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Abkurzungsverzeichnis

DALY Disability-adjusted life year (gesunde Lebensjahre)
DMD Duchenne-Muskeldystrophie

DW Disability weight (Invaliditatsgewicht)

FKA Friktionskostenansatz

HKA Humankapitalansatz

LIK Landesindex der Konsumentenpreise

LSE Lohnstrukturerhebung

PPP Kaufkraftparitat

TPW Taxpunktwert

YLD Years lived with disability (in Krankheit verbrachte Lebensjahre)
YLL Years of life lost (verlorene Lebensjahre)
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In Kiirze

In der vorliegenden Analyse wurden erstmals die gesellschaftlichen Kosten von Duchenne Mus-
keldystrophie (DMD) in der Schweiz berechnet. Dabei ermittelten wir die direkten, indirekten
und intangiblen Kosten unterschieden nach den vier Krankheitsstadien «early ambulatory», «late
ambulatory», «early non-ambulatory» und «late non-ambulatory». Wé&hrend Preisangaben gross-
mehrheitlich verfiighar waren, mussten sowohl Mengenangaben z. B. betreffend die konsumier-
ten Gesundheitsleistungen als auch spezifische Kostenangaben aufgrund ihrer sehr eingeschrank-
ten Verfiigbarkeit aus internationalen Kostenstudien tibernommen oder durch Expertenbefragung
ermittelt werden.

Die gesellschaftlichen Kosten widerspiegeln die derzeitigen Therapiemdglichkeiten in der
Schweiz. Der degenerative Verlauf der Krankheit kann momentan nicht wirksam behandelt wer-
den. Inshesondere Rehabilitationsmassnahmen werden eingesetzt, um die Mobilitat der Erkrank-
ten moglichst lange zu erhalten. Die fehlenden Therapiemdglichkeiten fuhren dazu, dass im Ver-
lauf der Krankheit Hilfsmittel zu einem festen Bestandteil des Alltags und Anpassungen an der
Wohnung oder an Fahrzeugen unumganglich werden. Zudem steigt der Pflegebedarf stark an,
was sich in entsprechenden Kosten flr informelle Pflege niederschlégt. Sowohl die direkten als
auch die indirekten Kosten steigen beim Verlust der Gehfahigkeit markant an.

Abbildung 1  Gesellschaftliche Kosten von DMD in der Schweiz nach Krankheitsstadium
und Kostenart (in Mio. CHF), 2020
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Quelle: Eigene Berechnungen Polynomics.
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Die Haupterkenntnisse unserer Berechnung sind:

Im Jahr 2020 lebten in der Schweiz 305 Personen mit DMD. Knapp jeder zweite Patient
hatte bereits die Gehféhigkeit verloren, sprich er befand sich in einem der zwei Non-
ambulatory-Stadien.

Die gesellschaftlichen Kosten der DMD (direkte und indirekte Kosten) beliefen sich im Jahr
2020 in der Schweiz auf insgesamt 48 Mio. CHF respektive 157'400 CHF pro Patienten.
Davon waren 34.2 Mio. CHF respektive 66% indirekte Kosten, d. h. Produktivitétsverluste
am Arbeitsmarkt.

Beinahe die Halfte der Kosten enstand durch informelle Pflege, d. h. die von Angehdrigen
und Bekannten unentgeltlich geleistete Pflege. Im Jahr 2020 betrugen diese Kosten 23 Mio.
CHF respektive 75'400 CHF pro Patienten.

Bei den direkten Kosten fallen insbesondere die Kosten fir stationdre Aufenthalte in
Spitélern und Pflegeinstitutionen, fur Hilfsmittel und fir Anpassungen an langlebigen
Gebrauchsgutern, wie z. B. bauliche Massnahmen an der Wohnung, ins Gewicht.

Die indirekten Kosten waren in allen Krankheitsstadien deutlich hoher als die direkten
Kosten (vgl. Abbildung 1). Die direkten Kosten werden grossmehrheitlich von Sozial-
versicherungen getragen, die indirekten Kosten fast ausschliesslich von Patienten und
Angehdrigen.

Die Kosten der zwei Ambulatory-Stadien sind im Vergleich zu den Kosten der beiden Non-
ambulatory-Stadien verschwindend klein. So fielen im Jahr 2020 90% der gesellschaftlichen
Kosten in den zwei Non-ambulatory-Stadien an (vgl. Abbildung 1).

Der starke Kostenanstieg im degenerativen Krankheitsverlauf ist auch in den Kosten pro
Patienten zu sehen. Im ersten Krankheitsstadium «early ambulatory» betrugen diese 38200
CHF pro Patienten, im letzten Krankheitsstadium «late non-ambulatory» 295'600 CHF pro
Patienten.

Die Krankheitslast von DMD entsprach im Jahr 2020 dem Verlust von 360 gesunden
Lebensjahren (DALY), die entweder durch eine verringerte Lebensqualitat der Patienten
und Angehorigen oder den vorzeitigen Tod der Patienten entstanden.
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Einleitung

Duchenne-Muskeldystrophie (DMD) ist eine X-chromosomal vererbte Krankheit. Sie betrifft
entsprechend ausschliesslich Knaben und ist die haufigste Form von genetisch bedingten degene-
rativen Muskelerkrankungen. Der Krankheitsbeginn tritt hufig bereits im friihen Kindesalter ein.
Der schubweise Abbau der Muskulatur fuhrt friiher oder spater zur vollstandigen Lahmung der
Extremitaten und somit zum Verlust der Gehfahigkeit. Aufgrund der Beeintréchtigung der glatten
Muskulatur sind in spateren Phasen der Erkrankung die Atmung sowie das Herz betroffen. Derzeit
besteht keine zugelassene Therapie in der Schweiz, die den degenerativen Verlauf der Krankheit
aufhalten kann. Die Medianlebenserwartung von DMD-Erkrankten betragt in der Schweiz 35
Jahre (vgl. Kohler et al., 2009).

