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Ein 21-jahriger Mann leidet an einer seltenen Nierenerkrankung. Ein teures Medikament kénnte
helfen, doch die Krankenkasse Concordia will hichstens die Halfte der Kosten iibernehmen.

Transplantation als letzter Ausweg: Bereits zweimal wurde Alexander Schmid eine Niere ersetzt,
Foto: Djura Topalov (iStock)

Dies ist die Geschichte des 21-jahrigen Alexander Schmid*. Er leidet an der seltenen
Nierenerkrankung namens membranoproliferative Glomerulonephritis, kurz MPGN.
Die Krankheit hat bei Schmid zu zwei Nierentransplantationen gefiihrt, die erste im
Alter von 12 Jahren, die zweite mit 16. Auch beim zweiten Nierentransplantat zeigen
sich Anzeichen eines Riickfalls.

Die Arzte haben mittlerweile ein Medikament gefunden, das helfen kénnte. Es ist von
den Gesundheitshehdrden fiir zwei andere seltene Krankheiten zugelassen, nicht
aber gegen MPGN. Krankenkassen miissten in diesem Fall nur zahlen, wenn ein
grosser therapeutischer Nutzen zu erwarten ist. Wihrend die Arzte damit rechnen,
dass das Medikament Alexander helfen wird, glaubt die zustéindige Krankenkasse
Concordia nicht daran. Wie sehr die beiden Parteien auseinander liegen, zeigt der
Briefwechsel, der dem TA vorliegt.

«Seit iiber einem Jahr wissen wir, dass es ein Medikament gibt, das helfen kénnte»,
erzdhlt Alexanders Mutter. «Und trotz aller Bemiihungen von uns und seinen Arzten,
weigert sich die Concordia, das Medikament zu bezahlen.» Der Zustand der zuletzt
eingesetzten Niere verschlechtert sich seit Ende 2012. Bislang geht es Alexander
halbwegs gut. Er und seine Eltern wissen jedoch nie, wann ein neuer Schub den
Zustand der Niere verschlechtert. Fiir die Arzte ist klar, dass eine weitere
Nierentransplantation unausweichlich wird, falls sich die Krankheit nicht
stabilisieren ldsst.

Eine Niere vom Vater

Alexander Schmid merkt erstmals als Achtjiahriger, dass etwas nicht stimmt: «Ich
hatte plétzlich nicht mehr so viel Energie.» Der Hausarzt iiberweist ihn ans Luzerner
Kantonsspital. Dort stellen die Arzte fest, dass die Nieren nicht mehr richtig arbeiten.
Die Krankheit MPGN aktiviert in unregelmassigen Abstinden einen Teil des
Immunsystems, was Nierenprobleme verursacht. Der Kérper scheidet deutlich mehr
Eiweiss {iber den Urin aus als gewthnlich. Das Nierengewebe entziindet sich, was die
Funktion des Organs stark reduziert. Im Kérper der Patienten sammelt sich Wasser
an. Im schlimmsten Fall kann kein Urin mehr ausgeschieden werden, der Kérper
vergiftet.

Andreas Mockli
Redaktor Wirtschaft
@AndreasMoeckli 08.07.2016
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Als Alexanders Nieren versagen, wird eine Blutwische mittels Bauchfelldialyse nétig.
Die Eltern miissen zu Hause ein Zimmer herrichten, in dem sie ihren Sohn unter
sterilen Bedingungen behandeln kénnen. Die Dialyse ist jede Nacht nétig, die
Familie greift auf die Kinderspitex zuriick.

Mit 12 Jahren wird Schmid eine neue Niere eingesetzt — jene seines Vaters. Die
Transplantation verlduft problemlos. Doch die MPGN ist immer noch da. Erneut
greift das Immunsystem die Nieren an, auch die gespendete Niere des Vaters. Nach
knapp zweieinhalb Jahren kommt es zur ersten Abstossungsreaktion. Wieder wird
eine Dialyse nétig, diesmal jedoch die herkémmliche. Vater und Mutter fahren ihren
Sohn abwechselnd dreimal pro Woche ins Kinderspital Ziirich.

Schmid fallt in der Schule zuriick. Zweimal muss er eine Klasse nachholen. Wihrend
der Dialyse erhilt er Privatunterricht, der von der Schule bezahlt wird.

