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1. Hintergrund und Ziel der Studie

Am 25. Oktober 2018 hatte die Kommission fiir soziale Sicherheit und Gesundheit des National-
rats (SGK-N) ein Postulat zum Thema «Vergiitung von Medikamenten fiir krebskranke Kinder»
eingereicht. Der Bundesrat war beauftragt worden, einen Bericht auszuarbeiten, der die Situation
der Kosteniibernahme bei Arzneimitteln fiir krebskranke Kinder aufzeigen und mogliche Hand-
lungsfelder darstellen sollte, um Fille von Ungleichbehandlungen zu vermeiden. Das Bundesamt
fiir Gesundheit hatte daraufthin BSS Volkswirtschaftliche Beratung beauftragt, eine Situations-
analyse auszuarbeiten («Situationsanalyse der Vergiitung von Arzneimitteln fiir krebskranke Kin-
der im Einzelfall nach den Artikeln 71a—71d KVV»). Die Situationsanalyse wurde am 4. Marz 2022
abgeschlossen. Basierend auf der Situationsanalyse vercffentlichte der Bundesrat am 77. Septem-
ber 2022 seinen Bericht zur Beantwortung des Postulats.!

Der Nationalrat hat jedoch am 12.06.2023 entschieden, dass das Postulat noch nicht abgeschrie-
ben werden kann. Aus Sicht der zustindigen Kommission sind im Bericht des Bundesrats noch
Ergianzungen erforderlich. Aus diesem Grund hat das Bundesamt fiir Gesundheit BAG die BSS
mit der Erarbeitung des vorliegenden Kurzberichts beauftragt.

Anzumerken ist: Die KVV wurde per 1. Januar 2024 revidiert. Mit dem vorliegenden Kurzbericht
soll aber nicht die heutige Situation beurteilt, sondern die Situationsanalyse vom 4. Mérz 2022
erganzt werden. Simtliche Informationen des vorliegenden Kurzberichts beziehen sich daher auf
die Situation vor der KVV-Revision.

2. Fokus: Bewilligungsquote

2.1 Erkenntnisse aus der Situationsanalyse von 2022

In der Situationsanalyse vom 4. Marz 2022 hat die Frage nach der Bewilligungsquote der Kosten-
gutsprachgesuche nach Art. 71a—d KVV im Bereich Kinderonkologie einen zentralen Stellenwert
eingenommen. Einerseits wurden die Versicherer in einer Online-Befragung zu diesem Thema
befragt. Andererseits wurde die Frage nach der Bewilligungsquote mit sechs Kinderonkologinnen
und Kinderonkologen aus vier verschiedenen Fachzentren diskutiert. Nachfolgend werden die
wichtigsten Erkenntnisse der Situationsanalyse vom 4. Marz 2022 zusammengefasst.

Abdeckung der Online-Befragung

21 Versicherer waren zu einer Online-Befragung eingeladen worden, 18 Versicherer hatten daran
teilgenommen. Zu beachten ist, dass sich die Versicherer in ihrer Grosse stark unterscheiden: So
gibt es kleine Versicherer mit einem Versichertenbestand von weniger als 500 Personen im Alter

! Link zum Bericht des Bundesrats, der im Anhang auch die Situationsanalyse von BSS vom 4. Mirz 2022

enthalt: https://www.newsd.admin.ch/newsd/message/attachments/73011.pdf

Seite 1

I Vergutung von Arzneimitteln fur krebskranke Kinder |


https://www.newsd.admin.ch/newsd/message/attachments/73011.pdf

zwischen 0-18 Jahren (nachfolgend: «Kinder») sowie grosse Versicherer mit einem Versicherten-
bestand von iiber 200'000 Kindern.2 Wichtiger als die Anzahl Versicherer ist daher die Abde-
ckung der versicherten Personen («Versichertenbestand»). Diese ist grundsitzlich hoch: Die 18
Versicherer, welche an der Online-Befragung teilgenommen hatten, decken zusammen knapp
90% des OKP-Versichertenbestands bei den Kindern ab. Es haben jedoch nicht alle Versicherer
Gesuche im Bereich Kinderonkologie erhalten, und es konnten auch nicht alle Versicherer die
Frage nach der Bewilligungsquote plausibel beantworten. Die nachfolgende Tabelle bietet eine
Ubersicht iiber die Abdeckung der Online-Befragung.

