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Kranke Geschafte

Bislang haben Pharmavertreter und -industrie vor allem Arzte und Krankenhéuser umgarnt.
Neuerdings unterwandern sie mit Vorliebe Selbsthilfegruppen. Nicht alle, aber viele Organisationen
sind anfillig fiir die Avancen. Klares Ziel der Lobbyisten: die direkte Eroberung der Patienten.
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bende. Sie hat den Tumor besiegt

und ist wieder gesund geworden.
Warum also sollten Frauen ihrem Rat nicht
vertrauen?

In ihren Biichern erzdhlt Ursula Gold-
mann-Posch von der eigenen Krankheit
und Genesung. Als Griinderin der Selbst-
hilfegruppe Mamazone tritt sie auf als eine
Art Vorzeigepatientin und Ratgeberin. Sie
setzt sich ein fiir Fritherkennung und bes-
sere Behandlungsmoglichkeiten, kampft
gegen die Angst - und fiir die Hoffnung.

Zu den Ratschligen, die sie iiber die
Selbsthilfegruppe weitergibt, gehorte auch:
»Bitten Sie Ihren Arzt um eine Erythro-
poetin-Behandlung.“ Diesen Tipp erhielten
Ratsuchende, die auf der Mamazone-Web-
site unter ,,HAiufige Fragen® den Punkt
,»Was mache ich gegen chronische Miidig-
keit wihrend der Therapie?* wihlten, zu-
mindest bis vor wenigen Monaten. Man
erfuhr dort: Ursache fiir die Miidigkeit
konne Blutarmut sein, die 40 Prozent aller
Brustkrebspatientinnen im Laufe ihrer
Therapie entwickelten.

Die von Mamazone bis vor kurzem
empfohlenen Erythropoetin-, kurz: Epo-,
Medikamente sind nicht nur als Doping-
mittel im Radsport in Verruf geraten. Sie
stehen bei der Behandlung von Krebs-
patienten auch seit Jahren im Verdacht,
das Tumorwachstum voranzutreiben und
den Patienten damit eher zu schaden als
zu helfen.

Bereits 2003 musste eine Epo-Studie ab-
gebrochen werden, weil sich die Sterblich-
keit unter den mit dem Wirkstoff behan-
delten Krebspatienten deutlich erhoht hat-
te. Die US-Zulassungsbehérde FDA gab im
Mérz 2007 eine Warnung heraus, die Medi-
kamente nur innerhalb strenger Zulas-
sungsgrenzen zu verschreiben. Das aber er-
fahrt man auf der Mamazone-Website nicht.

Ebenso wenig wird dort darauf hinge-
wiesen, dass der wichtigste Geldgeber von
Mamazone, der Pharmakonzern Roche,
Hersteller eines der erwihnten Epo-Medi-
kamente ist. Stattdessen erkldrte Mama-
zone noch im Januar im Internet, die er-
hiltlichen Préparate seien sehr teuer: ,,Da-

Sie ist eine Kampferin. Eine Uberle-

her neigen manche Arzte dazu, sie zu spit
einzusetzen. Ermutigen Sie IThren Arzt,

Pharmamesse (in Diisseldorf, 2007)
»Die Tiir in die Welt gedffnet”
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rechtzeitig mit einer Erythropoetin-Be-
handlung zu beginnen.“

Was Mamazone hier bis vor kurzem
gemacht hat, grenzt an Kérperverletzung",
sagt Wolf-Dieter Ludwig, Hdmatologe an
der Berliner Charité und Vorsitzender der
Arzneimittelkommission der deutschen
Arzteschaft.

Mamazone betont, die Empfehlung be-
ziehe sich auf die ,,onkologisch zugelas-
sene Indikation“. Man habe sich an &rzt-
lichen Leitlinien orientiert; die Studienlage
zu Epo sei nach wie vor unklar. Von Roche
erhalte die Organisation zwar jahrlich mehr
als 40000 Euro als Spende, eine inhaltliche
Beeinflussung gehe damit indes nicht ein-
her. ,,Wir sind nicht kduflich®, betont die
Griinderin Goldmann-Posch.

Fiir den Arzneimittelexperten Ludwig
ist dagegen klar: ,,Hinter Mamazone steht
die Industrie.“ Als verlingerter Arm der
Medikamentenhersteller betreibe die Selbst-
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Organisierte Selbsthilfe

Patientenorganisationen mit mehr
als 10 000 Mitgliedern

Deutsche Rheuma-Liga

zent. Fiinf Prozent der Gruppen und Or-
ganisationen bestreiten mehr als die Half-
te ihres Budgets aus Industriemitteln. Pro-
blematisch bewertet Glaeske diese finan-
zielle Abhingigkeit, weil sie die gezielte
Beeinflussung von Patienten ermogliche:
,Die Informationen, die Patienten iiber
Selbsthilfegruppen bekommen, sind be-
einflusst von Wirtschaftsinteressen.”

