoringerlass vom
18.2.1998)

* Wesensmerkmal des Sponsorings ist die in einem Kooperationsvertrag fest-
gelegte ziel- und projektbezogene Zusammenarbeit zwischen Sponsor und
LHRM mit dem Ziel des Sponsors, eine kommunikative Gegenleistung zu er-
halten (z.B. Verbesserung des Unternehmensimages, besseres Verstehen von
Patienteninteressen, AuBenwirkung als sozialer Sponsor, Kommunikation von
Patientenbeddirfnissen).

* Wesensmerkmal von Spenden ist die nicht unternehmensbezogene selbstlo-
se Zuwendung von Geld- oder Sachspenden, die nicht an ein Projekt oder an
einen Werbeeffekt gebunden sind. Spender fordern ausschlieBlich die in der
Satzung festgelegten Ziele von LHRM.

Richtlinien fur den Umgang mit Sponsoren-Mitteln

1. LHRM richtet ihre fachliche und politische Arbeit ausschlieBlich an den Bed(irf-
nissen und Interessen von den von ihr vertretenen Patient*innen mit hamato-
logischen Erkrankungen und deren Angehdérigen aus. Um ihren Auftrag der
Interessenvertretung und Hilfestellung fir Patient*innen sachgerecht wahr-
nehmen zu kénnen, ist es fir LHRM unabdingbar, eine Neutralitat und Unab-
hangigkeit Gber die Inhalte der Arbeit strikt zu wahren.

2. LHRM begruBt das Interesse der Wirtschaft an einer solchen Zusammenarbeit
und sieht hier die Chance zu einem gleichberechtigten Dialog. Das Ansehen,
insbesondere das Vertrauen in die absolute Unabhangigkeit und Neutralitat
von LHRM, darf jedoch durch mégliche Sponsorenaktivitaten in der Offentlich-
keit keinesfalls gefahrdet werden. Deshalb ist vor jeder Sponsoringentschei-
dung im Einzelfall abzuwagen, ob zwischen der zu erwartenden finanziellen
Unterstitzung aus dem Sponsoring und der AuBenwirkung der zu erbringen-
den Gegenleistung (etwa Platzierung des Logos, gemeinsamer Auftritt in der
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Offentlichkeit) ein vertretbares Verhaltnis besteht. LHRM kann auch keine
Zusammenarbeit akzeptieren, die die Gemeinnutzigkeit des Vereins gefahrdet
oder gar ausschlieBt.

3. LHRM wirbt insbesondere weder mittel- noch unmittelbar fir Produkte und
beteiligt sich auch keinesfalls an der Produktwerbung von Unternehmen.
Vielmehr sieht es LHRM als ihre Pflicht an, Patient*innen Gber Forschungsan-
strengungen sowie Uber Erfahrungen mit Medikamenten, Medizinprodukten,
Therapien und diagnostischen Verfahren zu informieren.

4. Entscheidungen Uber Projekte und Aktionen sowie Uber deren Inhalte werden
von LHRM unabhangig von Férderern oder Sponsoren getroffen.

5. Die Verwirklichung und Zielsetzung von Einzelprojekten und Partnerschaften
mit Wirtschaftsunternehmen wird von LHRM in einem Kooperationsvertrag
festgehalten.

6. Es wird grundsatzlich - wenn mehrere Sponsoren vorhanden sind - kein ein-
zelner Sponsor bevorzugt.

7. Der Fortbestand von LHRM darf durch eine einzelne Férderung nicht gefahrdet
werden.

8. LHRM ist darum bemuht, Forderer aus den unterschiedlichsten Bereichen
zu gewinnen. LHRM spricht als Gegenleistung fur eine finanzielle Férderung
keine Empfehlungen aus fiir einzelne Kliniken, Arzt*innen, Produkte oder Un-
ternehmen.

9. Sponsorenmittel sollten an ein bestimmtes, definiertes Projekt gebunden sein.
Die Nennung des jeweiligen Sponsors ist zum Beispiel auf Internetseiten von
LHRM, in Veranstaltungseinladungen oder -plakaten in angemessener Form
(in alphabetischer Reihenfolge ohne Logo) maglich.

10.Werden von Sponsoren Unterstitzungsleistungen ausschlieBlich mit dem Ziel
angeboten, dem Sponsor einen vordergrindigen Marketing-/Werbeauftritt zu
ermoglichen, ist auf diesen Sponsor zu verzichten.

11. Uber Gesprache mit potenziellen Sponsoren und die Annahme von Sponso-
rengeldern entscheidet ausschlieBlich der Vorstand von LHRM

12.Werden bestimmte Projekte mit Sponsorengeldern (mit-)finanziert, miissen
die Sponsorengelder zu Projektbeginn auf dem Konto von LHRM eintreffen.

13.Mitarbeiter*innen aus Unternehmen der Pharmaindustrie dirfen innerhalb
von LHRM keine bestimmte Funktion austben.
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14.Die Verwendung des Namens und des Logos von LHRM bedarf vorher der
schriftlichen Zustimmung des Vorstands von LHRM.

Selbsthilfe muss unabhangig bleiben und darf sich auf keinen Fall durch Zuwen-
dungen abhangig machen. Der LHRM ist deshalb eine finanzielle Basis lieber, die
von vielen getragen wird, als die von einem einzigen Unterstltzer, der unsere
Glaubwurdigkeit herabsetzt und den Eindruck vermittelt ,wes Brot ich esse, des
Lied’ich sing”. In der Praxis bedeutet dies beispielsweise, dass unsere Veranstal-
tungen nie von nur einem Unternehmen, sondern von mehreren unterstutzt wer-
den - ohne Logo und nur in alphabetischer Namensnennung.

Die LHRM nutzt jede Gelegenheit, darauf aufmerksam zu machen, dass Pati-
ent*innen und Angehdrige ein Anrecht auf unabhangige Informationen haben.
Die LHRM vertritt deshalb bei vielen Pharmafirmen vehement die Interessen
der Patient*innen und zwar unabhangig zum Wohle der Patient*innen — wenn
notig — auch gegen die Vorstellung der Firmen. Die LHRM gewahrleistet, dass
sie die Patient*innen zeitnah und serits Gber Neuentwicklungen informiert und
kommt den Anfragen der Patient*innen nach laienverstandlichen Informationen
durch eigene Broschurenerstellung und vielfaltige Informationsveranstaltun-
gen nach. Das wir dies adaquat tun, wird durch den stetigen Mitgliederzuwachs
bestatigt.

Die finanziellen und ideellen Unterstitzungen von pharmazeutischen und kom-
merziellen Unternehmen an Patientenorganisationen werden von den Ent-
scheidungstrager*innen und der allgemeinen Offentlichkeit jedoch mit Skepsis
betrachtet. Trotz unserer Richtlinien sehen wir uns wie viele andere Selbsthil-
fegruppen oder -organisationen immer wieder der Kritik von Journalist*innen,
aber auch von Politiker*innen, Krankenkassen, Arztefunktiondr*innen und eini-
gen gemeinnitzigen Institutionen ausgesetzt. Dabei wird infrage gestellt, ob die
Selbsthilfe und insbesondere die LHRM objektiv bleiben kann, oder ob sie sich
nicht als ,Sprachrohr” von der Pharmaindustrie nutzen lasst, wenn sie Zuwen-
dungen annimmt. Zudem wird vermutet, dass pharmazeutische Unternehmen
Patientenorganisationen zur Einhaltung ihrer Vermarktungsstrategien zwingen.
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Das Gegenteil ist der Fall. Bisher hat keine einzige Pharmafirma versucht, uns in
irgendeiner Form zu beeinflussen, sondern nimmt unsere Anregungen und Kritik
durchaus ernst. So konnten wir etwa durch Gesprache erreichen, dass Studien,
die unserer Meinung nach keine positiven Ergebnisse fir unsere Patient*innen
erzielt hatten, abgesetzt wurden. Uns geht es um einen stetigen Austausch, um
rechtzeitig Gber neue Entwicklungen informiert zu sein, die meisten unserer Pati-
ent*innen haben eine lebensbedrohliche Erkrankung und sind auf eine ordentli-
che Aufklarung angewiesen.

Dennoch haben einige (gemeinniitzig anerkannte) Institutionen mittlerweile sogar
versucht, uns mit Vertragen die Kooperationen mit Pharmafirmen zu untersagen
oder haben uns deshalb jegliche weitere finanzielle Unterstitzung verweigert. Wir

haben die uns vorgelegten Vertrage nicht unterzeichnet. Die LHRM geht an dieser ( LinEf eine ﬁnanziel_
Stelle einen anderen Weg. ; - 4 A
le Basis, die von vielen

Wir fordern seit Langem, dass alle im Gesundheitssystem Aktiven fir Entschei- ! getragen wird, als die
dungsfindungen an einen Tisch gehoren, so wie es auf europdischer Ebene schon . o

@ lange praktiziert wird. Dazu gehdren Mediziner*innen, Pflegekrafte, Psychoonko- 3 in elne"m eanIgen
log*innen, Sozialarbeiter*innen, Apotheker*innen, Politiker*innen, Versicherungen, 4 UnterStUtZE,—l def unsere
Wirtschaftsunternehmen und ganz besonders die Patientenvertreter*innen. Gl&UbWdelnglt herab_
Uberall heiBt es: Die Patient*innen stehen im Mittelpunkt unseres Tuns, umgesetzt 3 setzt Und den EIndrUCk
wird dies aber immer noch nicht ausreichend. Der ECPC-Slogan ,Nichts (iber Pati- Vermitte{t,WeS Brotich
enten ohne Patienten” (Nothing about us without us, ECPC = European Cancer Pa- 3 ess, des Lied’ich Singf »

tient Coalition) sollte vielmehr gelebt werden.

ANiTa WALDMANN griindete 1992 die Leukamiehilfe RHEIN-MAIN e.V. (LHRM), nachdem
ihr Sohn mit 27 Jahren an akuter lymphatischer Leukamie erkrankt war. 1995 zahlte sie
zu den Mitbegrindern der Deutschen Leukamie-Hilfe. FUr inr mittlerweile knapp drei
Jahrzehnte wahrende Engagement hat sie bereits zahlreiche Auszeichnungen erhalten.
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Lucia GNANT UND ANJA RECH, MIGRANELIGA E.V. DEUTSCHLAND

Zusammenarbeit mit Férderern und
Sponsoren: Unterstitzung, Austausch
und Mitwirkung

Selbsthilfe kostet Geld. Eine wichtige Basis der Selbsthilfearbeit im Gesundheits-
wesen ist es, Patient*innen Uberihre Krankheit, Therapiemadglichkeiten, soziale und
rechtliche Aspekte zu informieren. Dazu stehen verschiedene Kommunikations-
formen zur Verfigung. Die Organisation kann informative Internetseiten erstellen,
Flyer und Broschuren drucken, Betroffene direkt beraten oder Informationen Uber
Veranstaltungen wie Vortrage und Symposien verbreiten. Nichts davon lasst sich
kostenlos organisieren. Doch wie kdnnen gemeinnitzige Organisationen, die auf
ehrenamtlicher Basis unterhalten werden, ihre Kosten decken? Staatliche Gelder
stehen praktisch keine bereit. Eine Moglichkeit sind Spenden und Mitgliedsbeitra-
ge. Doch dies genlgt oft nicht. Eine weitere Finanzierungsmaglichkeit sind Spon-
sorengelder. Sollte man die Industrie hier als Geldgeber aussparen, um maogliche
Interessenskonflikte zu vermeiden? Oder gibt es sogar gute Grinde dafur, sie ins
Boot zu holen? Dieser Beitrag gibt darauf eine Antwort aus Sicht der MigraneLiga
e.V. Deutschland.

Sachstand

Die MigraneLiga e.V. Deutschland setzt sich seit 25 Jahren dafur ein, die Lebens-
qualitat von Migranebetroffenen zu verbessern. Dazu arbeitet der gemeinnitzige
Verein mit Mediziner*innen, Kliniken und Therapeut*innen sowie Krankenkassen
zusammen. Zu seinen Erfolgen zahlt die Anerkennung der Migrane als neurologi-
sche Erkrankung. Die MigraneLiga hat Gber 100 Selbsthilfegruppen ins Leben ge-
rufen, die Betroffene vor Ort beraten und einen Erfahrungsaustausch ermaoglichen.
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Die Mitglieder der MigraneLiga zahlen einen Mitgliedsbeitrag von 25 Euro bezie-
hungsweise 15 Euro pro Jahr, dazu kommen Spenden. Dies stellt die Grundfinan-
zierung des Vereins dar. Betrachtet man die Ausgabenseite, wird klar, dass mit
dieser Uberschaubaren Summe keine Sonderprojekte machbar sind. Denn zuerst
mussen laufende Kosten der Geschaftsstelle beglichen werden. Von staatlicher
Seite werden gemeinnitzige Organisationen unterstitzt, indem Spenden fir die
Spender*innen abzugsfahig sind - staatliche Fordertopfe gibt es keine. Daher ist
es notwendig, anderweitig nach Unterstitzung zu suchen.

Eine Moglichkeit ist es, beispielsweise bei Krankenkassen oder Stiftungen Forder-
mittel zu beantragen. Die dafur im Internet bereitgestellten Formulare sind zum
Teil sehr umfangreich; nicht jede ehrenamtlich tatige Person ist ohne Weiteres in
der Lage, diese auszufillen. Die zur Verfliigung gestellten Gelder durfen nur fir de-
finierte Zwecke verwendet werden, sonst missen sie zurtickgezahlt werden. Eine
weitere Mdoglichkeit ist die Unterstitzung durch Sponsoren. Im Folgenden erlau-
tern wir an fUnf Beispielen, welche Unterstutzung die MigraneLiga nutzt.

Beispiel 1: Die Broschure ,,Migrane und Kopfschmer-
zen bei Kindern und Jugendlichen”

2016 unterstiitzte die Krankenkasse BARMER GEK (heute nur noch BARMER) die
Veroffentlichung der Broschure ,Migrane und Kopfschmerzen bei Kindern und
Jugendlichen”. Das 74-seitige Blchlein besteht aus verschiedenen Fachbeitragen.
Dazu kommen ein Interview mit einer betroffenen Jugendlichen sowie nitzliche
Hinweise fur Betroffene, ihre Eltern und Lehrer*innen. Alle Autor*innen haben auf
ein Honorar verzichtet. Die Zusammenarbeit mit den Autor*innen Ubernahm eine
Journalistin, die das Heft in Abstimmung mit der MigraneLiga konzipierte und die
Beitrage redigierte. Sie arbeitete dabei mit einem Grafiker zusammen, der es bebil-
derte, layoutete und druckfertig machte. Es wurde schlieBLlich in einer Auflage von
20.000 Exemplaren gedruckt. Den Vertrieb Gbernimmt die MigraneLiga, die es an
ihre Selbsthilfegruppen, Arzt*innen, Therapeut*innen, Kliniken und vor allem Schu-
len verteilt. AuBerdem legt die Barmer es in ihren Geschaftsstellen aus.
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Beispiel 2: Internetseite www.migraeneliga.de

Das in der heutigen Zeit am haufigsten genutzte Medium ist das Internet. Daher
ist es fur eine Selbsthilfeorganisation unabdingbar, eine Internetseite zu unterhal-
ten. Sie muss grundlegende Informationen enthalten, etwa eine Beschreibung des
Krankheitsbildes und der Therapiemdglichkeiten, dazu Serviceangebote wie eine
Liste der Selbsthilfegruppen oder einen Uberblick (iber spezialisierte Klinken. Zu-
satzlich muss sie ihre Nutzer*innen aber auch Gber neue Entwicklungen auf dem
Laufenden halten, also standig aktualisiert werden. Und nicht zuletzt sollte sie
dem jeweiligen Stand der Technik angepasst werden. So war es nétig, die Internet-
seite www.migraeneliga.de so umzubauen, dass sie auf mobilen Endgeraten wie
Smartphones und Tablets nutzbar ist. Die Kosten dafir ibernahm die Krankenkas-
se BKK auf Antrag der MigranelLiga.

Beispiel 3: Aussteller bei Symposien

Die Arbeit der MigraneLiga fuBt auf vier Standbeinen: Das sind die Selbsthilfegrup-
pen, die Internetseite sowie Publikationen wie das migrane magazin, Flyer und
Broschiren. Als vierte Saule organisiert die Bundesgeschaftsstelle zweimal pro
Jahr ein Symposium fur Migranebetroffene, Angehorige und Interessierte, jeweils
in einer groBen Stadt in Deutschland. Ziel ist es, Betroffene aus der ganzen Bun-
desrepublik zu erreichen. Bei dieser Veranstaltung halten Schmerzexpert*innen
Vortrage Uber die Krankheit Migrane und Uber Therapiemaglichkeiten; dazu stel-
len sie sich den Fragen der Besucher*innen. AuBerdem stellt sich die MigraneLi-
ga selbst vor und erldutert, wie sie Betroffene unterstutzt. Die Symposien finden
immer reges Interesse, durchschnittlich kommen zwischen 200 und 400 Besu-
cher*innen. Viele davon berichten, dass sie seit Jahren an Migrane leiden, aber
noch nicht den oder die richtige*n Arzt*in gefunden haben und auch vieles nicht
wussten, was sie bei den Vortragen erfahren. Die Referent*innen, renommierte
Facharzt*innen, verzichten fir den Vortrag auf ihr Honorar. In der Pause kénnen
sich die Besucher*innen bei Standen von Ausstellern informieren. Dort prasentie-
ren Kliniken, Uberregionale Unternehmen sowie lokale Firmen wie Apotheken oder
Buchhandlungen ihr Angebot fir Patient*innen mit Migrane und Kopfschmerzen.
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ErfahrungsgemaB ist das Interesse an diesen Angeboten bei den Besucher*innen
hoch, da sie hier die Mdglichkeit haben, auf engstem Raum verschiedene Therapie-
maoglichkeiten kennenzulernen und sich beraten zu lassen. Dazu kénnen sie sich
medizinische Gerate direkt anschauen und sie teilweise sogar ausprobieren. Mit
den Standgeblhren, welche die Aussteller der MigranelLiga bezahlen, kann diese
die Kosten decken, welche fir das Symposium anfallen. Sie umfassen die Miete fir
die Raumlichkeiten, in welchen das Symposium stattfindet, sowie die Reisekosten
fUr die am Symposium beteiligten Referent*innen und Mitglieder der MigraneLiga.

Beispiel 4: das migrane magazin

( SOute man dle IndUStrie Das .migréne maga?in,. die Mitgliederzeitschrift der MiglréneLiga‘q., erschc‘aint vier—
1 mal im Jahr. Den Mitgliedern wird es kostenlos zugeschickt, zusatzlich liegt es in

alS G@ldg@b@f aus- Praxen und Kliniken aus. Fachleute wie Arzt*innen, Psycholog*innen und Physio-
sparen, um mog[lche ; therapeut*innen beschreiben darin aktuelle Behandlungsmethoden sowie Neues

aus der Forschung und geben den Betroffenen Tipps, wie sie mit ihrer Migrane °
! : umgehen konnen. AuBerdem informiert das Heft Gber die Aktivitdten der Migrane-
Verme/den? Oder let g Liga und ihrer Selbsthilfegruppen. Die Autor*innen erhalten kein Honorar. Kosten
es Sogar gute GrUnde entstehen fur Redaktion, Layout und Druck. Um diese abzudecken, enthalt das Ma-
d fo Sie inS BOOt U ! gazin Werbeanzeigen der Industrie, die deutlich als solche erkennbar sind. Diese

d 4 ] Werbeeinnahmen finanzieren das migrane magazin komplett. Es belastet so nicht
hOlEﬂ? » das Budget der Migraneliga; Mitgliedsbeitrage mussen daflr keine verwendet
werden.

Interessenskonflikte zu

Beispiel 5: Notfallausweis

Bei einer internationalen Tagung in Mailand, die von der Industrie organisiert wur-
de, fiel der Prasidentin der MigranelLiga eine Karte auf, welche die irische Migrane-
organisation erstellt hat. Diese klart Arzt*innen in Notfallambulanzen auf, wie sie
mit Migradnepatient*innen umzugehen haben. Wir sind nun dabei, unter dem Ar-
beitstitel ,116117", also der Telefonnummer fur den arztlichen Bereitschaftsdienst,
eine solche Karte in Zusammenarbeit mit der Deutschen Migrane- und Kopf-
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schmerzgesellschaft (DMKG) in Anlehnung an das irische Beispiel zu entwickeln.
Hintergrund ist, dass viele Migranebetroffene schlimme Erfahrungen mit Arzt*in-
nen in den Notfallambulanzen gemacht haben. Ist der oder die diensthabende
Arzt*in etwa ein*e Urolog*in, ist der oder die Migranepatient*in ,verloren”. Mit der
Notfallkarte (@sst sich fir beide Seiten das Schlimmste verhiten. Wir klaren der-
zeit, auf welchem Weg die Karten in die Notfallambulanzen gelangen. In diesem
Zusammenhang soll auch ein Notfallausweis mit den personlichen Daten des oder
der jeweiligen Besitzer*in entstehen, aber auch mit Angaben, die nach Rickspra-
che mit den behandelnden Arzt*innen eingetragen werden, damit im Notfall keine
falsche Medikation verabreicht wird. Auch dieses Projekt lauft in Zusammenarbeit
mit der Fachgesellschaft. Hier brachte eine von der Industrie organisierte Veran-
staltung dankenswerterweise den AnstoB fur eine hilfreiche Idee, die Betroffenen
dienlich sein wird.

Transparenz

Wer das jeweilige Projekt férdert, wird bei dem Projekt selbst (z.B. in der Broschii-
re, auf der Internetseite) angegeben. AuBerdem verdffentlicht die MigraneLiga ei-
nen Uberblick Gber die jahrlichen Férderungen jeweils im migrane magazin sowie
auf www.migraeneliga.de, sodass sowohl Mitglieder als auch Nichtmitglieder sich
jederzeit daruber informieren kdnnen. Die Werbeanzeigen im migrane magazin
sind eindeutig als solche erkennbar, oder sie werden, falls dies nicht der Fall ist,
mit dem Wort ,Anzeige” gekennzeichnet.

Diskussion/Fazit

Die MigraneLiga gewahrleistet die Unabhangigkeit von ihren Forderern und Spon-
soren durch klar formulierte Vertrage, die sie mit ihnen abschlieBt. So regeln bei-
spielsweise Vertrage mit den Ausstellern bei den Symposien, wie diese sich pra-
sentieren durfen. Was dabei zuldssig ist und was nicht, bestimmt die MigranelLiga.
Allerdings mussen die Vertrage mithilfe von Anwalt*innen erstellt werden - und
auch diese Beratung kostet Geld. Hier ware eine Unterstitzung durch Organisati-
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onen wie die NAKOS angebracht, die beispielsweise juristisch hieb- und stichfeste
Vertragsformulare zur Verfligung stellen konnte.

