Ethik

Wie viel ist uns Bettinas Leben wert?

Von Rico Bandle und Lina Pollari (Bild) — Eine 600 ooo Franken teure Therapie konnte ihr das Leben
retten. Doch die Krankenkasse will nicht bezahlen. Nun sucht Bettina Rimensberger private Spender.
Ihr Fall zeigt das Dilemma unseres vielgerithmten Gesundheitssystems auf.

ettina Rimensberger sitzt im Rollstuhl,

wird durch einen Schlauch in den Hals
kiinstlich beatmet, reden kann sie nur noch
mit Miihe. Der Kopf ist festgebunden, damit
er nicht nach unten Kippt. Doch all das wird
tiberstrahlt durch ihr Licheln, als wir sie zu
Hause in Wetzikon besuchen.

Im Alter von neun Monaten wurde bei ihr
spinale Muskelatrophie (SMA) diagnostiziert,
eine seltene Krankheit, bei der die fiir die Be-
wegungsimpulse zustindigen Motoneuronen
nach und nach absterben. Die 31-jihrige Frau
kann nurnoch denlinken Zeigefinger bewegen
—eristfiir sie das Tor zur Welt: Mitihm bedient
sieden elektrischen Rollstuhl, das Mobiltelefon,
dankihm kannsieihre Doktorarbeit schreiben.
Doch damit kénnte bald Schluss sein.

In den letzten Wochen habe sich ihr Ge-
sundheitszustand merklich verschlechtert.
Rimensberger kimpft um ihr Leben. Eine
neue Therapie verspricht Hilfe,doch die Kran-
kenkasse will nicht bezahlen. Also versuchtsie
nun, das Geld auf einem anderen Weg zusam-
menzubringen: via Spendenaktion.

Dass Bettina Rimensberger tiberhaupt noch
lebt, ist ein Wunder. Oft sterben SMA-Patienten,
die wie sie vom Typ 2 betroffen sind, schon im
Kindesalter. Die Arzte sagten den Eltern, iiber
eine Einschulung miissten sie sich keine Gedan-
ken machen, Bettina werde das nicht erleben. Es
kam anders: Das aufgeweckte Madchen besuch-
te den Kindergarten, die Schule, das Gymnasi-
um, studierte Germanistik und schreibt nun so-
gar an einer Doktorarbeit tiber die sprachlichen
Unterschiede in der schweizerischen und Gster-
reichischen Literatur. «Sie ist dusserst intelli-
gent»,sagt Wolfram Groddeck, ihr Germanistik-
professor an der Universitit Ziirich, der zusam-
men mitder Studienkollegin Ivana Leiseder den
Spendenaufruf gestartet hat. «Ihr Optimismus
und ihr Lebenswillen wirken ansteckend, sie ist
eine Inspiration fiir uns alle», sagt er.

Die Resonanz auf die Aktion iibertraf simtli-
che Erwartungen. Innert zehn Tagen gingen
320000 Franken ein, 600 000 sind notig fiir die
Behandlung im ersten Jahr. Rimensberger sagt,
siehabe etwas Angst gehabt, mitihrer Geschich-
te an die Offentlichkeit zu gehen. «Ich wusste
janicht, wie die Reaktionen sein werden.» Thre
Bedenken erwiesen sich als unbegriindet. Bis-
lang haben knapp 3000 Leute Betrige zwischen
einem und zehntausend Franken gespendet.
Zahlreiche Medien haben tiber ihren Fall be-
richtet, sie erhielt Hunderte von Nachrichten
von Leuten, die ihr Mut machen wollen.
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Dass in der reichen Schweiz Geld gesammelt
werden muss, damit eine Patientin {iberleben
kann, klingt unwirklich. Rimensbergers Hoff-
nung liegt im Arzneimittel Spinraza, das im
September 2017 von Swissmedic die Zulassung
erhalten hat. Allerdings ist es noch nicht in die
Spezialititenliste des Bundesamts fiir Gesund-
heit (BAG) aufgenommen worden, wo jene
Medikamente aufgefiihrtsind, die die Kranken-
kasse in der obligatorischen Grundversiche-
rung iibernehmen muss. Woran dies liegt, ob
der Wirksamkeitsnachweis noch nicht genii-
gend erbracht worden ist oder ob Uneinigkeit
iiber den Preis besteht, wollten weder das BAG
noch der Hersteller, das US-Biotechunterneh-
men Biogen, sagen. Eine einzelne Dosis Spinra-
zakostet 9o ooo Franken, hinzu kommen 10 0oo
fiir die Applikation ins Riickenmark. Im ersten
Jahrder Anwendungsind sechs Dosen nétig, da-
her der Betrag von 600000 Franken. Ab dem
zweiten Jahr reichen drei Dosen.