Die Formen der Kooperation sind viel-
faltig. Mal beginnt die Hilfe mit einem ge-
schenkten Computer, mal wird die Stelle
fiir eine Sekretdrin oder einen PR-Ange-
stellten finanziert, mal die Einrichtung ei-
ner Website iibernommen.

Der Bundesselbsthilfeverband fiir Osteo-
porose etwa lieR laut Glaeskes Studie 2005
einen Hamburger Patientenkongress voll-
standig von der Industrie finanzieren. Info-
Stiande, an denen Broschiiren zu neuen Me-
dikamenten verteilt werden, sind bei Selbst-
hilfeveranstaltungen oft gegenwirtig.

Mitglieder
...... 250000

| Bundesvereinigung Lebenshilfe
i fiir Menschen mit geistiger Behinderung

Frauenselbsthilfe nach Krebs

Deutsche Multiple Sklerose Gesellschaft -......
Deutscher Blinden- und Sehbehindertenverband........ 40 000

..130000

40000

Deutsche Morbus Crohn/

Deutscher Diabetiker Bund .......................
Deutsche Parkinson Vereinigung ...............c....
Deutscher Allergie- und Asthmabund .............
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l Colitis ulcerosa Vereinigung
&

hilfegruppe Werbung fiir einen umstritte-
nen Wirkstoff.

Es wire nicht der einzige Fall, im Gegen-
teil. Bemiihte sich die Pharmabranche bis-
lang vor allem darum, die Arzte mit aller-
lei Geschenken und Aufmerksamkeiten zu
umgarnen, riicken bei den Werbestrategen
nun die Patienten ins Blickfeld. Kranke
sind so unabhingig wie glaubwiirdig. Und
der schnellste Weg zum Endverbraucher
fithrt iiber Patientenorganisationen.

»,Die Arzneimittelhersteller nehmen
Selbsthilfegruppen gezielt in den Blick®,
sagt Gerd Glaeske. Der Bremer Gesund-
heitsékonom hat bei vielen Selbsthilfe-
gruppen die unterschiedlichsten Verflech-
tungen mit Pharmaherstellern nachge-
wiesen. Nicht immer, aber immer ofter
versteht man sich allzu gut.

Glaeskes Fazit: Bei einem Viertel der
Selbsthilfegruppen liegt die Finanzierung
durch Sponsorengelder bei knapp 20 Pro-

Zur Zielgruppe zdhlen bereits Kinder,
An sie werden bei Treffen des Bundesver-
bandes Kleinwiichsiger Menschen und de-
ren Familien (BKMF) Teddys und Schliis-
selanhédnger verteilt: Ein beliebtes Prasent
ist dabei auch der , Nordifant®, ein Ku-
scheltier, gestiftet vom Medikamentenher-
steller Novo Nordisk. Bei Seminaren und
Treffen der Betroffenen halt schon mal ein
Mitarbeiter des Pharmakonzerns Pfizer als
Experte Vortrige iiber spezielle Klein-
wuchsformen. Freitagsabends ist bei sol-
chen Gelegenheiten Zeit fiir eine ,,Sprit-
zenparty®, auf der betroffene Kinder und
deren Eltern das Spritzen von Wachs-
tumshormonen iiben. ,,So werden Angste
abgebaut®, sagt Ruzena Klingebiel, Ge-
schéftsfithrerin des BKMF. Eine Bewer-
bung der umstrittenen Medikamente sei
damit nicht verbunden.

Selbsthilfegruppen bieten den Marke-
tingexperten der Pharmafirmen ein weites

[~ Gesundheitsokonom Glaeske: Kritik an finanziellen Abhdngigkeiten

Feld: In den iiber 50000 kleinen und gro-
Beren deutschen Gruppen sind rund drei
Millionen chronisch Kranke und Angeho-
rige versammelt, die auf Medikamente und -
Ratschldge angewiesen sind. Lebenslange
Leiden wie Diabetes oder Multiple Skle-
rose (MS) sichern den Medikamentenher-
stellern zuverlidssige Einnahmequellen.

Und: Im Unterschied zu Arzneimittel-
herstellern ist es Patientenorganisationen
erlaubt, Medikamente mit Handelsnamen
zu empfehlen. Das Heilmittelwerbegesetz
verbietet es Pharmafirmen hierzulande
ndmlich, mit Produktwerbung fiir ver-
schreibungspflichtige Medikamente direkt
auf Laien zuzugehen. Selbsthilfegruppen
informieren derweil stindig iiber neue Be-
handlungsmoglichkeiten.