Dabei hat es mehrere Vorteile, auch die Industrie bei der Selbsthilfearbeit ins Boot
zu holen: So lassen sich, wie beschrieben, dank der finanziellen Unterstitzung
hilfreiche Projekte auf die Beine stellen. Doch nicht nur das: Durch den Dialog mit
den Unternehmen werden Patientenorganisationen wie die Migraneliga auch als
Partner ernst genommen. Wir kénnen etwa AnstéBe geben, wo Forschungsbedarf
besteht — und die Erfahrung zeigt, dass die Industrie solche Anregungen dank-
bar aufgreift. Dies ermaglicht uns einen Einfluss darauf, wohin die Reise bei der
Entwicklung von Unternehmen, neuen Produkten und Dienstleistungen geht, der
nicht unterschatzt werden darf. Und nicht zuletzt profitieren wir selbst davon: Wir
sind immer am Puls der Zeit, erhalten Informationen Uber neue Ideen und Entwick-
lungen aus erster Hand. Unsere Mitglieder konnen sich darauf verlassen, dass wir
solche Informationen friihzeitig an sie weitergeben und dass sie aus zuverlassiger
Quelle stammen.

Kurz: Wir haben mit dem Austausch mit forschenden Industrieunternehmen in den
letzten 25 Jahren gute Erfahrungen gemacht. Wir sehen die Zusammenarbeit als
Gewinn fur die Migranebetroffenen an.

Lucia GNANT ist Prasidentin der Migraneliga e.V. Deutschland. Sie ist selbst Betroffene
und arbeitet seit uber 20 Jahren ehrenamtlich in verschiedenen Funktionen fur die Orga-
nisation. Die Diplombiologin Anja Rech ist Medizinjournalistin und seit 2014 Chefredak-
teurin des migrane magazins.
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Selbsthilfe wahrt ihre Unabhangigkeit
— Ein Beispiel aus der Praxis

Hochstes Gut der Selbsthilfe sind die Glaubwurdigkeit und die Unabhangigkeit.
Deshalb beschaftigen wir uns hier mit der Frage, ob die Unabhangigkeit von Wirt-
schaftsunternehmen in der Selbsthilfe gewahrt wird. Wir schauen sehr genau
hin, wo die Selbsthilfe von den Pharmafirmen kopiert wird. Parallelstrukturen zur
Selbsthilfe durch interessengeleitete Informations- und Unterstitzungsangebote
der Pharmafirmen sind ein ungeheuerlicher Vorgang, der sich immer weiter aus-
dehnt.

Generell ist es ein Unterschied, ob Sie auf die Bundesebene, die Landesebene
oder auf die ortliche Selbsthilfegruppe schauen. Unter dem Dach der Deutsche
Morbus Crohn / Colitis ulcerosa Vereinigung e.V. (DCCV) - Bundesverband gibt
es Landesverbande, die keine eigenen Vereine sind, sowie Selbsthilfegruppen,
die zwar von der DCCV unterstutzt werden, aber von dieser unabhangig sind. Ich
schaue aus der Sicht einer der beiden Landesbeauftragten des Landesverbands
Berlin/Brandenburg. Darlber hinaus leite ich personlich eine Selbsthilfegruppe,
bin Patientenvertreterin im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) und im Vor-
stand der Landesvereinigung Selbsthilfe Berlin e.V.

In der DCCV ist die Qualitat der Arbeit in den Landesverbanden dadurch gegeben,
dass es regelmaBige Treffen auf Bundesebene gibt, bei denen die Landesbeauf-
tragten und Arbeitskreissprecher*innen vom Bundesvorstand und von den Mitar-
beiter*innen der Bundesgeschaftsstelle geschult werden. Hier wird neben vielen
anderen Themen immer wieder darauf hingewiesen, wie wichtig es ist, dass sich
die Selbsthilfe von den Pharmafirmen abgrenzt.
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Klare Regeln helfen Transparenz herzustellen

Hierfir haben sich die Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen
mit Behinderung und chronischer Erkrankung und ihren Angehdrigen e.V. (BAG
SELBSTHILFE) und das FORUM chronisch kranker und behinderter Menschen im
Paritatischen als Dachverbande der Selbsthilfe in Deutschland Leitsdtze gege-
ben, in der sie sich zur Transparenz verpflichten. Zudem wurde ein eigenes Moni-
toringverfahren etabliert.

Die DCCV hat als eine der ersten Selbsthilfevereinigungen auf Bundesebene die
Leitsatze der Selbsthilfe fir die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und
offentlichen Rechts, Organisationen, Wirtschaftsunternehmen, insbesondere im
Gesundheitswesen unterschrieben. Zur Konkretisierung innerhalb des eigenen
Verbandes gibt es zusatzlich eigene Leitsatze der DCCV fur die Zusammenar-
beit mit dem gleichen Kreis wie oben genannt. In den Leitsatzen wird ausgefihrt,
dass die DCCV gleichberechtigt und vollstandig transparent mit allen Akteuren
im Gesundheitswesen in Kontakt steht und zusammenarbeitet. So schaffen wir
Vertrauen und zeigen, dass wir unabhangig agieren.

Nun ist doch eigentlich alles gut! Oder?

Die Herausforderung liegt darin, dass es immer wieder neue ehrenamtlich Aktive
gibt, denen die Bundesebene die Inhalte dieser Leitsatze zu erlautern hat. Ein im-
merwahrender Prozess. Hier ziehen in unserer Vereinigung alle an einem Strang
und naturlich werden auch die neuen Aktiven innerhalb der Landesorganisatio-
nen von den alten Hasen eingefihrt und in diesen wichtigen Regeln unterrichtet.

Somit ist das Verhaltnis auf Ebene des Bundesverbandes und der Landesorgani-
sationen klar geregelt. Wenn wir zum Beispiel auf Landesebene Veranstaltungen,
also Arzt-Patient-Seminare, durchfihren, nutzen wir das Sponsoring durch die
Industrie als Einnahmemadglichkeit. Bei dieser Zusammenarbeit halten wir uns an
klare Regeln. Das Unternehmen darf sich in einem von den inhaltlichen Vortra-
gen klar abgegrenzten Bereich mit einem Stand prasentieren. Dabei muss es sich
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an die Vorgaben des Heilmittelwerbegesetzes halten und darf keine Werbung fir
verschreibungspflichtige Medikamente machen. Die Leistung (also der Stand und
die Nennung als Sponsor in den Einladungen) und die Gegenleistung (also die
an uns bezahlte Sponsoringsumme) sind klar vertraglich geregelt. Jede inhaltli-
che Einflussnahme wird dabei ausgeschlossen. Damit dies alles verbindlich und
rechtssicher geregelt ist, erhalten wir Unterstitzung durch hauptamtliche Mit-
arbeiter*innen unserer Bundesgeschaftsstelle, die die Vertragsabwicklung Gber-
nehmen. Denn vieles, was hier zu beachten ist, Ubersteigt moglicherweise das
Wissen der ehrenamtlich handelnden Personen in der Landesorganisation.

Alle Einnahmen aus dem Bereich der pharmazeutischen Industrie, von Hilfsmit-
telherstellern oder Leistungserbringern werden von uns veroffentlicht und sind
unter anderem auf unserer Internetseite zu finden.! Dadurch kann nachvollzogen
werden, wie viele Zahlungen aus dem Sponsoring von Wirtschaftsunternehmen
im Vergleich zu anderen Finanzierungsquellen genutzt wurden. In unserem Ver-
band liegt dieser Anteil bei nur vier Prozent der Gesamteinnahmen. Entscheidend
fur die DCCV ist, dass wir fir den Fortbestand unsere Arbeit nicht auf diese Ein-
nahmen angewiesen sind.

Die DCCV ist in der glicklichen Lage, Uber 70 Prozent ihrer Einnahmen aus Mit-
gliedsbeitragen und zusatzliche 15 Prozent aus der Selbsthilfeforderung der
Krankenkassen zu erhalten. Ab 2019 wird die DCCV auf Werbeanzeigen im Mit-
gliedsjournal verzichten. Ob man sich bei dieser Grundlage als Verband ganz
von der Industrieunterstitzung frei macht, kann man Uberlegen. GroBtmaogliche
Transparenz in diesen Dingen liegt uns sehr am Herzen.

Fur uns ist entscheidend, dass sich Menschen mit chronisch entzindlichen Dar-
merkrankungen und einer PSC (Primar sklerosierende Cholangitis) unabhangig
und patientenorientiert informieren kdnnen. Und auch bei unserer Beratung blei-
ben Wirtschaftsunternehmen und deren Interessen auBen vor: Betroffene bera-
ten Betroffene!

' Siehe: www.dccv.de/die-dccv/wir-ueber-uns/finanzierung/transparenz
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Autonomie in der Selbsthilfe

Ganz anders ist dies bei den ortlich unabhangigen Selbsthilfegruppen. Hier tref-
fen Menschen mit ihren individuellen Erfahrungsberichten aufeinander und tau-
schen sich in den Gesprachsrunden darlber aus. Hier hat die Leitung einer Grup-
pe eine sehr hohe Verantwortung, um den Ansprichen von Unabhangigkeit und
Transparenz nachzukommen.

Wenn die Namen von Medikamenten genannt werden, kann zusatzlich der Wirk-
stoff benannt werden. Und immer wieder ist zu betonen, dass eine Behandlungs-
methode bei jedem und jeder Patient*in anders wirken kann. Wir ersetzen nicht
den Arztbesuch.

( Die Patient*innen sind

Grundsatzlich sollten diejenigen, die sich als Betroffene in der Selbsthilfe enga-

gieren, ihre Individualitat mit einbringen kénnen. Wir leben in Freiheit. Jede*r kann fo den Umgang mit den
selbstbestimmt tun, was er oder sie will. Doch in dem Augenblick, in dem es um ! eigenen Krankheitsda-
die Beratung von Patient*innen geht, sollten wir als Selbsthilfecommunity etwas g epe

(55 ) " 9 ! ten zu sensibilisieren.
genauer hinschauen. :

Nur wer hier Kompeten-

In Bezug auf die Industrie kann ich von mir selbst berichten, dass ich regelmaBig zen erlangtl kann SiCh
Anfragen bekomme, um an Marktforschungsprojekten teilzunehmen. Zwei sol- | I-n de’_ FlUt der anae
cher Anfragen bin ich einmal auf den Grund gegangen. Dahinter stecken eigent- ] y g
lich immer Pharmafirmen. Sie kontaktieren mich als Gruppenleiterin, da meine b, botenen HI[fSGﬂgEbOte
Daten &ffentlich einsehbar im Netz zu finden sind. 3 zurechtfinden. »

Wir haben in unserem Verband auch schon erlebt, dass ein Pharmavertreter
einen Termin direkt in der Gruppe wollte, um sein Produkt vorzustellen. Das
kommt natdrlich ganz und gar nicht infrage. Angaben meiner Gruppenmitglieder
sind nur mir alleine als Gruppenleiterin zuganglich. Diese Daten gehen niemand
anderes etwas an und bleiben in der Gruppe.

Wir als DCCV-Landesverband unterstitzen die Gruppenleitungen beim Aufbau

einer Gruppe und stehen ihnen zur Seite. AuBerdem organisieren wir Weiterbil-
dungen. Bei diesen Treffen haben wir die Moglichkeit, auf die in der Selbsthilfe
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notwendige Distanzierung zu Wirtschaftsunternehmen hinzuweisen. In unse-
rer Vereinigung Uberlassen wir es den Landesorganisationen, zu klaren, ob die
Selbsthilfegruppen tatsachlich unabhangig beraten. Sollte uns Landesbeauf-
tragten oder der Bundesvereinigung ein Hinweis bezlglich dieses Themas vor-
gelegt werden, dann suchen wir das Gesprach mit der Leitung der Gruppe und
treffen eine Entscheidung. Nur diejenigen Gruppen, die nach Einschatzung der
Landesbeauftragten korrekt beraten und ihre Gruppe nach bestem Wissen und
Gewissen unabhangig und neutral fihren und sich regelmaBig weiterbilden,
bleiben in der Liste der Selbsthilfegruppen, die wir empfehlen.

Gleiche Regeln fur alle

Wie gut wir mit unserer Arbeit in der Selbsthilfe sind, kann man auch daran er-
kennen, dass Pharmafirmen unsere Arbeit nachahmen. Bei der Behandlung un-
seres Krankheitsbildes werden sehr hochpreisige Medikamente eingesetzt. Da es
der Industrie laut Heilmittelwerbegesetz untersagt ist, direkte Werbung fir ver-
schreibungspflichtige Medikamente zu machen und sie auch auf eine zunehmend
kritische Selbsthilfelandschaft stéBt, suchen die Unternehmen nach neuen Mog-
lichkeiten, durch Unterstitzung und Imagewerbung direkt mit den Patient*innen
in Kontakt zu treten.

Das geschieht durch eigene Informationsplattformen in den sozialen Medien, die
Vernetzung mit Arzt*innen, Wissenschaft und Politik, dem Druck von Broschiiren
mit Informationen zur Erkrankung und eigene an die Verordnung eines Medika-
ments gebundene Patientenbetreuungsprogramme. Damit treten sie in direkte
Konkurrenz zur Selbsthilfe und gefahrden die eigene Glaubwirdigkeit und auch
die der Selbsthilfe. Das ist ein Argernis, dem wir schutzlos ausgeliefert sind. Ein
riesengroBes Problem, dem wir als Selbsthilfe nur in Teilen Stand halten kdnnen,
denn hier wird viel Geld von den Wirtschaftsunternehmen ausgegeben, um Pati-
ent*innen an das eigene Unternehmen zu binden. Geld, welches uns als Selbsthilfe
in dieser GroBenordnung nicht zur Verfigung steht, um Kampagnen zur Aufklarung
der Patient*innen zu gestalten. Mir personlich ist das ein Dorn im Auge. Ich finde
es ganz und gar nicht in Ordnung, dass die Pharmaindustrie das so machen darf.
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Gesundheitskompetenz des Einzelnen férdern

Natirlich kann jede*r aufgeklarte Birger*in im Impressum solcher Angebote er-
kennen, dass es sich um ein Angebot von Pharmafirmen handelt. Die Betroffenen
aber suchen Rat und Hilfe. Sie schauen sich alles an und hinterfragen in dem
Augenblick nicht, wer ihnen diese Hilfe anbietet. Wer in der Selbsthilfe diese Ent-
wicklung andern mochte, braucht gute Ideen und ein gutes alternatives Angebot
fur die Patient*innen. Wir entwickeln deshalb mit Fordermitteln der Selbsthilfe
der Techniker Krankenkasse Berlin/Brandenburg ein Intranet.2 Hier kdnnen sich
die Betroffenen in einem geschutzten Bereich austauschen, also als eine Fort-
setzung der Selbsthilfegruppe in digitaler Form. Es soll keine WhatsApp-Gruppe
als Abbild der Selbsthilfegruppe mehr notig sein und auch keine Facebook-Grup-
pe gegrundet werden mussen.

Die Patient*innen sind fir den Umgang mit den eigenen Krankheitsdaten zu
sensibilisieren. Nur wer hier Kompetenzen erlangt, kann sich in der Flut der
angebotenen Hilfsangebote zurechtfinden. Jeder braucht die Einsicht, dass
der Austausch Uber offene Kommunikationswege bedeutet, dass Dritte = Wirt-
schaftsunternehmen aller Art — diese Daten erwerben, uns als Erkrankte erken-
nen und mit entsprechender Werbung befeuern kénnen.

Wer sich bei Onlineangeboten das Impressum anschaut und bei Veranstaltun-
gen von Selbsthilfeorganisationen das Sponsoring hinterfragt und Transparenz
einfordert, wird die erhaltene Information einordnen und seine Schlisse daraus
ziehen kénnen. Wir haben als Selbsthilfe die Aufgabe, Patient*innen zu befahi-
gen, Gesundheitsinformationen besser einordnen zu kénnen. Glaubwdirdigkeit
und Unabhangigkeit in der Selbsthilfe sind nur gewahrleistet, wenn Selbsthil-
fe und pharmazeutische Industrie sich an klare Regeln halten und ihre Rollen
trennen.

Politik, Offentlichkeit und Patient*innen missen erkennen, dass gewinnorientier-
te Unternehmen keine neutralen Makler im Gesundheitssystem sein kdnnen.

2 Siehe: www.ced-intranet.de
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dem es um die Beratung
von Patient*innen geht,
sollten wir als Selbst-

hilfecommunity etwas
genauer hinschauen. »
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SonJa AReNs ist Landesbeauftragte der DCCV e.V. — Deutsche Morbus Crohn / Colitis
ulcerosa Vereinigung in Berlin und Brandenburg. Der Beitrag entstand mit inhaltlicher
Unterstdtzung durch Tobias Hillmer, Referent Sozialrecht und Politik in der Bundesge-

schaftsstelle der DCCVe.V.
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ERIkA FEYERABEND, BioSkop-ForRUM ZUR
BEOBACHTUNG DER BIOWISSENSCHAFTEN E.V.

Selbsthilfe im Konflikt?!

Bericht Uber die Veranstaltung ,Transparenz schafft Vertrauen” -
Wie kann die Selbsthilfe ihre Glaubwiirdigkeit wahren?

Im Gesundheitswesen sind sehr viele Akteure mit unterschiedlichsten Interessen
unterwegs. Patient*innen mochten eine gute Gesundheitsversorgung, Versicherte
gerechte Beitrage, Pharmaunternehmen eintragliche Gewinne, Mediziner*innen
Zeit und Geld fir ihre Arbeit, Krankenkassen stabile Beitrage und Konkurrenzvor-
teile. Wie passt das unter einen Hut? Wer durchschaut und steuert dieses System,
in dem allein rund 200 Milliarden Euro an Versichertengelder kursieren und jede
Menge Gesundheitsdaten?

Welche Rolle die Selbsthilfe im Gesundheitswesen einnimmt und wie sie ihre
Unabhangigkeit und Glaubwirdigkeit wahren kann, war Gegenstand der Tagung
JJransparenz schafft Vertrauen®”, zu der die Nationale Kontakt- und Informations-
stelle zur Anregung und Unterstiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS) in Ko-
operation mit Transparency International Deutschland e.V. am 11. Oktober 2018
nach Berlin eingeladen hatte.

Wolfgang Wodarg sorgte als Vertreter von Transparency International zu Beginn
der Tagung fur mehr Durchblick. Interessenkonflikte seien in diesem Gesundheits-
wesen unvermeidlich, und die Gefahr struktureller Korruption sei groB. Private
Profite und andere Vorteilsnahmen drohten Gberhand zu nehmen. Gerade Selbst-
hilfe- und Patientenorganisationen, die einen Beitrag fur das Gemeinwohl leisten
wollten, durften die Wahrung Vertrauen nicht verspielen. Notig sei dafur die Her-
stellung von Transparenz, die Vermeidung von Fehlverhalten und -anreizen und
sowie die Regulierung von Interessenkonflikten.
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Unterschiedliche Praxis

Daruber sprach die Moderatorin Cornelia Stolze mit Anita Waldmann von der
Leukamiehilfe RHEIN-MAIN e.V. (LHRM) und Dieter Wenzel vom mpn-netzwerk
e.V, einer Selbsthilfeinitiative fir Menschen mit Myeloproliferativen Neoplasi-
en (MPN) und ihre Angehdrigen. Die Leukamiehilfe arbeitet international und mit
Pharmaunternehmen zusammen. Bei einem Etat von rund 130.000 Euro steuern
Industrieunternehmen 18.900 Euro bei. Der Vorteil: Die Mitgliedsbeitrage seien
sehr niedrig und TeilnahmegebUhren fir gesponserte Projekte belasteten nicht
das Portemonnaie der Vereinsmitglieder. Die Geldflusse seien transparent. Ein-
flussnahmen auf Veranstaltungsprogramme oder Medikamentenempfehlungen
fanden nicht statt, versicherte Anita Waldmann. Dagegen gehdrt das mpn-netz-
werk, was Pharmagelder anbelangt, zu den Totalverweigerern. Uber die Teilnahme
an Veranstaltungen der Pharmaindustrie haben Dieter Wenzel und seine Mitstrei-
ter*innen lange diskutiert und sich fir eine ungewohnliche Loésung entschieden:
Das mpn-netzwerk nutze diese Offentlichkeit, prasentiere dort seine Arbeit, lasse
sich aber weder Anreise noch Honorare zahlen.

Reicht das Offenlegen von Pharmageldern aus, um unabhangig zu sein? Ist eine
inhaltliche Zusammenarbeit oder die Prasenz auf Pharmakongressen unproble-
matisch? Die Beitrage aus dem Publikum fielen unterschiedlich aus.

Fragen uber Fragen

In der Diskussionsrunde thematisierte David Klemperer, Professor fir Sozialme-
dizin und Public Health an der Ostbayerischen Technischen Hochschule Regens-
burg, die Eigeninteressen der wissenschaftlichen Expert*innen: Deren Sicht auf
Medikamente falle grundsatzlich positiv aus. Statt jedoch dieser Sicht zu folgen,
sei es, wie vor Jahrzehnten in der Gesundheitsbewegung ublich, ausgesprochen
wichtig kritisch nachzufragen:

¢ Warum kommen Medikamente ohne ordentliche Nutzenbewertung immer
schneller auf den Markt? Bringen die neuen, innovativen Medikamente wirk-
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lich eine verbesserte Lebensqualitat fir Patient*innen mit sich?

e Wer prift in Studien Uberhaupt diesen Aspekt und wie unabhangig sind ei-
gentlich Arzneimittelbeh6rden wie die Europaische Arzneimittelagentur (EMA),
auf deren Urteil sich viele Selbsthilfe- und Patientenorganisationen und auch
Arzt*innen verlassen?

¢ Dient die Medikamentenforschung Gber neue Patente nicht eher dem Profit der
Pharmaindustrie und ihrer Preispolitik?

Barbara Haake vom Verband forschender Arzneimittelhersteller (vfa) favorisierte
die Selbstkontrolle. Mittlerweile hatten mehr als vierzig Unternehmen den Trans-
parenzkodex des Vereins Freiwillige Selbstkontrolle der Arzneimittelindustrie e.V.
(FSA) unterschrieben und legten jahrlich ihre Geldflisse an Selbsthilfe- und Pati-
entenorganisationen offen. Die nicht-geldwerten Zuwendungen seien jedoch weit
weniger transparent, ebenso der geldwerte Service fir die Arzteschaft.

Christian Limpert von der Selbsthilfe Stoma-Welt e.V. beschrieb, dass der Verein
naturgemal enge Kontakte zu Hilfsmittelfirmen pflege. Firmen kénnten Sponso-
ren werden, zahlten jedoch alle einen gleich hohen Betrag, um Abhangigkeiten von
einzelnen Firmen zu vermeiden. Nachdem eine Hilfsmittelfirma qualitativ schlech-
te Hilfsmittel lieferte und Stoma-Welt e.V. dies publik machte, sei das Geld ausgeb-
lieben, berichtete er.