Tabelle 1: Abdeckung Online-Befragung

Abdeckung Anzahl
Versichertenbestand Versicherer
Alle Versicherer 100% Uber 30
Angeschriebene Versicherer 0
% 22

(Adressdaten erhalten) 95%
An der Befragung teilgenommen 89% 18
Im Jahr 2019 Qesuche im Bereich 87% 10
Kinderonkologie erhalten
Die Frage nach der Bewilligungs- 51% 8

quote plausibel beantwortet

Von den 18 teilnehmenden Versicherern hatten 8 angegeben, dass sie im Jahr 2019 keine Gesuche
im Bereich der Kinderonkologie erhalten hatten. Dabei handelte es sich um kleine Versicherer.
Wir erachten diese Angaben als plausibel: Jahrlich gibt es rund 250 bis 300 Gesuche im Bereich
Kinderonkologie (siehe Kapitel 3 der Situationsanalyse vom 4. Mirz 2022). Der OKP-Versicher-
tenbestand bei den Kindern betrug zum Zeitpunkt der Befragung 1.56 Mio. Somit fillt durch-
schnittlich 1 Gesuch auf 6000 versicherte Kinder. Es gibt jedoch viele Versicherer, die in ihrem
OKP-Versichertenbestand weniger als 6000 Kinder aufweisen. Es ist somit plausibel, dass solche
eher kleine Versicherer im Jahr 2019 keine Gesuche im Bereich Kinderonkologie erhalten haben.

Die zehn verbleibenden Versicherer decken 87% der in der OKP versicherten Kinder ab. Die Frage
nach der Bewilligungsquote konnte jedoch nicht von allen zehn Versicherern beantwortet wer-
den: Ein Versicherer konnte hierzu keine Angabe machen, und zwei Antworten mussten wir nach
einem Plausibilitatscheck ausschliessen.3 Dafiir konnte ein kleiner Versicherer, der im Jahr 2019
keine Gesuche erhalten hatte, die Bewilligungsquote im Bereich Kinderonkologie anhand von Ge-
suchen anderer Jahre abschitzen. Somit wurde die Frage nach der Bewilligungsquote von acht
Versicherern plausibel beantwortet, diese acht Versicherer decken zusammen 51% des Versicher-
tenbestands bei den Kindern ab.

2 Die Zahlen beziehen sich auf den OKP-Versichertenbestand per 1.1.2023. Quelle: BAG (2024), Statistik der
obligatorischen Krankenversicherung, Tabelle 5.05.

3 In einem Fall hatten sich die Anteile auf 200% statt 100% addiert, im anderen Fall hatten sich die Antwor-
ten zur Bewilligungsquote mit den Antworten zu einer anderen Frage widersprochen.
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Resultat Bewilligungsquote

Die Angaben der acht Versicherer wurden mit der Anzahl OKP-versicherten Kinder des jeweiligen
Versicherers gewichtet, um die schweizweite Bewilligungsquote bestmoglich zu approximieren.
Ergebnis: Rund 77% der Gesuche waren im Referenzjahr 2019 iiber die OKP bewilligt worden
(Rating A oder B4), 23% waren als Therapieversuch (Rating C) beurteilt worden und weniger als
1% der Gesuche waren abgelehnt worden (Rating D). Dies wird in Abbildung 4 der Situationsana-
lyse vom 4. Mérz 2022 grafisch dargestellt.

Angaben aus den Fachgesprachen

Auch die seinerzeit befragten Kinderonkologinnen und Kinderonkologen hatten angegeben, dass
die iberwiegende Mehrheit der Kostengutsprachegesuche entweder direkt via OKP oder via The-
rapieversuch vergiitet werde. In Einzelfallen komme es aber zu Ablehnungen.

