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Hintergrund: Durch die weiterhin fortschreitende Professionalisierung und 

Tätigkeitserweiterung von Patient*innenorganisationen steigt auch deren 

Bedarf an finanziellen Mitteln, der häufig von Pharmaunternehmen gedeckt 

wird. Um diese Geldflüsse transparenter zu gestalten, hat die Pharmaindust-

rie mit Selbstverpflichtungen zu mehr Transparenz reagiert. Das AIHTA (da-

mals noch als LBI-HTA) hat diese Daten zum Sponsoring von Patient*innen-

Initiativen erstmals für das Jahr 2014 systematisch untersucht und ist be-

strebt, ein konsequentes und andauerndes Monitoring der Zahlungen durch-

zuführen. Das vorliegende vierte Update der systematischen Analyse ging der 

Frage nach, in welchem Ausmaß Patient*innneninitiativen in Österreich im 

Jahr 2019 von Pharmafirmen finanziell unterstützt wurden. 

Methode: Wiederum wurden die Websites aller Mitgliedsunternehmen der 

PHARMIG (Stand April 2021) auf Informationen zu finanziellen Zuwendun-

gen an Patient*innenorganisationen im Jahr 2019 untersucht. Die so gesam-

melten Daten wurden anschließend nach Unternehmen, Patient*innen-Initi-

ativen und Krankheitsbildern zusammengefasst. 

Ergebnis: Bei 39 von 115 Mitgliedsunternehmen der PHARMIG wurden An-

gaben zum Jahr 2019 gefunden. Die fallweise Überprüfung der Angaben auf 

den Websites von Patient*innen-Organisationen war wenig erfolgreich. Ins-

gesamt wurden 2019 von den PHARMIG-Mitgliedsunternehmen Zuwendun-

gen an Patient*innen-Initiativen im Gesamtausmaß von € 2.276.802,54 auf 

den Unternehmenswebsites ausgewiesen. Die höchsten Zuwendungen (insge-

samt etwa 85%) erhielten Initiativen in den neun Bereichen Hämato-Onkolo-

gie, Hämophilie, Lungenerkrankungen, Diabetes und Stoffwechselerkran-

kungen, Seltene Erkrankungen, Sonstige (Soziale Initiativen etc.), Neurolo-

gie, Haut- und Darmerkrankungen. Wie im Vorjahr (und den Jahren 2015 

und 2016) erhielt die Österreichische Hämophilie Gesellschaft auch 2019 die 

größte Summe als Einzelorganisation mit € 287.522,83; zweitplatziert war 

diesmal die PHA Europe (European pulmonary hypertension association), 

die € 200.000 erhielt. 

Bei der deklarierten Gesamtsumme ist im Vergleich zum Vorjahr ein deutli-

cher Anstieg um rund 37,4% zu beobachten, wobei die Offenlegungsrate nied-

riger ausfiel. Die Anzahl der Offenlegungen ist allerdings im Vergleich zu 

2014 noch immer deutlich höher (2014: 24/115 PHARMIG Unternehmen de-

klarierten Zuwendungen an Patient*innen-Initiativen, 2018: 49/113, 2019: 

39/115).  

Schlussfolgerungen: Der von den Pharmafirmen gesetzte, wichtige Schritt der 

Selbstverpflichtung zu mehr Transparenz bleibt nur ein erster Schritt, die 

Umsetzung ist ein zweiter. Es bedarf weiterhin konsequenten Monitorings 

durch eine kritische Öffentlichkeit, um die Umsetzung zu verfolgen.  
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Background: As patient organisations continue to professionalise and expand 

their activities, their need for financial resources is also increasing, which is 

often covered by pharmaceutical companies. In order to make these financial 

flows more transparent, the pharmaceutical industry has responded with vol-

untary commitments to greater transparency. The AIHTA (then still known 

as LBI-HTA) systematically analysed this data on sponsorship of patient ini-

tiatives for the first time in 2014 and aims to carry out consistent and ongoing 

monitoring of payments. The present fourth update of the systematic analysis 

investigated the extent to which patient initiatives in Austria were financially 

supported by pharmaceutical companies in 2019. 

Method: Again, the websites of all PHARMIG member companies (as of April 

2021) were examined for information on financial contributions to patient or-

ganisations in 2019. The data collected was then summarised by company, 

patient initiative and disease. 

