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Seit Januar 2003 gibt sich das Européi sche Patientenforum (EPF) als legitimer Dachverband der
europaischen Patientenorganisationen in Brissel aus. Als solcher wird sie zukUnftig auch einen Vertreter in
den Aufsichtsrat der Europdischen Arzneimittelbehérde EMEA schicken, die unter anderem fir die
Zulassung gentechnisch hergestellter Préparate zusténdig ist. Das européische Netzwerk Health Action
International (HAI) hat die Organisation und ihre Finanzierungsguellen genauer unter die L upe genommen.
Im Folgenden eine Dokumentation des Berichts.

Zu Recht fuhlte sich die Européi sche Kommission gendtigt, Patienten in Diskussionen und Entscheidungen
Uber europaische Gesundheitspolitik mit einzubeziehen. Dabei hat sie es vorgezogen, mit einer einzigen
Ubergeordneten européi schen Organisation zu verhandeln, al's mit einer grof3en Vielzahl unterschiedlicher
Patienten-1nteressengruppen. Erst kirzlich hat die Kommission auch auf die Notwendigkeit hingewiesen,
dass Nicht-Regierungsorganisationen und L obbyisten ihre Finanzierungsquellen offen legen: Als der
Kommissar Siim Kallasim Mérz 2005 seine "Européische Initiative fUr Transparenz”" startete, bezeichnete er
eine solche Offenlegung als "eine unerldssliche Voraussetzung fur die Integritét und die Glaubwurdigkeit
unserer politischen Institutionen”.(1) Aber das Européi sche Patientenforum (EPF), dessen Einrichtung eigens
von der Kommission unterstiitzt wurde und das zum Haupt-Ansprechpartner geworden ist, wenn es um die
Einbeziehung von Patientengruppen geht, ist geradezu ein Vorzeigemodell fir Geheimhaltung und
Interessenkonflikte. Die Reputation der EU hangt davon ab, eindeutige Regeln flr Transparenz anzulegen.
Ihre Politik wird von der umfassenderen Einbeziehung der Zivilgesellschaft profitieren, die durch eine solche
klare Transparenz-Politik ermoglicht wird.

Ursprung und Struktur des EPF

Das EPF wurde offiziell im Januar 2003 gegriindet und definiert sich selbst als "eine Antwort auf die (zu
jener Zeit) gedulerten Winsche der Européi schen Kommission und anderer Institutionen der EU nach einer
Ubergeordneten europdi schen Patientenvertretung, die angesprochen und konsultiert werden kann, wenn esin
den Diskussionen der européi schen Gesundheitspolitik um Patienteninteressen geht”.(2) Das EPF entstand
aus einem Treffen der Kommission mit verschiedenen Patientengruppen sowie der Européischen
Verbraucherunion und der Européischen Allianz fir 6ffentliche Gesundheit (EPHA European Public Health
Alliance) am 18. Juli 2002. Was damals a's "Européi sche Patienten-Plattform™ oder " Européi sches
Patientenforum” im Protokoll des Treffens bezeichnet wurde, war eigentlich nur eine Absichtserklarung von
neun unterzeichnenden Gruppen, die damit ihrem Wunsch nach einer europa-weiten Patientenorganisation
Ausdruck verliehen. Auf der Basis einer derart begrenzten und informellen Ubereinkunft wurde wenig spater
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fur die Européi sche Patientenplattform/das Europai sche Patientenforum ein vermeintlich legitimer Anspruch
als die Vertretungsorganisation der européi schen Patienten formuliert. So nahm beispielsweise Rodney Elgie,
erster Président des EPF bis Juni 2005, auf Einladung des Rates vom Juni 2002 am " Reflexionsprozess auf
hochster Ebene Uber Patientenmobilitét und Entwicklungen der Gesundheitsfirsorge in der EU" teil. Die
Haltung der Kommission gegentiber dem EFP scheint von Anfang an davon gepragt gewesen zu sein, dass
nach auf3en die Einbeziehung von Patienten demonstriert werden musste — dabei war es offenbar gleichgltig,
ob die einbezogenen Gruppen tatséchlich reprasentativ und rechenschaftspflichtig gegentiber
Patienteninteressen waren.