Zu teuer fiir die Richter

Der Fall von Bettina Rimensberger bringt ein-
mal mehr die Frage auf: Was ist ein Leben wert?
Beziehungsweise was ist die Gesellschaft bereit,
fiir ein Menschenleben zu bezahlen?

2010 hat sich das Bundesgericht mit dieser
Frage befasst und nannte sogar eine konkrete
Zahl: Ein zusitzliches Jahr eines Menschen-
lebens diirfe die Allgemeinheit100 ooo Franken
kosten. Damals hatte das Gericht dariiber zu
entscheiden, ob die Krankenkasse 500 ooo Fran-
ken pro Jahr fiir ein Medikament zur Behand-
lung der seltenen Stoffwechselkrankheit Mor-
bus Pompe iibernehmen miisse. Abgesehen
davon, dass fiir das Bundesgericht der Wirksam-
keitsnachweis des Medikaments nicht ausrei-
chend gegeben war, spielten die Kosten eine ent-
scheidende Rolle: Dem Gericht wire die Therapie
selbst bei hoher Wirksamkeit zu teuer gewesen.

Die Berechnung des finanziellen Werts eines
Lebens mag makaber klingen, ist aber ein zen-
trales und akzeptiertes Element der Gesund-
heitsokonomie. Die Zahlen werden nicht nur
beigezogen, wenn es darum geht, abzuwigen,
ob zum Beispiel bei betagten Menschen eine
aufwendige Therapie noch verhiltnismissig sei,
sondern auch bei hohen Investitionskosten fiir
Schutzmassnahmen wie Lawinenverbauungen.

Per Wahrscheinlichkeitsrechnung wird er-
mittelt, wie viele Menschenleben die Schutz-
massnahmein einem gewissen Zeitraum rettet.
Die Kosten geteilt durch die Anzahl mutmass-
lich geretteter Leben sollten in der Schweiz

nicht viel mehr als 6,6 Millionen Franken erge-
ben: So hoch ist gemiss dem Bundesamt fiir
Raumentwicklung hierzulande der statistische
Wert eines Lebens, im Fachjargon «Value of
statistical life» (VOSL) genannt. Aus dieser
Kennzahl wird auch der Wert eines Lebensjah-
res abgeleitet beziehungsweise eines verlore-
nen Lebensjahres («Value of a life year lost»,
VLYL). Zurzeit betrigt dieser 222 ooo Franken.
Also weit mehr als der vom Bundesgericht vor
knapp zehn Jahren festgelegte Betrag.

Wie aber kommt man gerade auf 6,6 Millio-
nen Franken? Der Bund stiitzt sich bei der Zahl
auf Angaben der OECD. Es gibt verschiedene
Methoden, einen solchen Wert zu ermitteln, die
aber alle dhnlich funktionieren. So wird zum
Beispiel eine reprisentative Anzahl Testperso-
nen gefragt: «<Wenn Sie zu einer Gruppe von
10000 Menschen gehoren, von denen per Zufall
einer sterben muss, wie viel Geld wiren Sie
bereit zu bezahlen, um sich aus dieser Lotterie
herauszunehmen?» Wiren die Leute im Durch-
schnittbereit, 500 Franken auszugeben, um das
Todesrisiko von einem Zehntausendstel zu eli-
minieren, so ergibt das einen Wert fiir ein statis-
tisches Menschenleben von 5 Millionen Fran-
ken (500-mal 10 000 Franken).

