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Farma-industrie kri ree

door Joop Boumna en Eveline Brandt — D02/05, 0000

delicateiten

De omhelzing is verstikkend. Patiéntenverenigingen die zich laten Meer over
sponsoren door medicijnenfabrieken-en steeds meer patiéntenclubs doen
dat-verliezen aan kritisch vermogen. ,,Ze zwijgen als er gesproken moet

Probeer Trouw nu
2 weken gratis

worden.”
De Stichting Bloedlink -voor patiénten met erfelijke hart-en vaatziekten- drijft op "‘“‘” 2 WEKEN
geld van de farmaceutische industrie. Verg jaar kwam ruim de helft van de i : A GRATIS

inkomsten van Bloedlink van fabrikanten van cholesterolverlagers: meer dan
200000 euro. In 2000 was zelfs 84 procent van het budget aflkomstig van
farmaceutische bedrijven. In jaarverslagen meldt het bestuur van Bloedlink
echter dat het niet nog afhankelijker wil worden van de farmac eutische industrie.
Maar een fifty/fifty-verhouding zoals de laatste paar jaar, dat vindt Bloedlink
prima.

Ad van Bellen is acht jaar voorzitter van Bloedlink, hij heeft de

patiéntencrganisatie ook opgericht. Hij begeon in 1957 met twee sponsors: MSD Pnlderpeil

en Pfizer. Dat laatste bedrnijf was destijds bereid een kleine 160000 eurc op tafel Pensioenfonds ABP blijft investeren
te leggen om Bloedlink in de steigers te zetten. Pfizer zat toen midden in de in de sigarettenindustrie

prometie van cholesterclpil Lipiter. De industriebelangen zijn helder. kort voordat Jammer, een pensioenfonds hoort niet in
AstraZeneca in 2002 met de cholesterolverager Crestor op de markt kwam, anverantwoorde sectoren te beleggen
meldde ook dit bedrijf zich als spensor van Bloedlink. 2194 (51%)

Terecht, een pensioenfonds moet geen

Bij het Fonds PGO, dat subsidiegeld van de overheid verdeelt onder i i
politiek bedrijven, maar zorgen voar een

patiéntenorganisaties, is wel eens met gefronste wenkbrauwen gekelken naar de goede dekkingsgraad
activiteiten van Bloedlink. Directeur G. Plessius: | Ik had soms het idee dat 2104 (49%)
Bloedlink door de industrie was opgezet, om te zorgen dat meer mensen aan de

cholesterolverlagers gaan. Dan moet je je natuurlijk niet afficheren als Totaal 4298

patiéntenvereniging, maar als vooruitgeschoven post van de industrie.” = Lees ook: Tabaksindustrie geen taboe

voor ABP - 20/04/16
Bloedlink schroomt niet om als dat nodig is kntiek te leveren op de industrie,

verzekert Wan Bellen. Ock niet als het om de sponsors gaat. Maar toen onlangs
hoofdsponsor Pfizer hard op de vingers werd getikt na het vergeten’ van een
zeldzame, maar ernstige bijwerking van Lipitor in folders voor artsen, reageerde

Bloedlink met een sussend bericht. Cok merkte de patientenorganisatie op dat ’H Puzzel mee op Trouw
de gevaarlijke bijwerking wel netjes in de bijsluiter stond. - : =

Dit iz, zegt J. Smith van actiegroep Health Action International, een van de Vandaag
kenmerken van zwaar gesponsorde patiéntengroepen: ,.Ze zwijgen als er
gesproken moet worden. Als een bedrijf de fout in gaat met een middel, zou je

van een belangengroep van patiénten een afkeurende reactie mogen 16:36  AfD wil verbod op minaretten en
verwachten. De invlced van de farmaceutische industrie op boerka's
patiéntenorganisaties zie je aan hun lobby-acties voor geneesmiddelen, maar 16:46 SC Cambuur na drie jaar terug naar

ook aan hun stiltes. Jupiler League

Al spant Bloedlink de kroon, sponsoring wordt steeds gebruikelijlker. De 16:21  Ajax en PSV met evenveel punten
Epilepsievereniging Mederland (EVM) heeft 5700 leden en krijgt ongeveer tien finale in
procent van de begroting uit gelden van het bedrijfsleven. Dat is jaarlijks zo'n

40000 euro aan sponsorgeld, schat EVMN-directeur b - ol s e by b

brand

T. Tempels. . En ons 25-jarig jubileum, twee jaar geleden, is fors gesponsord 1531

_ wWerlos mij van deze digitale ellende
door drie farmaceuten. We kregen daar 150000 euro voor.”

14:25  \ertrekhal Zaventem deels open
De Diabetesvereniging Nederland (DVN) ontving vorig jaar 290000 euro
sponsorgeld van verschillende farmaceutische en niet-farmaceutische bedrijven,
op een totale begroting van 3.4 miljoen eurc. De Vereniging voor Mensen met 1302 32 doden door dubbele aanslag Irak
Constitutioneel Eczeem (WVMCE, 2000 leden) krijgt 4000 tot 8000 eurc per jaar op 12:28  De eenzame communist van Heiloo
een begroting van 160000 eurc. | Wij laten alleen speciale acties sponsoren”,

zegt secretans R. Kooij, ., Wij willen geen vooruitgeschoven post van de 11338 Misarend broedt voor het eerst in
industrie lijken.” Mederland

13:39  Emile Roemer opnieuw lijstirekker SP

11:32  Rebellen laten Indonesische gijzelaars
Cok in de geestelijke gezondheidszorg gaan meer en meer organisaties gl

overstag. Bij Ypsilon, vereniging voor familieleden van mensen met psychosen Vil
en schizofrenie, bestaat een derde van de begroting uit sponsorgeld van 11:06  Voor het eerst weer viiegtuig op
bedrijven. Vorig jaar beliep die begroting 567000 eurc. Anociksis, Twente

patiéntenvereniging voor psychosen en schizofrenie, wordt gesponsord door vier
fabrikanten van antipsychetica. In totaal voor ongeveer tien procent van de
begroting, die ze'n 112000 euro per jaar bedraagt.

