So trifft der Pharmastreit die Patienten

Die Regeln fiir nicht zugelassene Medikamente sollen sick andern. Wieso Jasmin Barman deshalb bald nicht mehr an die Sonne kann.

Anna Wanner

Auch im Sommer klcidete sie
sich stets langidrmelig. Jasmin
Barman bewegte sich immer
dem Schatten entlang und mit
einem lichtabweisenden Trek-
kingschirm in der Tasche. Die
heute 45-Jihrige musste ihre
Haut seit Geburt vor sichtbarem
Licht, hauptsachlich Sonnen-
licht schiitzen. Denn ein Gende-
fekt fiihrt dazu, dass der Aufbau
des roten Blutbaustoffs gestort
wird. Exponiert sich Barman
dem Sonnenlicht, fithrt das zu
Verbrennungen. Bereits zchn
Minuten reichen, um die Haut
stark zu reizen. Trotz Vorsicht
litt Jasmin Barman stets unter
Schmerzen.

Die Krankheit Erythropoeti-
sche Protoporphyric (EPP) ist
selten und auch deshalb schwer
zu diagnostizieren. Barman er-
lebte, wie sogar erfahrene Haut-
arzte nicht herausfanden, an
was sie genau litt. Uber einen
Wikipedia-Artikel stellte sich
die Molekularbiologin die
Selbstdiagnose. Da war sie 27.
Seither hat sie verschiedene Me-
dikamente ausprobiert und den
Glauben an eine Besserung fast
verloren. Im Alter von 34 Jahren
probierte sie im Rahmen einer
Studie ein neues, damals nicht
zugelassenes Medikament aus.
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Jasmin Barman leidet an einer setenen Lichtkrankheit.

Neue Freiheit:
Plotzlich Bus fahren

Fiir Barman ist das Medikament
«lebensverindernd», wie sie
sapt. Sie kann sich seither chne
Einschrinkungen bewegen, mit
Freunden auch mal im Freien
abmachen, den Bus zur Arbeit
nehmen, Doch seit ein paar Wo-
chen lebt Barman mit einer neu-
en Ungewissheit: Das Medika-
mentist in der Schweiz nicht zu-
gelassen und konnte flir sie trotz
stetem Bedarf bald nicht mehr

verfiigbar sein.

Hintergrund ist cin lange
schwelender Streit zwischen der
Pharmaindustric und dem Bun-
desamt fiir Gesundheit (BAG).
Das Verfahren fiir die Zulassung
neuer Medikamente ist kom-
plex: Die Herstellerfirma muss
fur die Zulassung einer neuen
Therapie klinische Studien ein-
reichen, welche die Heilmittel-
behorde Swissmedic prift. Nach
der Marktzulassung entscheidet
das BAG, ob das Medikament
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sowohl wirksam, zweckmassig
wie anch wirtschafilich ist-und
von der obligatorischen Kran-
kenversicherung verglitet wer-
den soll. Nur in diesem Fall
kommit es auf die begehrte Spe-
rialitdtenliste, auf welcher alle
Medikamente stehen, die die
Krankenkasse vergiitet.

Zu viel Willkiir: Mehr als
40 000 Einzelfille

Das BAG bewertet Medikamen-
te fiir seltene Krankheiten nach
denselben strengen Kriterien
wie solche fur Vollkskrankheiten,
obwaohl fiir erstere hiufig gros-
sere Studien gar nicht maglich
sind. Die dafiir bendtigten Fille
fechlen, Dasselbe gilt fiir Medi-
kamente fir Kinder sowie
Krebstherapien, die aut neue
Bereiche angewandt werden.
Um sie fiir Patienten zuginglich
zu machen, gibt es darmm die
Verglitung im Einzelfall, der Ar-
tikel 71 der Krankenversiche-
rungsverordnung. Dieser regelt,
in welchen Fillen die Kranken-
kasse ein Medikament zahlt:
Falls die Erkrankung mit schwe-
ren chronischen Beeintrichti-
gungen einhergeht oderlebens-
bedrohlich ist sowie keine ange-
messene Therapiealternative
besteht und ein hoher Nutzen
erwartet werden kann,

Das BAG will das Sysiem
verbessern, Uber 40 000 Ein-
zelfille miissen die Versicherer
jdhrlich entscheiden, Waobei im
System viel Willkiir liegt: Ab-
hingig vom behandelnden Aret,
der Krankenkasse und deren
Vertrauensarzt kann der Ent-
scheid iiber eine Vergliting sehr
unterschiedlich ausfallen. Ob
ein Patient ¢ine dringend bend-
tigte Therapie erhilt, sollte

liinftig nicht mehr von der Ver-
sicherung abhingen, Gleichzei-
tig will der Bundesrat den Zu-
gang fur Patienten beschleuni-

gen sowie diz Kosten miglichst
tief halten. Um dies zu errei-
chen, will er die Bewertung fir
alle Arzneimittel vereinheitli-
chen, indem alle Krankenkassen
die gleichen Bewertungskrite-
rien verwenden.,

Nur wenn ein Medikament
einen «grossen therapeutischen
bMehrnutzen» wverspricht, also
mindestens 35 Prozent besser
wirkt als herkdmmliche Thera-
pien, soll es auch von den Eran-
kenkassen wvergiter werden.
Doch auch dann gilt ein Preisab-
schlag von 40 bis 60 Prozent im
Vergleich zuden Preisen im Aus-
lanel eder 2um Preis vor bereits
zugelassenen Therapien, die
eine neue Anwendung finden.