Das Beispiel Stoma-Selbsthilfe ist ein Sonderfall, denn die Qualitat von Hilfsmit-
teln ist einfacher zu beurteilen als die undurchsichtige und aufwendige Nutzenbe-
wertung von Medikamenten. Adelheid von Stdsser von der Pflegeethik Initiative
Deutschland e. V. tritt dafur ein, ethische Gesichtspunkte und die verfassungsrecht-
lich garantierte Menschenwdrde in den Mittelpunkt von Pflegepolitik und Pflege-
alltag zu stellen. Ihre Themen sind unter anderem die personelle Unterbesetzung
in der Pflege und die kritikwurdige Ruhigstellungspraxis mittels Psychopharmaka.
Sie betonte, dass diese von einschlagigen Verbanden kaum hinterfragt wirden,
was auch auf entsprechende wissenschaftliche Studien zutrafe. Verdffentlichun-
gen mit eher negativen Deutungen suche man vergeblich.
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Pharmabedirftige Patient*innen?

FUr uns vom BioSkop-Forum zur Beobachtung der Biowissenschaften e.V. geht
es um weit mehr als um Geldfliisse: Offentliche Aufmerksamkeit, Anerkennung,
Einpassung der Selbsthilfe in institutionell vorgegebene Strukturen, die nach den
Spielregeln medizinischer, juristischer und politischer ,Expertokratien” funktionie-
ren, mussen in den Blick genommen werden. Zunehmend bestimmen PR-Agentu-
ren und wissenschaftliche Beirate, was Selbsthilfe- und Patientenorganisationen
thematisierten: pharmakologische ,Lésungen’, Krankheit als molekulare Informa-
tionsstorung, Pravention als rein individuelles Verhalten. Selbsthilfe ist eine Art
.FUhrerschaft aus der Peripherie” geworden, die ein gewunschtes Bild von den
pharmabedurftigen, informierten und immer souveranen Patient*innen schafft.

. o | .. ( Selbsthilfe ist eine Art
Wichtiger als formale Transparenzregeln ist eine standige Reflexion — auch daru- ey
ber, was wenig thematisiert wird: Ghostwriter*innen, die im Auftrag von Pharma- FUhfefSChaft aus dEf

firmen geschénte Ergebnisse wissenschaftlicher Studien publizierten; das fehlen- ! Peripherie’ QEWOI'ClE'ﬂ,

de Register klinischer Studien; politische Verantwortung fir das geschaffene Bild . . .
@ vom Willen und Wollen kranker Menschen via gesponserter Selbsthilfe. dle Sl geWUHSChteS
Bild von den pharmabe-

durftigen, informierten
und immer souveranen

Im Anschluss an die Diskussion, die verschiedene Facetten der Thematik ein- Patient*innen schafft. »
drucksvoll beleuchtete, stellte Jorg Mihlbach von der Initiative Transparente
Zivilgesellschaft (ITZ) eine von der ITZ erarbeitete Selbstverpflichtung als Werk-
zeug fUr mehr Transparenz vor. Die Unterzeichner aus dem gemeinndtzigen Sektor
verpflichten sich dabei zur Verdffentlichung von zehn relevanten Informationen
Uber ihre Organisation, dazu zahlen unter anderem Angaben Uber Mittelherkunft,
Mittelverwendung und Personalstruktur. Ziel sei es, durch die Offenlegung ge-
geniiber der Offentlichkeit, die eigenen Strukturen und Prozesse verstandlicher zu
machen und das Vertrauen zu starken.

Transparenz durch Selbstverpflichtung
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Zum Abschluss der Veranstaltung sorgte das Berliner IMPRO-Theater fUr beste
Unterhaltung - und dafir, den Humor angesichts schwer 6sbarer Problemlagen

nicht zu verlieren.

Erika FEYERABEND, Essen, ist Sozialwissenschaftlerin und arbeitet als Journalistin. Sie ist
burgerschaftlich aktiv im BioSkop-Forum zur Beobachtung der Biowissenschaften und
im Hospizverband Omega - mit dem Sterben leben e.V.

( < Pharmakritische und
sozialpolitisch handelnde

Selbsthilfe- und Patienten-

organisationen sind auf ] @
dieser groBen Buhne viel 5

zu selten anzutreffen. » 1
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DR. WOLFGANG BUSSE, PARITATISCHER GESAMTVERBAND E. V.

Unternehmen als Kooperationspartner
der Gesundheitsselbsthilfe

Im Rahmen eines von den Verbanden der gesetzlichen Krankenkassen geforder-
ten Projekts' untersuchte der Paritdtische Gesamtverband die Kooperationspraxis
zwischen Bundesverbanden der gesundheitlichen Selbsthilfe und Unternehmen
der Gesundheitswirtschaft in den Jahren 2013 bis 2015. Betrachtet wurden die
finanziellen Kooperationen der Organisationen, die gleichzeitig Fordermittel aus
der Gemeinschaftsférderung der Gesetzlichen Krankenkassen (GKV) auf der Bun-
desebene beantragt hatten.

Pharma- und Gesundheitsunternehmen als Koopera- @

tionspartner

In der ersten Phase des Projektes wurde exemplarisch untersucht, mit welchen
Partnern aus der Gesundheitswirtschaft die Bundesverbande der Gesundheits-
selbsthilfe kooperieren. Informationen zu solchen Kooperationen findet man so-
wohl in den Veroffentlichungen der Bundesorganisationen als auch bei den ko-
operierenden Unternehmen.

National und international gibt es eine Vielzahl von Unternehmen, die im Bereich
der Pharmazeutischen Industrie tatig sind. In Deutschland sind 240 Pharma- und
Biotechnologieunternehmen Mitglied im ,Bundesverband der Pharmazeutischen
Industrie”. In der Forschung aktive Unternehmen bilden den ,Verband Forschen-
der Arzneimittelhersteller” (vfa), dem zurzeit etwa 40 Unternehmen angehdren.

" Projekt ,Unabhangigkeit der Selbsthilfe von Interessen der Pharma-, Medizinprodukte- und Suchtmittelin-
dustrie - Weiterentwicklung der Férderkriterien bei Kooperation der Selbsthilfe mit der Industrie” im Pilot-
vorhaben zur Weiterentwicklung der Zusammenarbeit der Vertretungen der Selbsthilfe und der Verbande
der Krankenkassen auf Bundesebene bei der Umsetzung der kassenartenibergreifenden Gemeinschaftsfor-
derung auf Bundesebene (Projektlaufzeit: September 2014 bis August 2016).
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Vonseiten des vfa und auch von dem im Jahr 2004 von dessen Mitgliedsunter-
nehmen gegrindeten Verein ,Freiwillige Selbstkontrolle fir die Arzneimittelin-
dustrie ” (FSA) werden regelmaBig Informationen iber Kooperationen mit Selbst-
hilfeorganisationen vercffentlicht. Im Internet findet man unter folgender Adresse
eine Liste von derzeit 35 Unternehmen, die im Jahr 2017 Beziehungen zu Selbst-
hilfeorganisationen pflegten und finanzielle Mittel zur Verfligung stellten:

@ http://www.fsa-pharma.de/bezugsgruppen/patientenorganisation

Far die Jahre 2013, 2014 und 2015 sind in dieser Transparenzliste jeweils 39 be-
ziehungsweise 36 Unternehmen aufgefuhrt, die in Kooperationsbeziehungen zur
Selbsthilfe standen. Fur das Jahr 2015 wurden die Zahlungen von den Pharma-
firmen im FSA an Verbande der Selbsthilfe erstmals in einer Datenbank zusam-
mengefasst, die es ermdglicht, die Daten aus verschiedenen Blickwinkeln darzu-
stellen. Die aktuelle Datenbank mit den Pharmazuwendungen im Jahr 2017 findet
man im Internet unter folgendem Link:

a @ http://www.fsa-pharma.de/bezugsgruppen/patientenorganisation/zu-

wendungen-patientenorganisationen

Im Verein ,Arzneimittel und Kooperation im Gesundheitswesen” (AKG) sind 106
Unternehmen der Pharmaindustrie zusammengeschlossen. Der AKG versteht
sich als Einrichtung der Selbstkontrolle der pharmazeutischen Industrie und will
seine Mitglieder dabei unterstitzen, fUr ein transparentes und faires Unterneh-
mensverhalten in der Zusammenarbeit der Pharmaindustrie mit den medizini-
schen Fachkreisen zu sorgen. Da die Aktivitaten der AKG auf die Fachkreise, das
heiBt Arzt*innen und Therapeut*innen, ausgerichtet sind, finden sich leider auf
seiner Internetseite keine Hinweise zur Kooperation mit einzelnen Selbsthilfeor-
ganisationen. Diese Hinweise muss man auf den Seiten der einzelnen Mitglieder
suchen.?

Auch Unternehmen aus der Medizintechnologie-Branche, die zum Beispiel Hilfs-
mittel herstellen haben ein Interesse an der Kooperation mit Selbsthilfeorgani-

2 Siehe: www.ak-gesundheitswesen.de
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sationen. Der wichtigste Zusammenschluss in diesem Bereich ist der ,Bundes-
verband Medizintechnologie” (BVmed) mit Gber 230 Mitgliedern. Hinweise auf
die Zusammenarbeit mit solchen Unternehmen finden sich bei einzelnen Orga-
nisationen wie etwa die Deutsche Morbus Crohn / Colitis ulcerosa Vereinigung
(DCCV) e.V.

Weitere Kooperationspartner der Gesundheitsselbsthilfe sind Krankenhauser,
Rehakliniken und Arztpraxen. Viele Fachkliniken sind als Fordermitglieder von
Selbsthilfeorganisationen aktiv.® Verbande aus dem Bereich der seltenen Erkran-
kungen sind oft sehr eng an ein auf ihre Erkrankung spezialisiertes Behandlungs-
zentrum gebunden.

Rehakliniken und sonstige Anbieter von ambulanten und stationaren Therapien
spielen als Anzeigenkunden in Mitgliederzeitschriften der Bundesverbande eine
groBe Rolle. Hier tauchen auch die Anbieter von Hilfsmitteln und nicht-verschrei-
bungspflichtigen Medikamenten haufig auf. Dariber hinaus gibt es auch Koopera-
tionen mit Unternehmen aus allen Bereichen, die nicht der Gesundheitswirtschaft
zuzurechnen sind.*

Wie wird kooperiert?

Unternehmen als Spender: Spenden sind im steuerlichen Sinne Ausgaben zur
Forderung bestimmter steuerbegunstigter Zwecke.> Sie kdnnen in Form von
Geld- oder Sachspenden erbracht werden. Der Begriff der Spende umfasst nur
freiwillige und unentgeltliche Zuwendungen, denen keine rechtliche Verpflich-
tung zugrunde liegt und fur die keine Gegenleistung erbracht wird.

Unternehmen als Sponsoren: Unter Sponsoring wird rechtlich ein Vertragsver-
haltnis verstanden, an dem zwei oder mehrere Partner beteiligt sind. Der Sponsor

3 Siehe z. B. Deutscher Diabetiker Bund e.V.: www.diabetikerbund.de/ueber-den-ddb/foerderer/category
oder Deutsche Schmerzliga e.V.: http:/schmerzliga.de/der_verein/foerderer.html

4 Siehe z. B. Gesellschaft fir Mukopolysaccharidosen e.V.: https:/mps-ev.de/mps/spenden-a-helfen/unter-
nehmen-als-partner

5Vgl. § 10b Einkommensteuergesetz
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will mithilfe seines Vertragspartners, beispielsweise einer Selbsthilfeorganisati-
on, erreichen, dass sein am Markt angebotenes Produkt oder seine Dienstleistung
bekannter wird. Beim Sponsoring der Selbsthilfe erhofft sich das Unternehmen
eine Steigerung des Ansehens in der Offentlichkeit und damit einen positiven Re-
flex aus der ,guten Tat". Eine Gegenleistung kann darin bestehen, dass der Verein
den Sponsor in vereinseigenen Broschiren oder Programmheften nennt und das
Unternehmenslogo abdruckt.

Austausch von Dienstleistungen: Eine typische Dienstleistung, die eine Selbst-
hilfeorganisation fur ein Unternehmen erbringen kann, ist die Anzeigenwerbung
von Unternehmen in Vereinszeitschriften. Dieses wird aber in der Regel nicht im
direkten Austausch zwischen den Selbsthilfeorganisationen und den Unterneh-
men, sondern Uber einen Verlag abgewickelt. Dabei verpachtet der Verein die An-
zeigenflachen in seiner Mitgliederzeitschrift an einen Verlag, der dafur ein pau-
schales Entgelt bezahlt. Der Verein akquiriert dann nicht selbst Anzeigen, nimmt
aber durch die Setzung von Rahmenbedingungen Einfluss auf die Entscheidung,
welche Anzeigen statthaft sind. Eine besondere Form der Dienstleistung ist die
Testung von Produkten, wie sie zum Beispiel der Deutsche Allergie- und Asth-
mabund e.V. durchfihrt. Diese erhalten dann das Label: ,Getestet und empfohlen
- Deutscher Allergie- und Asthmabund”® Fir die Testung erhalt der Verein ein
Entgelt. Die Unternehmen kénnen das Label dann kostenlos fir die Kennzeich-
nung ihrer Produkte nutzen.

Unternehmen als Mitglieder: Mitglied in Bundesverbanden der Selbsthilfe kon-
nen in der Regel natirliche und juristische Personen sein. Daher kénnen Unter-
nehmen im Prinzip Mitglied im Verein werden, allerdings schlieBen die meisten
Satzungen eine Mitgliedschaft von Unternehmen aus. Neben der ordentlichen
Mitgliedschaft mit allen Stimmrechten bieten viele Selbsthilfeorganisationen die
Maoglichkeit der Fordermitgliedschaft an. Fordermitglieder zahlen in der Regel ei-
nen erhohten Mitgliedsbeitrag und erhalten alle Informationen des Vereins, ha-
ben aber kein Stimmrecht in der Mitgliederversammlung.

& Quelle: www.daab.de/service/produktvoraussetzung
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Finanzielle Zuwendungen von Pharmaunternehmen an Selbsthilfebundesver-
bande: Es wurde untersucht, welche von der GKV auf der Bundesebene gefor-
derten Selbsthilfeorganisationen in den Jahren 2013 bis 2015 aus ihren Koope-
rationsbeziehungen zu Unternehmen Zahlungen oder geldwerte Vorteile (z.B.
Ubernahme von Kosten) erhalten hatten.

Far diese Auswertung wurde auf die Veroffentlichungen der einzelnen Unter-
nehmen und ihrer Verbande (VFA, FSA) zu ihren finanziellen Zuwendungen an
Selbsthilfebundesverbande zurickgegriffen. AuBerdem wurde die im Mai 2014
von Spiegel Online veroffentlichte Datenbank’ genutzt, wobei vorher exempla-
risch Uberpruft wurde, ob die dort zusammengetragenen Daten mit den verof-
fentlichten Daten der Wirtschaftsunternehmen weitgehend Gbereinstimmen: Ein
stichprobenartiger Abgleich dieser Daten mit vorhandenen Veroffentlichungen
der Selbsthilfe zu ihren Zuwendungen aus der Gesundheitswirtschaft bestatigte
die Plausibilitat der Datenbank. Fir das Jahr 2015 wurde auf die in gleicher Weise
aufgebaute Datenbank des FSA® zuriickgegriffen.

Betrachtet wurden die 280 Bundesorganisationen der Selbsthilfe, die 2013 aus
der GKV-Gemeinschaftsforderung Pauschalmittel erhalten hatten. Dabei wurde
festgestellt, dass von den 280 im Jahr 2013 geforderten Selbsthilfe-Bundesor-
ganisationen demnach 63 Zuwendungen von Wirtschaftsunternehmen erhielten,
was einem Anteil von 22,5 Prozent der geforderten Selbsthilfeorganisationen
entspricht. Insgesamt erhielten diese Organisationen laut der vom Spiegel ver-
offentlichten Zahlen Wirtschaftszuwendungen in Hohe von 1.834.886 Euro. Aus
der GKV-Pauschalférderung erhielten diese Vereine insgesamt 1.325.000 Euro.

Einen Uberblick Giber Zuwendungen an geférderte Bundesselbsthilfeorganisatio-
nen in den Jahren 2013 und 2015 gibt Tabelle 1.

7 Quelle: www.spiegel.de/wirtschaft/service/patienten-datenbank-pharmaindustrie-spendete-millionen-an-
organisationen-a-969476.html
8 Quelle: www.fsa-pharma.de/bezugsgruppen/patientenorganisation/zuwendungen-patientenorganisationen
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Tabelle 1, Teil 1:

Antragsteller 2014
(SHO-Bund)

In 2013 und 2015 gefdrderte Selbsthilfe-Bundesverbande mit Pharmazuwen-
dungen (Quellen: 2013_Spiegel Online, Mai 2014; 2015_www.fsa-pharma.de,

April 2016)

Krankheitsbild

Forderung
2013

Pharma
2013 Quelle:
Spiegel

Forderung
2015

Pharma 2015
Quelle: FSA
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Tabelle 1, Teil 2:

In 2013 und 2015 gefdrderte Selbsthilfe-Bundesverbdnde mit Pharmazuwen-
dungen (Quellen: 2013_Spiegel Online, Mai 2014; 2015_www.fsa-pharma.de,
April 2016)

Deutsche Leberhilfe e.V. Lebererkran- 30.000€ 330.435€ 23.000€ 157.953 €
kung
Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew Morbus 45.000 € 144.214 € 47.000 € 128.028 €
e.V. Bechterew
Deutscher Blinden- und Sehbehinderten- Blinden- und 45.000 € 117.700 € 47.000 € 122.524 €
verband e.V. (DBSV) Sehbehinde-
rung/Augener-
krankung
Deutsche Parkinson Vereinigung e.V. (dPV) | Parkinson 40.000 € 17510 € 41.000 € 1913 €
Deutsche Rheuma-Liga Bundesverband e.V. | Rheuma 50.000 € 1M.235€ 50.000 € 212535 €
NETZWERK Neuroendokrine Tumoren Neuroendokrine | 5.000 € 81.407 € 5.000 € 79.300 €
(NeT) e.V. Tumoren
Bundesverband Niere e.V. Nierenerkran- 50.000 € 77.589 € 50.000 € 46.571€
kung
pulmonale hypertonie e.V. Pulmonale 20.000 € 76.696 € 15.000 € 83.007 €
Hypertonie
Deutsche Hamophiliegesellschaft e.V. Hamophilie 20.000 € 72.500 € 20.000 € 116.109 €
Deutscher Psoriasis Bund e.V. (DPB) Psoriasis/ 40.000€ 60.739 € 43.000 € 52.094,00 €
Schuppenflechte
Schutzverband fiir Impfgeschadigte e.V. Impfschadigung | 5.000 € 54.922 € 5.000 € -€
Deutsche Schmerzliga e.V. Schmerzen 18.000 € 5117 € 19.000 € 37796 €
Mukoviszidose e.V. Bundesverband Selbst- | Mukoviszidose 35.000 € 46.226 € 37.000€ 1300 €
hilfe bei Cystischer Fibrose (CF)
Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft Multiple 50.000 € 446240 € 50.000 € 36.100 €
(DMSG) Bundesverband e.V. Sklerose
Gesellschaft fiir Mukoplysaccharidosen e.V. | Mukopolysac- 15.000 € 43512 € 15.000 € 3.200€
charidosen
Deutscher Allergie- und Asthmabund e.V. Allergie/Asthma/ | 50.000 € 35154 € 50.000 € 73.837€
Atemwegser-
krankungen
Lungenfibrose e.V. Lungenfibrose 2.000€ 32500 € 3.000€ 36.323 €
Bundesverband ,Das friihgeborene Kind" e.V. | Geburt 10.000 € 28.445 € 11.000 € 29.628 €
Bundesselbsthilfeverband fir Osteoporose | Osteoporose 50.000 € 27585 € 50.000 € 21.313€
e.V.(Bf0)
NETZWERK Hypophysen- und Nebennie- Hypophysen- 10.000 € 22900 € 10.000 € 4.231€
renerkrankungen e.V. und Nebennie-
renerkrankungen
GGD - Gaucher Gesellschaft Deutschland Gaucher 14.000 € 22.000€ 15.000 € 7.000€
e.V. (Lipidspeicherer-
krankung)