Result: Information for 2019 was found for 39 out of 115 PHARMIG member 

companies. The case-by-case verification of the information on the websites 

of patient organisations was not successful. In 2019, PHARMIG member com-

panies reported donations to patient initiatives totalling € 2,276,802.54 on 

their websites. The highest donations (about 85% in total) were made to ini-

tiatives in the nine areas of haemato-oncology, haemophilia, lung diseases, 

diabetes and metabolic diseases, rare diseases, other (social initiatives etc.), 

neurology, skin and intestinal diseases. As in the previous year (and in 2015 

and 2016), the Austrian Haemophilia Society received the largest sum as a 

single organisation in 2019 with € 287,522.83; the second-placed organisation 

this time was PHA Europe (European pulmonary hypertension association), 

which received € 200,000. 

Compared to the previous year, a significant increase of around 37.4% can be 

observed in the total amount declared, although the disclosure rate was lower. 

However, the number of disclosures is still significantly higher compared to 

2014 (2014: 24/115 PHARMIG companies declared donations to patient ini-

tiatives, 2018: 49/113, 2019: 39/115). 

Conclusions: The important step taken by the pharmaceutical companies in 

committing themselves to more transparency remains only a first step; imple-

mentation is a second. Consistent monitoring by a critical public is still 

needed to follow the implementation. 
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Unter Expert*innen herrscht weitgehend Einigkeit, dass die Einbeziehung 

der Perspektiven von Patient*innen eine wertvolle Ergänzung in Health 

Technology Assessment (HTA)-Prozessen darstellen kann. Seit den 1990er 

Jahren wurden wissenschaftliche Arbeiten über unterschiedliche Formen und 

Modelle von Beteiligung publiziert [1].  Nach einer orientierenden Phase, in 

der primär zu Fragen reflektiert wurde, wann – zu welchem Zeitpunkt im 

Prozess – Patient*innen involviert werden könnten und sollten, werden heute 

immer öfter Erfahrungen publiziert, die sich mit dem Impact von Patienten- 

und Bürgerbeteiligung befassen [2, 3].  Diese reflektieren auch die methodi-

schen  Herausforderungen, wenn es darum geht Informationen über „Patien-

tenerfahrungen“ zu sammeln und zusammenzufassen [4]. In Österreich wer-

den Betroffene (Patient*innen und/ oder Angehörige) immer noch nur spo-

radisch und unsystematisch in gesundheits- und versorgungspolitische Ent-

scheidungen miteinbezogen.  

Durch die weiterhin fortschreitende Professionalisierung und Tätigkeitser-

weiterung von Patient*innen-Organisationen hin zu einer regelmäßigen Re-

präsentanz in Gremien und Arbeitsgruppen steigt auch deren Bedarf an fi-

nanziellen Mitteln, der häufig von Pharmaunternehmen gedeckt wird. Auf 

Europäischer Ebene vertritt das European Patients' Forum (EPF) 74 Pati-

ent*innen-Organisationen und verfügte 2020 über ein Budget von € 2,2 Mio, 

von dem  65% von der (Pharma-)Industrie bezahlt wurde [5].  Zwei rezente 

Analysen zum Ausmaß und Umgang mit finanziellen Zuwendungen durch 

die Industrie zeigen nicht nur die hohe Prävalenz von Subventionen, sondern 

auch den Mangel an Transparenz der Offenlegung durch die Patient*innen-

organisationen selbst [6-8]. Die wenigsten Patient*innen-Organisationen hat-

ten Regelwerke und/ oder Strategien zum Umgang mit den finanziellen Zu-

wendungen. 

Als Voraussetzung für eine Beteiligung in Gremien oder Arbeitsgruppen zur 

Unterstützung gesundheits- und versorgungspolitischer Entscheidungen ist 

aber ein transparenter Umgang mit Interessenskonflikten, die aufgrund der 

materiellen Zuwendungen bestehen [9].  

„Interessenskonflikte sind definiert als Situationen, die ein Risiko da-

für schaffen, dass das Urteilvermögen oder Handeln, welches sich auf 

ein primäres Interesse bezieht, durch ein sekundäres Interesse unange-

messen beeinflusst wir“  [10] in [11].  