Das Bundesgericht berief sich in seiner Ur-
teilsbegriindung aber nicht nur auf die kiihlen
Berechnungen von Gesundheitsékonomen,
sondern auch — wohl ohne sich dessen bewusst
gewesen zu sein — auf das zentrale Element der
westlichen Ethik: Kants kategorischen Impera-
tiv, nach dem eine Handlung stets so ausgestal-
tet sein soll, dass deren Kriterien als allgemein-
giiltig erklirt werden konnten. Das Gericht
stellte also die Frage: Was wire, wenn alle Men-
scheninder Schweiz,deren Lebensqualitit ihn-
lich eingeschrinkt ist wie jene der Morbus-
Pompe-Patientin, die Krankenkasse mit 500 ooo
Franken belasten wiirden? Bei 180 ooo Personen
fiihrte dies zu Kosten von 9o Milliarden Fran-
ken, was unmoglich zu tragen wire.

Mathematik entscheidet

Exorbitant teure Medikamente sind vor allem
bei seltenen Krankheiten verbreitet, fiir die
sich die Forschung sonst nicht lohnen wiirde.
Als «selten» gilt eine Krankheit, wenn von
10000 Personen weniger als fiinf betroffen
sind. Nun kénnte man einwenden: Wenn die
entsprechende Krankheit tatsichlich so selten
ist, so belastet sie trotz hoher Einzelfallkosten
das Gesundheitssystem nicht besonders. Doch
das geht nicht auf: Es sind tiber 5000 seltene
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«Ich wusste ja nicht, wie die Reaktionen sein werden»: Bettina Rimensberger (r.) mit Freundin und Kampagnenleiterin Ivana Leiseder.
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Krankheiten bekannt, in der Schweiz leiden
500000 Personen an einer von ihnen, wobei
die Situation lingst nicht bei allen so akut ist
wie bei Bettina Rimensberger.

Berechnungen fiir den Wert des Lebens mo-
gen unethisch erscheinen, sind aber wohl die
einzige Moglichkeit, eine einigermassen objek-
tive Grenze bei den Behandlungskosten zu zie-
hen — und die muss irgendwo
gezogen werden, so hart dies
im Einzelfall auch sein mag,
dariiber sind sich alle einig.

Kritiker monieren, dass sol-
che Grenzwerte die Gesund-
heitskosten eher anschwellen
lassen: Wenn eine Pharmafirma
weiss, dass ein gewonnenes
Lebensjahr so oder so viel wert
ist,so wird sie bei einem lebens-
rettenden Medikament diesen
Betrag bei der Preisgestaltung
moglichst abzuschépfen ver-
suchen, sofern kein Konkurrenz-
produkt vorhanden ist — selbst
wenn dies mit den Entwick-
lungs- und Produktionskosten nicht zu recht-
fertigen ist. Gesundheits6konom Stefan Felder
von der Universitit Basel ldsst dieses Argument
nicht gelten: «Die durch die Gesellschaft bezie-
hungsweise den Regulator offenbarte Zah-
lungsbereitschaft schafft Rechtssicherheit fiir
diePharmaunternehmen. Auf dieser Grundlage
konnen sie Investitionsentscheidungen in For-
schung und Entwicklung treffen.»

Biogen erklirt in einer schriftlichen Stellung-
nahme die Preisgestaltung von Spinraza folgen-
dermassen: «Die Medikamentenpreise werden
in der Schweiz vom Bundesamt fiir Gesundheit
oder fiir dieInvalidenversicherung vom Bundes-
amt fiir Sozialversicherung festgesetzt. Neben
dem Preisvergleich mit dem Ausland wird auch
der Nutzen fiir die Patienten beurteilt. Zudem
istbei Spinraza zu beachten, dass es sich hier um
ein Medikament fiir eine seltene Krankheit han-
delt (ungefihr1in 10 0ooo Neugeborenen).»