Antragsteller 2014 Krankheitsbild Forderung  Pharma Forderung Pharma 2015
(SHO-Bund) 2013 2013 Quelle: 2015 Quelle: FSA
Spiegel
RLS e.V. Deutsche Restless Legs Restless Legs 18.000 € 20.054 € 19.000 € 17.893 €
Vereinigung
Interessengemeinschaft Hdmophiler e.V. Hamophilie 10.000 € 20.000 € 10.000 € 75.070 €
(IGH)
Deutsche Diabetes-Hilfe - Menschen mit Diabetes 3.000€ 18.879 € 13.000 € 3.073€
Diabetes e.V.
Deutsche AIDS-Hilfe e.V. AIDS/HIV 50.000€ 18.000 € 50.000 € 30.837€
Deutsche Morbus Crohn/ Colitis ulcerosa Morbus Crohn/ | 50.000 € 17.074 € 50.000 € 401€
Vereinigung DCCV e.V. Colitis ulcerosa
(Darmerkran-
kung)
Patientenliga Atemwegserkrankungen e.V. | Allergie/Asthma/ | 10.000 € 15.490 € 10.000 € 29.366 €
Atemwegser-
krankung
Pro Retina Deutschland e.V. Blinden- und 30.000€ 14.961€ 32.000€ 49.568 €
Sehbehinde-
rung/ Augener-
krankung
Niemann-Pick Selbsthilfegruppe e.V. Niemann-Pick 6.000 € 14.700 € -€ 10.200 € e
Lebertransplantierte Deutschland e.V. Lebererkran- 24,000 € 1.350 € 24,000 € 20.618 €
kung
Deutscher Diabetiker Bund e.V. Diabetes 50.000 € 10.798 € 43.000 € 32,699 €
Deutsche Epilepsievereinigung e.V. Epilepsie 30.000 € 9.500 € 32.000€ 6.250 €
Deutsche Gesellschaft fir bipolare Psychische 7.000 € 9.000 € 9.000 € -€
Storungen e.V. Erkankung
Bundesverband Kleinwiichsige Menschen Kleinwuchs 25.000€ 8.369 € 27.000 € 1703 €
und ihre Familien e.V. (BKMF)
Lupus Erythematodes Selbsthilfegemein- Lupus erythe- 17.000 € 7.450 € 18.000 € 899 €
schafte.V. matodes
Bund zur Férderung Sehbehinderter e.V. Blinden- und 15.000 € 7.000 € 15.000 € 8.404 €
(BFS) Sehbehinderung
/ Augenerkran-
kung
PKD - Familidre Zystennieren e.V. Nierenerkran- 5.000€ 7.000€ 5.500 € 1500 €
kung,
Zystennieren
Deutsche Dystonie Gesellschaft e.V. Dystonie 20.000€ 3.500€ 20.000€ 5.500 €
Deutsche GBS Initiative e.V. Guillain-Barreé- 16.000 € 3.220€ 16.500 € -€
Syndrom
TEB e.V. Tumore und Erkrankungen der Pankreaslei- 5.000 € 3.000€ 6.000 € -€
Bauchspeicheldriise den/-krebs
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Tabelle 1 Teil 3: In 2013 und 2015 geférderte Selbsthilfe-Bundesverbande mit Pharmazuwen- Tabelle 1 Teil 4: In 2013 und 2015 geférderte Selbsthilfe-Bundesverbande mit Pharmazuwen-
! dungen (Quellen: 2013_Spiegel Online, Mai 2014; 2015_www.fsa-pharma.de, ! dungen (Quellen: 2013_Spiegel Online, Mai 2014; 2015_www.fsa-pharma.de,
April 2016) April 2016)
Antragsteller 2014 Krankheitsbild ~ Férderung ~ Pharma Férderung  Pharma 2015 Antragsteller 2014 Krankheitsbild ~ Forderung  Pharma Férderung  Pharma 2015
(SHO-Bund) 2013 2013 Quelle: 2015 Quelle: FSA (SHO-Bund) 2013 2013 Quelle: 2015 Quelle: FSA
Spiegel Spiegel
Deutsche Leukdmie- & Lymphom-Hilfe e.V. | Leukdmie 33.000€ | 2132€ 30.000€ | -€ Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. Alzheimer, 35.000€ | 204€ 40.000€ | 3128€
aktion benni & co. e.V. -Verein zur Férde- | Muskelerkran- | 7.000€ | 2.000 € 7.000 € 1.000 € Demenz
rung der Muskeldystrophie Duchenne-For- | kung/ CHARGE Syndrom e.V. Charge-Syndrom | 6.500 € 200€ 7.000 € 1500 €
schung Muskeldystro- (angeborene
phie Duchenne Fehl-
(DMD) bildungen)
Schilddriisen-Liga Deutschland e.V. Schilddrisen- 14000€ | 2.000€ 15.000 € -€ Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke Muskelerkran- | 40.000€ | 200€ 43.000€ | 1566 €
erkrankung e.V.(DGM) kung,
Turner-Syndrom Vereinigung e.V. Turner-Syndrom | 6.500€ | 2.000 € 7.000 € 1.600 € Myasthenie
Bundesverband Poliomuelitis e.V. Poliomyelitis 18.000 € 1151€ 18.500 € € Interessengemeinschaft Arthrogryposis e.V.| Arthrogryposis 8.000€ 105 € 9.000 € -€
Kongenitaler Hyperinsulinismus e.V. Hyperinsulinis- | 1.500 € 1.000 € 2.000€ 1.000 € Summen 1.525.000 €| 1.834.886 € | 1.340.000 € | 1.558.517 €
mus
MigraneLiga e.V. Deutschland Migréne/ 10.000 € 1.000 € 12.000 € -€
Kopfschmerzen
Deutsche Syringomyelie Syringomyelie/ | 9.000 € 782 € 9.500 € -€
und Chiari Malformation e.V. (DSCM e.V.) | Chiari Malfor- Der kleinste gefundene Betrag jahrlicher Pharmazuwendungen lag 2013 bei 105
mation . .
Euro, der groBte Betrag bei 330.435 Euro (Tabelle 2). Aufgrund der groBen Spann-
Bundesverband Herzkranke Kinder e.V. Herz-Kreislauf/ 25.000€ 543 € 26.000 € -€ . . .
Erkrankung des breite sagt aber der Mittelwert von rund 29.000 Euro bei den Zuwendungen we-
Herzens . . . . . . .
nig aus. Der Median von 9.500 Euro zeigt, dass die Halfte aller Organisationen
Bridge2Life - Briicke zum Leben Organtransplan- | 11.000 € 500 € 12.000 € -€ . . .
Verband fiir Organtrans-plantierte, tation weniger als dlesen BEtrag erhle{t'

Kunstherzpatienten und Patienten mit
terminaler Herzinsuffizienz e.V.

Borreliose und FSME Bund Deutschland e.V. | Borreliose, FSME| 18.000 € | 454 € 13.000€ | -€ Um die Vergleichbarkeit zu gewahrleisten, wurde die Betrachtung des Jahres
Deutsche Interessengemeinschaft Akne Akne inversa 5.000 € 450 € -€ -€ 2015 auf die 63 BUndeSOFganisationen beschrankt, die in 2013 Pharmazuwen-
nversa e.\- dungen erhalten hatten. Bei den in Tabelle 1 und Tabelle 2 dargestellten Zahlen
Netzwerplus e.V. - Butceswelies etz | AIDS/HIV S000€ | 48 € € muss beriicksichtigt werden, dass die Daten aus dem Vorjahr in der FSA-Daten-
Bundesverband der Clusterkopfschmerz- Schmerzen 12.000 € 4L48 € 13.000 € -€ bank zum UntEFSUChungszeitpunkt (AprlL 2016) WahFSChein“Ch nOCh niCht VOLL'
Selbsthilfegruppen e. V. standig waren. Nach den bis dahin vorliegenden Daten erhielten 45 der in 2013
Interessengemeinschaft Fragiles-Xe.V. | Fragiles:XChro- | 10.000€ ) 329¢€ noooe | -€ geférderten Organisationen in 2015 Zuwendungen von Pharmaunternehmen in
0SD Selbsthilfegruppen Dachverband e.V. | Osteoporose 15.000€ | 303€ 15000€ | -€ Hohe von insgesamt 1.558.317 Euro.

Bundesverband der Organtransplantierten | Organtransplan- | 15.000 € 250 € 16.000 € 60 €

e.V.(BDO) tation

Bundesverband Angeborene GefaBfehlbil- | GefaBfehlbildun- | 3.500 € 209€ 4,000 € 60 €

dungene.V. gen (angeboren)

Bundesverband Deutsche Fibromyalgie Fibromyalgie 22.000€ 207 € 24.000€ 50€

Vereinigung (DFV) e.V.
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Tabelle 2: Pavschatordrung Bund 201 Guslo: 2015,
Spiegel Online Mai 2014; 2015_www.fsa-pharma.de,
April 2016)
Forderjahr 2013 2015
SHO mit Pharma-Zuwendungen und GKV Pauschalférderung 63 45
Summe Pharma-Zuwendungen 1.834.886 € 1.558.317 €
GKV Pauschalférderung an SHO mit Pharma-Zuwendungen 1.325.000 € 1.340.000 €
kleinste Pharma-Zuwendung an eine SHO 105 € 50€
groBte Pharma-Zuwendung an eine SHO 330.435€ 212535 €
Median Pharma-Zuwendungen 9.500 € 10.200 €
Mittelwert Pharma-Zuwendungen 2912517 € 34.629,27 €
( Dle gesundhel-tsbezo_ Die héchste Zuwendungssymme |n 2015 betrug 212.535 Eur.o. .EtLic.r.1e Organisatio-
; nen erhielten aber nur kleine Betrage ab 50 Euro (wahrscheinlich fir Fahrtkosten).
Qene Selbsthllfe kann 1 Die durchschnittliche Zuwendungshaohe lag 2015 bei rund 35.000 Euro und damit
ihre Aufgaben nurdann héher als in 2013. Dies gilt mit 10.200 Euro auch fiir den Median (Tabelle 2).

glaubwdrdig vertreten,

ot ! Tabelle 3 zeigt die Anzahl der Bundesorganisationen gruppiert nach Hohe der @
wenn sie Ihfe Unabhan' Pharma-Zuwendungsmittel. Demnach erhielten 18 Organisationen in 2013 bis zu
g,gkelt und Neutraljtat 1.000 Euro und ins-gesamt 32 Organisationen bis zu 10.000 Euro. Im Bereich von

e en[]ber den anderen mehr als 10.000 bis zu 50.000 Euro lagen 19 Bundesorganisationen, bei weite-
g g i : ren sieben Organisationen findet man Betrage bis 100.000 Euro und vier Vereine
Akteuren im Gesund- : erhielten bis 150.000 Euro. Mehr erhielt mit rund 330.000 Euro nur eine Orga-
h@itSW@SEﬂ eindeutig ¥ nisation (Deutsche Leberhilfe e.V.). Im Jahr 2015 flossen an sechs Verbande bis
zu 1.000 Euro und an insgesamt 22 Vereine bis zu 10.000 Euro. Zwischen 10.000
und 50.000 Euro erhielten 13 Organisationen, finf bekamen bis zu 100.000 Euro,
weitere drei bis 150.000 Euro und zwei Bundesverbande erhielten in 2015 mehr
als 150.000 Euro von Unternehmen aus dem Pharmabereich.

bewahrt. »
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. Anzahl SHO gruppiet nach Hohe der Pharmazuwenungen in den
Tabelle 3: Jahren 2013 und 2015

Anzahl Selbsthilfebundesverbande mit Zuwendungen bis

1000€ |2.000€ |[7.000€ [10.000€ |20.000€ (50.000€ |100.000 € (150.000 € |250.000 €(350.000 €

18 4 6 4 9 10 7 4 0 1 63

2013

2015

Verhaltnis GKV-Pauschalférderung und Pharmazu-
wendung

Die Summe der Pharmazuwendungen von insgesamt 1,8 Millionen Euro in 2013
war wesentlich geringer als die Summe der GKV-Pauschalférderung mit rund 4,2
Millionen Euro im selben Jahr, aus der GKV-Pauschalférderung sind demnach
mehr als doppelt so viele Mittel an Selbsthilfe-Bundesorganisationen geflossen
als von Pharmaunternehmen (siehe Tabelle 1). Betrachtet man aber nur die Orga-
nisationen, die Pharmazuwendungen erhielten, ergibt sich ein anderes Bild. Diese
63 Organisationen wurden 2013 mit insgesamt rund 1,3 Millionen Euro Pauschal-
mitteln von der GKV geférdert. Von Pharmaunternehmen flossen hier im gleichen
Zeitraum mit rund 1,8 Millionen Euro wesentlich mehr Mittel.

Allerdings sagt dieser summarische Uberblick nur wenig iber die Praxis aus, denn
die Spannbreite von minimal 105 Euro bis maximal 330.435 Euro an Pharmazu-
wendungen macht deutlich, dass die Organisationen einzeln betrachtet werden
mussen. So trifft die Aussage, dass mehr Geld von Pharmaunternehmen als aus
der GKV-Pauschalférderung floss, nur fir 25 der 63 oben genannten Organisati-
onen zu, das heiBt auch fur die meisten Organisationen, die Mittel von Unterneh-
men bekamen, war die Pauschalférderung bedeutender. Ahnlich war das Verhalt-
nis zwischen der Pauschalférderung und den Pharmazuwendungen in 2015. Die
Mehrheit der Vereine erhielt auch 2015 mehr Geld aus der GKV-Pauschalférde-
rung, 16 Organisationen floss jedoch mehr Geld von Pharmafirmen zu als von den
Gesetzlichen Krankenkassen.
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Die Selbsthilfe schafft Transparenz tber die finanzielle
Kooperation mit Pharmaunternehmen

Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe kann ihre Aufgaben nur dann glaubwirdig
vertreten, wenn sie ihre Unabhangigkeit und Neutralitat gegentber den anderen
Akteuren im Gesundheitswesen eindeutig bewahrt. Die vorherigen Betrachtungen
bezogen sich auf die absolute Hohe der Zahlungen von Pharmaunternehmen an
Selbsthilfeverbande. Will man abschatzen, wie hoch die Gefahr der Einflussnahme
von Pharmaunternehmen auf die Arbeit der Organisationen ist, muss nach Uber-
zeugung der meisten Verantwortlichen in Selbsthilfeorganisationen der relative
Anteil von Pharmazuwendungen an den Gesamteinnahmen einer Organisation
betrachtet werden. Dieses ist eine Grundlage fir die ,Leitsatze der Selbsthilfe fur
die Zusammenarbeit mit Personen des privaten und offentlichen Rechts, Organi-
sationen und Wirtschaftsunternehmen, insbesondere im Gesundheitswesen®, auf
die sich die Mitglieder des FORUM chronisch kranker und behinderter Menschen
im Paritatischen Gesamtverband und der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe
chronisch kranker und behinderter Menschen e.V. (BAG SELBSTHILFE) bereits im
Jahr 2006 verpflichtet haben. Eine Kernforderung der Leitsatze ist, dass der An-
teil der Pharmazuwendungen langerfristig 15 Prozent der Gesamteinnahmen nicht
Ubersteigen soll und auch kurzfristig nicht mehr als 40 Prozent der Gesamteinnah-
men betrdgt. Die Einhaltung dieser Regeln wurde durch ein kollegiales Monitorin-
gverfahren Uberprift, dessen Ergebnisse jedoch vertraulich blieben. Im Jahr 2016
beschlossen die Mitglieder des FORUMs und der BAG SELBSTHILFE, neue Trans-
parenzregeln in die Leitsatze aufzunehmen.®

Seit dem Wirtschaftsjahr 2016 verdffentlichen viele Selbsthilfeorganisationen um-
fangreiche Daten zur Kooperation mit Pharmaunternehmen auf ihren Internetseiten.
Neben den zuwendenden Unternehmen werden die Héhe der Zahlungen und der An-
teil an den Gesamteinnahmen transparent gemacht.”® Eine Liste der Organisationen,
die in der beschriebenen Weise Transparenz Uber ihre Kooperation mit Pharmaun-
ternehmen herstellen, ist auf den Homepages der beiden Dachverbande zu finden."

¢ Quelle: www.der-paritaetische.de/schwerpunkte/selbsthilfeforum/unabhaengigkeit/leitsaetze

0 Quelle: www.bag-selbsthilfe.de/selbstauskunft.html

" Quelle: www.der paritaetische.de/schwerpunkte/selbsthilfeforum/unabhaengigkeit/transparenz und
www.bag-selbsthilfe.de/tl_files/files/Transparenz-Liste_BAG.pdf
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Zusammenfassung Ulla Engler: Auf den Punkt gebracht — Sponsoring in der Selbsthilfe — Moglich-
keiten und Grenzen, Deutscher Paritatischer Wohlfahrtsverband - Gesamtver-
Untersucht wurden die finanziellen Kooperationen von Unternehmen der Phar- band, Berlin 2007

maindustrie in den Jahren 2013 und 2015 mit Bundesverbanden der Selbsthilfe,
die gleichzeitig aus der GKV-Gemeinschaftsforderung Selbsthilfe auf Bundese-
bene pauschale Mittel erhielten. Es zeigte sich, dass 22,5 Prozent der Verbande
Pharmazuwendungen erhielten; die groBe Mehrheit der Verbande aber auf sol-
che Zuwendungen verzichtete. Die Spannbreite der Zuwendungssummen war
mit 50 Euro bis 330.000 Euro sehr groB, wobei nur jeweils funf Organisationen
Uber 100.000 Euro erhielten und 50 Prozent weniger als 9.500 Euro zuflossen.
Die Summe der Pharmazuwendungen lag mit 1,8 Millionen Euro und 1,5 Millio-
nen Euro in beiden Jahren unter der Summe der GKV-Pauschalférderung.

Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe kann ihre Aufgaben nur dann glaubwur-
dig vertreten, wenn sie ihre Unabhangigkeit und Neutralitat gegeniber den an-
deren Akteuren im Gesundheitswesen eindeutig bewahrt. Daher haben sich die
@ Mitglieder des FORUMs chronisch kranker und behinderter Menschen im Pari- 6
tatischen Gesamtverband und der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von

Menschen mit Behinderung, chronischer Erkrankung und ihren Angehorigen
e.V. (BAG SELBSTHILFE) zur Schaffung von Transparenz verpflichtet und ver-
offentlichen seit 2016 Daten Uber ihre Kooperationen mit Pharmaunternehmen
im Internet.

Dr. WoLrFeanG Bussk ist Referent fir Selbsthilfe und chronische Erkrankungen beim
Paritatischen Gesamtverband e.V.

Literatur

Elmer, Christina / Grill, Markus / Schafer, Maximilian: So viel Geld spendiert
die Pharmaindustrie. Spiegel Online vom 26.05.2014. Internet: www.spiegel.
de/wirtschaft/service/patienten-datenbank-pharmaindustrie-spendete-millio-
nen-an-organisationen-a-969476.html
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KarIN NIEDERBUHL, VDEK

Unabhangigkeit der Selbsthilfe aus
Sicht der GKV

Die gesundheitliche Selbsthilfe finanziert sich aus Mitgliedsbeitragen, Mitteln der
gesetzlichen Kranken-, Pflege- und Rentenversicherung, der 6ffentlichen Hand,
Spenden, Zuwendungen von Stiftungen, BuBgeldern und Sponsoring. Einer der
wichtigsten und verlasslichsten Geldgeber ist von Anfang an die gesetzliche Kran-
kenversicherung (GKV). Sie hat ihre Ausgaben fur die Selbsthilfegruppen, -organi-
sationen und -kontaktstellen seit 1999 von 7,5 Millionen auf knapp 80 Millionen
im Jahr 2018 mehr als verzehnfacht. Diese Forderung ist gesetzlich verankertim §
20h Sozialgesetzbuch Funf (SGB V). Die rechtsverbindliche Umsetzung der Férde-
rung erfolgt gemaB , Leitfaden zur Selbsthilfeférderung™. In diesem sind die struk-
turellen und inhaltlichen Férdervoraussetzungen und die Anforderungen fur den
Nachweis der Mittelverwendung definiert. Unabhangigkeit, Neutralitat und Trans-
parenz sind fur die Férderung zentrale Eckpfeiler.

Zur Erhohung der Transparenz Uber das Forderverfahren, Uber die Finanzsituation
der Antragsteller und die Mittelverwendung haben die Krankenkassen und ihre
Verbande in den letzten 15 Jahren schrittweise entsprechende MaBnahmen eta-
bliert:

Erklarung zur Wahrung von Neutralitat und Unabhan-
gigkeit im Umgang mit Wirtschaftsunternehmen

Seit 2007 mussen die antragstellenden Organisationen zusichern, dass sie im

Umgang mit Wirtschaftsunternehmen unabhangig und neutral bleiben. Die dies-
bezugliche Erklarung zur ,Wahrung von Neutralitat und Unabhangigkeit der ge-

' Leitfaden zur Selbsthilfeférderung vom 10. Marz 2000 in der Fassung vom 20. August 2018, Hrsg. GKV-Spit-
zenverband unter Beteiligung der Verbande der Krankenkassen auf Bundesebene, Berlin.
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sundheitsbezogenen Selbsthilfe im Umgang mit Wirtschaftsunternehmen bei
gleichzeitiger Forderung durch die Krankenkassen und/oder ihrer Verbande nach
§ 20h SGB V,2 basiert auf den Leitsdtzen der BAG SELBSTHILFE e.V. und des Fo-
rums chronisch kranker und behinderter Menschen im Paritatischen Wohlfahrts-
verband. Demnach verpflichten sich die Antragsteller, Zuwendungen und Spon-
sorengelder sowie geldwerte Dienstleistungen von Firmen zu verdffentlichen.
Sie versichern auBerdem, Medikamente und Diagnostika weder unmittelbar noch
mittelbar zu bewerben und Daten von Veranstaltungsteilnehmern nicht an Wirt-
schaftsunternehmen weiterzugeben. Entscheidungen Uber Haushalt, Arbeit und
Inhalte der Selbsthilfe sollen durch Kooperationen mit Firmen nicht beeinflusst
und dadurch ihre Glaubwiurdigkeit nicht gefahrdet werden.

Diese Erklarung ist inzwischen fester Bestandteil des Forderverfahrens. Die An-
erkennung und Einhaltung ihrer Vorgaben wird von den Antragstellern mit Unter-
schrift unter den Férderantrag bestatigt.

Allgemeine Nebenbestimmungen fir die Beantragung
und Gewahrung von Fordermitteln nach § 20h SGB V
(Projekt- und Pauschalmittel)

Seit 2016 sind Fordermittelempfanger verpflichtet, die ,Allgemeinen Nebenbe-
stimmungen fir die Beantragung und Gewahrung von Fordermitteln..”* anzuer-
kennen, einzuhalten und durch Unterschrift unter den Forderantrag zu bestati-
gen. In diesen ist u. a. verankert:

e Der Fordermittelempfanger hat die Unabhangigkeit seiner Selbsthilfeaktivita-
ten von wirtschaftlichen Interessen zu wahren und seine fachliche und politi-
sche Arbeit einschlieBlich der Inhalte auf der Homepage ausschlieBlich an den
Bedurfnissen und Interessen von chronisch kranken und behinderten Men-
schen und deren Angehdrigen auszurichten.

KARIN NIEDERBUHL

2Verbande der Krankenkassen auf Bundesebene (Hrsg.): Gemeinsames Rundschreiben 2019 der gesetzlichen
Krankenkassen und ihrer Verbande auf Bundesebene zur Forderung der Selbsthilfeorganisationen auf
Bundesebene gemaB § 20h SGBV, Anlage 3.

3 Ebenda, Quellen 1und 2
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» Jegliche Kooperation und Unterstitzung durch Pharmaunternehmen und Me-
dizinproduktehersteller sowie (E-)Tabakprodukt-, Alkohol- und Glickspielin-
dustrie ist transparent zu gestalten.

* Bei Weitergabe von Gesundheitsinformationen ist auf inhaltliche Neutralitat
und eine ausgewogene Darstellung zu achten. Informationen und Empfeh-
lungen der Selbsthilfe einerseits und Werbung andererseits sind zu trennen.
Werbung von Pharmaunternehmen und von Medizinproduktehersteller in
schriftlichen Publikationen oder auf der Homepage ist zu kennzeichnen. Inter-
essenkonflikte mussen kenntlich gemacht werden.

* Der Antragsteller/Fordermittelempfanger hat sich eigene Leitsatze zur Wah-
rung von Neutralitat und Unabhangigkeit im Umgang mit Wirtschaftsunter-
nehmen gegeben bzw. verpflichtet sich den Leitsatzen der BAG SELBSTHILFE
e.V.0. A

* Der Antragsteller/Fordermittelempfanger bezieht in das zu férdernde/gefor-
derte Projekt keine Pharma- und Medizinproduktehersteller mit ein.

* Der Antragsteller bestatigt die Richtigkeit und Vollstandigkeit seiner Angaben
zur Finanzsituation, den Vereins-, Organisations- und Vernetzungsstrukturen.

Forderung von Projekten zur Unabhangigkeit, Auto-
nomie und Selbstbestimmung in der Selbsthilfe

Die Krankenkassen und ihre Verbande haben zur Unabhangigkeit, Autonomie und
Selbstbestimmung der Selbsthilfe zahlreiche Projekte unterschiedlicher Dimen-
sionen geférdert, z. B. Informationsveranstaltungen, Seminare, Schulungen, die
Herausgabe von Publikationen. Dadurch konnte die Thematik in breite Kreise der
Selbsthilfe hineingetragen werden und bewirkte eine Sensibilisierung der in der
Selbsthilfe engagierten Menschen.