Ein Interessenskonflikt ist ein Zustand und nicht – wie häufig angenommen 

– das Ergebnis einer Handlung oder einer verzerrten Bewertung (Fehlein-

schätzungen). Ein Interessenskonflikt hat nichts damit zu tun, ob sich die 

entsprechende Person selbst auch tatsächlich beeinflusst fühlt. Interessens-

konflikte beeinflussen das Urteilsvermögen nicht zwangsläufig, stellen aber 

ein Risiko für die Entstehung einer Verzerrung (Bias) dar, und sind deshalb 

zur Unterstützung der öffentlichen Vertrauensbildung und der professionel-

ler Integrität offenzulegen [11]. 
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Um Interessenskonflikte und Geldflüsse transparenter zu gestalten, hat die 

Pharmaindustrie mit Selbstverpflichtungen zu mehr Transparenz reagiert 

[12].  Das LBI-HTA (nunmehr AIHTA) hat diese Daten zum Sponsoring von 

Patient*innen-Initiativen erstmals für das Jahr 2014 systematisch untersucht  

[13] und ist seitdem bestrebt, ein konsequentes und andauerndes Monitoring 

der Zahlungen durchzuführen[13-16]. In diesem vierten Update der systema-

tischen Analyse des Sponsorings von Patient*innen-Initiativen in Österreich 

aus den Jahren 2014 bis 2018 [13-16] wurde nunmehr ein Monitoring der Zah-

lungen der PHARMIG-Mitgliedsbetriebe für das Jahr 2019 durchgeführt und 

vergleicht die aktuellen Zahlen mit den Daten der Vorjahre, um zu veran-

schaulichen, ob es zu einer Veränderung gekommen ist.  

In Anlehnung an die systematischen Analysen für die Jahre 2014 bis 2018 

wird auch im Update 2019 statt der gängigen Bezeichnung „Patient*innen-

Organisation“ der Begriff „Patient*innen-Initiative“ verwendet. Die genauen 

Definitionen der Begrifflichkeiten finden sich im Bericht 2014 [13]. 
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Die dem Projekt zugrundeliegende Frage lautet: 

 In welchem Ausmaß wurden Patient*innen-Initiativen in Österreich 

im Jahr 2019 von Unternehmen der Pharmaindustrie finanziell unter-

stützt? 

Als Methode zur Beantwortung dieser Frage wurde im Wesentlichen die glei-

che Vorgangsweise wie im Bericht für das Jahr 2014 [13] gewählt, nur, dass 

der berücksichtigte Zeitraum sich im vorliegenden vierten Addendum auf die 

für das Kalenderjahr 2019 veröffentlichten Daten bezieht.  

Alle Websites der PHARMIG-Mitgliedsunternehmen wurden im Zeitraum 

01. April – 11. April 2019 systematisch auf Informationen über Unterstützun-

gen an Patient*innen-Initiativen untersucht. Die identifizierten Daten wur-

den in ein Excel-Sheet übertragen und systematisch ausgewertet. Zur Ver-

gleichbarkeit mit den vom LBI-HTA für 2014, 2015, 2016, 2018 ausgewerteten 

Daten wurden die Daten dabei auch für 2019 nach den Kategorien 

 Unternehmen 

 Patient*innen-Initiative 

 Cluster von Krankheitsbildern 

geordnet, summiert und aufbereitet.  

Wie bereits in den vorhergehenden Updates wurden auch im vorliegenden 

Update 2019 die Websites aller österreichischen Patient*innen-Organisatio-

nen nicht auf Sponsoring-Angaben hin untersucht. 
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Bei 39 von insgesamt 115 Mitgliedsunternehmen der PHARMIG waren in Be-

zug auf das Jahr 2019 Informationen über Zahlungen an österreichische Pa-

tient*innen-Initiativen zu finden. Davon gaben sechs an, im Jahr 2019 keine 

Zahlungen geleistet zu haben. Bei den übrigen 76 Pharmafirmen gab es dazu 

keine oder keine aktuellen Angaben auf den jeweiligen Firmenwebseiten. 

Insgesamt wurden im Jahr 2019 von PHARMIG-Mitgliedsunternehmen an 

165 Patient*innen-Initiativen offengelegte Zahlungen geleistet. 

 

 

 

Die Gesamtsumme der im Rahmen dieser Studie erhobenen, von den PHAR-

MIG-Mitgliedsunternehmen deklarierten, finanziellen Zuwendungen für das 

Jahr 2019 betrug € 2.276.802,54. Die Beträge, die einzelne Firmen (n=39) an-

gaben, lagen zwischen € 0,00 (Sandoz, Sanova Pharma, Almirall, Astellas 

Pharma, Ge Healthcare Gebro Pharma), € 100,00 (Pharmamar u.a.) und € 

357.774,90 (Pfizer). Zwei Unternehmen (Pfizer, Janssen-Cilag Pharma) lagen 

mit ihren Zuwendungen bei mehr als € 300.000.  Drei Unternehmen (Novar-

tis, Gilead Sciences, Roche Austria) stellten mehr als € 150.000 für Patient*in-

nen-Initiativen zur Verfügung; drei Unternehmen (Bayer Austria, CSL Beh-

ring, Takeda Pharma) gaben mehr als € 100.000 an.  

