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Medienmitteilung: Basel, 07.09.2022
Medikamente fiir krebskranke Kinder — Kontroverse um Postulatsbericht

Die meisten Arzneimittel, die bei der Behandlung krebskranker Kinder zum Einsatz kommen, sind
eigentlich nur fiir Erwachsene zugelassen. Geringe Fallzahlen machen es fiir die Pharmaindustrie
wenig attraktiv, spezifische Medikamente fiir diese Patientengruppe zu entwickeln. Die Kosten-
libernahme dieser lebenswichtigen Therapien ist laut Kinderonkologen mit Unsicherheiten, Verzo6-
gerungen und viel Biirokratie verbunden. Dass der vom Bundesrat in Auftrag gegebene Bericht die
Schwierigkeiten teilweise minimiert, mit denen Arzte und Familien konfrontiert sind, bedauert Kin-
derkrebs Schweiz sehr. Zu den Forderungen des Dachverbands, der die Interessen der wichtigsten
Kinderkrebsorganisationen in der Schweiz vertritt, gehért die automatische Kosteniibernahme al-
ler Standardbehandlungen in der Kinderonkologie sowie ein bindendes und unabhéngiges Exper-
tengremium fiir komplexe Falle. Nur so kann gewahrleistet werden, dass in Zukunft jedes Kind ei-
nen gleichberechtigten Zugang zur bestmoéglichen Therapie erhilt.

Die Kommission fur Soziale Sicherheit und Gesundheit des Nationalrats (SGK-N) hat das Postulat
«Vergutung von Medikamenten fir krebskranke Kinder» (18.4098) am 25. Oktober 2018 eingereicht.
Das unbestrittene Geschéft ist am 14. Marz 2019 vom Nationalrat an den Bundesrat Gberwiesen wor-
den. Damit wurde er beauftragt, einen Bericht auszuarbeiten, der die Situation der Kosteniber-
nahme bei Medikamenten fiir krebskranke Kinder aufzeigt und mégliche Handlungsfelder definiert,
um Félle von Ungleichbehandlung in Zukunft zu vermeiden. «Wir sind sehr erstaunt, dass die tatsach-
lichen Probleme, mit denen Kinderonkologen und betroffene Familien konfrontiert sind, in dem vor-
liegenden Bericht nicht differenziert widergespiegelt werden und bedauern sehr, dass der Bundesrat
nun keinen Handlungsbedarf sieht», so Valérie Braidi-Ketter, Co-CEO von Kinderkrebs Schweiz. Eine
mogliche Erklarung dafir kdnnte sein, dass sich dieser nicht immer auf konsolidierte Erkenntnisse
stitzt. Der Dachverband sieht deshalb weiterhin grossen Handlungsbedarf.

Kernaussagen des Postulatsberichts und Repliken von Kinderkrebs Schweiz

«Die Bewilligungsquote der Kostengutsprachgesuche nach Art. 71a—d KVV ist im Bereich der Kinde-
ronkologie sehr hoch.»

Diese pauschale Aussage lasst auf Anhieb nicht erahnen, welcher Aufwand in der Kinderonkologie
betrieben werden muss, um die Kosteniibernahme von standardisierten Therapien zu sichern. Die
meisten Medikamente, die zur Behandlung von krebskranken Kindern und Jugendlichen eingesetzt
werden, sind im Rahmen von international abgestiitzten Protokollen vorgegeben, die von Swissmedic
zugelassen wurden und ihre Wirksamkeit seit Jahrzehnten bewiesen haben. Da sie jedoch nur fir Er-
wachsene zugelassen sind und fiir eine Anwendung im Kindesalter nicht auf der sogenannten Spezia-
litatenliste erscheinen, muss fiir jede Standardbehandlung erneut ein aufwendig begriindetes Kos-
tengutsprachegesuch bei den Versicherern eingereicht und missen teils ausfiihrliche Rickfragen be-
antwortet werden. Es kann durchaus vorkommen, dass die Kostenlibernahme mancher Medika-
mente erstmal trotzdem verweigert wird.

«Es handelt sich eigentlich um ein systemisches Problem», so Prof. Dr. med. Nicolas von der Weid,

Abteilungsleiter Onkologie/Hamatologie des Universitdts-Kinderspitals beider Basel und Prasident
von Kinderkrebs Schweiz. «Es macht wenig Sinn, Standardbehandlungen, die von internationalen
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Protokollen abgestiitzt sind und die es uns ermoglichen, im Durchschnitt 80 % der Kinder und Ju-
gendliche zu heilen, weiterhin als Einzelfélle zu behandeln. Krebs im Kindesalter entwickelt sich viel
schneller als bei Erwachsenen und verlangt deshalb ein rasches Handeln. Aufwendige Abklarungs-
verfahren sowie unnotige Biirokratie beeintrachtigen die Heilungschancen unserer Patienten».