Bewertung/Resimee

Es ist anerkennenswert, dass inzwischen viele Antragsteller/Férdermittelemp-
fanger das Thema fur sich erkannt haben und verantwortungsvoll umsetzen.
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( < Es ist anerkennenswert,

dass inzwischen viele
Antragsteller/Férdermit-
telempfanger das Thema fur
sich erkannt haben und ver-
antwortungsvoll umsetzen.
Diese Entwicklung ist jedoch
noch nicht zufriedenstel-
lend. Zu begriBen sind (des-
halb) alle Unternehmungen,
die zur vereinsinternen
Reflexion und Diskussion
Uber die Selbsthilfearbeit
sowie uber ihre Kooperati-
onsbeziehungen beitragen
und dadurch Bewusstheit
fur diese sensible Thematik
schaffen. »

KARIN NIEDERBUHL

Diese Entwicklung ist jedoch noch nicht zufriedenstellend. Auch im Forderjahr
2019 geben von den 320 Antragstellern bei der ,GKV-Gemeinschaftsforderung
Selbsthilfe auf Bundesebene” 108 Selbsthilfeorganisationen an, dass sie weder
Uber Leitsatze zur Unabhangigkeit verfiigen noch die Leitsatze der BAG SELBST-
HILFE e.V. 0. A. anerkennen. Auch ist die Transparenz Uber die Finanzierung der
Selbsthilfestrukturen und Aktivitdten sowohl in den Vereinsmitteilungen als auch
in den Hinweisen auf der Homepage verbesserungswiurdig. Zu begriBen sind
deshalb alle Unternehmungen, die zur vereinsinternen Reflexion und Diskussi-
on Uber die Selbsthilfearbeit sowie Uber ihre Kooperationsbeziehungen beitragen
und dadurch Bewusstheit fUr diese sensible Thematik schaffen. Die Selbsthilfeor-
ganisationen werden damit auch ihrer Verantwortung gegenuber den Mitgliedern
und chronisch kranken Menschen gerecht.

Zu dem in diesem NAKOS EXTRA abgedruckten Artikel von Dr. Wolfgang Busse
sei angemerkt, dass die Zuwendungen von Pharmaunternehmen an die Selbsthil-
fe tatsachlich hoher sind. Nicht bertcksichtigt sind dabei die geldwerten Dienst-
leistungen, die z. B. in Form von Verdffentlichungen, Veranstaltungen, Kongres-
sen, Vortragen, Schulungen Uber Agenturen und Verlage im Auftrag der Firmen
der Selbsthilfe zugefihrt bzw. zur Verfigung gestellt werden.

KarIN NIEDERBUHL ist Referentin in der Abteilung Gesundheit beim Verband der Ersatz-
kassen e.V (vdek) und federfUhrend fur die Durchfihrung der ,GKV-Gemeinschaftsfor-
derung Selbsthilfe auf Bundesebene” zustandig.
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CORNELIA STOLZE, WISSENSCHAFTSJOURNALISTIN

Interessenkonflikte in der Medizin

Der blinde Fleck

Etliche Selbsthilfeorganisationen pflegen enge Kontakte zu Mediziner*innen, die
renommierte Expert*innen des jeweiligen Fachgebiets sind. Kein Wunder. SchlieB-
lich verspricht der direkte Draht zu Arzt*innen und Forscher*innen stets optimal
informiert zu werden und so schnell wie mdglich von neuen Erkenntnissen zu pro-
fitieren. Doch viele Kliniker*innen und niedergelassene Arzt*innen sind nicht so
unabhangig wie es scheint. Tausende von ihnen arbeiten nebenbei fur die Indust-
rie. Wie neutral kbnnen sie sein, wenn es um die Empfehlung bestimmter Therapi-
en oder um die Gewinnung von Probanden fir klinische Studien geht?

In der Theorie ist alles ganz einfach. Wer den Arztberuf ergreift, dem geht es nicht
um Prestige und Profit. Bei seiner Aufnahme in den arztlichen Berufsstand gelobt
er, sein ,Leben in den Dienst der Menschlichkeit zu stellen”. So steht es in den Be-
rufsordnungen der deutschen Arztekammern, die hierzulande fir alle Arzt*innen
rechtsverbindlich sind.

Das Schriftwerk beschreibt die Pflichten der Arzt*innen gegeniiber ihren Pati-
ent*innen und die - wie es auf der Internetseite der Bundesarztekammer heiBt -
Lsittlichen” Grundlagen dieses Berufs. Dazu gehdrt zum Beispiel, dass Arzt*innen
keine Geschenke oder andere Vorteile annehmen durfen, wenn ,hierdurch der Ein-
druck erweckt wird, dass die Unabhangigkeit der arztlichen Entscheidung beein-
flusst wird”. Sie durfen keine anpreisende, irrefihrende oder vergleichende Wer-
bung betreiben. Ebenso ist es ihnen verboten, Werbevortrage Uber Arzneimittel
zu halten oder ihre Namen in Verbindung mit ihrem Titel ,in unlauterer Weise fur
gewerbliche Zwecke herzugeben”. Denn es geht um ein hohes Gut: Es geht darum,
dafiir zu sorgen, dass der oder die einzelne Patient*in von seiner oder ihrer Arzt*in
die bestmogliche Behandlung erhalt und dass die Forschung von Mediziner*innen
dem Wohl der Allgemeinheit dient.
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Die Wirklichkeit sieht anders aus. ,Fast alle deutschen Arzte nehmen regelmaBig
Geschenke und Zuwendungen der Pharmaindustrie an”, so der Medizinprofessor
Klaus Lieb, Leiter der Klinik fir Psychiatrie und Psychotherapie der Universitats-
medizin Mainz." Oft sind es Zahlungen fir Vortrage, Beraterhonorare, Geld- und
Sachspenden fiir eine Klinik oder ein Institut, Ubernahme von Tagungs-, Reise- und
Ubernachtungskosten im Rahmen von Fortbildungen, die Pharmafirmen veran-
stalten oder finanziell unterstitzen. Und Arzneimittelfirmen sind keineswegs die
einzigen, von denen Geld an Arzt*innen in Deutschland flieBt. Finanzielle Anreize
wirken auch von Medizingerateherstellern, von Krankenkassen und selbst von Mi-
nisterien als Auftraggeber von Gutachten oder Forschungsprojekten auf Medizi-
ner*innen ein.

Die beteiligten Arzt*innen geraten dadurch in einen Interessenkonflikt: Neben ih-
rem primaren Ziel — der bestmadglichen Behandlung der Patient*innen oder dem Er-
zielen wichtiger Forschungsergebnisse — kommen sekundare Interessen ins Spiel.
Am offensichtlichsten ist das bei Geld. Ahnliche Effekte kénnen aber auch andere
Anreize haben, wie das Streben nach Anerkennung, Karriere und Renommee.

Keine Frage: Weder finanzielle noch andere sekundare Interessen wie wissen-
schaftlicher Ehrgeiz oder die Verbesserung des eigenen Status sind zwangslaufig
verwerflich, ehrenrthrig oder illegitim. Doch Interessenkonflikte kdnnen gravie-
rende Folgen haben. Wer als Arzt*in Interessenkonflikte hat, neigt namlich dazu,
den Nutzen bestimmter Therapien oder Diagnoseverfahren falsch einzuschatzen.
Das birgt die Gefahr, falsche oder schlechte Entscheidungen zu treffen — und damit
vielen Patient*innen zu schaden. In der klinischen Forschung wiederum kénnen
Interessenkonflikte dazu fihren, dass es zu einer einseitigen und verzerrten Wahr-
nehmung von Sachverhalten, zu Fehlinterpretationen und damit unter Umstanden
zu jahrelangen Irrwegen in der Erforschung von Krankheiten kommt.

Die Ursache dafur liegt tief verwurzelt in der menschlichen Natur. Tief verwurzelte
Mechanismen unserer Psyche flihren dazu, dass unsere Sicht auf die Welt und
unser Verhalten — meist ohne, dass wir es ahnen — von auBeren Faktoren beein-

" Das Zitat stammt aus einem Vortrag, den Professor Lieb 2013 bei einem internationalen Expertenworkshop
der Volkswagen-Stiftung zum Thema ,Interessenkonflikte in der Medizin” gehalten hat.

NAKOS EXTRA 40| 2019

flusst wird. Welche Streiche uns das eigene Gehirn dabei spielt, schildert der Ge-
sundheitswissenschaftler David Klemperer von der Universitat Regensburg auf
eindrickliche und anschauliche Weise in dem kurzlich erschienen Buch ,Interes-
senkonflikte, Korruption und Compliance im Gesundheitswesen”?

Grundsatzlich ist den meisten Mediziner*innen die Gefahr, die Interessenkonflikte
mit sich bringen, lAngst bewusst. Bezeichnenderweise sehen sie das Problem al-
lerdings eher bei ihren Kolleg*innen als bei sich selbst. Das zeigt unter anderem
eine vor einigen Jahren im American Journal of Medicine verdffentlichte Umfrage.
Demnach schatzen Arzt*innen zwar 84 Prozent ihrer Kolleg*innen fiir anfallig und
verfUhrbar ein, sich selbst halten die meisten jedoch fir immun gegenuber der Be-
einflussung.

Ein weit verbreiteter ,blinder Fleck”, so der Mainzer Psychiater Klaus Lieb, der Mit-
autor des oben genannten Buchs ist. ,Die Betroffenen haben das trigerische Ge-
fGhL, trotz der Annahme von Geschenken objektiv und unabhangig zu sein.” Dabei
weiB man seit Langem: Wer Gefalligkeiten oder Geschenke annimmit, fihlt sich zu
einer Gegenleistung verpflichtet. Diesem psychologischen Mechanismus kénne
man sich kaum entziehen, so Lieb. Doch ,vieles davon ist unbewusst”. Die Betroffe-
nen wirden haufig nicht merken, dass ihr eigenes Urteil verzerrt wird.

Das hat auch damit zu tun, dass es in Sachen Interessenkonflikte ein weit verbrei-
tetes Missverstandnis gibt. Viele Menschen denken, ein Interessenkonflikt sei das
Ergebnis einer Handlung oder ein verzerrtes Urteil oder eine verzerrte Bewertung.
Etwa, weil ein*e Mediziner*in Forschungsergebnisse vertuscht oder wissentlich
diagnostische oder therapeutische Fehlentscheidungen trifft.

Doch das ist ein Irrtum. Ein Interessenkonflikt liegt bereits vor, wenn aufgrund
bestimmter Gegebenheiten das Risiko dafur besteht, dass das primare Interesse
eines oder einer Arzt*in, das Bestmdgliche fiir den oder die Patient*in zu tun oder
die Menschheit mit sinnvoller Forschung weiterzubringen, mit sekundaren Moti-
ven konkurriert.

2 Ljeb, Klaus (u.a.). (Hrsg.): Interessenkonflikte, Korruption und Compliance im Gesundheitswesen. Berlin 2018
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Der Einfluss von Interessenkonflikten ist sogar messbar. Studien des Medizinethi-
kers Bernhard Lo von der University of California San Francisco zum Beispiel ha-
ben gezeigt, dass bei Forscher*innen, die Verbindungen zur Industrie haben, die
Wahrscheinlichkeit, dass sie ein Medikament als wirksam bewerten, 3,6-mal so
hoch ist wie bei Kolleg*innen, die keine derartigen Beziehungen haben. Ahnlich
sieht es bei Arzneimittelstudien aus. Wurde die Studie vom jeweiligen Hersteller
finanziert, war die Wahrscheinlichkeit, dass der Wirkstoff sich darin als effektiv er-
weist, viermal so hoch wie in Untersuchungen, die nicht von einer Firma gespon-
sert wurden.

Auch der Besuch von Pharmavertreter*innen wirkt sich auf das Urteil von Medizi-
ner*innen aus: Je haufiger ein*e Arzt*in Pharmavertreter*innen empfangt, desto
hoher ist die Wahrscheinlichkeit, dass er oder sie die beworbenen Medikamente
verschreibt. Mit der Zahl der Kontakte wachst auch die Uberzeugung, im Verschrei-
bungsverhalten nicht beeinflusst worden zu sein. Und zwar selbst dann, wenn die
Arzt*innen bewusst versuchen, objektiv zu bleiben.?

Allerdings kann sich kaum ein oder eine Mediziner*in heute noch den Einflissen
der Industrie entziehen:

¢ Arzneimittelhersteller sponsern heute fast alle relevanten arztlichen Fortbil-
dungskongresse - und sorgen dort fir die ,richtigen” Themen und dafir, dass
bestimmte Therapien im ,richtigen” Licht erscheinen. Bei groBen Kongressen
flieBen Ublicherweise funfstellige, manchmal sogar sechsstellige Eurobetrage
von einzelnen Firmen.

¢ Viele Medizinzeitschriften und selbst arztliche Fachgesellschaften sind ab-
hangig von Anzeigenerldsen und Herstellersubventionen. Die wenigsten Fach-
zeitschriften konnen heute daher noch als ,objektive” Quellen gelten.

¢ Die meisten klinischen Studien mit Medikamenten werden von Pharmafirmen
finanziert. Die Arzneimittelhersteller nehmen maBgeblichen Einfluss darauf, wie
Mediziner*innen und Forscher*innen an Kliniken und Krankenhdusern neue
Wirkstoffe an ihren Patient*innen erproben, wie diese Studien ausgewertet und

3Vgl. Lieb, Klaus (u.a.) (Hrsg.): Interessenkonflikte, Korruption und Compliance im Gesundheitswesen. Berlin
2018, S.42
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welche Ergebnisse veroffentlicht werden — und welche nicht, wenn das Mittel
schlechter abgeschnitten hat als erhofft. Planung und Datenauswertung von
Arzneimittelstudien liegen zu 90 Prozent in der Hand von Herstellern.

* Industriegesponserte Expert*innen werden von den kooperierenden Firmen
als Meinungsbildner und Funktionare in Ethikkommissionen, Selbsthilfeorga-
nisationen oder Gremien der arztlichen Selbstverwaltung entsandt. Dort be-
stimmen sie mit, was offiziell als wissenschaftlich erwiesen und medizinisch
geboten gilt. Inre Empfehlungen flieBen in eine Vielzahl von politischen Ent-
scheidungen und Vorgaben fiir behandelnde Arzt*innen ein. Meist handelt es
sich bei den Expert*innen um akademische Meinungsfihrer, also renommierte
Professor*innen von Universitaten, Kliniken oder Forschungseinrichtungen,
die unabhangig erscheinen - aber es eben nicht unbedingt sind.*

Lange Zeit war das AusmaB des Sponsorings von Arzt*innen in Deutschland durch
Pharmafirmen nicht bekannt. Dann jedoch trat in Europa der sogenannte ,Sunshi-
ne-Act” in Kraft. Seither missen Arzneimittelfirmen ihre finanziellen Zuwendun-
gen an Arzt*innen hierzulande offenlegen. Ende Juni 2016 kamen erstmals Zahlen
ans Licht: 2015 hatten Pharmafirmen insgesamt 575 Millionen Euro an Arzt*innen,
Fachkreisangehdrige und Institutionen gezahlt.

100 Millionen Euro gaben die Unternehmen allein fir sogenannte Anwendungs-
beobachtungen aus. Dabei handelt es sich um Studien mit Patient*innen Gber Arz-
neimittel, die langst zugelassen sind. Niedergelassene Arzt*innen erhalten in die-
sen Studien vom jeweiligen Hersteller Geld, wenn sie dessen Produkte und nicht
etwa die eines Konkurrenzunternehmens verordnen. Im Schnitt erhalt der oder die
Arzt*in knapp 500 Euro pro Patient*in. Gelegentlich, wie im Fall des teuren Krebs-
medikaments Glivec des Herstellers Novartis, konnen es auch 1.000 Euro oder gar
5.000 Euro sein.

Eine groB angelegte Recherche des Journalistenburos Correctiv deckte 2016 auf,
dass jede*r zehnte niedergelassene Arzt*in in Deutschland an einer solchen ,Stu-
die” beteiligt ist. Der SPD-Gesundheitspolitiker Karl Lauterbach kritisierte die gut

“Vgl. https:/mezis.de/warum-mezis
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honorierten Studien schon vor Jahren als eine ,legale Form der Korruption” Es sei
ganz klar Ziel der Pharmaindustrie, Uber diese Anwendungsbeobachtungen Pa-
tient*innen zu rekrutieren. Hintergrund sei ein Verdrangungswettbewerb. Wenn
ein*e Arzt*in zwei Produkte zur Wahl hat, dann entscheide er oder sie sich haufig
fUr jenes, zu dem er die Anwendungsbeobachtung durchfihren und etwas verdie-
nen kann, so Lauterbach. Die Folge: ,Der Patient bekommt nicht das Produkt, das
besser fur ihn ware, sondern das, an dem der Arzt besser verdient.”

Jede*r der iber 71.000 beteiligten Arzt*innen erhielt im Schnitt 1.600 Euro. Die
Spannbreite war enorm: Der am besten bezahlte Mediziner, der einflussreiche
Neurologe Professor Hans Christoph Diener von der Uniklinik Essen, hatte mehr
als 200.000 Euro erhalten. Zu den gréBten Geldgebern gehdrten Novartis Pharma
mit mehr als zwolf Millionen Euro und Bayer mit mehr als neun Millionen Euro.

Einen umfassenden, schnellen Uberblick kénnen Patient*innen dadurch allerdings
trotzdem kaum gewinnen. Denn im Unterschied zu den USA, wo Pharma- und Me-
dizintechnikfirmen seit 2013 samtliche Zahlungen und geldwerte Zuwendungen,
die sie Arzt*innen und Lehrkrankenhausern gewahrt haben, melden mussen, gibt
es in Deutschland keine zentrale Datenbank, sondern nur einzelne Dateien fir je-
des der insgesamt 40 Mitglieder des Europaischen Pharmaverbands European
Federation of Pharmaceutical Industries and Associations (EFPIA).

Anders als in den USA bietet der sogenannte Transparenzkodex des Verbands for-
schender Arzneimittelhersteller (VfA) zudem viele Schlupflécher. So mussten zwar
alle teilnehmenden Unternehmen ihre Zahlungen an Mediziner*innen offenlegen.
Die Namen der Arzt*innen aber nannten sie nur, wenn diese der Verdffentlichung
zugestimmt hatten. Stimmten Arzt*innen nicht zu, wurden ihre Daten zusammen-
gefasst und anonymisiert veroffentlicht.

Die Bereitschaft der Mediziner*innen, sich als Empfanger*innen von Geld aus der
Industrie zu erkennen zu geben, hielt sich schon bei der ersten Erhebung in Gren-
zen: 29 Prozent der Arzt*innen in Deutschland — weniger als ein Drittel - stimmten
der Veroffentlichung ihres Namens zu. Inzwischen, zwei Jahre spater, sind es nur
noch 20 Prozent.
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,Das Ziel der Transparenz wurde damit verfehlt”, urteilt die Arzteinitiative
NeurologyFirst. Die 2012 von mehreren Hundert Neurolog*innen gegrindete
Vereinigung setzt sich insbesondere fur pharmaunabhangige Kongresse und
Leitlinien ein. Der Grund: Auf den Jahrestagungen vieler medizinischer Fachge-
sellschaften wirden sich wissenschaftliche Fortbildung und pharmazeutisches
Marketing Uberschneiden. Beim Kongress der Deutschen Gesellschaft fur Neu-
rologie (DGN) etwa sei ,wechselseitige Durchdringung” extrem hoch. Erkenn-
bar sei das an den Rednerlisten und den oft gleichlautenden Botschaften im
Satelliten- und Fortbildungsprogramm. ,Bei den Satellitensymposien halten
die vortragenden Neurologen zwar nur selten offensichtliche Werbevortrage,
keinesfalls jedoch bewerten sie die Produkte des Geldgebers negativ”, so Neu-
rologyFirst.> Damit drohe das kritische Potenzial aus der deutschen Neurologie
.herausgekauft” zu werden.

Problematisch sei auch, betont die Initiative, wenn Arzt*innen in Leitlinienkommis-
sionen Medikamente bewerten, von deren Produzenten sie Geld und andere Vor-
teile angenommen haben. Klinische Leitlinien gibt es zu einer Vielzahl verschie-
dener Krankheitsbilder. Sie dienen als Handlungsempfehlung fiir alle Arzt*innen,
die Patient*innen mit der jeweiligen Erkrankung betreuen. Sie werden von den
fGhrenden Fachleuten des Gebiets verfasst und sollen Mediziner*innen helfen,
die bestmaogliche Behandlung fir eine Krankheit zu finden. Sie sollen sich aus-
schlieBlich auf die Prinzipien der evidenzbasierten Medizin stitzen und durfen
nicht vom Gewinnstreben der Hersteller von Arzneimitteln und Medizinprodukten
beeinflusst werden.

Soweit die Theorie. Die arztlichen Leitlinienautor*innen seien jedoch oft mit der
Industrie verflochten, kritisiert NeurologyFirst, beispielsweise durch Beraterver-
trage, Vortragshonorare und industriefinanzierte Studien. Wie verbreitet diese
Verbindungen sind, fand der Soziologieprofessor Eric Campbell von der Harvard
Medical School vor wenigen Jahren heraus. 87 Prozent aller Autor*innen von Leit-
linien in der Medizin hatten Verbindungen zur Industrie. In ihrem Urteil, so der So-
ziologe, seien sie daher keineswegs so frei, wie es winschenswert ware.

5Vgl. www.neurologyfirst.de/fuer-unabhaengige-kongresse-und-Leitlinien
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Fur NeurologyFirst steht daher fest: ,Wer relevante Interessenkonflikte hat, kann
nicht Autor einer DGN-Leitlinie sein.” Es gehe schlieBlich nicht um ein Kavaliersde-
likt, sondern darum, ,unsere Patienten vor Fehlbehandlung zu schitzen”.

2015 hat NeurologyFirst gemeinsam mit Transparency Deutschland und der Ini-
tiative unbestechlicher Arztinnen und Arzte MEZIS eine Kampagne gestartet, um
die Unabhangigkeit von Leitlinienempfehlungen zu sichern. Der Appell wurde von
1.300 Arzt*innen aller Fachgebiete unterzeichnet. Eine Kernforderung lautet: Min-
destens 50 Prozent der arztlichen Leitlinienautor*innen dirfen keine Interessen-
konflikte haben, und der oder die federfihrende Verfasser*in schon gar nicht.

Solche Forderungen sind freilich nicht leicht durchzusetzen. Der Neurologiepro-
fessor Thomas Lempert, der zu den Grindern von NeurologyFirst gehort, kann ein
Lied davon singen. Ein Ubliches Argument gegen die geforderte Verpflichtung zur
Entflechtung sei, ,dass es in den Fachgesellschaften keine pharmaunabhangigen

( Wer Gefalligkeiten oder
Geschenke annimmit,

Experten mehr gabe”, so der Chefarzt aus Berlin. Das allerdings sei fiir ihn keine ! fuhlt sich zu einer Ge-
genleistung verpflichtet.

@ Uberzeugende Rechtfertigung, sondern ,ein behandlungsbedurftiger Befund”.