Bei sieben Unternehmen lagen die Zuwendungen zwischen € 50.000 und € 

100.000 (Novo Nordisk Pharma, Vertex Pharmaceuticals Boehringer Ingel-

heim, Abbvie, Sanofi-Aventis, Eli Lilly, Baxter AG); bei vier weiteren Firmen 

zwischen € 20.000 und € 50.000 (Merck Sharp & Dohme, Amgen, Biogen Aus-

tria, Merck). Sechs Firmen (Biotest Austria, AstraZeneca Österreich, Intercept 

Pharma Austria, UCB Pharma, A. Menarini Pharma, Leo Pharma) sponserten 

zwischen € 10.000 und € 20.000. Die übrigen 8 Unternehmen (Servier Austria, 

GlaxoSmithKline Pharma, Baxter Healthcare, Norgine Pharma, Germania 

Pharmazeutika, Eisai, Lundbeck Austria, Pharmamar) deklarierten Unterstüt-

zungen zwischen € 1.000 und € 9.000. 
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Tabelle 3-1: Unterstützung von PHARMIG-Mitgliedsunternehmen für österreichische Patient*innen-Initiativen 

2019: Unternehmen und publizierte Eurobeträge  
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Insgesamt erhielten 165 Patient*innen-Initiativen (offengelegte) Zuwendun-

gen. 49 (30%) dieser 165 erhielten € 10.000 oder mehr, dies entspricht zusam-

mengezählt € 1.974.416,14 (87 % aller deklarierten Zuwendungen von PHAR-

MIG-Mitgliedsunternehmen für österreichische Patient*inneninitiativen 

2019). 

Die Verwendungszwecke der Zuwendungen lassen sich in verschiedene 

Kategorien unterteilen: 

 Projektgebundene Unterstützung 

Beispiele: Unterstützung von Therapiewochen, Ausbildungsseminaren 

etc. 

 Unterstützung der Basisarbeit 

Beispiele: Förderung der Patient*innenbetreuung, -aufklärung, 

Vereinstätigkeit, Öffentlichkeitsarbeit etc. 

 Informationsveranstaltungen für Betroffene und Angehörige 

Beispiele: Unterstützung von Zusammenkünften  

(Jahrestreffen, Tagungen, „Patient-Information-Day“) 

 Unterstützung durch Logoplatzierungen 

Beispiele: Druckkostenzuschüsse, Jahresberichte, Informationsstände, 

Websites, Awareness-Campaigns etc. 

 Sonstige (Medikamentenspenden u.ä.) 
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Tabelle 3-2: Unterstützung von PHARMIG-Mitgliedsunternehmen für österreichische Patient*innen- 

Initiativen 2019: Patient*innen-Initiativen und deklarierte Zuwendungen in Euro (nur Zuwendungen ≥ 

 € 10.000) 
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Jene Zuwendungen, die von den 33 PHARMIG-Mitgliedsunternehmen, die 

2019 tatsächlich als Sponsoren auftraten, lassen sich in einer groben Analyse 

verschiedenen Krankheitsbildern bzw. Indikationsgruppen zuordnen (vgl. 

Tabelle 3.3-1):  

Patient*innen-Initiativen in den neun Krankheitsfeldern  

 Hämato-Onkologie,  

 Hämophilie,  

 Lungenerkrankungen (COPD, Hochdruck, Asthma etc.), 

 Diabetes und Stoffwechselerkrankungen (Cystische Fibrose) 

 Seltene Erkrankungen (Gaucher etc.), 

 Neurologie (Schmerz, Multiple Sklerose, Parkinson, Epilepsie etc.),  

 Darmerkrankungen 

 AIDS/HIV und 

 Hauterkrankungen 

erhielten jeweils mehr als € 100.000 und gemeinsam € 1.853.510,75 (d.h. 81 % 

aller deklarierten Zuwendungen für österreichische Patient*innen-Initiati-

ven). Patient*innen-Initiativen aus den drei Krankheitsgebieten (Rheumato-

logie, Hepatitis und Lebererkrankungen, Herzerkrankungen) erhielten ins-

gesamt € 159.610,41 (d. h. 7% der Gesamtsumme). Das restliche 1 % der Zu-

wendungen entfiel auf die vier Krankheitsgebiete Transplantation, Psychiat-

rie, Osteologie und Kleinwuchs. 3% der Zuwendungen (€ 59.000) konnten kei-

nem Gebiet zugeordnet werden, da sie nur aggregiert angegeben wurden.  

