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Interview

Selbsthilfegruppen: unabhangig trotz

Industriesponsoring?

Interview mit Professor Englert, Vorsitzender der Deutschen 1LCO

Sehr geehrter Herr Professor Englert,

die Prisenz wie auch die Wahrnehmung der Selbsthilfegruppen durch die Offentlichkeitist in den ver-
gangenen Jahren stetig gewachsen, Allerdings entstanden aufgrund einiger Einzelberichte in den Me-
dien in der Vergangenheit zum Thema Finanzierung/Sponsoring usw. von Selbsthilfegruppen durch

die Industrie diverse Diskussionen im Hinblick auf Abhédngigkeiten, die sicherlich nicht dazu beigetra-
gen haben, das Vertrauen in die Arbeit der Gruppen zu vertiefen.
Im Rahmen ihrer langjdhrigen Funktion als Vorsitzender der Deutschen ILCO (Selbsthilfervereinigung
fiir Stomatrager und Menschen mit Darmkrebs) wie auch ithrem politischen Engagement als Patienten-
vertreter im GBA (Gemeinsamer Bundesausschuss) haben Sie diese Diskussion sicherlich verfolgt.

@ Eine Ursache der Diskussion war si-
cherlich das Ergebnis einer Studie, die
vom VdAK [Verband der Angestell-
ten-Krankenkassen] bei Prof. Glaes-
ke in Auftrag gegeben wurde, die den
Umfang der Einflussnahme der Indus-
trie auf Selbsthilfegruppen abschiat-
zen sollte. Die Studie kam — kurz formu-
liert - zu dem Ergebnis, dass die Indus-
trie die Selbsthilfegruppen fiir ihre Zwe-
cke auf den verschiedensten Ebenen in-
strumentalisiert. Wie bewerten Sie die-
se Aussagen?

mogliche problematische Formen der

-

t: Die Diskussion iiber

Zusammenarbeit zwischen der Selbst-
hilfe und der Industrie, insbesonde-
re der Zusammenarbeit mit Pharmafir-
men, begann schon einige Jahre vor der
so genannten Glaeske-Studie. Bereits vor
tiber 5 Jahren befassten sich Mitglieds-
verbinde der beiden Dachverbiande BAG
Selbsthilfe (BAGS) [Bundesarbeitsge-
meinschaft Selbsthilfe von Menschen mit
Behinderung und chronischer Erkran-
kung und ihrer Angehorigen e. V.] und
des FORUMs chronisch kranker und
behinderter Menschen im Parititischen
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Wohlfahrtverband (FORUM) [Arbeits-
gemeinschaft von Selbsthilfeorganisati-
onen chronisch kranker und behinderter
Menschen] mit dieser Problematik und
erarbeiteten Richtlinien zur Zusammen-
arbeit der Selbsthilfe mit Wirtschaftsun-
ternehmen. Das Thema wurde dann ab
2005 durch Medienberichte u. a. in der
ZEIT in die Offentlichkeit getragen.

Leider kann nicht bestritten werden,
dass sich Selbsthilfegruppen und Selbst-
hilfeorganisationen vor den Karren vor
allem der Pharmafirmen spannen lassen.
Die Medienberichte erwecken jedoch lei-
der den Eindruck, dass die Ausnahme die
Regel sei. Die meisten Selbsthilfeorganisa-
tionen sind sich jedoch ihrer Verantwor-
tung bewusst und haben sich z. T. schon
vor Jahren eigene Regeln fiir die Zusam-
menarbeit mit Wirtschaftsunternehmen
gegeben und befolgen diese. Die Medien-
berichte und auch die Glaeske-Studie ha-
ben jedoch sicherlich dazu beigetragen,
die bereits laufenden Bemithungen um
klare Regeln zu verstarken.

@ Wendet sich die Pharmaindustrie tat-
sdchlich verstdrkt auch dem ,organisier-
ten” Patienten als Zielobjekt ihrer Mar-
ketingkampagnen zu und versucht, iiber
diverse Ebenen Einfluss zu nehmen?
Kénnen Sie diese Entwicklung durch
lhre langjdhrige Erfahrung als Vorsit-
zender der Deutschen ILCO bestétigen
und falls ja, wie sehen diese aus?