CorNELIA SToLZE ist Wissenschaftsjournalistin und spezialisiert auf investigative Recher- g D/esem pSyChOIOQI'
chen im Bereich Medizin. Seit Mitte der 1990er Jahre schreibt sie unter anderem fur Die ; i
Zeit, Stern, Wirtschaftswoche, Spiegel Online die ZEIT, Stern und arbeitet fur TV-Sendun- SChen MEChanlsmUS

gen wie Frontal21 und Report Mainz. Mit ihrem Sachbuch ,Vergiss Alzheimer” deckte die : kann man sich kaum
Diplombiologin 2011 auf, wie namhafte Forscher*innen, Mediziner*innen und die Indus- - .

trie die Offentlichkeit mit Fehlinformationen zu Demenz in die Irre fGhren, Angste schii- entZIEhen' ol
ren, Fehldiagnosen fordern und damit weltweit Geschafte machen. Fast alle beteiligten
Expert*innen haben oder hatten engste Kontakte zur Industrie.
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PosITIONSPAPIER DER DEUTSCHEN KREBSHILFE UND IHRES
FACHAUSSCHUSSES ,KREBS-SELBSTHILFE / PATIENTENBEIRAT'

Interessen von Patientinnen und
Patienten unabhangig vertreten

Seit Uber 40 Jahren setzt sich die Deutsche Krebshilfe fir die Verbesserung der
Versorgung krebskranker Menschen ein und fordert in diesem Sinne Projekte
und Initiativen auf den Gebieten der Pravention, Friherkennung, Diagnose, The-
rapie, medizinischen Nachsorge und psychosozialen Versorgung einschlieBlich
der Krebs-Selbsthilfe. In diesem Kontext fordert die Deutsche Krebshilfe seit 1977
auch die Bundesverbande der Krebsselbsthilfe-Organisationen und hat fur die
Arbeit der Verbande und ihre Aufgaben in der Patientenvertretung bisher rund 63
Mio. Euro bereitgestellt.

Die Arbeit der durch die Deutsche Krebshilfe geforderten Krebs-Selbsthilfeorga-
nisationen ist allein auf die Bedurfnisse der Betroffenen ausgerichtet. Die inhaltli-
che Arbeit der Krebs-Selbsthilfeorganisationen darf nicht von den Interessen der
Pharmaindustrie berthrt oder beeinflusst werden. Die Interessenvertretung fur
Betroffene erfordert aus Sicht der Deutschen Krebshilfe zudem finanzielle Un-
abhangigkeit. Die Krebs-Selbsthilfeorganisationen unterstitzen die Durchset-
zung der Ziele und MaBnahmen des Nationalen Krebsplans. Die Vertretung der
Krebs-Selbsthilfe und der Patienten in gesundheitspolitischen Gremien wie dem
Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) gehért zu ihren gesundheitspolitischen
Aufgaben. Auch in die Erarbeitung von unabhangigen medizinischen onkologi-
schen Leitlinien und Gesundheitsleitlinien sind Vertreter der Krebsselbsthilfe in-
volviert.

Die Deutsche Krebshilfe und ihr Fachausschuss ,Krebs-Selbsthilfe/Patientenbei-
rat’ nehmen zunehmend wahr, dass pharmazeutische Unternehmen eine starke-
re Einbeziehung von Patienteninteressen in Fragen der Arzneimittelversorgung
an-streben. Aktuelle politische Vorhaben scheinen diese gewunschte Nahe zwi-
schen Wirtschaftsunternehmen und Patientenvertretungen zu befordern. Dazu
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zahlen unter anderem der Pharmadialog der Bundesregierung, die Reform des
Arzneimittelmarktneuordnungsgesetzes (AMNOG) und der Antrag ,Transfer von
Forschungsergebnissen und Innovationen in die Gesundheitsversorgung be-
schleunigen” aus dem Deutschen Bundestag.

Diese Entwicklung fUhrt dazu, dass sich gerade unabhdngige Patientenorgani-
sationen neuen Anforderungen und politischem Druck ausgesetzt sehen. Die
Deutsche Krebshilfe und ihr Fachausschuss ,Krebs-Selbsthilfe/Patientenbeirat’
nehmen diese bedenkliche Entwicklung zum Anlass, sich mit den folgenden Posi-
tionen fUr eine starke und unabhangige Vertretung der Interessen von Patientin-
nen und Patienten in den gesundheitspolitischen Prozess einzubringen.
Patientenvertretung steht in einem Spannungsfeld von Kostensteigerungen, Ver-
sorgungsdefiziten und institutioneller Mitsprache. Wenn pharmazeutische Her-
steller Einfluss auf Patientenorganisationen nehmen, stellt sich die Frage, wie die
Auswirkungen dieser Einflussnahme auf die Versorgung von Patientinnen und
Patienten zu bewerten sind.

Neben den unabhangigen Krebs-Selbsthilfeorganisationen, wie sie im Haus
der Krebsselbsthilfe, Bonn zusammengeschlossen sind und von der Deutschen
Krebshilfe gefordert werden, existieren auch Patientenorganisationen, die die
Nahe zu pharmazeutischen Unternehmen oder ihren Verbanden ausdrucklich su-
chen und darin kein Problem erkennen.

Das Kriterium der Unabhangigkeit wird jedoch aus gutem Grund als Qualitatskri-
terium angefihrt und vorausgesetzt, beispielsweise in der Selbsthilfeférderung
und der Patientenbeteiligung nach dem SGB V. Wahrend das Gesetz zur Be-
kampfung von Korruption im Gesundheitswesen den arztlichen Bereich von der
Einflussnahme der pharmazeutischen Industrie zu entkoppeln versucht, suchen
pharmazeutische Unternehmen und ihre Verbande im Bereich der Onkologie ver-
mehrt die Nahe zu Patientinnen und Patienten. Dies ist unter anderem dann pro-
blematisch, wenn unabhangige Patientenorganisationen aufgrund ihrer eigenen,
selbstgewahlten Positionierung gegeniber pharmazeutischen Unternehmen
nicht mehr an bestimmten Beteiligungsprozessen mitwirken wollen und kénnen.
Eine mangelnde Unabhangigkeit bei der Vertretung von Patienteninteressen kann
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genauso wie ein Mangel an nachvollziehbaren Beteiligungsprozessen zu einem
unerwinschten Zirkelschluss ohne patientenrelevanten Nutzen fGhren.

Es gibt verschiedene Formen der Patientenbeteiligung. Die im Sozialgesetz V le-
gitimierten Beteiligungsverfahren unabhangiger Patientenvertreter auf der Ebe-
ne des G-BA haben sich seit Jahren bewahrt.

Pharmazeutische Unternehmen und ihre Verbande streben dagegen zunehmend
Beteiligungsformen auch auBerhalb dieser legitimierten Prozesse an. Demzufol-
ge sollten Patientinnen und Patienten nicht nur starker an der Arzneimittelnut-
zenbewertung nach dem AMNOG beteiligt werden, sondern schon in einer frihe-
ren Phase: bei der Erforschung und Entwicklung von Arzneimitteln. Dies zeigen
beispielsweise die Aktivitaten des Projekts ,Europaische Patientenakademie” und
.Eupati Deutschland”. Neben pharmazeutischen Unternehmen finanziert auch
Deutschland als Mitgliedsstaat der Europaischen Union diese Initiative in Form
eines Public Private Partnership teilweise mit.

Zunachst einmal erscheint es plausibel, Patientenorganisationen schon bei der
Planung von Arzneimittelstudien um ihre Meinung zu fragen. Andererseits kann
eine solche frihe Ansprache sich auch einfach in dem Versuch erschopfen, vor
Markteintritt fUr ein Arzneimittel zu werben oder Lobbyarbeit fir die spatere Nut-
zenbewertung nach dem AMNOG zu machen.

Die Nahe von Patientenorganisationen zur pharmazeutischen Industrie kann da-
her sogar legitimierte Beteiligungsprozesse gefdhrden. Fir einen pharmazeuti-
schen Hersteller erscheint eine frihe Patientenbeteiligung bei der Entwicklung
neuer Arzneimittel attraktiv, denn dadurch kénnte die Feststellung eines Zu-
satz-nutzens in der frihen Arzneimittelnutzenbewertung auf der Grundlage des
AMNOG wahrscheinlicher werden. Die organisierte Nahe zwischen pharmazeuti-
schem Hersteller und Patientinnen und Patienten bedingt nicht automatisch eine
Verbesserung der Arzneimittelversorgung. Eine Verbesserung kann insbesonde-
re dann nicht eintreten, wenn ausschlieBlich pharmaorientierte Patientenorgani-
sationen in pharmanahe Beteiligungsprozesse eingebunden sind.
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Fur die Deutsche Krebshilfe sind die Voraussetzungen fUr eine erfolgreiche pa-
tientenorientierte Forschung nur bei Beteiligung neutraler und unabhangiger
Patientenorganisationen gegeben. Entscheidend ist auch, dass die Mitwirkung in
Beteiligungsprozessen stattfindet, die transparent und nachvollziehbar sind.

Insofern ist eine Zusammenarbeit mit pharmazeutischen Unternehmen in der
Frage der Bestimmung patientenrelevanter Endpunkte bei klinischen Studien und
in der Forschung sinnvoll. Notwendige Bedingungen dafir sind eine transparente
Organisation der Einbringung von Patienteninteressen in Beteiligungsprozesse
und eine unabhangige wissenschaftliche Auswertung der Wirkung von Patien-
tenbeteiligungsprozessen einschlieBlich des patientenrelevanten Nutzens.

Zur Starkung der Interessenvertretung durch unabhangige Patientenorganisati-
onen sind daher aus Sicht der Deutschen Krebshilfe folgende MaBnahmen und
Ziele notwendig:

® Erweiterung von Standards fur die Patientenbeteiligung in Deutschland und
auf europadischer Ebene. Auf nicht-institutionalisierte Beteiligungsprozes-
se sollten Standards in einer Qualitat angewendet werden, wie sie auch der
G-BA anlegt. Dazu zahlen mindestens Standards fur die Beteiligung von Per-
sonen, Organisationen und/oder Verbanden, Standards fur die Verfahren der
Beteiligung, Standards zur Qualitatssicherung sowie Standards hinsichtlich
der institutionellen Anbindung.

#& Patientenbeteiligungsforschung. Die Wirkung der Patientenbeteiligungspro-
zesse ist wissenschaftlich unabhangig zu evaluieren.

& Patientenbeteiligungsprozesse dirfen weder als Werbetrager noch als
Preistreiber in Preisverhandlungen missbraucht werden. Sie missen aus-
schlieBlich der Qualitatssicherung und der Patientenorientierung dienen.

® Mit dem Projekt ,Eupati” kdnnte ein Forum fir die Verbindung zwischen
Patientenorganisationen und Pharmaunternehmen entstehen, dessen Aus-
richtung bedenklich ist. In Deutschland unterliegt die Beteiligung von Pati-
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entinnen und Patienten im G-BA Kriterien, die nicht im Einklang mit dem Kon-
zept von ,Eupati” stehen. In ihrer gemeinsamen Stellungnahme zeigen das
Deutsche Netzwerk Evidenzbasierte Medizin und die Patientenvertretung
im Gemeinsamen Bundesausschuss am Beispiel der ,Eupati Tool-Box" auf,
dass Materialien, die Patientinnen und Patienten zur Verfliigung gestellt wer-
den, keine Dokumentation des methodischen Vorgehens aufwiesen, dass die
sprachliche und redaktionelle Umsetzung fur eine breitere Ziel-gruppe von
Nicht-Fachleuten ungeeignet sei und dass kritische Aspekte der Arzneimit-
telentwicklung und -zulassung nicht diskutiert wirden.

Pharmanahe Beteiligungsstrukturen sind offentlich zu machen und durfen
nicht zu einer Ausgrenzung pharmaunabhangiger Patientenorganisationen
aus den verschiedenen Ebenen von Beteiligungsprozessen fuhren. Das Bun-
desinstitut fir Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM) und das Bundes-
ministerium fir Gesundheit sind beispielsweise in der Fihrungsstruktur von
+Eupati Deutschland” vertreten. Diese Tatsache ist aus Sicht der Deutschen
Krebshilfe auBerordentlich irritierend. ,Eupati Deutschland” ist nicht explizit
allein auf das Thema ,Krebs” ausgerichtet. Dennoch werden dort praktisch
ausschlieBlich krebsbezogene Themen behandelt. Das kénnte nicht nur an
der besonders schwierigen Situation von Krebsbetroffenen o-der den inno-
vativen Entwicklungen in der onkologischen Forschung, sondern auch an
dem vergleichsweise hochpreisigen Markt fiir Krebsmedikamente liegen.
Aufsichts- und Zulassungsbehorden sollten daher ausschlieBlich mit unab-
hangigen Patientenorganisationen zusammenarbeiten.

Patientenbeteiligungsprozesse auf der Ebene der Bundesoberbehdrden
mussen mit Patientenorganisationen nach § 140 f SBG V - unabhangig von
der Beteiligung pharmazeutischer Unternehmen — organisiert werden. Dies
ware auch ein Signal an europaische Patientenbeteiligungsprozesse, in de-
nen eine groBe Nahe zwischen Patientenvertretungen und der pharmazeu-
tischen Industrie erkennbar ist. Bei unabhangigen Patientenorganisationen
darf nicht der Eindruck entstehen, dass eine Bundesoberbehdrde auf dem
Standpunkt stehe, wer sich wegen der Mitwirkung von pharmazeutischen
Unternehmen in einem Patientenbeteiligungsprozess nicht einbringen wolle,
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sei entbehrlich. Das Gegenteil ist der Fall, insbesondere dann, wenn es da-
rum geht, die kritischen Aspekte der Arzneimittelentwicklung und -zulassung
aufzuzeigen.

Die unabhangige Vertretung der Interessen von Patientinnen und Patienten muss
aus Sicht der Deutschen Krebshilfe im Sinne einer hochwertigen, bezahlbaren und
nutzbringenden Arzneimittelversorgung auf allen Ebenen der Patientenbeteili-
gung innerhalb des Gesundheitssystems oberste Prioritat haben.

05.12.2016

Abdruck mit freundlicher Genehmigung der Deutschen Krebshilfe e.V.
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Sensibilisierung fir mehr Transparenz
im gemeinnutzigen Sektor

Argumente fir ein Thema zu finden, das auf den ersten Blick immer mit einem
Mehr an Arbeit assoziiert wird, ist gar nicht so einfach. Ich mdchte es trotzdem
versuchen und lhnen die AuBensicht sowie die positiven Folgen einer transpa-
renten Darstellung der eigenen zivilgesellschaftlichen Arbeit naherbringen. Wir
wissen alle, dass es im Organisationsalltag, der oft und gréBtenteils von ehren-
amtlichen Helfenden gestemmt wird, schwierig ist, transparente Strukturen auf-
zubauen - und vor allem diese auch aufrecht zu erhalten.

Bei unserer taglichen Projektarbeit unterstitzen und beraten wir mit unserem
Angebot von ,Transparenz-leicht-gemacht” ausschlieBlich gemeinnutzige Or-
ganisationen.! Das kdnnen gemeinnitzige Vereine, Stiftungen oder andere Kor-
perschaften sein. Grundsatzlich gilt, dass dieser Gemeinnultzigkeitsstatus dafur
verantwortlich ist, dass eine Organisation steuerbegunstigt oder -befreit wird.
Aber wann ist man ,gemeinnutzig tatig” qua Gesetz? Der Gesetzgeber hat in den
Paragrafen 52 bis 54 der Abgabenordnung (AQ) mildtétige und kirchliche Zwecke
als gemeinnutzig definiert. Nur die ErfGllung von Satzungszwecken, die sich mit
diesen Zwecken aus der Abgabenordnung decken, tragen dazu bei, dass Organi-
sationen als gemeinnutzig gelten.

Aber was hat dies nun mit Transparenz zu tun? Neben dem Dritten, dem soge-
nannten gemeinnutzigen Sektor, gibt es noch den ersten Sektor, den Staat, und
den zweiten Sektor, die Wirtschaft. In diesen beiden ersten Sektoren ist es jedem
von uns vollkommen klar, dass wir fir eine erhaltene Leistung (z. B. Dienstleis-

1. Transparenz-leicht-gemacht” ist eine Initiative des Deutschen Spendenrats e.V. mit Férderung des Bundes-
ministeriums fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend. Das Serviceangebot fir gemeinnitzige Organisa-
tionen besteht aus kostenlosen Einzelberatungen mit Wirtschaftsprifern, bundesweiten Workshops und
Webinaren, einem Transparenz-Test und einem projektbegleitenden Arbeitsbuch. Mehr Informationen unter:
www.transparenz-leicht-gemacht.de
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tung, Infrastruktur etc.) auch eine Gegenleistung erbringen missen (z. B. Bezah-
lung, Steuern etc.). Was ist aber Engagement wert? Wie viel kostet eine Stunde
Zeit fir das Gemeinwohl? Da wir das monetar nicht berechnen kdnnen, bendtigen
gemeinnutzige Organisationen zur Erfillung ihres Satzungszwecks Geld-, Sach-
und Zeitspenden zum Beispiel von ihren Mitgliedern, Sponsoren oder Fordernden.
Um diese Spenden weiterhin zu erhalten und das Vertrauen in die eigene Arbeit zu
starken, legen gemeinnitzige Organisationen Rechenschaft Gber ihre Tatigkeiten,
Projekte und Finanzen ab und geben damit den Beglnstigenden entscheidungs-
ndtzliche Informationen. Das bedeutet Transparenz in unserem Kontext — das Ab-
bilden gesellschaftlichen Mehrwerts im Sinne des Gemeinwohls, sowohl finanziell
und organisatorisch als auch normativ!

In Deutschland gibt es rund 100.000 Selbsthilfegruppen. Viele von ihnen arbeiten
nicht in geregelten, gemeinnitzigen Rechtsformen. Ich mochte, analog zur Situ-
ation und Argumentation fir gemeinnltzige Vereine, versuchen, eine Entschei-
dungshilfe fir den Aufbau von transparenten Strukturen und Verhaltensweisen
fur Selbsthilfegruppen zu liefern.

Zuallererst sollte man jedoch die Frage klaren, welche Adressaten ein Interesse
an der Arbeit eines Vereins haben und welche relevanten und entscheidungsnutz-
lichen Informationen fir sie am wichtigsten sind, um ihn weiterhin zu unterstat-
zen, zu férdern, sich zu engagieren oder als Mitglied mitzumachen. Je nach Verein
kénnen das intern Mitglieder, Ehrenamtliche, Mitarbeiter*innen, Vorstande oder
Gremienmitglieder sein. Auch extern gibt es eine Vielfalt an unterschiedlichen
Adressaten. Da waren beispielsweise die Spender, Sponsoringpartner, staatliche
Stellen und Behérden (z. B. Finanzamt, Registerbehdrden etc.), aber auch die all-
gemeine Offentlichkeit und nicht zuletzt die Pressevertreter*innen.

Was einem Verein die eigenen Satzungszwecke sind, konnte beispielsweise ei-
ner Selbsthilfegruppe ohne Rechtsform ihr Leitbild und ihre Kernaufgabe sein,
an denen sich Regeln, Richtlinien und Vorgehensweisen orientieren. Dieses
Sich-Bewusstmachen des eigenen Leitbilds starkt sowohl die innere Transparenz
als auch ein klareres AuBenbild der eigenen Grundsatze und Kernaufgaben. Oft-
mals kénnen sich Vereine bei der Setzung dieser Richtlinien die Hilfe von Fach-
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verbanden oder Interessensverbanden einholen. Eine weitere Mdoglichkeit ist es
aber auch, einmal selbst alle relevanten und abhangigen Tatigkeitsbereiche auf-
zulisten. Aus dieser Auflistung und mithilfe einiger Leitfragen lasst sich dann ein
genaues und geeignetes Profil, bestehend aus Leitidee, Grundsatzen und Kern-
aufgaben formulieren:

¢ Was macht unsere Arbeit so besonders?
* Welche Botschaft soll vermittelt werden?
e Woran halten wir uns und was steht an erster Stelle?

Nach der Beschaftigung mit diesen Fragestellungen lassen sich dann geeignete
Strategien, MaBnahmen und Richtlinien viel einfacher definieren und verstandli-
cher darstellen. Mégliche Strategien, MaBnahmen, Richtlinien oder Konzepte fir
die eigene Arbeit waren beispielsweise?:

Informations- und Kommunikationsstrategie
. Strategie zur Entwicklung und Verhaltenskultur (,Verhaltensregeln”)
. Finanzierungs- und Fundraisingkonzept
. Strategie zu Hauptarbeitsprozessen und Zustandigkeiten (Organigramm)
. MaBnahmen zur Projektabrechnung (,Vier-Augen-Prinzip’, Trennung von
Aufsicht und operativen Geschéft) und Zahlungsrichtlinien
. Strategie zum Umgang mit Projektpartnern (kritische Distanz)
Strategie zur Auswahl von Entscheidungen
. Strategie zur Vermeidung von Interessenskonflikten und Korruption
. Falls vorhanden: Aus- und Fortbildungsstrategie
10.Falls vorhanden: Personalentwicklungsstrategie
11. Falls notwendig: Arbeitszeitrichtlinien
12.Falls notwendig: Reiserichtlinien (Priorititen bei Auswahl des
Verkehrsmittels etc.)
13.Falls notwendig: Sicherheitsrichtlinien

a ~r NN -

O 0 N O

2 Aus: Deutscher Spendenrat e.V. (Hrsg.): Transparenz leicht gemacht. Projektbegleitendes Arbeitsbuch fiir
den transparenten Strukturaufbau von gemeinnitzigen Organisationen mit Sitz in Deutschland. Berlin 2018,
Seite 14 ff.
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Diese Form der Fokussierung und Selbstreflexion auf die eigentlichen Grundsatze
und Kernaufgaben verankert einen Verein fest in seinen Werten und Bestimmun-
gen und starkt Eigenstandigkeit und Eigenverantwortung. Dies unterstitzt so den
Blick auf das eigene Engagement und starkt die Argumentation nach auBen.

Die drei Dimensionen der Transparenz

Wenn diese ersten Voraussetzungen getroffen worden sind, kann man sich der Um-
setzung von Transparenzanforderungen widmen. Innerhalb des Projekts ,Trans-
parenz-leicht-gemacht”, in dem Wirtschaftsprifer*innen sowie Best-Practice-Re-
ferenten*innen unseren Teilnehmer*innen dafur Tipps mit auf den Weg geben,
sprechen wir von den drei Dimensionen der Transparenz.?

1. Vertrauen: Spielen Sie nicht mit dem Vertrauen Ihrer Spender
beziehungsweise Unterstitzer

Gehen Sie einmal davon aus, dass Ihnen ein Sponsor zuallererst sehr wohlwollend
gegenubertritt. Welche inneren Entscheidungsablaufe fur ihn wichtig sind, ist far
Sie vorerst zweitrangig. Feststeht, dass ihn Ihr Thema anspricht und er Sie, mit wel-
chem Betrag oder Beitrag auch immer, unterstitzen mochte. Nehmen Sie diesen
Sponsor ernst und geben Sie ihm die Moglichkeit, sein Vertrauen in Sie nachhaltig
zu festigen. Dies schaffen Sie, indem Sie ihm beispielsweise |hre Finanzdaten in
Form eines Finanzberichts zu Ihren Mitteleinnahmen und -ausgaben offenlegen.
Wenn bereits Kosten fur WerbemaBnahmen, Verwaltung und Personal angefallen
sind, sollten Sie hiertber ebenfalls berichten. Sehen Sie es nicht als ein Zeichen
von Misstrauen an, sondern als den Beginn einer langen, vertrauensvollen und
wertschatzenden Partnerschaft. Wir nennen dies die finanzielle Transparenz.