Die „sonstigen“ Zuwendungen, u.a. an gemeinnützige Initiativen, die keinem 

der oben genannten Krankheitsfelder zugeordnet werden können (z.B. Cari-

tas der Erzdiözese Wien oder Österreichisches Jugendrotkreuz) betrugen ins-

gesamt € 184.082,38, was 8% der Gesamtsumme entspricht. 
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Tabelle 3-3: Unterstützung von PHARMIG-Mitgliedsunternehmen für österreichische  

Patient*innen-Initiativen 2019: nach Krankheitsfeldern und deklarierten Eurobeträgen 

 

 

 

Die Anzahl der PHARMIG-Mitgliedsunternehmen, die 2014 finanzielle Zu-

wendungen an Patient*inneninitativen auswiesen, betrug 24 (21% aller 

PHARMIG-Mitglieder). Im Jahr 2015 waren es 36 Unternehmen (31%), die 

Zahlungen in diesem Zusammenhang deklarierten. Im Jahr 2016 stieg die 

Anzahl der Unternehmen, die die entsprechenden Daten veröffentlicht ha-

ben, auf 40 (34%). Im Jahr 2018 war eine weitere Steigerung auf 49 (43%) zu 

beobachten, während für 2019 die Offenlegungen wieder auf 39 (34%) zurück-

fielen.  Dabei ist allerdings wie im Vorjahr zu berücksichtigen, dass vier 

PHARMIG-Mitgliedsunternehmen in Bezug auf die im Bericht gestellte 

Frage irrelevant sind, da es sich um zwei Forschungsinstitutionen (IMBA – 

Institut für molekulare Biotechnologie, Research Center Pharmaceutical En-

gineering), ein Logistikunternehmen (Pharma Logistik Austria) und ein ve-

terinärmedizinisches Unternehmen (VANA) handelt.  

Insgesamt wurden im Jahr 2019 Zahlungen in der Höhe von € 2.276.802,54 

von PHARMIG-Mitgliedsunternehmen an Patient*innen-Initiativen offen-

gelegt. Dieser Betrag ist der bisher höchste: im Vergleich zu 2015 (€ 

1.724.682,97, Anstieg um 32%), noch deutlicher als in den Jahren 2016 (€ 

1.435.058,68, Anstieg um 59%) und 2014 (€ 1.145.714 Anstieg um 99%). Im 

Vergleich zum Vorjahr (€ 1.657.087) ergibt sich ein Anstieg um 37%. 16 Un-

ternehmen deklarierten wesentlich größere Summen als 2018. Allerdings 

muss an dieser Stelle angemerkt werden, dass dies einerseits dem Umstand 

geschuldet ist, dass die Kategorie „Sonstige“ (€ 184.082,38) miteingerechnet 

wurde und andererseits der Detailgrad in der Offenlegungspraxis je nach Un-

ternehmen variiert: So wurden bspw. beim Spitzenreiter Pfizer sowohl Medi-

Abnahme der 

Offenlegungen von 

finanziellen 

Zuwendungen an 

Patient*innen-

Initiativen 

 

2014: 24  

2015: 36 

2016: 40 

2018: 49 

2019: 39 

offengelegte 

Gesamtsumme 2019: 

 

+37% zu 2018  
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kamentenspenden (€ 169.951,18) als auch Unterstützungsleistungen an Sozi-

ale Initiativen (wie Caritas der Erzdiözese Wien oder neunerhaus - Hilfe für 

obdachlose Menschen) mitberücksichtigt. Da nur Pfizer in seiner Offenle-

gung konsistent zwischen Patient*innen-Initiativen bzw. anderen Institutio-

nen und dem Verwendungszweck unterscheidet, mussten – um Vergleichbar-

keit zu anderen Unternehmen gewährleisten zu können – alle Aufwendungen 

berücksichtigt werden.   