Der Hauptkritikpunkt der befragten Kinderonkologinnen und Kinderonkologen hatte sich nicht
auf die Bewilligungsquote bezogen, sondern auf den hohen administrativen Aufwand, der fiir den
mit Antragen nach Art. 71a- 71d KVV und dem damit verbundenen Prozess anfalle. Als besonders
storend wurde empfunden, dass dieser administrative Aufwand selbst bei in Fachkreisen aner-
kannten Standardtherapien erbracht werden miisse.5

2.2 Neue Erkenntnisse aus Online-Befragungen (2024)

Im Rahmen der vorliegenden Ergidnzung wurden die Zentrumsleiterinnen und Zentrumsleiter
der neun kinderonkologischen Fachzentren der Schweiz zu einer Online-Befragung eingeladen.
Zudem haben wir eine erneute Online-Befragung bei den Versicherern durchgefiihrt («Nachbe-
fragung 2024»).6

2.2.1 Eckdaten der Online-Befragung bei den Fachzentren

Teilnahmebereitschaft

Die Online-Befragung wurde von den Fachzentren als schwierig angesehen, insbesondere, da die
Antworten sich auf die Situation vor der KVV/KLV Revision (und wenn moglich auf die Situation
im Jahr 2019) beziehen mussten (sieche Anmerkung dazu in Kapitel 1). So ergab sich der folgende
Riicklauf:

4 Das Rating bezieht sich auf das Ergebnis einer Priifung geméass dem «OLU-Tool». Fiir Ausfithrungen zum
OLU-Tool, vgl. Evaluation der Vergiitung von Arzneimitteln im Einzelfall nach den Art. 71a—71d KVV (Link).
5Vgl. Ausfiihrungen dazu in den Kapiteln 6.4 und 7 der Situationsanalyse vom 4. Mérz 2022.

6 Dabei haben wir jene acht Versicherer ausgeschlossen, die in der Online-Befragung der Situationsanalyse
angaben, im Jahr 2019 keine Gesuche im Bereich der Kinderonkologie erhalten zu haben. Weiter haben wir
zwei Versicherer ausgeschlossen, die an der Befragung der Situationsanalyse nicht teilgenommen haben und
unterdessen mit einem anderen Versicherer fusioniert oder aus dem Verband ausgetreten sind. Es verblei-
ben somit 22-8-2=12 Versicherer, die zur Nachbefragung 2024 eingeladen wurden.
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— Sechs der neun kinderonkologischen Fachzentren konnten an der Online-Befragung teilneh-
men und die Frage nach der Bewilligungsquote beantworten.

— Zwei weitere Fachzentren haben riickgemeldet, dass sie die Befragung nicht beantworten kon-
nen. Die Griinde: Erstens seien die geforderten Angaben spitalintern nicht zentralisiert verfiig-
bar und zweitens habe es seit der KVV/KLV Revision Personalwechsel gegeben.

— Von einem Fachzentrum haben wir keine Riickmeldung erhalten.

Anzahl Gesuche pro Fachzentrum

Alle sechs Fachzentren, die an der Befragung teilgenommen haben, gaben an, im Jahr 2019 Ge-
suche um eine Kostenvergiitung gemaiss Art. 71a—71d KVV im Bereich Kinderonkologie gestellt
zu haben. Kein Fachzentrum konnte eine exakte Anzahl der Gesuche nennen. Eine Schitzung der
Anzahl Gesuche anhand seitens BSS vorgegebener Kategorien (Zahl der Gesuche in Zehnerschrit-
ten) haben jedoch alle sechs Fachzentren abgegeben. Drei Personen gaben an, dass ihr Fachzent-
rum im Jahr 2019 «1-10 Gesuche» eingereicht hatte, zudem wurde einmal die Kategorie «11-20
Gesuche» und zweimal die Kategorie «41-50 Gesuche» gewihlt (vgl. Abbildung 1). Wir erachten
diese Angaben als plausibel, da die Fachzentren unterschiedlich gross sind.