2 Erfahrungen der Deutschen ILCO be-
stitigen, dass sich Pharmafirmen darum
bemiihen, {iber die Selbsthilfe ihre neu

entwickelten Produkte zu propagieren
und dadurch tiber die Betroffenen Nach-
frage bei den Arzten zu erzeugen. Au-
ferdem versuchen sie zu erreichen, dass
sich Selbsthilfeorganisationen fiir die Be-
zahlung der Arzneimittel durch die Ge-
setzlichen Krankenkassen, u. a. beim Ge-
meinsamen Bundesausschuss, einsetzen.

Die Strategien, die dabei zu Anwen-
dung kommen, sind fiir die Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter der Selbsthil-
fe nicht immer leicht zu durchschauen.
Beispiele sind das Angebot, (firmenna-
he) Referenten fiir Gruppentreffen oder
Informationsveranstaltungen bereit zu
stellen (welche dann die Firmenpro-
dukte hervorheben) oder die Einladung
an Selbsthilfeorganisationen zur Teilnah-
me an Fachkongressen.

@ Ist lhrer Meinung nach eine industrie-
unabhéngige Finanzierung grof3er Grup-
pen noch méglich und welche alternati-
ven Finanzierungsmaoglichkeiten fiir
eine Selbsthilfegruppe gibt es?

Eine industrieunabhingige Finanzie-
rung ist meiner Meinung nach nur mog-
lich, wenn die Selbsthilfe eine wirklich
unabhingige und angemessene Forde-
rung erhalt.

Bei der Finanzierung einer Selbsthil-
feorganisation kommt es sehr darauf an,
dass die Finanzmittel planbar und damit
verldsslich zur Verfugung stehen. Es ist
sonst nicht moglich, ein dauerhaftes Un-
terstiitzungsangebot zu schaffen und auf-
recht zu erhalten. Dies erfordert u. a. die
Einrichtung einer Geschiftsstelle und die
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Anstellung von hauptamtlichen Mitar-
beiterinnen und Mitarbeitern. Kontinu-
itédt lasst sich allein mit ehrenamtlichen
Mitarbeitern nicht erreichen.

Mitgliedsbeitrage reichen dafiir in den
meisten Fillen, bei Selbsthilfeorganisati-
onen mit geringer Mitgliederzahl iber-
haupt nicht aus. Projektmittel erlauben
eine Finanzierung von Personal nur auf
Zeit. Auch die von den Krankenkassen
bereit gestellten Fordermittel sind nicht
planbar. So erhielt die Deutsche ILCO auf
Bundesebene im Jahr 2008 20.000 EUR
weniger als im Jahr 2007, ohne dass wir
wirklich wissen warum.

Gerade die meist bundesweit tatigen
Selbsthilfeorganisationen haben einen
Anspruch auf eine angemessene Forde-
rung durch den Staat, da sie ja nicht nur
ihre Mitglieder unterstiitzen, sondern als
gemeinniitzige Organisationen dariiber
hinaus sehr viel mehr Nicht-Mitglieder.
Die Forderung durch die Krankenkassen
war ein erster Schritt, dieser reicht jedoch
nicht aus, das dringend Benotigte zu si-
chern, zumal ja die Krankenkassen jetzt
die Hilfte der Selbsthilfefordermittel fur
Projekte ausgeben kénnen.

Weitere ,sichere® Finanzierungen
sind gefordert. Hier wire an erster Stel-
le der Staat in Pflicht. Dessen Finanzie-
rung miisste aber so gestaltet sein, dass sie
nicht mit dem tblichen biirokratischen
Aufwand verbunden ist.

Eine Selbsthilfe-Stiftung konnte dazu
beitragen, die erwiinschte industrieun-
abhingige Finanzierung zu erreichen. An
einer solchen Stiftung kénnten sich auch
Wirtschaftsunternehmen beteiligen.

© Wie sehen beispielsweise Kooperati-
onen der ILCO mit der industrie aus?
£ Die Deutsche ILCO hat keine pro-
jektbezogenen Kooperationen mit Wirt-
schaftsunternehmen und erhalt deshalb
von diesen auch keine Finanzmittel. Wir
sind dabei in einer besonderen Lage, da
die Deutsche Krebshilfe viele unserer
Projekte fordert und so zur Sicherung
der Kontinuitat und Leistungsfahigkeit
unserer Arbeit wesentlich beitrdgt.