Laut der Verfassung des EPF sind die Ziele dieser Organisation unter anderem:

- Ein offenes und die unterschiedlichen Patientengruppen e nschlief3endes Patientenforum zu fordern, das
dem Informations- und Meinungsaustausch aller pan-européi schen Patientenverbande Uber die
Gesundheitspolitik der EU und alle anderen fir Patienten relevanten EU-Initiativen dienen soll;

- die Sicht von Patienten als Beteiligte in der Diskussion um die europai sche Gesundheitspolitik zu Gehor zu
bringen durch eine breite, wirklich représentative und unabhéngige Patientengruppe;

- zum selbstverstandlichen ersten Ansprechpartner der Européi schen Kommission und anderer Europaischer
Institutionen zu werden, wenn die Meinung von Patienten und/oder der Rat von Patientengruppen gesucht
wird.(3)

Mangel an Transparenz

Dreizehn Patientengruppen benennt das EPF auf seiner Webseite als Mitglieder. Viele der grofdten

Europai schen Patientenorgani sationen sind dort nicht zu finden, wie die Organisationen von Patienten mit
Herzerkrankungen, Diabetes, Schlaganfall, sowie die meisten Gruppen von Patienten mit
Krebserkrankungen. Die V erfassung des EPF betont, "das Forum soll so transparent, demokratisch und offen
wie moglich sein”. Die internen Regeln schlief3en auch einen Hinweis auf die Notwendigkeit zur Transparenz
ein: Europai sche Patientenorgani sationen sollten ihre Finanzierungsquellen offen legen und prinzipiell ihre
Konten zuganglich machen.(4) Aber das EPF selbst sowie sechs seiner Mitglieder geben keine Details Uber
ihre Finanzierungsquellen bekannt. Andere informieren zwar Uber Firmen, dieihre Arbeit unterstiitzen, sagen
aber - abgesehen von der European Organisation for Rare Diseases (EURORDIS) — nichts Uber die genauen
Summen, die sie von der Industrie erhalten haben, oder darlber, welchen Antell diese Gelder anihrer
Finanzierung haben. Das European Network of (ex-)Users and Survivors of Psychiatry ist das einzige
Mitglied der EPF, das erklart, keine Gelder aus der Industrie zu erhalten. Dass das EPF Unabhéngigkeit fr
sich beansprucht, ist ebenso wenig nachvollziehbar, wie seine Behauptung, transparent und représentativ zu
sein. In den Jahren 2003 und 2004 gelang es dem Forum nicht, eine Forderung der Kommission zu erhalten,
offensichtlich, weil es den Hinweis der Kommission nicht berlicksichtigte, dass eine Kernfinanzierung nicht
bewilligt werden kénne. Es gibt eine Reihe von Hinweisen, dass die Pharma-Industrie einen Grofteil der
Arbeit des EPF finanziert oder anderwelitig unterstiitzt. Die Schwierigkeiten, solche Verbindungen
aufzuklaren, sind ein starkes Argument fir die Notwendigkeit verpflichtender Transparenz-Regeln.

Phar mafirmen unter stiitzen das EPF

Zwei Vertreter des EPF, Annette Dumas und Don Marquis, haben in der ersten Halfte dieses Jahres eine
Reihe von Interviews mit Schitissel personen der europaischen Gesundheitspolitik gefiihrt. Darin ging es um
die Frage, wie das EPF sein Profil verbessern konne und wie es auf eine sichere Finanzierungsbasis gestellt
werden konne. Diese Befragungen wurde von Baxter Healthcare — einem grof3en US-amerikanischen
Pharmaunternehmen — sowie durch eine Zuwendung der European Coalition of Positive People (5), einem
Mitglied des EPF, finanziert. Frau Dumas, ehemalige Mitarbeiterin des Pharmaunternehmens Merck, Sharp
and Dohme, ist die offizielle Lobbyistin des EFP beim Européi schen Parlament.(6) Auf der Internetseite der
EPF wird Frau Dumas nicht erwahnt; sieist weder eine Patientin noch eine Vertreterin einer der
Mitgliedsorganisationen des EPF. Das EPF erh&lt Werbe- und andere Dienstleistungen von Weber
Shandwick, eine Werbefirma, die nach eigenen Aussagen eine "Européi sche Gesundheits-Praxis" betreibt,