Abbildung 1: Anzahl Gesuche pro Fachzentrum im Jahr 2019

60+ Gesuche

51-60 Gesuche

41-50 Gesuche
31-40 Gesuche
21-30 Gesuche
11-20 Gesuche
1-10 Gesuche . . . Keine Antwort
4 FZ5 FZ6 Fz7 FzZ

FZ1 Fz2 FZ3 FZ 8 FZ9

Quelle: Online-Befragung bei den neun kinderonkologischen Fachzentren (FZ).

Fiinf der sechs Fachzentren gehen davon aus, dass die Zahl der Gesuche in Zukunft ansteigen
wird, was insbesondere durch den medizinischen Fortschritt begriindet wird.
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2.2.2 Eckdaten der Nachbefragung bei den Versicherern

Teilnahmebereitschaft

Bei der Nachbefragung 2024 haben acht der zwolf angeschriebenen Versicherer teilgenommen.
Die Frage nach der Bewilligungsquote hatten wir nur denjenigen Versicherern gestellt, die diese
Frage bei der Befragung im Rahmen der Situationsanalyse 2022 nicht oder unplausibel beant-
wortet hatten. Diese Versicherer haben in der jetzt durchgefiihrten Befragung entweder nicht teil-
genommen oder geantwortet, dass sie die Frage nicht beantworten konnen. Die in der Grafik dar-
gestellten Daten zu den Versicherern haben wir daher der Situationsanalyse aus dem Jahr 2022
entnommen. Im Vergleich zur Online-Befragung, welche wir im Rahmen der Situationsanalyse
durchgefiihrt hatten, gab es seitens der Versicherer keine erganzenden Angaben bzgl. der Bewil-
ligungsquote.

2.2.3 Auswertung Bewilligungsquote

In Abbildung 2 wird die Bewilligungsquote der Art. 71a—71d KVV im Bereich Kinderonkologie
dargestellt — einmal gemiss den Angaben der Fachzentren, einmal gemiss den Angaben der Ver-
sicherer. Da ein Teil der Fachzentren und ein Teil der Versicherer nicht an der Befragung teilge-
nommen hat, und manche der teilnehmenden Versicherer die Frage nach der Bewilligungsquote
nicht beantworten konnten, ist die untenstehende Auswertung mit Vorsicht zu interpretieren.

Abbildung 2: Bewilligungsquote vor der KVV/KLV Revision

Schatzung Fachzentren

(N =6 von 9) 69% 13% 17%
Schatzung Versicherer
(N = 8, V.bestand: 51%) 77% 23% 0%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
OKP-Bewilligung Therapieversuch Ablehnung
Rating A/B Rating C Rating D

Anmerkungen: Die Angaben der Online-Befragung wurden mit der Anzahl gestellter Gesuche (Fachzentren) bzw. mit der
Anzahl der OKP-versicherten Kindern (Versicherer) gewichtet, um eine moglichst gute Anndherung an die schweizweite
Bewilligungsquote zu erhalten. Quelle: Daten der Online-Befragungen. Berechnungen: BSS.

Aus Sicht der Autorenschaft lassen sich aus der Auswertung drei Haupterkenntnisse ableiten:

— Sowohl die Fachzentren als auch die Versicherer geben an, dass iiber zwei Drittel der Gesuche
direkt iber die OKP bewilligt wurden (69% bzw. 77%).
— Bei den restlichen Gesuchen sind sich Fachzentren und Versicherer uneinig:
— Gemaiss den Fachzentren wurden rund 17% der Gesuche abgelehnt.
— Gemass den Versicherern kamen Ablehnungen jedoch fast nie vor. Sechs Versicherer haben
angegeben, gar keine Gesuche nach den Art. 71a—71d KVV im Bereich Kinderonkologie
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abgelehnt zu haben. Zwei Versicherer haben einen kleinen Anteil der Gesuche als Ablehnun-
gen Klassifiziert. Nach der Gewichtung mit der Anzahl der OKP-versicherten Kindern resul-
tiert ein Anteil von 0.2% aller Gesuche, der als Ablehnung klassifiziert wurde. In Abbildung
1ist dieser Anteil auf 0% gerundet. Dies ist auch konsistent mit zwei Angaben von Versiche-
rern, die zwar an der Online-Befragung teilgenommen haben, aber die Frage nach der Bewil-
ligungsquote nicht quantitativ beantworten konnten. Sie gaben zwar keine Zahlen zur Ver-
teilung an, haben jedoch angemerkt, «keine Gesuche im Bereich Kinderonkologie abgelehnt»
zu haben oder dass «die Priifung und Vergiitung im Bereich der Kinderonkologie besonders
wohlwollend» ausfalle.