Die Gesamtsumme ist - auch nach Abzug der Kategorie „Sonstige“, die Zu-

wendungen an gemeinnützige Organisationen wie z.B. Caritas der Erzdiözese 

Wien oder neunerhaus - Hilfe für obdachlose Menschen etc. umfasst – im 

Vergleich zu den Vorjahren deutlich gestiegen (2019 ohne Sonstige: € 

2.092.720,16). Dieser Anstieg ist v.a. auf eine starke Steigerung der Gesamt-

zuwendungen einzelner Großsponsoren zurückzuführen, wie z.B. Janssen- 

Cilag Pharma um 343% oder Pfizer um 148%. Die Anzahl der Sponsoren 

blieb gleich (n=33).  
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Tabelle 3-4: Unterstützung von PHARMIG-Mitgliedsunternehmen für österreichische Patient*innen- 

Initiativen 2014, 2015, 2016, 2018, 2019: Unternehmen und publizierte Eurobeträge  
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Die Anzahl der Patient*innen-Initiativen, die von den Pharmaunternehmen 

gesponsert wurden, ist von 109 im Jahr 2016 auf 139 im Jahr 2018 gestiegen. 

Dieser Wert bewegte sich auf dem Niveau von 2014 - damals wurden 138 

Patient*innen-Initiativen unterstützt. 2019 wurden insgesamt 165 Initiati-

ven identifiziert.  2014-2016 waren es noch zwei Initiativen, die jeweils ≥ € 

100.000 an Zuwendungen erhielten: Die Österreichische Hämophilie Gesell-

schaft und die Österreichische Multiple Sklerose Gesellschaft (ohne regio-

nale MS-Gesellschaften). Im Jahr 2019 erhielten 3 Initiativen mehr als € 

100.000 an Zuwendungen. Die Österreichische Hämophilie Gesellschaft 

führt dabei auch im Jahr 2019 die Liste an und erhielt fast doppelt so viel 

wie noch 2018 (+78 %) An zweiter Stelle folgt die Pulmonary Hypertension 

Association (PHA) Europe. Auf Platz drei findet sich die Österreichische 

Morbus Crohn-Colitis ulceosa Vereinigung (ÖMCCV), die leicht zulegen 

konnte (+2,4%). Auf Platz 4 findet sich die Myelom- und Lymphomhilfe 

Österreich, die im Vergleich zum Vorjahr deutlich mehr Zuwendungen er-

hielt (+85,9%). Die Gesamtanzahl der Initiativen, die ≥ € 20.000 an Zuwen-

dungen bekommen haben, ist seit 2018 noch einmal gestiegen – nämlich von 

27 auf 30 (2014: 10). 

Wie in Tabelle 3.4-2 ersichtlich, ändert sich an der Rangfolge jener Pati-

ent*innen-Initiativen, die hohe Zuwendungssummen erhalten, über die Jahre 

nur wenig. Auch für 2019 können bei den Topinitiativen der letzten Jahre 

große Zuwächse beobachtet werden. Die größten Zuwächse im Vergleich zu 

2014: 

 Diabetes Austria – Initiative Soforthilfe für Menschen mit Diabetes: 

+ 4951% 

 Österreichische Selbsthilfe für primäre Immundefekte (ÖSPID) 

+3300% 

 PSO Austria: + 2591 % 

 Österreichische Morbus Crohn-Colitis ulcerosa Vereinigung: +535% 

 Österreichische Multiple Sklerose Gesellschaft Wien: +527% 

 Österreichischer Herzverband: +207% 

18 der 30 am meisten gesponserten Patient*innen-Initiativen erhielten 2019 

im Vergleich zum Vorjahr (2018) größere Beträge. Gleichzeitig bekamen 13 

Initiativen weniger Zuwendungen im Vergleich zu 2018. Darunter z.B. „Spot 

the Dot“ (Hautkrebs) (-99%) und „Lungenkrebsforum Austria“ (-99%).Seit 

2014 kamen 12 Initiativen dazu, darunter die Pulmonary Hypertension 

Association (PHA) Europe, die 2019 erstmalig € 200.000 erhielt.  Der Anstieg 

der Gesamtsumme ist v.a. durch den großen Zuwachs an Sponsoring vieler 

über die Jahre topfinanzierten Initiativen sowie durch die großen Spenden an 

neue Initiativen erklärbar. Tabelle 3-4-2 gibt einen Überblick über den Jah-

resverlauf: Dunkelblau unterlegte Initiativen erhielten weniger Zuwendun-

gen als im Vorjahr. 
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Tabelle 3-5: Unterstützung von PHARMIG-Mitgliedsunternehmen für österreichische  Patient*inneninitiativen 2014, 2015, 2016, 2018, 2019: Patient*innen-

Initiativen und deklarierte Zuwendungen  in Euro (nur Zuwendungen ≥ € 20.000) 
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Die Ergebnisse der Auswertung zeigen, dass 39 von 115 (etwa 34%) PHAR-