die einen "strategischen, integrativen Ansatz der Public Relations im Bereich Gesundheitsversorgung in
Europa’ fur "Unternehmen jeder Grél3e — von globalen multinationalen Firmen bis zu innovativen Biotech-
Unternehmen” anbietet.(13) Das Treffen der Jahreshauptversammlung des EPF am 24. Juni 2005 wurdein
den Buroraumen der Brisseler Niederlassung von Weber Shandwick abgehalten. Im Dezember 2004
organisierte Weber Shandwick die Vorstellung der Interessengruppe fir Patienten des EU-Parlaments. Die
Einladungen fur diese Veranstaltung wurden von Grainne Crowlez, die als Hauptberaterin fir Medikamente
und Gesundheitsversorgung bei Weber Shandwick arbeitet "im Auftrag des Présidenten des EPF" verschickt.
Diese Interessengruppe, deren Sekretariat vom EPF gestellt wird, "soll die Aufgabe erfillen, Europa
Parlamentarier zu ereichen und Initiativen fir sie zu entwickeln, die die Patientensicht zu Gesundheitsfragen
und Européi schen Politikentwicklungen reflektieren”.(14) Die Vernetzung von Patientengruppen und
Pharmaunternehmen scheint eine tbliche Praxisin Weber Shandwicks PR - und Lobbying-Aktivitaten zu
sein.(15) Weber Shandwick war auch beteiligt an der Offentlichkeitsarbeit fiir den ersten von zwei Berichten
"Theinformed Patient” herausgegeben vom Centre for Advancing Health Information, das vom Pharmamulti
Johnson & Johnson eingerichtet wurde.(16) Die Kontaktperson fiir eine Veranstaltung im Européischen
Parlament zur V orstellung dieses ersten Berichts war Christine Marking, die Direktorin der Abteilung
Gesundheit und Arzneimittel bel Weber Shandwick.(17) Frau Marking ist seitdem Koordinatorin des Centre
for Health, Ethics and Society (CHES), das ebenfalls von Johnson & Johnson finanziell unterstiitzt wurde
und wird.(18) Frau Markings Rolle fur die Autoren der besagten Berichte wird als "unschétzbare
Unterstiitzung” beschrieben. Im Gegenzug empfehlen diese Berichte, dem EPF eine zentrale Rolle in der
Gesundheitsinformation fiir die Offentlichkeit zuzuweisen.(19) Die Gefahr besteht, das die Européische
Kommission zu viel Vertrauen in diese Struktur sich gegenseitig befUrwortender industriegeforderter Akteure
Setzt.

Schliisselrolle bel der Kommission

Esist dem EPF gelungen, eine bedeutende Rolle in zentralen Arenen der EU einzunehmen. Es war ein
Mitglied des Organisations-Komitees der Konferenz Patient Safety - Making it happen - The European
Perspective, die unter der Schirmherrschaft der Luxemburger EU-Préasidentschaft und der Europaischen
Kommission am 4.-5. April 2005 stattfand. Und ein Mitglied des Exekutivkomitees des EPF, Jean Georges,
der gleichzeitig die European Federation of Neurological Associations (EFNA) vertritt, steht an erster Stelle
von vier Patientenvertretern, die von der Kommission fur zwei Stellen im Management-V orstand der
Europaischen Arzneimittelbehdrde (EMEA) vorgeschlagen wurden.(20) Die EMEA koordiniert die
Evaluierung und Uberwachung von Medizinprodukten in der Européischen Union. An zweiter Stelle wird
Francois Houyez von EURORDI S vorgeschlagen. Das EPF, EFNA und EURORDI S gehéren auch zu den
acht Gruppen, diein der gemeinsamen Arbeitsgruppe von CHMP (Committee for Medicina Products for
Human Use) und EMEA mit Patienten- und Verbrauchervertretern beteiligt sind. Zu deren weiteren
Mitgliedern zahlt auch die zu 99 Prozent industriefinanzierte International Alliance of Patients Organisations.

