Kranke Kinder warten seit
vier Jahren auf ihr Medikament

Behorden und Hersteller streiten um den Preis fir ein Medikament
gegen zystische Fibrose —jetzt setzen die Eltern ein Ultimatum

Genf Robin ist acht Jahre alt und
lebt in Genf. Er leidet an zysti-
scher Fibrose, einer unheilbaren
genetischen Krankheit, die haupt-
sichlich die Lungen und das Ver-
dauungssystem betrifft. Heute er-
hilt er eine Therapie, die nur die
Symptome seiner Krankheit redu-
ziert. Es gibe jedoch eine andere,
die das Fortschreiten der Krank-
heit verlangsamen wiirde.

Aber Robin erhalt diese Thera-
pie nicht. Denn das Medikament
mit dem Namen Orkambi steht
auch vier Jahre nach seiner Zulas-
sung in der Schweiz immer noch
nichtauf der Spezialitatenliste und
wird deshalb nicht von der Kran-
kenkasse vergiitet.

Die US-Firma Vertex, Herstel-
lerin von Orkambi, verlangt daftir
pro Patient und Jahr rund
160000 Franken. Dies «entspricht
nicht den Kriterien der Wirtschaft-
lichkeit», so das Bundesamt fiir Ge-
sundheit (BAG). Einige Kranken-
kassen erstatten das Medikament
trotzdem. Aber Kinder, deren Be-
handlung bis zum Alter von
20 Jahren durch die Invalidenver-
sicherung (IV) abgedeckt ist, ha-
ben keinen Zugang dazu.

Robins Vater, Romain Benic-
chio, hat daftir kein Verstindnis:
«Ich habe frither in afrikanischen
Landern fir den Zugang zu Medi-
kamenten gearbeitet. Als der Arzt
uns erklirte, dass es ein Medika-
ment gibt, das die Krankheit unse-
res Kindes verlangsamen konnte,
das aber sehr teuer ist und nichter-
stattet wird, dachte ich, das sei hier
nicht moglich.»

In der Schweiz kdnnten etwa
400 der rund 1000 Menschen mit

zystischer Fibrose mit Orkambi be-
handelt werden.

Vertex gab am Donnerstag
ihren Jahresgewinn fiir 2019 be-
kannt: 1,14 Milliarden Franken.
Das Geschift konnte in Zukunft
noch besser laufen: In den USA
haben die Behorden kiirzlich ihr
neues Medikament gegen zystische
Fibrose, Trikafta, zugelassen. Es
soll 310000 Franken pro Patient
und Jahr kosten.

Eltern wollen ein Generikum
aus Argentinien importieren

Es ist die erste Therapie, die ver-
spricht, die Krankheit zu heilen.
80 Prozent der Patienten in der
Schweiz kdnnten damit behandelt
werden. Vorausgesetzt, Trikafta
wird von den Krankenkassen be-
zahlt. Die Patienten und ihre Fa-
milien befiirchten, in der Ausein-
andersetzung zwischen BAG und
Hersteller erneut als Geiseln ge-
nommen zu werden.

Damit sich das bisherige
Trauerspiel bei den Preisverhand-
lungen der Vorgdngermedikamen-
te von Trikafta nicht wiederholt,
fordert die Schweizerische Gesell-
schaft fir Cystische Fibrose
(CFCH) vom Bundesamt fiir Ge-
sundheit und von Vertex einen
neuen Verhandlungsansatz, der
die gesamte Palette von CF-Medi-
kamenten von Vertex umfasst.

«Dadurch lasst sich die Preis-
frage der fiir die Betroffenen beno-
tigten Arzneimittel in einer um-
fassenden Paketlosung fair regeln»,
sagt Reto Weibel, Co-Prasident der
CFCH. Die Gleichbehandlung
samtlicher Patienten miisse garan-
tiert werden.

Das BAG hofft, «eine Lésung fiir
die Ruckerstattung fir Orkambi
zu finden». Vertex zeigt sich be-
sorgt: «Fur die Patienten in der
Schweiz z&hlt jeder Tag. Wir bit-
ten das BAG, mit uns zusammen-
zuarbeiten, um eine schnelle Lo-
sung zu finden.» Die Firma sagt je-
doch nicht, zu welchem Preis sie
Trikafta abgeben will.

«Nattirlich pokert Vertex auf
dem Riicken unseres Leidens», sagt
Reto Weibel. Das BAG miisse aber
auch die Gesamtkosten fiir die Ge-
sellschaft untersuchen, wenn es die
Zulassung eines Produkts verwei-
gere. Wenn man nur die Sympto-
me der Krankheit unter Kontrolle
habe, seien die Patienten dazu ver-
dammt, fiir den Rest ihres Lebens
in der IV zu bleiben.

Sollten die Verhandlungen
scheitern, will eine Gruppe von
Eltern einen anderen Weg ein-
schlagen. Sie haben in der West-
schweiz einen Kduferclub gegriin-
det, um ein in Argentinien herge-
stelltes Generikum von Orkambi
zu importieren, das fir etwa
25000 Franken pro Patient und
Jahr erhiltlich ware. In Grossbri-
tannien habe dieses Vorgehen die
Beteiligten zu einer rascheren Lo-
sung gedrangt.

Patrick Durisch vom NGO Pu-
blic Eye glaubt, dass dies das Sys-
tem unter Druck setzen wiirde.
«Ich bin tiberzeugt, dass Vertex sei-
ne Haltung andern wird, wenn das
BAG eine Zwangslizenz beantragt,
um die Vermarktung von billige-
ren Generika trotz des Patents zu
ermdglichen. Wir miissen Muskeln
zeigen und das Krafteverhiltnis
umkehren», sagter.  Lise Bailat