S Ebd. S13.
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2. Achtsamkeit: Seien Sie sich Ihrer gesellschaftlichen und
politischen Rolle als Meinungsbildner bewusst und gehen
Sie achtsam damit um

Die Bedeutung von zivilgesellschaftlichen Gruppierungen und gemeinnitzigen
Organisationen nimmt in unserer immer komplexer werdenden Welt weiter zu. Je
nach Themenfeld fungieren Sie mit Ihrem Handeln auch als Meinungsbildner und
sind ein Vorbild fur gesellschaftliche Mitgestaltung und Verantwortung. Nehmen
Sie diese Rolle an und gehen Sie achtsam damit um. Informieren Sie lhre Unter-
stltzer und Spender nicht nur Uber Ihre Aufgaben, sondern auch Gber Ihre Werte,
Ziele und Visionen. Dies sollte mit der Veroffentlichung lhres Leitbilds, Ihrer Sat-
zung sowie um die Darstellung Ihrer Ziele und Strategien erweitert werden. Wir
nennen dies die normative Transparenz.

3. Personlichkeit: Zeigen Sie sich Ihren Spendern beziehungs-
weise Unterstutzern

Die letzte und dritte Dimension von Transparenz verbindet die beiden vorangehen-
den sehr gut miteinander und erganzt sie noch um ein weiteres wichtiges Argu-
ment, namlich um ,Personlichkeit”. Fir Spender ist es neben Ihrem Umgang mit
Finanzen und Werten ebenso von Bedeutung zu wissen, wie Sie strukturiert, or-
ganisiert und beaufsichtigt sind. AuBerdem mochte man doch gerne als AuBen-
stehender wissen, welchen Personen man mit seinem Beitrag (Geld-, Sach- oder
Zeitspende) sein Vertrauen schenkt. Offnen Sie sich und haben Sie keine Angst
davor, denn es kann Ihnen nur weitere Sympathiepunkte bringen. An dieser Stel-
le sollte auch nicht die Verdffentlichung der wesentlichen Daten lhres Freistel-
lungsbescheids und des Registerauszugs fehlen. Danach kénnen Sie weiter Uber
die Tatigkeitsstruktur, Personalstruktur und den Aufbau Ihrer Gruppierung oder
Organisation informieren (Organigramm). Das beinhaltet je nach GréBe auch die
Zustandigkeiten und das Aufzeigen der professionellen Kompetenzen von Lei-
tungs- oder Aufsichtsorganen. In diesem Zusammenhang berichten Sie naturlich
ebenfalls Uber Ihre Projekte, Kooperationen, Sponsoringpartner sowie Fordermit-
telgeber. Wir nennen dies die organisatorische Transparenz.
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Mit der Anwendung dieser drei Dimensionen lasst sich eine erste Grundstruktur fur
eine hohere Transparenz aufzeigen und umsetzen. Aber natirlich sollte man auch
hier wieder darauf achten, welche Informationen entscheidungsnitzlich sind und
fUr die verschiedenen Adressatengruppen relevant erscheinen. AuBerdem sollten
Sie auch im Blick behalten, Uber welche Kanale die jeweilige Zielgruppe lhre Infor-
mationen abrufen und wie sie Sie und Ihre Arbeit unterstitzen kann.

Zivilgesellschaftliches Engagement verandert sich. Wer lange bestehen mdchte,
muss sich an die neuen Herausforderungen anpassen und vorausschauend planen.
Laut der Studie ,Bilanz des Helfens 20174, die der Deutsche Spendenrat e.V. jedes
Jahr bei der Gesellschaft fir Konsumforschung (GfK) in Auftrag gibt, spendeten die
Deutschen in 2017 rund 5,2 Milliarden Euro. Man fand jedoch heraus, dass gerade
die Gruppe der 30- bis 39-Jahrigen, die sogenannte Generation X, deutlich weni-
- ger spendete als im Vorjahr.> Diese Gruppe ist es aber auch, die beispielsweise die
Tl'anSpa['ente S[TUktU['en Und hochste Affinitat zu einer neuen digitalen Form der Beteiligung, dem sogenannten
die FOkUSSierﬂg 8Uf daS i,CrowdfunfjirTg’i aL.waei.st. Hierbei untersFQtzt man beispielsweise ein sozi.ales F’ro—

jekt, das mithilfe eines im Internet organisierten Aufrufs vorgestellt und finanzielle @
Mittel fUr das Projektvorhaben sucht. Immerhin 24,8 Prozent in dieser Altersgruppe

eigene Leitbild konnen helfen,
die Zie[richtung nicht aus den : gaben an, bereits bei der Verwirklichung eines ,Crowdfunding”-Vorhabens mitge-

Augen 7U Veflieren » holfen zu haben. Das ist erstaunlich, denn nur etwa 37 Prozent der Deutschen ha-
J ben schon einmal etwas von ,Crowdfunding” gehort.

Wenn Sie nun sagen, dass diese Form der Unterstitzung aus der Zivilgesellschaft

fUr Sie nicht infrage kommt, da lhre Zielgruppe vor allen Dingen die Altersgrup-

pe 60plus betrifft, kann ich Sie hier mit einer Studie, ebenfalls von der GfK, aber

“ Die ,Bilanz des Helfens"” im Auftrag des Deutschen Spendenrats e.V. ist ein Teilergebnis der Studie GfK
Charity*Scope, die auf kontinuierlichen schriftlichen Erhebungen bei einer reprasentativen Stichprobe von
10.000 Panelteilnehmer*innen basiert. GfFK Charity*Scope ermittelt fortlaufend Daten zum Spendenverhal-
ten von privaten Verbraucher*innen in Deutschland. Unter anderem werden Spendenvolumen, Spenden-
hohe und bevorzugte Tatigkeitsbereiche abgefragt. Als Spende zahlen die von deutschen Privatpersonen
freiwillig getatigten Geldspenden an gemeinnitzige Organisationen, Hilfs- sowie Wohltatigkeitsorganisa-
tionen und Kirchen. Nicht enthalten sind Erbschaften und Unternehmensspenden, Spenden an politische
Parteien und Organisationen und gerichtlich veranlasste Geldzuwendungen, Stiftungsneugriindungen und
GroBspenden Uber 2.500 Euro. VglL. www.spendenrat.de/spendeninfos/bilanz-des-helfens

5 Aus der Pressemitteilung zur ,Bilanz des Helfens 2017*, Deutscher Spendenrat e.V.: Wahrend die 30- bis
39-Jahrigen im Jahr 2017 rund elf Prozent weniger als im Jahr 2015 spendeten (ein Riickgang von 413
Millionen auf 368 Millionen Euro), sind es bei den 40- bis 49-J3hrigen sogar knapp 30 Prozent (von 1.094
Millionen auf 779 Millionen Euro).”
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fUr die SOS-Kinderdorf-Stiftung, vielleicht etwas nachdenklich stimmen. Die Stif-
tung zeigte sich Uberrascht, als sie mit Hilfe der Studie herausfand, ,dass rund 70
Prozent der 60-Jahrigen und 45 Prozent der Gber 70-Jahrigen”® angaben, digitale
Angebote der Stiftung zu nutzen und ,dass der Wille, digitale Medien fur soziales
Engagement zu nutzen, ausdricklich vorhanden™ sei.

Unser zivilgesellschaftliches Engagement verandert sich also, sowohl in der Di-
versitat der Angebotsmoglichkeiten als auch in den Anforderungen an eine brei-
tere Altersstruktur mit empfangerorientiertem Adressatenbezug. Erganzend fasst
die Friedrich-Ebert-Stiftung in einer Abhandlung zu einer Veranstaltung zum The-
ma ,Engagement im digitalen Zeitalter” dies so zusammen: ,Zivilgesellschaftli-
ches Engagement zeichnet sich (..) dadurch aus, dass es freiwillig, unentgeltlich,
gemeinschaftlich, offentlich und gemeinwohlorientiert ist. Fur digitales Engage-
ment gilt das ebenfalls — mit Hilfe des Internets ist es aber zusatzlich noch orts-
und zeitungebunden.”

Dies beschreibt, welche Chancen sich fir gemeinnitzige Organisationen, Initia-
tiven und das zivilgesellschaftliche Engagement mit den neuen digitalen Mog-
lichkeiten ergeben. Daraus lassen sich sicher auch fur die nachhaltige Arbeit in
der Selbsthilfe viele Ideen ableiten. Zusatzlich kann die Verknipfung von digita-
len Elementen, Regionalitat und einem starken Kontakt zu einem Netzwerk aus
Betroffenen und Unterstitzenden eine wirkliche Chance bedeuten.

AbschlieBend ist festzustellen, dass sich immer mehr gemeinnitzige Organisa-
tionen in Deutschland fir transparente Strukturen und ein aussagekraftiges Be-
richtwesen entscheiden und damit zivilgesellschaftliches Engagement nachhaltig
starken. Auch Selbsthilfegruppen leisten mit ihrer Arbeit und ihrem Wissen aus
gesundheitsbezogener Selbsthilfe und Selbstorganisation einen wichtigen Beitrag
zur gesellschaftlichen Mitgestaltung sowie zu gesundheitlicher Pravention und
zivilgesellschaftlichem Engagement. Transparente Strukturen und die Fokussie-
rung auf das eigene Leitbild kénnen helfen, die Zielrichtung nicht aus den Augen zu
verlieren. Je klarer Sie fur sich Strategien, MaBnahmen, Konzepte und Richtlinien

& Die Digitalisierung ist auch bei Stiftungen en vogue.” Interview mit Bettina Goffin (SOS-Kinderdorf-Stiftung).
In: Die Stiftung, Ausgabe 4/17, S.19
7Ebd. S.19, FuBzeile 5
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festlegen, desto gefestigter sind Sie bei Entscheidungen und méglichen Interes-
senkonflikten. Die zuvor genannten Transparenzanforderungen kénnen Hilfestel-
lung und Anker beim Aufbau dieser Strukturen sein. Aber naturlich sollte bei allen
Planungen und Berufungen auf das eigene Selbstbild, die adressatenbezogene
und zielgruppenorientierte Informationszusammensetzung nicht vergessen wer-
den. Sehen Sie die Digitalisierung als Chance an, Uber viele Verbreitungskanale
auf Ihre Arbeit und Ihr Thema aufmerksam machen zu kénnen, aber weiterhin
auch mit Blick auf die Regionalitat, um vor Ort Netzwerke zu pflegen und weiter
aufzubauen.

Mehr Informationen zum Projekt unter www.transparenz-leicht-gemacht.de

Feuicitas Heger MLA. ist beim Deutschen Spendenrat e.V. Leiterin des Projekts ,Trans-
parenz-leicht-gemacht”. Schwerpunkt ihrer Arbeit ist die Sensibilisierung fur mehr
Transparenz im dritten Sektor und die Konzeption sowie Koordination des vom Bun-
desministerium fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend geforderten Projekts ,Trans-
parenz-leicht-gemacht” mit seinem bundesweiten Schulungs- und Beratungsangebot.
Der Deutsche Spendenrat ist ein gemeinnutziger Dachverband von 64 spendensam-
melnden, gemeinnutzigen Organisationen. Die Mitglieder verpflichten sich, keine sitten-
widrige Werbung einzusetzen und hohe Qualitatsstandards einzuhalten.
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JORG MUHLBACH, INITIATIVE TRANSPARENTE ZIVILGESELLSCHAFT,
TRANSPARENCY INTERNATIONAL DEUTSCHLAND E. V.

Grundanforderungen an Transparenzin
zivilgesellschaftlichen Organisationen

Transparency International ist die Koalition gegen Korruption. Als Globale Bewe-
gung mit nationalen Organisationen in Uber 100 Landern setzt sich Transparency
International fir eine Welt ohne Korruption ein.

Transparency International Deutschland e.V. (kurz: ,Transparency Deutschland”)
arbeitet in Deutschland an einer effektiven und nachhaltigen Bekampfung und
Eindammung der Korruption. Dazu missen Staat, Wirtschaft und Zivilgesellschaft
zusammenarbeiten und Koalitionen bilden. Transparency Deutschland ist gemein-
ndtzig und politisch unabhangig.

Transparency Deutschland wurde 1993 gegrindet und hat derzeit Gber 1.200 Mit-
glieder, die ehrenamtlich in Arbeits- und Regionalgruppen organisiert sind. Ein zen-
traler Bestandteil der Arbeit von Transparency Deutschland sind die Arbeitsgrup-
pen. Die thematisch organisierten Gruppen dienen als Foren fir den inhaltlichen
Austausch und die Entwicklung neuer Positionen und Forderungen. Mitglieder
der Arbeitsgruppen sind mit ihrer Expertise der Grund dafir, dass Transparency
Deutschland in vielen verschiedenen Bereichen ein fachkundiger, kritischer und
anerkannter Akteur ist.

Die Arbeit des Vereins zielt hauptsachlich auf strukturelle Veranderungen ab.
Zur Starkung der Korruptionspravention analysiert er mogliche Risikofelder und
setzt sich fur Veranderungen rechtlicher und politischer Rahmenbedingungen
ein. Es werden Instrumente entwickelt, die Unternehmen und Organisationen
bei der Korruptionspravention helfen. Unverzichtbar ist die Aufklarungs- und
Uberzeugungsarbeit im Kleinen. Die Arbeit erfolgt nicht konfrontativ, sondern
im Dialog mit strategischen Partnern, um neue Handlungsalternativen aufzu-
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zeigen und wirksame Instrumente zur Korruptionsbekampfung zu entwickeln
und zu verbreiten.

Der Begriff Korruption ist so undurchsichtig wie die Strukturen, in denen Kor-
ruption gedeiht. Es gibt viele Definitionen, Transparency International arbeitet
mit der Definition: ,Korruption ist der Missbrauch anvertrauter Macht zum priva-
ten Nutzen oder Vorteil”

Probleme im gemeinnitzigen Sektor

Wahrend sich Politik und Wirtschaft seit Jahren mit umfangreichen Rechen-
schaftsforderungen durch gesetzliche Offenlegungspflichten, Nicht-Regierungs-
organisationen und kritische Medien konfrontiert sehen, ist die Zivilgesellschaft
davon bisher weitgehend ausgenommen. Die gesetzlichen Kontrollmdglichkeiten
sowie Offenlegungspflichten gegenlber der Allgemeinheit stehen weit hinter den
Anforderungen an Politik, Wirtschaft und offentlicher Verwaltung zurick.

Ein Verein muss per Gesetz beispielsweise lediglich einmalim Jahr seinen Mitglie-
dern berichten. Das kann auch midndlich geschehen. Weitergehende Informatio-
nen mussen in vielen Fallen zwar zum Beispiel ans Finanzamt Gbermittelt werden,
unterliegen aber dem Steuergeheimnis. Selbst die Anfrage, ob Uberhaupt die Ge-
meinnudtzigkeit vorliegt, wird von Finanzamtern aufgrund des Steuergeheimnisses
nicht beantwortet. Nun ist diese Situation etwa fir einen Kleingartenverein sicher
zweckmaBig. Eine Uberlastung mit administrativen Pflichten schadet dem oft eh-
renamtlichen Engagement.

Der gemeinnitzige Sektor in Deutschland hat jedoch mit rund 2,3 Millionen Be-
schaftigten, 23 Millionen burgerschaftlich Engagierten und Ausgaben von rund 89
Milliarden Euro ein enormes Gewicht und gestaltet Politik und Gesellschaft aktiv
mit. In Bezug auf Transparenz gibt es also eine nicht zeitgemaBe Licke, die es zu
schlieBen gilt. Auf diese Lucke wird der gemeinnutzige Sektor besonders dann hin-
gewiesen, wenn es Probleme gibt.
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Probleme mit Bezug zu Korruption, Missbrauch und Interessenkonflikten gibt
es nicht nur in Wirtschaft, Verwaltung und Politik, sondern in jedem Bereich der
Gesellschaft, so auch im gemeinnitzigen Sektor. Falle von Veruntreuung, Miss-
brauch, nicht offen gelegten Interessenkonflikten oder dubiosen Organisationsfor-
men gelangen immer wieder an die Offentlichkeit. Es sind Einzelfalle. Doch in der
Offentlichkeit wird oft nicht der einzelne Fall betrachtet, sondern es wird auf den
gemeinnltzigen Sektor als Ganzes geschlossen und Vertrauen geht verloren.

Beispielsweise hat die UNICEF-Finanzaffare im Jahr 2007 dazu gefihrt, dass mit
UNICEF der gesamte spendensammelnde Sektor in Verruf geriet und der Verein
selbst eine erhebliche Zahl an Dauerspendern verlor.! Durch den sogenannten
Treberhilfe-Skandal 2010 wurden Berliner Organisationen im Sozialbereich ,nach-
haltig stigmatisiert”? 2013 fihrte der Skandal um den Bischof von Limburg zu aus-
gepragter negativer Medienberichterstattung und einer Vielzahl von Kirchenaus-
tritten.® In Mecklenburg-Vorpommern musste nach Untreuevorwirfen im Bereich
der Freien Wohlfahrtspflege ein parlamentarischer Untersuchungsausschuss
eingesetzt werden. Im einigen Bereichen der Selbsthilfeorganisationen wird vor
allem die Frage von Interessenkonflikten in Bezug auf die Finanzierung durch die
Pharmaindustrie thematisiert.*

Um das Vertrauen in die Organisationen der Zivilgesellschaft zu erhalten und zu
starken, ist es notig, klare Regelungen zu Transparenz, Rechenschaft und guter Or-
ganisationsfuhrung zu entwickeln und umzusetzen. ,Wer fur das Gemeinwohl ta-
tig ist, sollte die Offentlichkeit informieren, welche Ziele die Organisation anstrebt,
woher die Mittel stammen, wie sie verwendet werden und wer die Entscheidungs-
trager sind."”®

"Vgl. www.anstageslicht.de/themen/vetternwirtschaft/spendenskandal-unicef/einblick-in-den-spenden-
skandal-beim-kinderhilfswerk

2Vgl. www.tagesspiegel.de/wirtschaft/die-folgen-des-treberhilfe-skandals-maserati-harry-wirkt-nach/
12024400.html

3 Vgl. www.spiegel.de/panorama/bischof-tebartz-van-elst-chronik-des-skandals-von-limburg-a-929564.html

“\Vgl. www.psoriasis-forum-berlin.de/downloads/Zeitweise/Transparancy/Interessenkonflikt_der_SH_
Klemperer.pdf

5Vgl. Praambel der Selbstverpflichtungserklarung der Initiative Transparente Zivilgesellschaft (ITZ):
www.transparency.de/fileadmin/Redaktion/Mitmachen/ITZ/Initiative-Transparente-Zivilgesellschaft-SVE.pdf
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Grundanforderungen an Transparenz - Initiative Transparente
Zivilgesellschaft

Aus diesem Grund hat Transparency Deutschland zusammen mit einem Tra-
gerkreis von Dachverbanden und Fachorganisationen im Jahr 2010 die Initiati-
ve Transparente Zivilgesellschaft (ITZ) ins Leben gerufen.® Die ITZ férdert ein
Plus an Informationen, welches die Organisationen, die sich ihr angeschlossen
haben, freiwillig anbieten und das Uber die gesetzlichen Veroffentlichungs-
pflichten fir gemeinnitzige Organisationen in Deutschland hinausgeht. Die
ITZ definiert zehn Grundanforderungen an Transparenz im gemeinnitzigen
Sektor. Die Anforderungen sind bewusst gering gehalten, um auch und gerade
fUr kleine und mittlere Organisationen ohne zu hohen zusatzlichen Aufwand
erfullbar zu sein. Es wird damit ein Angebot geschaffen, sich mit dem Thema
Transparenz gegeniiber der Offentlichkeit zu befassen. Dies tragt dazu bei, die
Kultur der Transparenz im gemeinnitzigen Sektor zu starken. Die zehn Infor-
mationen sind:

1. Name, Sitz, Anschrift, Grindungsjahr

2. Vollstandige Satzung, Gesellschaftsvertrag, Ziele: In der Satzung ist unter
anderem geregelt, welche Entscheidungsgremien vorhanden sind und wer
wen beauftragt und kontrolliert. Es sollte klar Auskunft Uber die Ziele einer
Organisation gegeben werden.

3. Bestatigung Uber Gemeinnutzigkeit vom Finanzamt: Da bei den Finanzamtern
allein das Bestehen der Gemeinnitzigkeit dem Steuergeheimnis unterliegt,
sollte diese Information freiwillig gegeben werden.

4. Name und Funktion wesentlicher Entscheidungstrager: Die Namen von Ge-
schaftsfihrer*innen, Vorstanden und Mitgliedern von Aufsichts- und Kont-
rollorganen sollen verdffentlicht werden.

5. Jahresbericht/Tatigkeitsbericht: Ein je nach OrganisationsgroBe mit vertret-
barem Aufwand erstellbarer, jahrlicher Bericht Gber die Tatigkeiten soll vor-
handen sein.

6. Personalstruktur und Anzahl: Informationen Uber die Personalanzahl und
Personalstruktur (Hauptamtliche, Ehrenamtliche, Honorarkréfte, geringflgig

6 Siehe www.transparency.de/mitmachen/initiative-transparente-zivilgesellschaft
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Beschaftigte, Zivildienstleistende, Freiwilligendienstleistende) etc. helfen, sich
ein Bild der Organisation zu verschaffen.

7./8. Mittelherkunft und Mittelverwendung (Gewinn- und Verlustrechnung, Ein-
nahmen-, Uberschussrechnung): Es soll mit vertretbarem Aufwand vollstan-
dig und Ubersichtlich dargestellt werden, woher die Mittel kommen und wie
sie verwendet werden.

9. Gesellschaftsrechtliche Verbundenheit: Verbundenheit mit Dritten, z.B. Mut-
ter- oder Tochtergesellschaft, Forderverein, ausgegliederter Wirtschaftsbe-
trieb, Partnerorganisation sollen verfigbar sein.

10. Nennung von Finanzierungsquellen Gber zehn Prozent des Jahresbudgets:
Es kann davon ausgegangen werden, dass Finanzierer mit einem Anteil von
mehr als zehn Prozent des Jahresbudgets einen Einfluss auf die Organisati-
on haben. Sie sollen deshalb genannt werden.