Transparenz-Kriterien nur auf dem Papier

Eigentlich ist das EPF einer ganzen Reihe von Auflagen verpflichtet, die der Transparenz dienen sollen. Die
EMEA hat Kriterien entwickelt, die Patienten- und V erbraucherorganisationen, die in den Prozess der
Arzneimittel Uberwachung involviert sind, erfillen missen. Diese gelten insbesondere fir solche Gruppen,
die Mitglieder der Arbeitsgruppe sind, aber auch fir solche, die nur gelegentlich als Experten hinzugezogen
werden. (...) Rein formal werden diese Kriterien erst in Kraft treten, wenn der Management-Vorstand sie
beschlossen hat, die wissenschaftlichen Komitees der EMEA haben ihnen aber schon zugestimmt, ebenso
wie die Arbeitsgruppe selbst.

Zu den Kritierien gehort:



"Transparenz — die Organisation sollte ihre Einnahmen aus 6ffentlichen und privaten Quellen offen legen, in
dem sie die Namen der 6ffentlichen und/oder privaten Korperschaften nennt und den Anteil deklariert, den
dieser finanzielle Beitrag am Gesamtbudget der Organisation ausmacht. Jede Verbindung zu Sponsoren aus
der Industrie sollte klar und deutlich erkenntlich gemacht werden. Jeder Interessenkonflikt sollte der EMEA
offen gelegt werden. Bei Dachorganisationen sollte die Mitgliedsliste 6ffentlich zuganglich sein. Der
Verweis auf Unterstiitzung durch private Korperschaften gilt nicht fir Privatpersonen, es sei denn, aus einer
solchen Verbindung resultiert ein Interessenkonflikt im obigen Sinn”.(21)

(...) Das EPF veroffentlicht bislang weder ihre Einnahmequellen, den Anteil jedes Sponsors am
Gesamtbudget, seine Verbindungen zu Industrie Sponsoren noch eine vollstandige Liste seiner Mitglieder.
Als vorgeschlagenes Mitglied des EM EA-Management-V orstands — die Patienten-Vertreter sollten das erste
Mal an der Vorstands-Sitzung am 28 und 29 September 2005 teilnehmen — trifft auf das EPF auch der Artikel
63 der Verordnung 726/2004 zu, der festlegt, dass Mitglieder des Management-V orstandes "auf jeder Sitzung
alle spezifischen Interessen anktindigen sollen, die verstanden werden kénnten als Einschrénkung ihrer
Unabhangigkeit in Bezug auf die Tagesordnungspunkte. Diese Erklarungen sollen 6ffentlich gemacht
werden." In einem Brief an den Prasidenten des Européischen Parlaments, in dem das Komitee fur
Offentliche Gesundheit und Verbraucherpolitik die Nominierungen der Patientenvertreter fiir den Vorsitz des
EMEA befirwortet, merken die Unterzeichner an: "Die Kommission hat keine Informationen Uber die
betreffenden Patientenorganisationen zur Verfligung gestellt, es fehlen Informationen tber ihre Struktur und
ihre Finanzierung, insbesondere Uber potentielle finanzielle Verbindungen zur Pharma-Industrie. Daher
konnte dieser Aspekt bei der Bewertung der Kandidaten durch das Komitee nicht umfassend berticksichtigt
werden. Das Komitee erwartet daher, als Bedingung fur die Nominierung der Kandidaten, dass diese
"versichern, dass sie, wenn sie ernannt werden, ihre Entscheidungen im Management-Board in volliger
Unabhangigkeit treffen. Sie sollten auf3erdem zur Offenlegung aller relevanten finanziellen Interessen
angehalten werden, insbesondere zur Aufdeckung aler Verbindungen ihrer Organisation mit der Pharma-
Industrie.” (22)

Standard nicht erfullt

Sowohl die EMEA als auch die Européi sche Kommission scheinen sich in die schwierige Situation gebracht
zu haben, dem EPF eine einflussreiche Position zuzugestehen, wahrend die Organisation weder hinsichtlich
ihrer Transparenz noch ihrer Unabhangigkeit den Standard erfiillt, den sie anstreben. (...) Auf der Seite der
Kommission ist dies eine Konsequenz ihres unspriinglichen Wunsches nach einer einzigen
Patientenvertretung, mit der sie arbeiten mochten. In einer Stellungnahme aus dem Jahr 2003 beschrieb die
Kommission eine herausragende Rolle fir das EPF "zur Schaffung eines Mechanismus zur Einbeziehung der
Bedlrfnisse von Patienten in Bezug auf |nformationen und wie diese am besten befriedigt werden konnen™
(23). In einer weiteren Stellungnahme setzte sich die Kommission dafir ein " Grundfinanzierungen fir
Europai sche Patientengruppen bereitzustellen, damit diese unabhangig an den Debatten und