— Sowohl die Fachzentren als auch die Versicherer fanden es schwierig, die Frage nach der Be-
willigungsquote im Bereich Kinderonkologie zu beantworten. Die Tatsache, dass sich die Be-
fragung auf eine Situation in der Vergangenheit bezog, machte es den Befragten umso schwe-
rer. Wir gehen davon aus, dass es nicht moglich ist, durch weitere Befragungen die Abdeckung
der teilnehmenden Fachzentren und/oder Versicherer weiter zu erhohen und somit die Aussa-
gekraft der Ergebnisse zu erhGhen.

Die Auswertung von Abbildung 2 stellt Durchschnittswerte dar. Ein vertiefter Blick in die Daten
zeigt, dass die sechs teilnehmenden Fachzentren ein sehr unterschiedliches Bild der Lage zeich-
nen. Gerade bei den drei Fachzentren, die im Jahr 2019 nur 1-10 Gesuche eingereicht hatten,
zeigen sich grosse Unterschiede in der angegebenen Bewilligungsquote: Wiahrend zwei dieser drei
Fachzentren angegeben haben, dass rund «11-20%» der Gesuche iiber die OKP bewilligt wurden,
hat das dritte Fachzentrum angegeben, dass fast jedes Gesuch iiber die OKP bewilligt wurde (Ka-
tegorie «91-99%», vgl. Abbildung 3).” Die drei grosseren Fachzentren haben Werte dazwischen
angegeben, sodass der durchschnittliche Anteil von 69% OKP-Bewilligungen resultiert.

7 Wie bei der Frage nach der Anzahl Gesuche haben die Versicherer auch bei der Frage nach der Bewilli-
gungsquote keine exakten Zahlen nennen konnen und die Frage stattdessen anhand der vorgegebenen Ant-
wortkategorien in 10er-Schritten beantwortet. Es gilt hier zu beachten, dass bei derart tiefen Fallzahlen be-
reits kleine Unterschiede in der absoluten Anzahl der Bewilligungen zu grossen Unterschieden in der Bewil-
ligungsquote fithren kénnen.
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Abbildung 3: Heterogenitat der Fachzentren

60+ Gesuche
51-60 Gesuche
41-50 Gesuche
31-40 Gesuche
21-30 Gesuche

11-20 Gesuche 81-90%

51-60%
1-10 Gesuche Keine Antwort

91-100% 41-50%
11-20% 11-20%

FZ1 Fz2 FZ3 Fz4 FZ5 FZ6 FZ7 FZ8 FZ9

davon direkt iber OKP
Anzahl Gesuche bewilligt (Rating A/B)

Quelle: Online-Befragung bei den neun kinderonkologischen Fachzentren (FZ).

Ein Fachzentrum hat zum Thema der Bewilligungsquote noch angemerkt, dass es Unterschiede
zwischen den Versicherern bei der Fallbearbeitung gibe. Wahrend einige Versicherer kooperativ
seien, gibe es bei anderen keine Moglichkeit zur Kommunikation mit der verantwortlichen Per-
son.

Zudem wurde im offenen Textfeld, das wir in der Online-Befragung zur Verfiigung gestellt haben,
seitens der Fachzentren auch in der vorliegenden Befragung nochmals mehrfach betont, dass es
frustrierend sei, fiir anerkannte Arzneimittel jedes Mal ein Kostengutsprachegesuch schreiben
und allfallige Riickfragen von Versicherern beantworten zu miissen.8 Diese Thematik und allfal-
lige Optimierungsmoglichkeiten wurden in der Situationsanalyse aus dem Jahr 2022 vertieft dis-
kutiert (vgl. die dortigen Kapitel 6.4 und 7).