So lud beispielsweise die lokale Kon-
taktgruppe der Deutschen Multiple Skle-
rose Gesellschaft (DMSG) im Mai 2007 in
Verden zu einer ,Informationsveranstal-
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tung® zu dem in Deutschland neuzugelas-
senen MS-Medikament Tysabri ein. Die
Veranstaltung wurde von der Firma Biogen
Idec ,,unter anderem mit einem kleinen Im-
biss unterstiitzt. Die DMSG rdumt dazu
ein: Bei dieser Gelegenheit seien bedauer-
licherweise die Leitlinien verletzt worden.
»Das geltende Verbot, rezeptpflichtige
Arzneien bei Laien zu bewerben, wird
umgangen®, warnt Gesundheitsékonom
Glaeske. Ziel der Pharmafirmen sei es,
Patienten in den Selbsthilfegruppen vom
Nutzen der eigenen Produkte zu iiberzeu-
gen: ,Die gehen dann zum Arzt und ver-
langen genau diese Medikamente.*
Sogenannte Wunschverschreibungen ha-
ben in den USA, wo direkte Patientenwer-
bung erlaubt ist, zu einer Explosion der
Kosten fiir verschriebene Medikamente
gefiihrt. ,,Der Werbeeffekt ist dreimal so
stark, als wenn man die Arzte beschenkt®,
sagt Glaeske. Zahlen aus den USA zeigten,
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dass jeder Dollar, der fiir Werbung direkt
beim Patienten investiert werde, den Her-
stellern einen zusitzlichen Umsatz von
4,20 Dollar beschere.

Dass sich der Kontakt zum Endverbrau-
cher fiir die Firmen rentiert, ist klar. Und
auch die Vorteile fiir die Selbsthilfegruppen
liegen auf der Hand: Durch die Unterstiit-
zung von Firmen lassen sich Hochglanz-
broschiiren und Kongresse organisieren, die
durch Mitgliedsbeitréige und 6ffentliche Gel-
der meist nicht finanzierbar wéren.

sche Studien kommentiert und fiir diverse
Priparate Empfehlungen ausgesprochen -
etwa fiir Natalizumab, den Wirkstoff des
neuen und teuren Biogen-Idec-Medika-
ments Tysabri.

Fiir den Arztlichen Beirat der DMSG
wurde diese positive Stellungnahme im Juli
2007 unter anderem unterzeichnet von Mar-
tin Stangel, Oberarzt fiir Neurologie an der
Medizinischen Hochschule Hannover. Ne-
benbei erhielt Stangel Vortragsgelder vom
Hersteller Biogen Idec und sprach zum The-
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Internet-Seite von Mamazone: Jihrlich 40000 Euro als Spende vom Roche-Konzern

,Frither waren wir froh, wenn wir Pa-
pier und ein paar Kugelschreiber hatten®,
sagt BKMF-Geschiftsfithrerin Klingebiel.
Die erste Broschiire, die ein Pharmakon-
zern finanzierte, habe Offentlichkeitsar-
beit erst moglich gemacht: ,,Das hat uns
damals die Tiir in die Welt ge6ffnet”, sagt
Klingebiel.

Die Zusammenarbeit mit dem Pharma-
partner stirkt Ehrenamtlichen zudem den
Riicken. Viele Betroffene empfinden vor
allem Dankbarkeit, weil sie mit ihren Sor-
gen gehort und ernst genommen werden.
Details tiber die Konditionen der Pharma-
kooperationen sind einzelnen Mitgliedern
oftmals gar nicht bekannt. Dass das ge-
genseitige Geben und Nehmen auch kran-
ke Geschéfte moglich macht, bleibt vielen
Ehrenamtlichen dabei verborgen.

Die Dachverbinde bemiihen sich inzwi-
schen um mehr Transparenz: Die Bundes-
arbeitsgemeinschaft Selbsthilfe hat Leitli-
nien erarbeitet und eine Monitoring-Stelle
eingerichtet. ,Wir miissen das Problembe-
wusstsein bei allen Mitgliedern scharfen,
sagt Geschaftsfiihrer Christoph Nachtigéller.

»Die Selbstverpflichtungserkldrungen
sind windelweich®, kritisiert dagegen die
Berliner Patientenbeauftragte Karin Stotz-
ner. Wie grof der Spielraum bleibt, zeigen
Beispiele aus der Praxis: So verbietet etwa
die Deutsche Multiple Sklerose Gesell-
schaft in ihren Leitlinien zwar einseitige
Werbung fiir bestimmte Produkte. Doch
iiber den Arztlichen Beirat werden klini-

ma ,,Tysabri — eine Innova-
tion stellt sich vor“. Eine Be-
einflussung durch eine Her-
stellerfirma auf den Inhalt ei-
nes solchen Vortrages gebe
es nicht, betont Stangel.