Kurz nach seinem 16. Geburtstag versagt die gespendete Niere des Vaters. Eine
zweite Niere eines erwachsenen, verstorbenen Spenders wird implantiert. Alexander
erholt sich rasch. Nach 14 Monaten stellen die Arzte wieder einen Riickfall der
MPGN fest. Auch dieses Transplantat kénnte versagen. Statt einer Dialyse wird
Schmid mittels einer sogenannten Plasmapherese behandelt, zu Beginn einmal pro
Woche. Dabei werden Faktoren aus dem Blutplasma herausgewaschen, die im
Immunsystem nicht mehr richtig funktionieren, und durch gesundes Plasma ersetzt.

Gleichzeitig diskutieren die Arzte {iber eine Therapie mit einem Medikament namens
Soliris. Die wissenschaftlichen Kenntnisse deuten darauf hin, dass Soliris auch gegen
MPGN wirkt, obwohl das Praparat fiir diese Krankheit in keinem Land zugelassen
ist.

Soliris ist das zweitteuerste Medikament der Welt. In der Schweiz wiirde eine
Behandlung von Alexanders Erkrankung knapp 620 000 Franken pro Jahr kosten.
Der US-Hersteller Alexion setzte mit Soliris 2015 weltweit knapp 2,6 Milliarden
Dollar um. Die Firma sagt, sie habe in die 15-jahrige Entwicklung knapp 1 Milliarde
Dollar investiert. Die Arzte ersuchen Alexanders Krankenkasse Concordia um eine
Kostengutsprache. Dazu miissen sie nachweisen, dass Soliris einen «hohen
therapeutischen Nutzen» aufweist und die entsprechende Krankheit fiir den
Versicherten «tddlich verlaufen oder schwere und chronische» Schiden nach sich
ziehen kann. So verlangt es das Gesetz.

Seit Anfang 2015 haben drei Arzte Concordia geschrieben, Danach hat Patienten-
schiitzerin Margrit Kessler direkt bei Jiirg Vontobel interveniert, Mitglied der
Geschiftsleitung von Concordia. Schmid hatte sich zuvor an Kesslers Organisation
SPO-Patientenschutz gewandt. Auch Thomas Schmutz von der Ombudsstelle
Krankenversicherung wandte sich an die Concordia. Die Antwort der Kasse war stets
die gleiche: «Wir zahlen nicht.»

Urs Odermatt vom Luzerner Kantonsspital bedauert die Haltung der Concordia.
«Unter Nierenspezialisten sind wir uns einig, dass Soliris im Fall von Alexander
Schmid die Therapie der Wahl ist.» Letztlich geht es um die Frage, ob es den Arzten
gelingt, Concordia vom «hohen therapeutischen Nutzen» von Soliris zu {iberzeugen.
In mehreren Briefen schreibt die Kasse: «Die hier vorgeschlagene Behandlung mit
Soliris ist ein Therapieversuch und reine Forschung.» Die nétigen wissenschaftlichen
Studien fehlten.

«Bei einer derart seltenen Krankheit ist eine klinische Studie, anhand der das
Medikament mit einem Placebo verglichen wird, gar nicht méglich», sagt Giuseppina
Sparta. Die Arztin hat Schmid im Kinderspital Ziirich mitbetreut. Der Erfolg von
Soliris kénne nur an einer kleinen Gruppe von Patienten gezeigt werden. «Unter
Fachspezialisten ist man sich dieser Problematik im Allgemeinen bewusst», sagt
Sparta.

Vertrauensirzte der Krankenkassen spielen in Fillen wie Soliris eine wichtige Rolle.
Laut Gesetz darf ein Versicherer ein Medikament erst nach Konsultation seines
Vertrauensarztes vergiiten. Die damalige Vertrauensirztin der Concordia ist wie
Odermatt und Sparta eine Nierenspezialistin.

http://www.tagesanzeiger.ch/wirtschaft/standardder-halbe-kranke/st...