3. Fokus: Therapieversuche (Rating C)

Vorgespriche zwischen dem BAG und Kinderonkologen haben gezeigt, dass es bei den Therapie-
versuchen zu einem hohen administrativen Aufwand seitens der kinderonkologischen Fachzen-
tren kommen kann. Aufgrund dieser Vorgespriche wird nachfolgend ein Fokus auf den Therapie-
versuch und dessen Umsetzung gelegt.

Wichtig ist, hier festzuhalten, dass wir uns in einem Bereich mit sehr tiefen Fallzahlen befinden.
Die tiberwiegende Mehrheit der Versicherer hat vor der KVV-Revision jahrlich zwischen 0 und 10
Gesuche nach Art. 71a—71d KVV im Bereich Kinderonkologie erhalten; davon wurde wiederum
die Mehrheit iiber die OKP bewilligt (vgl. Kapitel 2). Es verblieben somit sehr wenige

8 Als Beispiele fiir solche anerkannte Arzneimittel wurden Asparaginase/Erwinase bei Akuter Lymphati-
schen Leukidmie (ALL) und Actinomycin D bei Nephroblastom/Sarkom genannt.
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Therapieversuche pro Versicherer. Dennoch wurde die Thematik der Therapieversuche in der
Nachbefragung 2024 vertieft, um weitere Erkenntnisse zu diesem Thema zu gewinnen.

3.1 Beschreibung Therapieversuch

Ein sogenannter «Therapieversuch» wird dann gestartet, wenn die vertrauensarztliche Nutzen-
bewertung ein grundsitzlich nicht ausreichendes Rating fiir eine Kosteniibernahme durch die
OKP ergibt, im Einzelfall aber doch ein grosser Nutzen moglich ist. Der Versicherer verpflichtet
sich, bei Ansprechen auf die Therapie die Kosten zu iibernehmen (sie werden dann via Art. 71a—
71d KVV iiber die OKP abgerechnet). Die Arzneimittelkosten zu Beginn der Therapie werden bei
einem Therapieversuch in der Regel von dem Pharmaunternehmen getragen.

Es stellt sich bei einem Therapieversuch die Frage, wer die Abkldrungen mit der Pharmafirma
beziiglich ihrer anfinglichen Kosteniibernahme {ibernimmt:

— Eine Moglichkeit ist, dass der Versicherer die anfangliche Kosteniibernahme des Therapiever-
suchs mit der Pharmafirma selbst abklart («Abklarung Versicherer»).

— Eine andere Mdglichkeit besteht darin, dass der Versicherer den Kinderonkologen mitteilt,
dass sie das Anrecht auf einen Therapieversuch haben — die Abklarungen an sich aber den Kin-
deronkologen iiberlisst («Abklarung Kinderonkologen»).

3.2 Wer tbernimmt die Abklarungen?

Fiinf Versicherer haben in der Nachbefragung 2024 angegeben, im Jahr 2019 Gesuche als Thera-
pieversuche beurteilt zuhaben. Sie decken zusammen 58% des OKP-Versichertenbestands der
Kinder ab. Vier der fiinf Versicherer haben mitgeteilt, dass sie bei allen Therapieversuchen die
Abklarungen gemass der obigen Beschreibung selbst durchgefiihrt haben («Abkliarung Versiche-
rer»). Der fiinfte, ein grosser Versicherer, gab hingegen an, dass er die Abklarungen des Thera-
pieversuchs nicht iibernommen hat, aber den Kinderonkologen proaktiv mitgeteilt habe, dass sie
mit dem Rating C auf die Pharmafirma zugehen und eine Kosteniibernahme des Therapiever-
suchs durch die Pharmafirma beantragen konnen. Der administrative Aufwand fiir diese Abkla-
rungen lag somit bei den Kinderonkologen.

Wihrend vier der fiinf Versicherer also angaben, die Abklarungen selbst iibernommen zu haben,
wird die Situation von den befragten Fachzentren anders beurteilt. Vier von sechs Fachzentren
konnten die Frage nach den Abklarungen beantworten.