Die Zusammenarbeit mit Wirtschafts-
unternehmen beschrankt sich bei der
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Deutschen ILCO darauf, dass wir uns mit
Vortrdgen und Infostinden an Firmen-
veranstaltungen beteiligen. Hilfsmittel-
firmen ermoglichen wir es, bei Gruppen-
treffen und Informationsveranstaltungen
ihre Produkte gegen Gebiihr vorzustel-
len. Damit erfiillen wir eine Informati-
onspflicht gegentiber den Betroffenen mit
Stoma, da diese die fur ihre Stomaversor-
gung benotigten Hilfsmittel genau ken-
nen missen, um deren Eignung beurtei-
len zu kénnen und so in der Lage zu sein,
tiber deren Einsatz selbst entscheiden zu
konnen. Bei Arzneimitteln kann der Be-
troffene im Allgemeinen die Eignung
nicht beurteilen. Die Entscheidung tiber
ihren Einsatz liegt zudem beim Arzt.

© Was empfehlen Sie Selbsthilfegrup-
pen zum Thema Sponsoring? Kann man
Sponsoring so gestalten, dass Gruppen
ihre Unabhdngigkeit bewahren und trotz-
dem finanziellen Spielraum haben?

Die finanzielle Férderung von Selbst-
hilfegruppen und Selbsthilfeorganisa-
tionen erfordert schriftlich festgehal-
tene Abmachungen und Transparenz
nach auflen. Es ist fiir die Wirtschafts-
unternehmen und die Selbsthilfe not-
wendig, eingegangene Kooperationen zu
veréffentlichen.

Die Sponsoring-Vertrige, die ja Mar-
keting-Gegenleistungen der Selbsthil-
fe vorsehen, diirfen keine Abmachungen
enthalten, die zur Beeinflussung der Ar-
beit der Selbsthilfe fithren.

Die Selbsthilfe muss sich auch dartiber
Idar sein, dass die Einnahmen aus Spon-
soring-Vertragen, Einnahmen aus einem
wirtschaftlichen Geschiftsbetrieb sind
und deshalb versteuert werden miissen.

© Die ILCO ist Mitglied der BAGS und
des FORUMs. Beide Dachverbénde ver-
schérften Ende letzten Jahres nochmals
ihre gemeinsamen Leitsdtze [Leitsdtze
der Selbsthiife fiir die Zusammenarbeit
mit Personen des privaten und éffent-
lichen Rechts, Organisationen und Wirt-
schaftsunternehmen, insbesondere im
Gesundheitswesen] zur Selbstverpflich-
tung und fithrten sogar ein Monitoring-
Verfahren ein, in dem Mitgliedsorgani-
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sationen so genannte Priifbitten einrei-
chen kénnen. Wird dieses Angebot ge-
nutzt? Greifen lhrer Meinung nach die
Leitsdtze der beiden Dachverbdnde?

£ Im Rahmen des Monitoring-Verfah-
rens wird Selbsthilfeorganisationen ange-
boten, sich zur einer geeigneten Zusam-
menarbeit mit Wirtschaftsunternehmen
beraten zu lassen, Es besteht aber insbe-
sondere auch die Moglichkeit, kritische
Formen der Zusammenarbeit zu Gber-
priifen bzw. tiberpriifen zu lassen.

Die Monitoring-Gruppe aus Vertre-
tern von Mitgliedsverbianden der BAGS
und des FORUMS hatte in bereits mehre-
ren Treffen vor allem Beratungsaufgaben
zu Ubernehmen.

Es wird sicher nicht so sein, dass die
Leitsitze und das Monitoring-Verfahren
die Unabhingigkeit aller Selbsthilfeorga-
nisationen von heute auf morgen bewir-
ken konnen. Sie bieten jedoch sehr gute
Voraussetzungen, dieses Ziel zu errei-
chen, sofern zusitzliche Méglichkeiten ei-
ner Finanzierung der Selbsthilfe geschaf-
fen werden.

© Ist es einem Arzt méglich, bevor er
dem Patienten eine Selbsthilfegruppe
empfiehlt, zu priifen, ob diese Gruppe
auch wirklich unabhdngig agiert? Wel-
che Méglichkeiten hat er?

Da ja nun die Dachverbinde ver-
stirkt daran gehen, das Verhalten ih-
rer Mitglieder gegeniiber Wirtschafts-
unternehmen zu iiberpriifen, sind Arzte
gut beraten, wenn sie sich erkundigen,
ob die Selbsthilfegruppe vor Ort einem
Mitgliedverband der BAGS oder des
FORUMs angehort.

Bei den sonstigen Selbsthilfegruppen
ist es schwierig herauszufinden, ob Ab-
héngigkeiten bestehen. Die Nachfrage
nach der Finanzierung kann jedoch Hin-
weise auf eine méglicherweise problema-
tische Zusammenarbeit geben.
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