11.07.2016 09:36



Der halbe Kranke - Wirtschaft - tagesanzeiger.ch

3von 5

Concordia ist trotz aller Bemiithungen der Gegenseite nicht von ihrer grundsétzlichen
Haltung abgewichen. Dass sich die Wirkung des Medikaments im Reagenzglas
nachweisen lisst, hat die Vertrauensarztin nicht beeindruckt. Anhand einer
Blutprobe von Schmid konntendie Arzte im Labor nachweisen, dass das Priparat die
Aktivierung des Immunsystems unterdriickt und so verhindert, dass die Niere
angegriffen wird. Die Concordia antwortete, dass derzeit keine Notwendigkeit fiir
eine nochmalige Nierenersatztherapie bestehe, «die Transplantatniere funktioniert
doch zurzeit so, dass keine Dialyse notwendig ist».

Vergangenen Oktober bietet die Concordia iiberraschend an, die Hilfte der Kosten
von Soliris zu {ibernehmen. Sie werde dies iiber die Zusatzversicherung von
Alexander tun, die eine Deckung der Medikamentenkosten von 50 Prozent vorsieht.
Uber die Grundversicherung sei eine Beteiligung an den Kosten weiterhin nicht
moglich. Hier gelte das erwéhnte Gesetz, wonach ein hoher therapeutischer Nutzen
vorliegen miisse.

Von den monatlichen Therapiekosten von tiber 50'000 Franken miisste Familie

Schmid somit 25'000 selber bezahlen. Da die Arzte Soliris zunschst wihrend sechs
Monaten testen wollen, um den Nutzen zu belegen, wiren dies fiir Familie Schmid
150'000 Franken. «Dazu sind wir schlicht nicht in der Lage», sagt Schmids Mutter.

Arztin Giuseppina Sparta sagt, sie wisse derzeit von drei Fillen in der Schweiz, bei
denen MPGN-Patienten mit Soliris behandelt werden. Die Kosten seien von der
jeweiligen Krankenkasse libernommen worden. Jedoch ist nicht klar, ob dies iiber
die Grund- oder die Zusatzversicherung geschieht. Sparta hegt den Verdacht, die
Concordia scheue die hohen Kosten. Ist Soliris bei Alexander erfolgreich, miisste die
Kasse die Kosten dauerhaft tragen. Giinstigere Preise gibt es erst, wenn das Patent
des Medikaments auslauft.

Die Concordia betont auf Anfrage des TA, dass man sich an Gesetz, Verordnungen
und die geltende Rechtssprechung zu halten habe. Die Kasse werde in der
Grundversicherung vom Bundesamt flir Gesundheit beaufsichtigt. «Werden
Leistungen ausbezahlt, die das Gesetz nicht vorsieht, drohen Bussen bis zu 100'000
Franken», sagt Jiirg Vontobel, Mitglied der Geschéftsleitung.

«Wir sind uns der sehr schwierigen medizinischen Situation unseres Kunden
bewusst», sagt Vontobel. Deshalb habe die Concordia aus Kulanz entschieden, 50
Prozent der Kosten iiber die Zusatzversicherung zu ibernehmen. Eine
Vollfinanzierung aus der Zusatzversicherung sei nicht moglich, weil der Anteil der
Kulanzleistung die versicherte Leistung nicht {ibersteigen diirfe. « Wenn wir dies hier
tun wiirden, wire dies eine krasse Ungleichbehandlung gegeniiber den anderen
Versicherten», sagt Vontobel. «Dies wire ganz klar ungesetzlich und wiirde von der
Finma, der Aufsichtsbehtrde im Zusatzversicherungsbereich, geahndet.»

Beziiglich der Frage der Wirksambkeit von Soliris im vorliegenden Fall verweist die
Concordia auf die damalige Vertrauensirztin. Diese habe den Sachverhalt dreimal
gepriift. Da die Vertrauensérztin sehr erfahren und Nierenspezialistin sei, gebe es
keinen objektiven Grund, an der Sorgfalt ihrer Beurteilung zu zweifeln. Die Arztin
schrieb in ihrer Beurteilung, die dem TA vorliegt: Die eingereichten Studien seien
grosstenteils nur Fallbeschreibungen und deren wissenschaftliche Evidenz gering,.
Deshalb lasse sich «mit den eingereichten Studien ein grosser Nutzen keinesfalls
belegen». Zudem bestiinden in diesem Fall therapeutisch zugelassene Alternativen
zur vorgesehenen Therapie.