,Personelle Verflechtun-
gen und Interessenskonflik-
te gefahrden die Glaubwiir-
digkeit der Gruppen®, sagt
Gesundheitsékonom Glaes-
ke. Beim Deutschen Diabe-
tiker Bund (DDB) etwa sitzt
neuerdings ein ehemaliger
Pharmalobbyist sogar an
oberster Stelle. Heinz Win-
disch, frither bei der Firma
Abbott zustindig fiir Gesundheitspolitik,
ist seit Januar DDB-Prisident. An vorders-
ter Front kdampft er dort derzeit fiir den
Einsatz von Analog-Insulinen bei Men-
schen mit Typ-1-Diabetes.

Als Mitte Mérz die DDB-Unterorgani-
sation Bundesweite Férdergemeinschaft
Junger Diabetiker in Berlin fiir die Erstat-
tung der neuen Medikamente durch die
gesetzlichen Kassen demonstrierte, lief
man in der ersten Reihe zuckerkranke Kin-
der aufmarschieren.

Hintergrund des Protests: Die Insulin-
Analoga sollen nach einem Beschluss des
zustindigen Gemeinsamen Bundesaus-
schusses in Zukunft nur noch in Ausnah-
mefillen von den Krankenkassen bezahlt
werden. Er hatte keine Belege fiir einen

Autorin Goldmann-Posch
JWir sind nicht kduflich®

Zusatznutzen dieses neuen Medikaments
gefunden, der dessen hoheren Preis im
Vergleich zum herkémmlichen Human-
insulin rechtfertigt.

Eine ,fatale Entscheidung* nennt DDB-
Prdsident Windisch diese neue kosten-
sparende Bestimmung. Sein ehemaliger
Arbeitgeber Abbott ist einer der fiihrenden
Hersteller von Insulin-Analoga. Einen In-
teressenkonflikt oder eine Abhingigkeit
von der Industrie kann Windisch nicht
erkennen: ,,Seit drei Jahren bin ich nicht
mehr in dieser Firma, und ich habe auch
keine Kontakte mehr dorthin.”

Zu den Forderern des DDB gehoren
auch andere Hersteller der neuen Medi-
kamente: die Pharmakonzerne Novo Nor-
disk und Lilly. Sie argumentieren, nur mit
den teureren Préparaten sei eine optimale
Versorgung der Patienten zu gewéhrleisten.

»Die Industrie macht sich die Angste
kranker Menschen zunutze®, sagt dagegen
Peter Sawicki, Diabetes-Spezialist und Lei-
ter des Instituts fiir Qualitdt und Wirt-
schaftlichkeit im Gesundheitswesen in
Kéln. ,Wir brauchen mehr unabhingige
Forschung und mehr unabhéngige Patien-
tenorganisationen”, fordert Sawicki.

So plddiert auch Gesundheitsékonom
Glaeske fiir Transparenz und verbindliche
Sponsoring-Regeln. Alle Zuwendungen
von Pharmaunternehmen sollten im Inter-
net verdffentlicht, Vertridge von Mitglie-
dern medizinischer Beirite
mit der Industrie offengelegt
werden. Auf Werbung im In-
ternet und in Mitgliederzeit-
schriften sollten die Organi-
sationen vollig verzichten.
»Nur so kann die Selbsthilfe
ihre Glaubwiirdigkeit be-
wahren®, sagt Glaeske.

Dabei kdmpfen die Phar-
malobbyisten bereits um den
nédchsten Schritt: Auf euro-
paischer Ebene wollen sie
das Werbeverbot fiir ver-
schreibungspflichtige Medi-
kamente kippen. Der Dach-
verband der britischen Phar-
mahersteller ABPI formu-
liert in einem Strategiepapier drastisch: Um
das Werbeverbot zu bekdmpfen, wolle
man ,,Fulltruppen in Form von Patienten-
selbsthilfegruppen und Gesundheitsberu-
fen* bilden.

Wohin das fithren konnte, zeigt sich in
den USA. Dort ist die Direktwerbung fiir
verschreibungspflichtige Arzneimittel le-
gal. Dass den Herstellern die Werbung
nutzt, ist unumstritten. Der Nutzen fiir die
Patienten allerdings ist hochst zweifelhaft.

Eine Studie kommt zu eindeutigen Er-
gebnissen: 96 Prozent der US-Patienten,
die durch Werbung fiir Antidepressiva
angeregt wurden, zum Arzt zu gehen,
und eine Verschreibung erhielten, hatten
gar keine behandlungsbediirftige Depres-
sion. JULIA BONSTEIN
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