Kampf fiir Vergiitung von
7000 Franken pro Monat
Fiir Barmman sind diese Aussich-
ten schlecht. Die Firma Clinwvel,
die ihr Medikament herstellt, ist
eine anstralische Biotech-Firma.
Zwar ist es In den USA, der EU
und Australien zugelassen, doch
der Prozess ist gerade fiir kleine
Firmen aufwendig und teuer,
Die Schweiz als kleiner Markt
mit 40 Patienten, die von der
Zulassung profitieren wiirden,
istmicht wahnsinnig interessant,
Heute kinnen Arzte das Medi-
kament dber den Artikel 71 aus
der EU bezicher. Barman wurde
iiber ihre Professorin und klini-
sche Tests am Triemli-Spital
erstmals darauf aofmerksam.
Seither setzt sie sich fiir dessen
Zulassung und auvch den Zugang
fiir Patienten in anderen Lin-
dern ein.

Fir die Therapie muss ihre
Arztin jihrlich eine Einzelfall-
verglitung beantragen. Wegen
anfinglich grosser Unterschiede
zwischen den Kassen hat die Pa-
tientenorganisation, der Bar-
man angehdre, fiir einzelne Fal-
le einen Anwalt eingeschaltet,
sodass in der Schweiz alle 40
Personen, denen das Medika-
ment hilft, es auch erhalten.
Eostenpunkt: Etwa 7000 Fran-
ken pro Monat.

Wenn die Rechnung nicht
aufgeht: Weg vom Markt
Die neue Repel des BAG kiinnte
den Zugang kiinftig verhindern,
wie Barman ausfiihrr. Ausge-
rechnet die transparente Preis-
politik wird der Herstellerfirma
zuin Verhdngnis, Die meisten
grossen Hersteller operieren mit
sogenannten Schaufensterprei-
senund gewihren den Landern
individuell Abschlige. Nichi
aber das kleine Biotech, das in
ganz Europa denselben Preis
verlangt. Ein Preisabschlag von
40 Prozent wiirde den Zugang
filr die Patienten in der Schweiz
akut gefihrden, weil es sich
schlicht nicht rechnet.

Das EPP-Medikamentistdie
Ausnahme. Von den 40000
Einzelfallvergiitungen betreffen

80 Prozent Medikamente, die in
der Schweiz zwar zugelassen
sind, aber entweder fliir eine an-
dere (Krebs-)Erkrankung einge-
setzt werden - oder nicht von
den Kassen bezahlt werden. Die
neue Regel hitte auch fiir diese
Patienten direkte Folgen. Denn
laut Branche ist es in vielen Fil-
len nicht miglich, einen grossen
therapeutische Mehrnutzen von
35 Prozent nachzuweisen,
Zudem istder Preisabschlag



so hoch, dass die Rechnung fir
viele Firmen nicht aufgeht-und
die Firmen die Zulassung erst
auf einem anderen Marke su-
chen. Fiir Kranke in der Schweiz
verzdgert sich dadurch der Zu-
gang nevartiger Medikamente.

Breite Koalition wehrt sich
gegen die Anderung

Trotz massiver Kritlk gibt sich
das BAG nicht geschlagen. Dic
Veramiwortlichen verweaisen auf
die massiven Kosten, die durch
neue Medikamente entstehen.
Vordem Hintergrund der hohen
Primnienlast missten die Her-
steller nun Hand bieten. Denn
das Preisproblem besteht nicht
mur bei der Einzelfallvergiitung.
Der hohe Preisabschlag steigert
das Interesse, ein Medikament
schnell auf die Spezlalititenliste
zu bringen, und helfe dem BAG
bei Verhandlungen. Die Behir-
de hat ein Pfand in der Hand,
um den Preis zu driicken.

Der Widerstand gegen die
Anderung ist gross. Arzte und
Patientenorganisaticnen wol-
len sie abwenden. Obwohl es
sich um cine Verordnungsin-
derung handelt, die der Bun-
desrat verfiigen kann, hat am
Freitag die nationalrdtliche Ge-
sundheitskommission  ent-
schieden, dig betroffenen Ak-
teure anzuhdren. Denn die
Branche warnt, Leidtragende
seien die Patienten, die keinen
Zupang mehre zu Therapien er-
hielten. Dies, obwoll sie einen
Nutzen versprechen, der aber
entweder schwer nachweisbar
ist oder das Medikament nicht
zupelassen ist, wie das bei Jas-
min Barman der Fall ist.