MIG-Mitgliedsunternehmen im Jahr 2019 finanzielle Zuwendungen an öster-

reichische Patient*innen-Initiativen deklariert bzw. ausgeschlossen (=Null-

deklaration) haben. Im Vergleichszeitraum 2014, als die Daten erstmals sys-

tematisch erhoben wurden, waren es 24 von 115 (21%) Unternehmen, 2015 

waren es 36 von 116 (31%) Unternehmen, 2016 waren es 40 von 118 (34%) 

Unternehmen und 2018 49 von 113 (43%). Acht Firmen (Pfizer Corporation 

Austria, Janssen-Cilag Pharma, Novartis Pharma, Gilead Sciences, Roche 

Austria, CSL Behring, Bayer Austria, Takeda Pharma) gaben laut Eigenan-

gaben mehr als € 100.000 für Patient*innen-Initiativen aus. 

Die höchsten Zuwendungen (mehr als € 100.000, 81% aller finanziellen Zu-

wendungen an Patient*innen-Initiativen) erhielten – in absteigender Reihen-

folge – Initiativen aus den folgenden Krankheitsfeldern: 

 Hämato-Onkologie,  

 Hämophilie,  

 Lungenerkrankungen (COPD, Hochdruck, Asthma etc.), 

 Diabetes und Stoffwechselerkrankungen (Cystische Fibrose) 

 Seltene Erkrankungen (Gaucher etc.), 

 Neurologie (Schmerz, Multiple Sklerose, Parkinson, Epilepsie etc.),  

 Darmerkrankungen 

 AIDS/HIV und 

 Hauterkrankungen 

Die Initiativen im Bereich Hämato-Onkologie erhielten die größte Finanzie-

rung, die rund 16% der Gesamtsumme ausmacht. Dicht gefolgt vom Krank-

heitsfeld der Hämophilie, wo die Österreichische Hämophilie Gesellschaft 

mit € 287.522,83 oder 13% der Gesamtsumme lukrieren konnte. Deutlich ge-

ringer hingegen (weniger als € 10.000) fielen die Unterstützungen für Initia-

tiven für Transplantation, Psychiatrie (seelische Gesundheit), Osteologie und 

Kleinwuchs aus.  

Viele Unternehmen verweisen auf ihren Webseiten lediglich auf Artikel 9 des 

Verhaltenskodex der Pharmig, obwohl Artikel 10.5 deutlich vorgibt, dass über 

die Zusammenarbeit mit Patient*innen-Initiativen nachvollziehbare Auf-

zeichnungen (mit Beschreibungen zu Art, Umfang, Zweck) zu führen sind 

[17]. Aggregierte Angaben sind nicht vorgesehen. Im Gegensatz zur Offenle-

gungspraxis an Angehörige und Institutionen der Fachkreise, für die die 

PHARMIG ein Template zur Offenlegung zur Verfügung stellt, gestalten sich 

die Offenlegungen zur Zusammenarbeit mit Patient*innen-Initiativen deut-

lich inhomogener.   
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Andererseits deklarieren Patient*innen-Initiativen selbst eher selten die kon-

kreten Summen. In einer Suche nach Offenlegungen der Zuwendungen auf 

den Websites jener 17 Patient*innen-Initiativen mit den höchsten finanziel-

len Zuwendungen fanden sich nur in sechs Fällen Angaben zu konkreten 

Spendensummen, die aber als Gesamtsummen deklariert werden. In einigen 

Fällen finden sich Logos der Pharmafinden oder anderer Spendengeber, 

nicht jedoch die Einzelsummen. Daraus kann ggf. ein geringes Problembe-

wusstsein geschlossen werden. 

Tabelle 4-1:  Offenlegung von Zuwendungen der größten Spendenempfänger - Patient*innen-Initiativen 

/  

1
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Mit diesem Update wurde der Versuch unternommen, einen Vergleich mit 

der systematischen Analyse für 2014 [13], 2015 [15], 2016 [14] und 2018 [16] 

durchzuführen und das Ausmaß der finanziellen Zuwendungen der PHAR-

MIG-Mitgliedsbetriebe an Patient*innen-Organisationen und Initiativen in 

Österreich für das Jahr 2019 zu erheben.  

Wie auch bei den letzten systematischen Untersuchungen, gab es auch dieses 

Mal einige Limitationen und eine mögliche Verzerrung der Ergebnisse nach 

unten (aufgrund eventuell zu wenig deklarierter Zahlungen) bzw. nach oben 

aufgrund der Berücksichtigung von Geldbeträgen an soziale bzw. karitative 

Initiativen. Neben den bereits bekannten Limitationen [13-16] und seien hier 

noch folgende, v.a. dieses Update betreffende, erwähnt: 

 Die offengelegten Zahlen auf den Websites der Pharmaunternehmen 

konnten wie schon 2015, 2016 und 2018 nicht auf den Homepages der 

einzelnen Patient*innen-Initiativen gegengeprüft werden. 