— Zwei der vier haben angegeben, dass die diesbeziiglichen Abklarungen mit der Pharmafirma in
80% bzw. 90% der Therapieversuche von den Versicherern selbst iibernommen wurden. Es
handelt sich dabei um zwei Fachzentren mit wenigen Gesuchen.

— Die anderen zwei Fachzentren gaben jedoch an, dass sie bei allen Therapieversuchen die Ab-
klarungen mit der Pharmafirma selbst durchfithren mussten. Dabei handelt es sich um ein
Fachzentrum mit wenigen Gesuchen und ein Fachzentrum mit vielen Gesuchen. Die Versiche-
rer hitten sie aber «mehrheitlich» informiert, wie sie vorzugehen hitten, um den Therapiever-
such finanziert zu erhalten.
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Die Fachzentren, waren sich einig, dass die Pharmafirma die anfingliche Finanzierung «immer»
(zwei Nennungen) bzw. «mehrheitlich» (zwei Nennungen) gewihrt hatte, wenn sie als Fachzent-
rum selbst mit der Pharmafirma in Kontakt treten mussten.?

3.3 Aufwand fur die Abklarungen

Die genannten Abklarungen benotigen Zeit. Der zeitliche Aufwand wurde von den Versicherern
sehr unterschiedlich eingeschétzt, zwischen «max. 30 Minuten» bis zu «4 bis 8 Stunden» pro
Gesuch. Ein Versicherer hat dazu angemerkt, dass der Aufwand je nach Komplexitit des Falles
stark variiere. Da die Frage nach dem zeitlichen Aufwand jedoch nur von vier Versicherern be-
antwortet wurde, und es sich dabei ausschliesslich um eher grosse Versicherer handelt, ist keine
Aussage dazu moglich, ob grossere Versicherer schneller sind als kleine.

Auch die Fachzentren wurden nach ihrem zeitlichen Aufwand befragt. Sie gaben Werte zwischen
einer Stunde und fiinf Stunden an, die sie durchschnittlich pro Gesuch fiir die Abkldrungen be-
notigten (ohne den anfianglichen Aufwand fiir die Erstellung des Kostengutsprachegesuchs).
Diese Werte bewegen sich in der gleichen Grossenordnung wie der von den Versicherern angege-
bene zeitliche Aufwand.

3.4 Dauer der Abklarungen

Die Versicherer und die Fachzentren wurden weiter gefragt, wie viele Tage bis zum definitiven
Entscheid der Pharmafirma jeweils verstrichen waren. Drei Versicherer haben die Frage beant-
wortet und die Anzahl Tage auf «1 Tag», «1 bis 5 Tage» und «2 Tage» geschétzt. Es handelt sich
dabei um die Anzahl Tage zwischen dem Tag, an dem der Versicherer das Gesuch erhalten hatte,
und dem definitiven Entscheid der Pharmafirma. Die Pharmafirma habe die anfangliche Kosten-
iibernahme fiir den Therapieversuch dann immer zugesichert. Dies wurde zudem auch von einem
Versicherer bestitigt, welche die Frage nach der Anzahl Tage nicht beantwortet hat.

Gemaiss den Fachzentren benoétigten ihre Abklarungen mit den Pharmaunternehmen hingegen
deutlich mehr Zeit. In den Fillen, bei denen sie die Abklarungen mit der Pharmafirma selbst
durchfiihren mussten, seien zwischen 5 und 30 Tage vergangen zwischen dem Entscheid der Ver-
sicherung fiir Rating C und dem Tag, an dem die Finanzierung durch die Pharmafirma gesichert
war. Die Frage wurde von fiinf Fachzentren beantwortet, der ungewichtete Durchschnitt der Zeit-
dauer zwischen der ersten Kontaktaufnahme mit der Pharmafirma und der Entscheidung seitens
der Pharmafirma liegt bei 18 Tagen. Die Abklarungen zwischen Fachzentren und Pharmafirmen
dauerten somit deutlich langer als Abklarungen zwischen Versicherern und Pharmafirmen. Auch
diese Erkenntnis ist jedoch mit Vorsicht zu interpretieren, da aufgrund der sehr kleinen Fallzah-
len wenige Einzelfille einen grossen Einfluss auf die Durchschnittswerte haben kénnen.

