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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 fur 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 kdnnen 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 fur 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 erhohen 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 oértlichen Selbsthilfegruppen.
Alle drei Ebenen beschaftigen sich mit der Frage der Autonomie und mochten
sich so gut wie mdglich ,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 ,verldngerten 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 mdchte 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 unabhéngig 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 unabhangig 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 kénne 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 fiir 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 Gberpriifen die Anfrage und nehmen was uns passt.”

Wir haben fir 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 Férdermitglieder
keinerlei Mitspracherecht haben. Man kann uns nur finanziell unterstitzen.”

.Wir schlieBen immer Kooperationsvertrage. Wir schitzen 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:

( Besonders bei seltenen
.Fur die Selbsthilfegruppen und fur die értlichen Strukturen ist die Kooperation

Erkrankungen scheint _ - ehen - Roof
» ; ; i oder eine Zusammenarbeit mit der Pharmaindustrie untersagt. Wo sie wiederum
dl e B erei tSCha f t/ mit b Kontakt haben mit Herstellern von medizinischen Hilfsgeréaten, also Rollstuhlher- e
stellern, da haben wir auch in den értlichen Gruppen unsere Kontakte, aber nicht
zu Pharmafirmen.”

e

Wirtschaftsunternehmen
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Anders beurteilt wird auch die Zusammenarbeit mit der Forschung: Die Zusam-
5 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 durchgefthrt zum Beispiel,
was gibt es Uberhaupt, was machen die, was brauchen die, was haben sie fir
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-
trégen 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 Broschuren, 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
e 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
LAutonomie der Selbsthilfe” tatig.
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