Zwischen Hammer und Amboss
Kiirzlich sorgte ein anderes Medikament zur
Behandlung der spinalen Muskelatrophie fiir
Schlagzeilen: AVXS-101 von Novartis sei das
«teuerste Medikament der Welt». Vier Millio-
nen Franken soll eine einzige Anwendung der-
einst kosten. Dabei geht es um die schwerste Art
von SMA, den Typ 1, der Neugeborene betrifft.
In der Regel sterben diese in den ersten zwei
Lebensjahren. Hierzulande wird dieser Krank-
heitstyp jihrlich bei etwa zwolf Babys diagnos-
tiziert. Das neue Medikament erhoht laut
Novartis deren Lebenserwartung um durch-
schnittlich dreizehn Jahre. In den Kklinischen
Studien haben zwei von fiinfzehn Kindern so-
gar laufen gelernt, was bisher undenkbar war.
Vier Millionen Franken fiir dreizehn zusitz-
liche Lebensjahre, das entspricht weit mehrals
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Unterwegs in den Kindergarten.

den empfohlenen 222000 Franken pro Jahr.
Allerdings, so wohl die Hoffnung der Eltern:
Das sind dreizehn wertvolle Jahre, wihrend
derer vielleicht ein neues Medikament ent-
wickelt wird, das die Krankheit noch weiter
zuriickzudringen vermag.

Soll die obligatorische Krankenkasse diese
Behandlung iibernehmen miissen? Man will
nicht zu jenen gehoren, die
dies zu entscheiden haben.

Auch fiir Arzte sind Situatio-
nen, bei denen die Behandlung
zur Kostenfrage wird, nicht
einfach. Bettina Rimensberger
wird am Universititsspital
Ziirich von Professor HansJung
behandelt, einer Kapazitit auf
dem Gebiet. Er will oder darf
sich im Zusammenhang mit
der Aktion «Bettina will leben»
nicht 6ffentlich dussern. Zu den
weiteren fiihrenden Spezialis-
ten gehort Christoph Neu-
wirth, stellvertretender Leiter
des Muskelzentrums am Kan-
tonsspital St. Gallen. Er behandelte als erster
Arzt in der Schweiz erwachsene Patienten mit
Spinraza. Zurzeit setzt er das Medikament bei
vier Erwachsenen ein —bezahlt durch die Kran-
kenkasse. Dies ist moglich, da gemiss einer
Sonderregel im Krankenversicherungsgesetz
dieKrankenkassen Arzneimittel ausserhalb der
Spezialititenliste {ibernehmen kénnen, wenn
«vom Einsatz [...] ein grosser therapeutischer
Nutzen gegen eine Krankheit erwartet wird,
die fiir die versicherte Person t6dlich verlaufen
oder schwere und chronische gesundheitliche
Beeintrichtigungen nach sich ziehen kann,
und wegen fehlender therapeutischer Alterna-
tiven keine andere wirksame und zugelassene
Behandlungsmethode verfiigbar ist».

Damit diese Regelung zum Zug kommt,
muss der behandelnde Arzt ein Gesuch stellen,
das dann vom Vertrauensarzt der Krankenkas-
se gepriift wird. «xManchmal muss man meh-
rere Anliufe nehmen, bis die Sache endlich
doch bewilligt wird», sagt Neuwirth. Das sei
ein langwieriger und zeitaufwendiger biiro-
kratischer Prozess. «Es scheint in manchen
Fillen ein gewisser Ermessensspielraum zu
bestehen, was einige als willkiirlich empfin-
den.» Bettina Rimensbergers Krankenkasse
hat die Gesuche offensichtlich abgelehnt.