Unterzeichner der Initiative verpflichten sich, durch die von einer vertretungsbe-
rechtigten Person zu unterzeichnenden Selbstverpflichtungserklarung der ITZ
diese zehn Informationen an leicht auffindbarer Stelle auf ihrer Internetseite zu
veroffentlichen und aktuell zu halten. An der Initiative teilnehmen kénnen alle ge-
meinndtzigen Organisationen, unabhangig von ihrer Rechtsform, GroBe oder ihrem
Tatigkeitsbereich. Ist die unterzeichnete Selbstverpflichtungserklarung bei Trans-
parency Deutschland eingegangen, werden die veroffentlichten Informationen auf
Vollstandigkeit geprift und das Logo der ITZ wird zur Nutzung zur Verfligung ge-
stellt. Kosten sind damit nicht verbunden. Der durchschnittliche Zeitaufwand fir
die Umsetzung der Anforderungen liegt bei den teilnehmenden Organisationen bei
etwa acht Stunden. Die Moglichkeit zur Nutzung des Logos bietet einen zusatzli-
chen Anreiz dafur, sich freiwillig der ITZ anzuschlieBen.

Es wird dadurch der interessierten Offentlichkeit, Spendern, Vereinsmitgliedern,
Begunstigten, Journalisten, Zuwendungsgebern oder den eigenen Mitarbeitenden
die Maglichkeit gegeben, sich auf einfache Weise zu informieren und gegebenen-
falls Fragen zu stellen. Je nach Tatigkeitsbereich, GroBe und Einfluss sollte jede
Organisation dartber hinaus entscheiden, welche weiteren Schritte in Richtung
Transparenz, Vermeidung von Interessenkonflikten und guter Organisationsfih-
rung notwendig sind.
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Dach- und Fachverbande bieten dafur oft Vorlagen und Informationen an. Die Di-
akonie Deutschland hat beispielsweise den Diakonischen Corporate Governance
Kodex’” entwickelt, der fir die diakonischen Organisationen Vorgaben macht zu
Arbeit und Kontrollen von Vorstand und Aufsichtsgremien, Vergitung von Vor-
standen, Interessenkonflikten, Rechnungslegung, Abschlussprifung und Transpa-
renz. Auch andere Wohlfahrtsorganisationen haben entsprechende Kodizes. Die
Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstitzung von
Selbsthilfegruppen (NAKOS) bietet mit dem Projekt ,Selbsthilfe bestimmt selbst”
hervorragendes, praxisnahes Informationsmaterial zu den Themen Unabhangig-
keit, Interessenkonflikte, Beeinflussung und Transparenz.®

Der Initiative Transparente Zivilgesellschaft haben sich inzwischen mehr als 1.000

gemeinnUltzige Organisationen angeschlossen. Darunter sind sehr kleine Organi- < Probleme mit BQZUQ ZU
sationen mit rein ehrenamtlicher Struktur und sehr groBe mit mehreren tausend ; 7 3
Mitarbeitern. Sie arbeiten in den verschiedensten Bereichen des gemeinnitzigen Korruptlonl MISSbfaUCh
Sektors wie Wohlfahrtspflege, Entwicklungszusammenarbeit, Sport oder Natur- ! und Interessenkonflikten
schutz. Auch aus dem Bereich Selbsthilfe gibt es mehrere Teilnehmer wie zum ! . . . .
@ Beispiel den Allgemeinen Blinden- und Sehbehindertenverein Berlin (ASBV), die : glbt es nICht nurin ert-
Sucht und Selbsthilfe e.V., die Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. oder bipolaris 3 SChaft, VEFWB[tUﬂg und
- Manie & Depression - Selbsthilfevereinigung Berlin-Brandenburg e.V. POlItlk, Sondern in jedem
Diese Organisationen gehen mit der Teilnahme an der ITZ Gber die gesetzlichen ] BEI'EICh (;Ier Gese.usc‘haft’
Verdffentlichungspflichten hinaus, stoBen einen Dialog innerhalb der eigenen Or- b, so auch im gemelnnutZI-
ganisation an und leisten einen Beitrag zur Starkung einer Kultur der Transparenz 3 gen SektOr. »

im gemeinnultzigen Sektor.

JOrG MUHLBACH koordiniert bei Transparency International Deutschland die Initiative
Transparente Zivilgesellschaft.

7 Siehe www.diakonie.de/fileadmin/user_upload/Diakonie/PDFs/Ueber_Uns_PDF/2016_12_07_corpotate_
governance_kodex.pdf
8 Siehe www.selbsthilfe-bestimmt-selbst.de
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WEITERFUHRENDE LITERATUR

Weiterfihrende Literatur

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung und
chronischer Erkrankung und ihren Angehérigen e.V. (BAG Selbsthilfe) und
Paritatischer Wohlfahrtsverband - Gesamtverband e.V. mit seinem FORUM
chronisch kranker und behinderter Menschen im PARITATISCHEN (FORUM):
Monitoring-Verfahren zur Anwendung der ,Leitsatze der Selbsthilfe fir die Zu-
sammenarbeit mit Personen des privaten und 6ffentlichen Rechts, Organisatio-
nen und Wirtschaftsunternehmen, insbesondere im Gesundheitswesen”. 10. Ge-
meinsamer Jahresbericht (01.01.-31.12.2017)

Link: www.bag-selbsthilfe.de

Coordination gegen BAYER-Gefahren (CBG): Gefalschte Postings: Ethik-Rat riigt
Bayer. Presseinformation vom 10. September 2015
Link: http://www.cbgnetwork.org/6306.html

Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V.: Umgang mit
Sponsoring / Spenden im Selbsthilfebereich. Finanzierung von Selbsthilfegrup-
pen/-organisationen und -kontaktstellen. In: DAG SHG (Hrsg.): selbsthilfegrup-
penjahrbuch 2008. S.178-179

Helms, Ursula: Gesundheitsbezogene Selbsthilfe: Autonomie, Interessenkonflik-
te und Transparenz. In: Lieb, Klaus (u.a.) (Hrsg.:) Interessenkonflikte, Korruption
und Compliance im Gesundheitswesen. Berlin 2018, S. 123-128

Klemperer, David: Interessenkonflikte im Gesundheitswesen. In: Deutsche Ar-
beitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen (DAG SHG) e.V. (Hrsg.): selbsthilfegrup-
penjahrbuch 2008, S. 156-166

Klemperer, David: Interessenkonflikte und Beeinflussung in der Selbsthilfe. In:

NAKOS (Hrsg.): Transparenz und Unabhangigkeit in der Selbsthilfe. Konzepte und
Praxis Band 6. Berlin 2012, S. 14-23
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Lieb, Klaus (u.a.): Interessenkonflikte in der Medizin: Mit Transparenz Vertrauen Verband der Ersatzkassen e.V. (Hrsg.); Feyerabend, Erika / Gérlitzer, Klaus-Peter:
starken. In: Deutsches Arzteblatt 2011; 108(6): A-256 / B-204 / C-204 Ungleiche Partner. Patientenselbsthilfe und Wirtschaftsunternehmen im Gesund-
Link: www.aerzteblatt.de/archiv/80790/Interessenkonflikte-in-der-Medizin-Mit- heitssektor. Berlin 2015,S.5

Transparenz-Vertrauen-staerken

Verein ,Freiwillige Selbstkontrolle fiir die Arzneimittelindustrie e.V.” (FSA):
Lieb, Klaus (u.a.) (Hrsg.): Interessenkonflikte, Korruption und Compliance im Ge- Kodex zur Zusammenarbeit mit Patientenorganisationen. Stand: 2012
sundheitswesen. Berlin 2018, S. 246

NAKOS (Hrsg.); Walther, Miriam / Hundertmark-Mayser, Jutta: Unabhangig und
selbstbestimmt. DenkanstdBe und Tipps. Begleitheft. Berlin 2017, 2., aktualisierte
Auflage, S. 15

NAKOS (Hrsg.); Walther, Miriam / Hundertmark-Mayser, Jutta: Unabhangig und
selbstbestimmt. Impulse fir die Selbsthilfearbeit. Berlin 2017, 2. aktualisierte Auf-
lage, S. 20

@ NAKOS (Hrsg.); Abrakat, Lothar (u.a.): Transparenz und Unabhangigkeit der @
Selbsthilfe. Wahrung von Selbstbestimmung und Vermeidung von Interessen-
konflikten. Eine Praxishilfe (NAKOS Konzepte und Praxis, Bd. 6). Berlin 2012

Schubert, Kirsten / Glaeske, Gerd: Entwicklung und Férderung des internen Dis-
kurses zwischen Krankenkassen und Selbsthilfegruppen. Projektbericht fir die
LSelbsthilfe — Fordergemeinschaft der Ersatzkassen” zum Einfluss des pharma-
zeutisch-industriellen Komplexes auf die Selbsthilfe. Zentrum fir Sozialpolitik
(ZfS). Bremen 2007

Spiegel Online: So viel Geld spendiert die Pharmaindustrie. Patientendatenbank.
Stand: 2014
Link: http:/www.spiegel.de/patientendatenbank

Strech, Daniel / Koch, Klaus: Internationale Empfehlungen zum Umgang mit In-

teressenkonflikten. In: Lieb, Klaus u. a.: Interessenkonflikte in der Medizin. Hinter-
grinde und Lésungsmaglichkeiten. Berlin / Heidelberg 2011
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Linktipps

Hier finden Sie die Internetseiten von Institutionen und Netzwerken, deren Arbeit
eine kritische Auseinandersetzung mit der Thematik ermaoglicht.

BioSkop - Forum zur Beobachtung der Biowissenschaften und ihrer Technologien
www.bioskop-forum.de

BioSkop e.V. mischt sich seit Uber 15 Jahren in die Auseinandersetzung um Bio-
medizin und Biopolitik ein — mit unabhangigen Recherchen etwa uUber die Ein-
flussnahme von Pharmaunternehmen auf Patientenorganisationen sowie kriti-
schen Analysen, Redebeitragen, Aktionstipps und Kampagnen.

BUKO Pharma-Kampagne

www.bukopharma.de

Die ,Kampagne gegen die Praktiken der Pharmaindustrie in der Dritten Welt” wur-
de 1981 gegriindet. Ob Pillenflaschchen fir den Bundestag oder StraBentheater
gegen miese Pharmapraktiken — mit bissigen und humorvollen Aktionen bietet
die BUKO Pharma-Kampagne seitdem der Pharmaindustrie die Stirn und kampft
fUr die Vision einer global gerechten Arzneimittelversorgung.

Coordination gegen BAYER-Gefahren (CBG)

www.cbgnetwork.org

Die Coordination gegen BAYER-Gefahren ist ein internationales Netzwerk, das
sich fur Umweltschutz und soziale Anliegen einsetzt und dabei insbesondere den
multinational tatigen Konzern Bayer weltweit unter Beobachtung und kritische
Begleitung stellt. Die CBG entwickelte sich seit 1978 aus einer deutschen Birge-
rinitiative.

Gute Pillen — Schlechte Pillen

www.gutepillen-schlechtepillen.de

Informationsportal, das von drei unabhangigen deutschen Arzneimittelzeit-
schriften getragen wird: arznei-telegramm® DER ARZNEIMITTELBRIEF und der

LINKTIPPS
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Pharma-Brief. Das Portal klart Nutzen und Risiken einzelner Arzneimittel, Nah-
rungserganzungsmittel sowie Diagnose- und Therapieverfahren.

Leitlinienwatch.de

www.Lleitlinienwatch.de

Das Transparenzportal fur medizinische Behandlungsleitlinien ist eine gemeinsa-
me Initiative von Mezis, NeurologyFirst und Transparency International Deutsch-
land. Es bewertet die Qualitat existierender medizinischer Leitlinien und zeigt auf,
welche Interessenkonflikte gegebenenfalls vorgelegen haben.

LobbyControl - Initiative fir Transparenz und Demokratie
www.lobbycontrol.de

LobbyControl e.V. will ,uber Machtstrukturen und Einflussstrategien in Deutsch-
land und der EU” aufklaren und setzt sich ,fir Transparenz, eine demokratische
Kontrolle und klare Schranken der Einflussnahme auf Politik und Offentlichkeit”
durch Interessenverbande ein. Dazu betreibt der Verein Recherchen zu aktuellen
Themen, Hintergrundanalysen mit wissenschaftlichem Anspruch und 6ffentliche
Kampagnen.

Mezis — Mein Essen zahlich selber

www.mezis.de

Die , Initiative unbestechlicher Arztinnen und Arzte” hat sich 2006 gegriindet. Ins-
piriert von der US-Bewegung www.nofreelunch.org haben sich die Mitglieder des
Netzwerks dazu verpflichtet, ihr Verschreibungsverhalten ausschlieBlich am Pa-
tientenwohl zu orientieren und Strategien gegen Geschenke und Beeinflussun-
gen der Pharmahersteller zu suchen.

NeurologyFirst

www.neurologyfirst.de

NeurologyFirst ist eine Initiative deutscher Neurolog*innen fur pharmaunabhan-
gige Kongresse und Leitlinien.
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Null-Euro-Arzte

www.correctiv.org

Das Recherche-Netzwerk CORRECTIV hat 2017 das Projekt ,Null-Euro-Arzte”
gestartet. Mediziner*innen, die im zurickliegenden Jahr kein Geld von der Phar-
maindustrie fur Vortrage und Fortbildungen angenommen haben, kdnnen sich mit
.0 Euro” in einer Datenbank eintragen. Dies soll helfen, dass Patient*innen eine
informierte Entscheidung bei der Auswahl ihrer Arzt*innen treffen kénnen.

Transparency International Deutschland

www.transparency.de

Die Antikorruptionsorganisation Transparency International Deutschland e.V.
arbeitet gemeinnitzig und ist politisch unabhangig. Ausgehend von den Grund-
prinzipien Integritat, Verantwortlichkeit, Transparenz und Partizipation will Trans-
parency auf den Missbrauch von Macht zum privaten Nutzen aufmerksam ma-
chen und Akteure aus Politik, Wirtschaft und Zivilgesellschaft zur Schaffung von
Transparenz und der Bekampfung von Korruption zusammenbringen.

Verbraucherzentrale Nordrhein-Westfalen

www.vz-nrw.de

Die Verbraucherzentrale bietet eine Checkliste zu Gesundheitsinformationen
aus dem Internet mit zehn Kriterien fir die Bewertung von Transparenz und Ver-
(3sslichkeit.
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Angebote der NAKOS

Wir starken die Selbsthilfe.
Unterstitzung durch die NAKOS

Die NAKOS ist die bundesweite Aufklarungs-, Service- und Netzwerkeinrich-
tung im Feld der Selbsthilfe in Deutschland. Sie ermoglicht Interessierten Uber
die Kontaktvermittlung zu ortlichen Selbsthilfekontaktstellen und Anschriften
von Selbsthilfevereinigungen auf Bundesebene Zugange zu Selbsthilfegrup-
pen und halt einen Anfragenservice vor. Sie entwickelt und publiziert allgemei-
ne Informationen Uber Moglichkeiten und Nutzen von Selbsthilfegruppen und
leistet so fir viele Betroffene und Angehorige generelle Aufklarungsarbeit.
Fachleuten gibt sie Orientierungshilfen zur Zusammenarbeit mit Selbsthilfe-

gruppen.

Servicetelefon:
@ 030/31018960

Wir beantworten Ihre Fragen zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe persénlich am
Telefon. Rufen Sie uns zu unseren Sprechzeiten an:

Dienstag 10-14 Uhr
Mittwoch 10-14 Uhr

Donnerstag 14-17 Uhr
Freitag 10-14 Uhr

Das Wissensportal zur Selbsthilfe
Nutzen Sie unser umfangliches Informationsangebot auf unserem

ANGEBOTE DER NAKOS

& NAKOS Datenbanken

In der Rubrik ,,Adressen” finden Sie unsere Selbsthilfedatenbanken sowie
weitere Verknipfungsmaglichkeiten:

« Datenbank ROTE ADRESSEN: Selbsthilfeunterstitzung in Deutschland.
Aktuelle Kontaktdaten und Informationen zu den Selbsthilfekontaktstel-
len und Selbsthilfeunterstitzungsstellen in Deutschland.

» Datenbank GRUNE ADRESSEN: Gemeinschaftliche Selbsthilfe in Deutsch-
land. Aktuelle Kontaktdaten und Informationen zu themenspezifischen
Selbsthilfevereinigungen auf Bundesebene sowie Selbsthilfe-Internetforen.

« Datenbank BLAUE ADRESSEN: Seltene Erkrankungen und Probleme.
Suche nach Gleichbetroffenen und Selbsthilfegruppen.

=+ Themenliste ,Seltene Erkrankungen und Probleme -

Betroffene suchen Betroffene” mit Stichworten zu aktuellen Kontaktsu-
chen von Einzelpersonen nach Gleichbetroffenen.

Informationen zur gemeinschaftlichen Selbsthilfe

In der Rubrik ,Informationen” finden Sie zahlreiche Hinweise und Erlauterun-
gen zu Selbsthilfegruppen, Selbsthilfekontaktstellen und Selbsthilfevereini-
gungen sowie Uberblicksinformationen zur Selbsthilfe in Deutschland.

NAKOS NEWSLETTER
Der Newsletter erscheint monatlich und kann Uber redaktion@nakos.de
abonniert werden.

Online-Bestellmdglichkeit

Viele unserer Informationsblatter und Broschiren kdnnen Sie Uber unseren
Online-Warenkorb bestellen oder als PDF-Datei herunterladen. Orientieren
Sie sich in der Rubrik ,Publikationen”.

Wissensportal www.nakos.de.
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Eine Bitte in eigener Sache
Unsere Materialien werden in der Regel kostenfrei abgegeben. Wir bitten jedoch
um eine freiwillige Erstattung der Versandkosten.
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@ Weitere Internetseiten

Welche Probleme kénnen mit einer finanziellen und inhaltlichen Zusam-
menarbeit mit Wirtschaftsunternehmen einhergehen? Die Internetseite
www.selbsthilfe-bestimmt-selbst.de gibt Anregungen zum Nachdenken
und fur die Diskussion in Selbsthilfegruppen und hilft bei der Klarung von
Fragen rund um Autonomie und Selbstbestimmung.

Das Netzwerk Selbsthilfefreundlichkeit und Patientenorientierung im Ge-
sundheitswesen fordert die Zusammenarbeit von Selbsthilfe und Gesund-
heitswesen, damit Patient*innen von der Erfahrungskompetenz Gleichbe-
troffener profitieren kénnen. Unter www.selbsthilfefreundlichkeit.de bietet
das Netzwerk alle Informationen sowie aktuelle Nachrichten zu seinen Mit-
gliedern und ausgezeichneten Gesundheitseinrichtungen.

Auf www.patient-und-selbsthilfe.de werden unter anderem Informatio-
@ nen zur Mitsprache von Selbsthilfegruppen im Gesundheitswesen aufbe-
reitet und gebundelt.

Die Internetseite www.schon-mal-an-selbsthilfegruppen-gedacht.de rich-
tet sich speziell an junge Menschen und bietet eine Liste junger Selbsthilfe-
gruppen in Deutschland.

Wir starken die Selbsthilfe.
Unterstutzung durch die NAKOS

Die Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unterstitzung von Selbsthilfegruppen
(NAKOS) ist die bundesweite Netzwerkeinrichtung und Ansprechpartnerin fiir alle Fragen rund um die ge-
meinschaftliche Selbsthilfe in Deutschland. Sie arbeitet unabhangig und themenubergreifend und gibt un-
entgeltlich Auskunft Gber ortliche Selbsthilfekontaktstellen sowie bundesweite Selbsthilfevereinigungen zu
mehr als 1.000 verschiedenen Themen. Sie verdffentlicht eine Vielzahl von Materialien und Fachinformatio-
nen und betreibt verschiedene Internetangebote.

NAKOS EXTRA 40| 2019

Impressum

NAKOS EXTRA
Ausgabe 40: Glaubwirdigkeit und Selbstbestimmung in der Selbsthilfe

Herausgeber:

& NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstitzung
von Selbsthilfegruppen

Otto-Suhr-Allee 115

10585 Berlin

Tel: 0301310189 60

Fax: 030131018970
E-Mail: selbsthilfe@nakos.de

Das Wissensportal zur Selbsthilfe:
www.nakos.de

Redaktion: Saffana Salman, Jutta Hundertmark-Mayser, Ruth Pons
Layout: HELDISCH.com, Berlin

Druck: PieReg Druckcenter Berlin GmbH

Auflage: 2.000

Erscheinungsweise: unregelmaBig

© NAKOS 2019

Eine Einrichtung der Deutschen
@ Arbeitsgemeinschaft

Selbsthilfegruppen e.V.

ISSN 1615-5904

Namentlich gekennzeichnete Beitrage werden von den Autor*innen selbst verantwortet. Nachdruck nur mit

ausdricklicher Genehmigung.

Diese Fachpublikation wurde im Projekt ,Autonomie und Selbstbestimmung in der Selbsthilfe” erstellt und
im Rahmen der Selbsthilfeférderung nach § 20h SGB V von der BARMER finanziert. Gewahrleistungs- und
Leistungsanspruche gegentber der Krankenkasse kdnnen daraus nicht erwachsen. Fur die Inhalte und die

Gestaltung ist die NAKOS verantwortlich.

BARMER


http://www.selbsthilfe-bestimmt-selbst.de
http://www.selbsthilfefreundlichkeit.de
http://www.patient-und-selbsthilfe.de
http://www.schon-mal-an-selbsthilfegruppen-gedacht.de
mailto:selbsthilfe@nakos.de
http://www.nakos.de

In der Fachdiskussionsreihe NAKOS EXTRA erscheinen in loser Folge
Themenhefte mit Beitragen zu fachlichen und institutionellen Fra-
gen sowie zu sozial- und gesundheitspolitischen Entwicklungen der

Selbsthilfeunterstitzung und -férderung.

ISSN 1615-5904

NAKOS

Nationale Kontakt- und Informationsstelle
zur Anregung und Unterstitzung

von Selbsthilfegruppen

Eine Einrichtung der Gefordert durch:

Deutschen
Arbeitsgemeinschaft BAR M E R

Selbsthilfegruppen e.V.




	NAKOS EXTRA 40: Glaubwürdigkeit und Selbstbestimmung in der Selbsthilfe
	Inhalt
	Vorwort
	Wir sind autonom
	Selbsthilfe oder Selbstverteidigung?
	Hängen Transparenz und Unabhängigkeit in der Selbsthilfe zusammen?
	Die Zusammenarbeit der Leukämiehilfe RHEIN-MAIN e. V. mit Wirtschaftsunternehmen und insbesondere mit der Pharmaindustrie
	Zusammenarbeit mit Förderern und Sponsoren: Unterstützung, Austausch und Mitwirkung
	Selbsthilfe wahrt ihre Unabhängigkeit – Ein Beispiel aus der Praxis
	Selbsthilfe im Konflikt?!
	Unternehmen als Kooperationspartner der Gesundheitsselbsthilfe
	Unabhängigkeit der Selbsthilfe aus Sicht der GKV
	Interessenkonflikte in der Medizin
	Interessen von Patientinnen und  Patienten unabhängig vertreten
	Sensibilisierung für mehr Transparenz im gemeinnützigen Sektor
	Grundanforderungen an Transparenz in zivilgesellschaftlichen Organisationen
	Weiterführende Literatur
	Linktipps
	Angebote der NAKOS
	Impressum