 Die Webseiten von zwei Unternehmen (Pierre Fabre Pharma Austria 

und Medice Arzneimittel) waren trotz mehrmaliger Versuche nicht 

verfügbar und konnten deshalb nicht analysiert werden.  

 Auf den Webseiten von sechs Unternehmen (Bristol-Myers Squibb, 

Grünenthal, Kedrion International, Merz Pharma Austria, 

Mundipharma, Pharm-Allergan) wurden die Daten zur Unterstüt-

zung der Patient*innen-Initiativen aus den letzten Jahren, aber keine 

aktuellen Zahlen (2019) angegeben. 

 Drei Unternehmen (Ipsen Pharma, Jazz Pharmaceuticals, Vifor 

Pharma) stellten keine Daten für Österreich auf ihren Webseiten zur 

Verfügung  

 Ein Unternehmen (Boehringer Ingelheim) legte einen Teil der Ge-

samtsumme nur aggregiert vor.  
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aggregierte Angaben 
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Das Ergebnis der Auswertung, zeigt, dass die sich über die Jahre stetig erhö-

hende Bereitschaft zur Transparenz im Jahr 2019 etwas zurückgegangen ist. 

Das Problembewusstsein ist immer noch nur sehr selektiv vorhanden, denn es 

legen nur etwa 34% der PHARMIG-Mitgliedsunternehmen ihre Zahlungen of-

fen (auch Nulldeklarationen gelten als Offenlegungen). Zusätzlich zu den 

Empfehlungen des Endberichts 2014 können wir daher die folgenden Verbes-

serungsvorschläge aus dem Update von 2015 und 2018 nochmals unterstrei-

chen bzw. erweitern: 

 Um nachträglich Änderungen zu vermeiden, sollte es einen gemeinsa-

men Stichtag der Veröffentlichung und keine nachträgliche Möglich-

keit zur Veränderung der Daten mehr geben. 

 Es sollte ein einheitliches, maschinenlesbares Dateiformat und dieselbe 

Datenformatierung für alle offengelegten Daten geben. Dies würde 

den aktuell erheblichen Aufwand einer Auswertung verringern und 

die Auswertung gleichzeitig verlässlicher machen. Ein einheitliches 

Template wie bei der Offenlegung an Angehörige und Institutionen 

der Fachkreise könnte hier Abhilfe schaffen und dafür sorgen den De-

tailgrad der einzelnen Offenlegungen zu harmonisieren. 

 Die Homepages der Pharmaunternehmen sind teilweise sehr unüber-

sichtlich und die Daten nur schwierig zu identifizieren. Ein zentrales 

Portal für alle Offenlegungen – die PHARMIG würde sich hier als 

zentrale Anlauf- und Prüfstelle anbieten – wäre wünschenswert. Ein 

direkter Link zur Offenlegung an Patient*innen-Initiativen wäre hier 

eine Möglichkeit. 

 Patient*innen-Initiativen, Selbsthilfegruppen und karitative Organi-

sationen werden Großteils in derselben Offenlegung angeführt. Eine 

konsistente Unterscheidung mit einheitlichem Wording (Benennung 

der Institutionen, Vermeidung von Abkürzungen etc.) könnte dabei 

helfen, Verzerrungen zu vermeiden. 

 Falls keine Zusammenarbeit mit Patient*innen-Organisationen für 

das betreffende Jahr stattfand, sollten Unternehmen verpflichtend 

eine Nulldeklaration zur Verfügung stellen. So könnten exaktere Aus-

sagen zur Offenlegungsrate getroffen werden. 

Insgesamt lässt sich, die Zahlen vergleichend, festhalten, dass eine steigende 

Offenlegungspraxis der Pharmaunternehmen seit 2014 zu beobachten ist.  Al-

lerdings ist eine Stagnation im Vergleich zu den Vorjahren zu beobachten. 

Ein kritisches Monitoring der Daten kann helfen, diesen Prozess weiter zu 

unterstützen. 
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Tabelle A-1: Patient*innen-Initiativen, die im Jahr 2019 Zuwendungen von PHARMIG-

Mitgliedsunternehmen erhielten  (Quelle: Websites der Pharmaunternehmen) 
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