9 Ein weiteres Fachzentrum war bei dieser Frage kritischer und gab an, dass die Pharmafirmen «in rund der
Hilfte der Falle» die anfangliche Finanzierung gewahrt hat. Das Fachzentrum hat aber auch angegeben, dass
nur ein kleiner Anteil ihrer Gesuche als Therapieversuche beurteilt wurden, und sie konnte keine Angabe
geben, bei wie vielen Therapieversuchen sie die Abklarungen mit der Pharmafirma selbst durchfithren muss-
ten.
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3.5 Alternative Finanzierungstrager

Und was passiert, wenn bei einem Therapieversuch oder bei einer Ablehnung seitens der Versi-
cherer (Rating D) sowohl der Versicherer als auch die Pharmafirma eine Finanzierung ablehnen?
Gemaiss den Fachzentren ist dies selten. Zwei Fachzentren haben angegeben, dass dies nie vorge-
kommen sei. Andere Fachzentren haben angegeben, dass in solchen Fillen die Finanzierung von
den Eltern selbst oder von einer Stiftung getragen wurde. Der zeitliche Aufwand fiir die Organi-
sation der Finanzierung konne dabei mehrere Tage dauern. Zwei Fachzentren haben jedoch auch
davon berichtet, dass es Fille gab, in denen die Therapie suboptimal durchgefiihrt werden
musste: Ein Fachzentrum erwihnte mehrere Fille, bei denen bei Kleinkindern anstatt einer ora-
len Suspension («Sirup») eine Tablette geteilt werden musste. Das andere Fachzentrum gab an,
dass «sehr selten» auf die gewiinschte Behandlung verzichtet werden musste. Auch diese Person
gab an, dass die Verabreichungsform oft zu Problemen fiihre.

4. Zusammenfassung

Der vorliegende Kurzbericht stellt eine Ergdnzung der Situationsanalyse vom 4. Mirz 2022 dar.
Es wurden zwei Online-Befragungen durchgefiihrt; eine bei den neun kinderonkologischen Fach-
zentren und eine Nachbefragung bei den Versicherern. Sowohl die Fachzentren als auch die Ver-
sicherer empfanden die Befragung als schwierig, da die Fallzahlen schlussendlich klein und
manchmal nicht zentralisiert verfiigbar sind, und weil sich die Befragung auf eine Situation in der
Vergangenheit (vor der KVV/KLV Revision) bezog.

Sowohl gemiss den Angaben der Fachzentren als auch gemiss den Angaben der Versicherer wur-
den iiber zwei Drittel der Gesuche von den Versicherern iiber die OKP bewilligt (Beurteilung A
oder B). In den restlichen Féllen wurde entweder ein Therapieversuch gestartet (Rating C) oder
es kam zu einer Ablehnung (Rating D). Beim Therapieversuch stellt sich die Frage, ob die Abkla-
rungen mit den Pharmafirmen seitens der Versicherer oder seitens der Fachzentren durchgefiihrt
werden mussten. Dies wurde je nach Versicherer unterschiedlich gehandhabt. Gemiss den Anga-
ben aus der Online-Befragung scheinen die Abklarungen zwischen Fachzentren und Pharmafir-
men deutlich linger gedauert zu haben als die Abklarungen zwischen Versicherern und Pharma-
firmen. Es gilt jedoch zu beachten, dass wir uns hier auf wenige Fallzahlen stiitzen, sodass es un-
Kklar bleibt, inwieweit der Unterschied auch dem Zufall bzw. der Komplexitit der Fille geschuldet
ist. Bei den selten vorkommenden Ablehnungen wurden die Kosten oft durch Drittmittel oder die
Eltern gedeckt. Es ist gemiss den befragten Fachzentren teilweise vorgekommen, dass auf die
medizinisch optimale Therapie verzichtet werden musste.
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