Transparenz und Unabhangigkeit

Finanzierung von gesundheitlicher Selbsthilfe

durch pharmazeutische Unternehmer

Gesundheitsbezogene Selbsthilfegruppen unterstiitzen Betroffene und deren Angehérige.
Mit den Selbsthilfeorganisationen als ihren tiberregionalen Zusammenschliissen informieren
sie die betroffene Offentlichkeit tiber die jeweilige Krankheit und vertreten die Anliegen der
Betroffenen gegeniiber Fachleuten und Politik (1). Einfluss auf die medizinische Versorgung
nehmen sie z. B. tiber die Mitarbeit an Leitlinien der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaft-
lichen Medizinischen Fachgesellschaften e.V. (AWMF). An der Ausgestaltung der Versorgung
wirkt die Patientenvertretung nach § 140f SGB V insbesondere im Gemeinsamen Bundes-
ausschuss (G-BA) mit. Fiir einige Selbsthilfegruppen ist das Sponsoring durch pharmazeu-
tische Unternehmer (pU) oder Hersteller von Medizinprodukten (HvM) eine zusétzliche
Finanzierungsquelle neben Mitgliedsbeitragen und Férdermitteln von der &ffentlichen
Hand, den Krankenkassen und Rentenversicherungstrigern (2). Die Finanzierung von
Selbsthilfegruppen durch pU oder HvM wird seit vielen Jahren kritisiert und die freiwilligen
Regeln zur Zusammenarbeit mit der Industrie werden als unzureichend beanstandet (1)
(vgl. (3-6)). Erstmals wurden nun in einer systematischen Ubersichtsarbeit Untersuchungen
zur Finanzierung von Selbsthilfegruppen durch die Industrie zusammengestellt und aus-
gewertet (7).

In die Ubersichtsarbeit eingeschlossen wurden Studien zur Privalenz der Finanzierung
von Selbsthilfegruppen durch pU oder HvM, zur Transparenz hinsichtlich der Verbindungen
und zu den Auswirkungen der Finanzierung auf die Positionen der Selbsthilfegruppen. Die
Autoren fanden dazu insgesamt 26 Studien vornehmlich aus den USA und Europa. Die
Qualitdt der Studien wurde als sehr schlecht bis héchstens miflig bewertet. 15 Studien un-
tersuchten die Pravalenz der Finanzierung durch Unternehmen, die zwischen 20 % (12/61)
und 83 % (84/104) lag. Ungefihr ein Drittel der Selbsthilfegruppen, die Unterstiitzung
durch die Industrie erhielten, informierten dariiber auf ihrer Homepage (175/642, 27 %).
Schitzungen zur Haufigkeit von transparenten Regeln zum Umgang mit Finanzierungen
durch die Industrie in 10 Untersuchungen reichten von 2 % (2/125) bis 64 % (175/274).
6 der 10 Untersuchungen fanden bei weniger als 10 % der Gruppen transparente Regeln.
4 Studien untersuchten den Einfluss der Finanzierung auf die Position der Selbsthilfegruppe
zu verschiedenen, kontroversen Themen. Diese Untersuchungen zeigten, dass Gruppen,
die von der Industrie gesponsert werden, dazu neigen, eine fiir den Sponsor giinstige
Position einzunehmen, obwohl sie den Interessen der Patienten widerspricht. Auch diese
Ergebnisse missen aber wegen der niedrigen Qualitit der Studien vorsichtig interpretiert
werden. Dass Sponsoring zu Ergebnissen fiihrt, die fiir den Sponsor giinstig sind, wurde
auch fur andere Bereiche im Gesundheitswesen gezeigt, beispielsweise fur klinische

Studien zu Arzneimitteln oder Medizinprodukten (8).

Fazit

Eine systematische Ubersichtsarbeit zeigt, dass ein erheblicher Anteil von gesundheitsbe-
zogenen Selbsthilfegruppen finanzielle Zuwendungen von pU und HvM annimmt, aber
haufig nicht tiber Regeln zum Umgang mit dem Sponsoring durch Unternehmen verfligt.

Die Transparenz hinsichtlich der Finanzierung ist unzureichend. Von Unternehmen finan-
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Transparenz und Unabhangigkeit

zierte Selbsthilfegruppen neigen dazu, eine fir den Sponsor giinstige und fur die
Betroffenen ungiinstige Position zu vertreten. Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorgani-
sationen spielen eine wichtige Rolle bei der Interessenvertretung von Patienten, der Auf-
klarung der Offentlichkeit und bei Entscheidungen iiber die medizinische Versorgung.
Um glaubwiirdig agieren zu kénnen, sollte die gesundheitliche Selbsthilfe Interessenkon-
flikte vermeiden und ihre Kritikfahigkeit gegentiber der Industrie nicht durch Zuwendungen

beeinflussen lassen.
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