10:32  Gezag ondergaan is ook een kunst

, . — : : : Volledig overzicht
..De verwevenheid tussen patiéntencrganisaties en de farmaceutische industrie S A
neemt toe”, zegt
M. Knuttel, directeur van Stichting Pandora voor mensen met psychische of 5 meest gElEEEl’l
psychiatrizsche problemen. Knuttel is in toenemende mate’ bezorgd over de
sponsoring. ., Pandora is sinds 2003 betrokken bij het platform GGZ-in-
oprichting, samen met een aantal organisaties dat zich substantieel laat 1.Hebben nette mensen honger of trek?
sponsoren door de industrie. Cok pa:hentenorgamsanes die voorheen krtisch y 2 Moet de pensioenleeftid maar weer snel
waren, willen nu toch meedoen met 'de grote mensenwereld van het grote geld” omlaag?
Veel activiteiten van de ggz-crganisaties zouden onmogelijk zijn zonder geld van 3. Kan links het initiatief weer nemen in de
farmafabrikanten. De drukbezochte site depressiezelftest.nl. een initiatief van de politiek?

stichting Fobievrienden en ggz-instelling Mentrum, zou niet totstandekomen zijn
zonder sponsoring door Wyeth, fabrikant van antidepressiva.

Schizofrenievereniging Anciksis voorziet problemen als het industriegeld zou 5. Tweede Kamer wil dat ouderen gewoon
wegvallen. blijven solliciteren

4. De vrouw als strijdtoneel

..Zonder sponscring kunnen we ons kantoor niet bekostigen, dus cok niet onze
lotgenotencontacten”, zegt secretaris N. van Spaandonk. ,,VWe zouden onze

doelstellingen en activiteiten aardig moeten inperken.” Cok directeur B. PrObeer Trou i'i nu
Stavenuiter van Ypsilon erkent “vrij afhankelijk’ van sponsorgeld te zijn. 2 weken gratls

Deze afhankelijkheid geldt ook voor patiéntenverenigingen op het gebied van
somatische zorg. ., Zou de sponsoring wegvallen, dan hebben we wel een

probleem”, zegt Tempels van de EVM. | Miet onoplosbaar, we zouden moeten . . EGHEEA¥EN
zoeken naar andere bronnen, maar die liggen niet voor het oprapen.” | Al krijgen
wij maar een klein percentage, we kunnen het sponscrgeld goed gebruiken”, zegt
T. Markus van de Crohn en Colitis Ulcerosa Vereniging Mederland. | Het geeft
ons net iets meer armslag.”

ahelerche ping
Waarocm zouden fabrikanten patiéntenverenigingen sponsoren? | Matuurlijk voor T
hun naamsbekendheid en om vriendjes met de crganisaties te blijven”, zegt N.
van Spaandonk van Anciksis. | Fabrikanten zijn altijd welwillend, we zouden er
weel meer uit kunnen slepen. Laatst hoorden we van Bristol Meijers Squibb dat

we nog 3500 euro per jaar extra konden krijgen, naar eigen inzicht te besteden. Je ben‘l‘ ge‘l‘ugd
We hebben het aanbod vriendelijk afgeslagen.” Ock R. Kool van de WMCE zegt:

..De industrie biedt veel meer aan. We zouden de sponsoring structureel in de in een iopbaan"

exploitatie kunnen opnemen maar dat willen we principieel niet. Straks komt zo'n Acce pfel'el'l?

bedrijf met een of ander wanproduct waartegen wij protesteren, en dan stoppen

zij de sponsoring-dat moeten we niet hebben.” J intermediair
op el in je carriére

Toch associeerde de eczeemvereniging zich onlangs wel heel direct met
Movartis. Dit bednjf maakt Elidel, een hormoonvrije zalf tegen eczeem. In een
dure folder van Movartis en de WYMCE samen wordt pagina's lang de loftrompet
gestoken over Elidel. Geen woord over de bijwerkingen van de zalf, die dan geen
hormonen bevat maar wel vergelijkbare stoffen die veolgens deskundigen ook
bijwerkingen kunnen geven, zoals huidinfecties en steenpuisten.

Waarom doen de organisaties het, geld aannemen van bedrijven die bovenal
medicijnen willen verkopen? Omdat ze krap bij kas zitten, aldus
koepelorganisatie NPCFE En Tempels van de EVN: | Het belang van sponsoring
begint langzaam groter te worden. Wij zien onze belangrijkste inkomstenbronnen
stagneren. Onze contributie van 21 euro wordt voor sommige leden te veel, en
het budget van de subsidiegevers groeit niet mee met de prijsstijgingen.”

Gesponsorde patiéntencrganisaties benadrukken dat zij zich niet |aten sturen
door (de commerciéle belangen van) de bedrijven. Zij waken over hun
onafhankelijkheid door bijvoorbeeld niet met éen, maar met meerdere bedrijven
in zee te gaan, of niet hun vaste activiteiten maar alleen losse projecten te laten
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