Der Vorwurf, die Concordia zahle das Medikament nicht, weil es enorm teuer sei,
weist Vontobel zuriick. Trotz der Einschitzung der Vertrauensirztin sei die
Concordia bereit, sich iiber die Zusatzversicherung an den Behandlungskosten zu
beteiligen.

Die Concordia hatte gehofft, dass die Herstellerin Alexion die restlichen 50 Prozent
libernehmen wiirde, gerade auch, weil es sich um eine experimentelle Therapie
handle. «Aus welchen Griinden das Unternehmen nicht am gleichen Strang mit der
Concordia zieht, ist uns nicht bekannt und fiir uns nur schwer nachvollziehbar», sagt
Vontobel.
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Patientenschiitzerin Margrit Kessler kritisiert Alexion ebenfalls, Offenbar sei die
Pharmafirma nur an hohen Profiten interessiert, nicht aber am Schicksal der
betroffenen Patienten. Kessler versteht nicht, weshalb das Unternehmen Alexander
Schmid das Medikament nicht probeweise fiir sechs Monate zur Verfiigung stellt.
Alexion sagt, die Firma habe sich in der Schweiz noch nie an den Behandlungskosten
von Soliris gegen MPGN beteiligt. Ublicherweise erwiige Alexion einen Teil der
Kosten zu iibernehmen, wenn ein eigenes Medikament gegen eine zusétzliche
Krankheit getestet werde. Jedoch sei dies hier nicht der Fall.

Das Gebaren der Pharmaindustrie in solchen Féllen provoziert seit lingerem Kritik.
Dauerthema sind auch die hohen Medikamentenpreise wie hier bei Soliris. Oliver
Peters, Vizedirektor des Bundesamts fiir Gesundheit, kritisierte im letzten Jahr an
einer Podiumsdiskussion in Ziirich die «unverschimt hohen Preise neuer
Medikamente».

«Vor Gericht kaum eine Chance»

Patientenschiitzerin Margrit Kessler vermutet, dass die Concordia Alexander Schmid
zu einem Kassenwechsel bewegen wolle. «Es ist nicht der erste Fall, bei dem die
Concordia eine restriktive Haltung an den Tag legt», sagt Kessler. Als Beispiel fiihrt
sie einen Fall einer Patientin vor eineinhalb Jahren an, die unter einer seltenen
Muskelkrankheit leidet und zu dieser Zeit bei Concordia versichert war. Das
Medikament, das die Patientin dagegen einnahm, wird nach Kérpergewicht dosiert
und ist ebenfalls sehr teuer. Die Concordia forderte die Patientin zweimal auf, ihr
Gewicht zu reduzieren, um so Kosten zu sparen.

Jiirg Vontobel weist diese Unterstellungen als komplett falsch und frei erfunden
zuriick. Er fragt sich vielmehr, weshalb weder Patientenschiitzerin Kessler noch die
behandelnden Arzte der Familie empfohlen haben, den im Gesetz vorgesehen
Rechtsweg einzuschlagen. «Das Verfahren ist sehr versichertenfreundlich», sagt er.
Es sei zundchst gratis, erst bei der hochsten Instanz fielen eventuell Kosten an.

Kessler entgegnet, dass Patienten erfahrungsgemiss vor Gericht kaum eine Chance
auf Erfolg hétten. Zudem nehme der Rechisweg zu viel Zeit in Anspruch. Sie habe
dies deshalb der Familie von Schmid erst gar nicht empfohlen.

Derweil muss sich Alexander weiterhin alle zwei Wochen im Spital einer
Plasmapherese unterziehen. Er habe sich mit seiner Krankheit arrangiert, sagt er.
Sein grosster Wunsch ist, dass er Soliris erhilt. «Dann kann ich wie ein normaler
Mensch leben, der zwar wegen seiner transplantierten Nieren ein Leben lang
Medikamente einnehmen und zur Kontrolle gehen muss. Aber weitere Therapien
waren endlich nicht mehr nétig.» Wie lang seine zweite transplantierte Niere noch
funktionieren wird, weiss er nicht.

* Name der Redaktion bekannt
(Tages-Anzeiger)
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