«Ablehnungen kommen nur sehr selten vor — was sowohl von den Krankenversicherungen wie auch
von den befragten Kinderonkolog/innen bestdtigt wird. In den wenigen Fdllen, in denen ein Kosten-
gutsprachegesuch im Bereich der Kinderonkologie nicht bewilligt wird, findet sich meist eine andere
Finanzierungsmoglichkeit — liber eine Stiftung oder bei verhdltnismdssig tiefen Kosten (iber die Fami-
lie.»

«Falls die Erstbehandlung nicht anschldgt oder es zu einem Rickfall kommt, gibt es bei seltenen
Krankheiten wie Kinderkrebs, meist kein Behandlungsprotokoll, mit dem der therapeutische Nutzen
bei den Versicherern eindeutig nachgewiesen werden kanny», so Pierluigi Brazzola, Abteilungsleiter
Onkologie/Hamatologie Ente Ospedaliero Cantonale EOC in Bellinzona, der fir den Postulatsbericht
interviewt wurde. Hier kommt es deshalb in ca. 50 % der Falle zu einer ersten Ablehnung der Kosten-
Ubernahme. In ca. 30 % der Falle gelingt es den Kinderonkologen, eine Einigung zwischen Herstellern
und Krankenkassen auszuhandeln. In 20 % der Falle kommt es jedoch zu einer endgiiltigen Ableh-
nung. Dass in diesem Fall Stiftungen oder betroffene Eltern fiir die Behandlungskosten aufkommen
miissen, ist nicht zumutbar. Ausgerechnet bei grosster Lebensgefahr zieht sich die soziale Kranken-
versicherung hier aus der Verantwortung.

«Die befragten Kinderonkolog/innen sind mit der Bewilligungsquote zufrieden: Sie trage dazu bei,
dass die Schweiz im internationalen Vergleich eine hohe Uberlebensrate im Bereich Kinderonkologie
aufweist.»

Die hohe Uberlebensrate im Bereich der Kinderonkologie ist auf die sehr gute medizinische Versor-

gung sowie auf die engen Betreuungsmoglichkeiten einer geringen Anzahl von Patienten in der
Schweiz zuriickzufiihren. Die Bewilligungsquote der Versicherer hat damit nichts zu tun.

Forderungen des Dachverbandes: Automatische Kosteniibernahme und Expertengremium

Die aktuelle Situation ist unbefriedigend und nicht zukunftsfahig. Kinderkrebs Schweiz fordert des-
halb, dass alle Medikamente, die im Bereich der Kinderonkologie im Rahmen von internationalen Be-
handlungsprotokollen vorgegeben sind und hochste international abgestiitzte Behandlungsstandards
in kindgerechter Formulierung sicherstellen, in Zukunft automatisch von den Krankenkassen/der IV
(ohne Kostengutsprachegesuch) zuriickerstattet werden. Fiir die komplexen, seltenen Fille, wie re-
fraktare kindliche Tumore oder Rezidive, bei denen ein hochspezialisierter Behandlungsansatz not-
wendig ist, fordert der Dachverband den Einsatz eines bindenden und unabhangigen Expertengremi-
ums aus dem Bereich Kinderonkologie zur Unterstlitzung der vertrauensarztlichen Entscheidung in
strittigen Fallen. Die Kosten fiir supportive Therapien, die im Rahmen der Behandlungen lebensbe-
drohliche Infektionen vermeiden und die Lebensqualitat der betroffenen Kinder erhéhen, sollten in
Zukunft ebenfalls besser ibernommen werden.
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Kinderkrebs Schweiz wird sich in diesem Sinne auch zur Vernehmlassung des Bundes zu Anderungen
der Verordnung Gber die Krankenversicherung (KVV, Art. 71 a-d) und der Krankenpflege-Leistungs-
verordnung (KLV) dussern.
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Kinderkrebs Schweiz

Der Dachverband Kinderkrebs Schweiz (KKS) wurde 2015 von namhaften Kinderkrebsorganisationen
gegrindet. Im Fokus der Tatigkeiten steht der gemeinsame Kampf gegen Krebserkrankungen und de-
ren Spatfolgen bei Kindern und Jugendlichen mit dem Ziel, die Situation der Betroffenen schweizweit
zu verbessern. Dazu gehdren die Optimierung der Behandlungsmaoglichkeiten, die Entwicklung neuer
und fir alle zuganglicher Therapien und Medikamente, eine bessere psychosoziale Betreuung der be-
troffenen Familien sowie eine optimale Nachsorge und Betreuung fiir Kinderkrebsiiberlebende, die
Survivors. Kinderkrebs Schweiz engagiert sich in all diesen Bereichen auf nationaler Ebene mit eige-
nen Projekten, PR- und Sensibilisierungskampagnen, politischem Engagement, einer nationalen An-
laufstelle fir Survivors sowie der Bereitstellung von finanziellen Mitteln. Mehr Informationen unter
www.kinderkrebs-schweiz.ch
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