Entschei dungsprozessen zu Gesundheitsthemen in der EU teilnehmen kénnen” (24). Von den durchgefihrten
Aktivitéten zu dieser Empfehlung wird klar, dass mit "Europaischen Patientengruppen” das EPF gemeint
war. Dadie Regeln zur Grundfinanzierung nicht geandert wurden, hat die Kommission in ihrem jiingsten
Vorschlag zur Gesundheits- und Konsumentenschutzstrategie erneut betont: " Patientengruppen und Nicht-
Regierungs-Organisationen (NROs) im Gesundheitsbereich kdnnen aufgrund unzureichender Mittel aktuell
Schwierigkeiten haben, Initiativen auf Européischem Niveau zu entwickeln und ihre Organisationen zu
starken. (...) Die Kommission schlagt deshalb Organisationszuschtisse ebenso wie projektgebundene Mittel
vor, um Grundfinanzierungen fur bestimmte NROs, darunter Patientengruppen bereitzustellen, damit sieihre
Organisationskapazitaten entwickeln und sich auf eine gesicherte Grundlage stellen kdnnen." (25) Diese
Empfehlung scheint von der Intention geleitet zu sein, die geltenden Finanzierungsregeln zum spezifischen
Nutzen des EPF anzupassen.

Geheimniskramere und I nteressenkonflikte angehen



Kommissar Kallas beschreibt das Ziel der Transparenz darin, "den langfristigen Erfolg solider, erprobter
Politik zu fordern, indem man die Unterstiitzung der Offentlichkeit erwirbt”.(18) Das Gefiihl von
Desillusionierung und Distanzierung, das sich in der europaischen Offentlichkeit hinsichtlich der EU-
Institutionen breit zu machen scheint, und das in den "Nein"-Stimmen in Frankreich und den Niederlanden
seinen Ausdruck fand, hat den Bemihungen um die Wiederherstellung des 6ffentlichen Vertrauens einen
zusétzlichen Impuls verliehen: Die Kultur der Geheimniskramerei, die fir Entscheidungs- und
Beratungsprozesse auf EU-Ebene typisch ist, wird in Angriff genommen. Das Beispiel des EPF demonstriert
die Notwendigkeit, dass einer solchen Initiative fur mehr Tranzparenz klare und durchsetzbare Regeln
zugrunde liegen missen, die dafiir sorgen, dass ersichtlich ist, wer sich hinter den Aktivitéten von
"Patienten"gruppen, Unternehmen und Lobbyisten verbirgt. Die Kommission und die EMEA miissen die Art
und Weise der Einbeziehung von Patientengruppen neu tiberdenken. Die Nicht-Offenlegung von

V erbindungen zur Pharmaindustrie durch das EPF ist ein ernstes Problem, das gel 6st werden muss.
Abgesehen davon gibt es aber einen prinzipiellen Interessenkonflikt, wenn Férdergelder von Unternehmen
stammen, die versuchen, Produkte an eben die Menschen zu verkaufen, die die Organisation reprasentiert.
Die Interessen der Patienten und der Industrie sind nicht dieselben. Wenn die Kommission und die EMEA
wirklich Patienten in Entschei dungsprozesse einbeziehen wollen, dann mussen sie Gruppen suchen, die
unabhéngig von einer Finanzierung durch die Pharmaindustrie sind.
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The need for a European transparency initiative, Siim Kallas, Vizeprasident der Européischen
Kommission bei der European Foundation for Management, Nottingham Business School, 3.3.2005.
Www.europeanpati entsforum.org/

Artikel 2, Verfassung des EPF, www.europeanpatientsforum.org

Artikel 4, Verfassung des EPF, www.europeanpati entsforum.org

Personliches Gesprach, Méarz 2005 (Treffen mit der European Public Health Alliance)

Die Liste der offiziell akkreditierten Lobbyisten beim EU-Parlament ist im Internet unter:

www?2.europarl.eu.int/lobby/Iobby.jspng=en& sort=byorg & index=E

7. www.ecpp.co.uk/upcomingconf.htm, 30. Juni, 2005

8. Die urspriingliche Einladung wurde an Health Action International weitergeleitet.

9. www.efpia.org/7 patient/Programmewkshop1104.pdf, 30. Juni

0. www.eurordis.org/article.php3?id_article=479, 30. Juni

11. www.sourcewatch.org/index.php?itle=GPC Market Ac...