Wie sind Neuwirths Erfahrungen mit Spin-
raza? «Vondenvier Patienten zeigen bisher zwei
eine im Alltag spiirbare Verbesserung. Das
heisst, sie konnen wieder Bewegungen ausfiih-
ren oder besser ausfiihren, die so vorher nicht
moglich waren.» Er betont, dass man dem BAG
und den Krankenkassen dennoch keinen Vor-
wurf machen konne, da der wissenschaftliche
Wirksamkeitsnachweis fiir erwachsene Patien-
ten noch fehle. In anderen Lindern sieht man
dies allerdings anders, in Deutschland und Ita-

lien zum Beispiel ist Spinraza bereits als kassen-
pflichtiges Medikament zugelassen.

Bei Kindern steht die Wirkung auch bei uns
zweifelsfrei fest. «Frither konnte man nur zu-
sehen, wie die Kinder sterben. Mit Spinraza
lernen einige sogar zu laufen. Das ist sehr
beeindruckend und bahnbrechend», so Neu-
wirth. Beiihnen ist die Kosteniibernahme klar
geregelt: Die IV bezahlt die Behandlung bis
zum Alter von zwanzig Jahren. Dann miisste
die Krankenkasse oder die obligatorische
Krankenpflegeversicherung einspringen. «Es
kann die absurde Situation eintreten, dass die
Behandlung mit zwanzig Jahren abgebrochen
werden muss, da die Kosten nicht mehr tiber-
nommen werden», sagt Neuwirth.

Hoffnung bleibt

Bettina Rimensberger ist die Kostendiskus-
sion unangenehm: «Ich finde es esanmassend,
wenn man ein Leben mit Geld aufwiegt.» Es
wire tatsichlich vermessen, von einer tod-
kranken Person Verstindnis zu erwarten,
wenn aus Kostengriinden auf eine lebensret-
tende Therapie verzichtet wird.

Was Rimensberger aber wichtig ist: Sie will
niemandem die Schuld geben fiirihre Situation.
Nichtder Krankenkasse, die nicht bezahlt; nicht
dem Bundesamt fiir Gesundheit, das das Medi-
kament (noch) nicht auf die Spezialititenliste
gesetzt hat; nicht der Pharmafirma, die einen
solch hohen Preis verlangt. Aus diesem Grund
will sie auch den Namen ihrer Krankenkasse
nicht nennen. Ihre Freundin Ivana Leiseder, die
das Crowdfunding leitet, sagt: «Ich denke, das
ist ein wichtiger Faktor fiir den Erfolg der Sam-
melaktion: Sie ist nicht gegen jemanden gerich-
tet, sie ist auch nicht politisch, es geht uns nur
darum, dass Bettina weiterleben kann.»

Alle Beteiligten sind sich bewusst, dass eine
solche Aktion bei Rimensberger gelingen kann,
vielleicht auch noch bei ein paar anderen Fillen,
wiezum Beispiel bei jenen Eltern, die derzeitvia
Blick zwei Millionen Franken sammeln, um ihr
schwerkrankes Baby in den USA behandeln zu
lassen. Doch als allgemeingiiltige Losung fiir
solche Situationen taugt das Crowdfunding
nicht: Bei zu vielen Sammlungen spendet nie-
mand mehr. «Ich habe grosses Gliick, dass ich
Freundehabe, die das fiir mich so grossartig auf-
gegleist haben», sagt Rimensberger.

DieKraftinihremlinken Zeigefinger schwin-
det zunehmend. K6nnte sie ihn nicht mehr be-
wegen, wire es eine Katastrophe. An eine Ver-
besserungihres Gesundheitszustands durch die
hoffentlich bald anstehende Behandlung mag
sie nicht denken —sie wire bereits tiber eine Sta-
bilisierung gliicklich. Wie hoch ihre Lebens-
erwartung ist, mit oder ohne Spinraza, weiss sie
nicht. Was sie sicher weiss: Die Doktorarbeit
mochte sie fertigschreiben. Sie lisst keinen
Zweifel daran, dass ihr das gelingen wird.

www.bettina-will-leben.ch
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