12. GPC International oder GPC Public Affairs, nach eigenen Aussagen "die Hauptberatungsgruppe fur
Offentliche Kommunikation in Europa’ hat auch zusammen mit dem CHES Veranstaltungen
organisiert, zum Beispiel einen Runden Tisch zum Thema Patientenmobilitét in Europa am 27. Februar
2004, siehe www.madariaga.col europ.be/ches/documents/040227pr. ..

13. www.euhealth.webershandwick.com/about.html

14. Die Einladung von Weber Shandwick wurde HAI Europe im Original zur Verfligung gestellt.

15. Christian Deutsch, "The Rise of PR in German Healthcare", Weber Shandwick,
www.webershandwick.co.uk/outcomes/issued/storyl p.... html. Die Internetseite von Weber
Shandwick, UK, deutet daraufhin, dass Pfizer, Lilly, Serono, Schering und andere Pharmakonzerne
eben so wie die International Osteoporosis Foundation und die UK Blood Pressure Association zu den
Kunden der Agentur gehorden.

16. Der erste Informed Patient Report wurde im Méarz 2003 verdffentlicht. Der zweite— An EU
Framework for Action — erschien im August 2004. Die Berichte sind verfugbar auf der Website des
Judge Institue for Management (www.jims.cam.ac.uk). Johnson & Johnson finanzieren ebenfalls
Patient Talk, das, Informed Patient Project’ des International Council of Nurses.

17. www.amicus-cphva.org/publichealth/phephanlefeb03. ..

18. http://madariaga.coleurop.be/ches/. Bei einigen Podiumsdiskussionen des CHES erscheint Christine

Marking in den Tellnehmer-Listen als Vertreterin von Johnson & Johnson.
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S. 15, The Informed Patient: an EU Framework for Action. Beim European Health Forum Gastein im
Oktober 2004 war Johnson & Johnson Sponsor und Scott Ratyan, Vize-Président von Johnson &
Johnson, leitete einen Mittagsworkshop mit dem Titel: "Towards a health competent consumer: EU
policy action for improved health information”. Die drei V ortragenden waren Peter Singleton, einer der
Autoren des The Informed Patient, Christine Marking und Rodney Elgie.

Die Aufnahme von Patientenvertretern, Arzten und Tierérzten in den Aufsichtsrat der EMEA erfolgte
mit der Arzneimittelgesetzgebung von 2004 (Article 65, Regulation (EC) No 726/2004).
EMEA/101572/2005, 15. Mérz 2005

Brief von Karl-Heinz Florenz (MEP), Vorsitzender des Komitees fir Umwelt, Gesundheit und
Erndhrungssicherheit, an den Prasidenten des Européi schen Parlaments Josep Borrell Fontelles, April
2005

Implementing Action 10.5 to Recommendation 10: Enhanced Information, Communication From The
Commission To The Council, The European Parliament, The Economic And Social Committee And
The Committee Of The Regions. "A Stronger European-based Pharmaceutical Industry for the Benefit
of the Patient — A Call for Action”

Recommendation 13, Quelle wie Ful3note 22

S. 53-54, Communication From The Commission To The European Parliament, The Council, The
European Economic And Social Committee And The Committee Of The Regions. "Healthier, safer,
more confident citizens: a Health and Consumer protection Strategy; Proposal for a Decision Of The
European Parliament And Of the Council Establishing a Programme of Community action in the Field
of Health and Consumer Protection 2007-2013"

"The need for a European transparency initiative”, Siim Kallas, Vize-Président der Européi schen
Kommission und Kommissar fur Administration, Audit und Anti-Korruption, in einer Rede bel der
European Foundation for Mamagement, Nottingham Business School, 3. Marz 2005

I nformationen zur Veroffentlichung

Erschieneniin:
GID Ausgabe 173 vom Dezember 2005
Seite19- 24