Das Fortschreiten von DMD wird tblicherweise in vier Krankheitsstadien eingeteilt. Grund-
sétzlich wird unterschieden zwischen dem Stadium, in welchem der Patient noch selbsténdig ge-
hen kann (ambulatory) und dem Stadium, in welchem er die Gehféahigkeit verloren hat (non-am-
bulatory). Diese beiden Stadien werden weiter in eine friihe (early) und spéte (late) Phase unter-
teilt.

Das Ziel der vorliegenden Analyse ist, die gesellschaftlichen Kosten von DMD in der Schweiz
unterschieden nach diesen Stadien zu ermitteln. Die gesellschaftlichen Kosten unterteilen sich in
direkte, indirekte und intangible Kosten.

Die direkten Kosten sind die Summe aus medizinischen und nicht-medizinischen Kosten, die
bei der Behandlung der Krankheit anfallen. Ihnen stehen Leistungen gegenuber, die zu ihrem
Marktpreis bewertet sind. Sie werden also in Geldeinheiten gemessen und mit Geld bezahlt. Die
medizinischen Kosten entsprechen den Gesundheitsausgaben. Sie werden von Kranken- und So-
zialversicherungen, von den Patienten selbst und von der ¢ffentlichen Hand (Bund, Kantone, Ge-
meinden) getragen. Die nicht-medizinischen direkten Kosten fallen ausserhalb des Gesundheits-
wesens an. Es handelt sich ebenfalls um zu bezahlende Leistungen, die direkt in Zusammenhang
mit der Behandlung einer Krankheit stehen.

Indirekte Kosten fallen nicht in Geldeinheiten an, sondern als Ressourcen, die der VVolkswirt-
schaft krankheitsbedingt — meist in Form von Zeit — verloren gehen. Indirekte Kosten durch
Krankheiten kdénnen entweder beim Patienten selbst anfallen, aber auch bei Angehdrigen oder
sonst im Umfeld des Patienten auftreten. Es handelt sich vor allem um Produktivitétsverluste
durch Préasentismus, Absentismus, informelle Pflege oder vorzeitigen Tod. Getragen werden diese
Kosten iblicherweise gemeinsam von betroffenen Personen und Arbeitgebern. Auch wenn indi-
rekte Kosten nicht in Geldeinheiten anfallen, lassen sie sich dennoch in Franken bewerten. Dazu
wird die als Krankheitsfolge verlorene Zeit oder verminderte Produktivitit zu Marktpreisen (z. B.
einem Lohnsatz) bewertet.

Intangible Kosten sind krankheitsbedingte Nutzeneinbussen, die aber selbst keinen Ressourcen-
verbrauch aufweisen, d. h. sie sind nicht (direkt) mit Marktpreisen zu bewerten. Dazu z&hlen vor
allem Schmerz und Leid, aber auch Stress oder die Einschrankung von individueller Freiheit etwa
durch korperliche Beeintrachtigung. Intangible Kosten werden entweder nur vom Patienten selbst
oder aber auch von Angehdrigen respektive dem sozialen Umfeld des Patienten getragen.

Um die spezifischen Kostenkomponenten der drei Kostenarten bei DMD zu bestimmen, haben
wir in einem ersten Schritt internationale Krankheitskostenstudien systematisch nach den berlick-
sichtigten Kostenkomponenten durchsucht und diese danach konsolidiert (vgl. Cavazza et al.,
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2016; Landfeldt et al., 2014; Schreiber-Katz et al., 2014; Teoh et al., 2016). Abbildung 2 zeigt
die Kostenkomponenten, die wir bei der Berechnung berticksichtigen.

Abbildung 2 Kostenkomponenten der DMD

Gesellschaftliche
Kosten

Direkte Kosten Indirekte Kosten Intangible Kosten
|
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\
Pflegeinstitution
Quelle: Eigene Darstellung Polynomics.

In Bezug auf DMD konnen die medizinischen Kosten in die Kostenkomponenten ambulant, sta-
tiondr, Medikamente und medizinische Hilfsmittel unterteilt werden. Weil der Muskelschwund
viele Korperteile der Patienten gleichzeitig beeinflusst, missen bei der medizinischen Behand-
lung neben den Allgemeinmedizinern auch neuromuskulére Spezialisten, Physiotherapeuten oder
auch Ergotherapeuten hinzugezogen werden. Stationdre Aufenthalte fallen sowohl in Spitélern
als auch in Pflegeinstitutionen an, wo die Patienten teilweise wohnhaft sind.

Bei DMD entstehen neben den medizinischen Kosten auch Kosten ausserhalb des Gesundheits-
wesens. Ausgel6st durch die eingeschrankte Gehfahigkeit bendtigt es flir DMD-Patienten zwin-
gend Anpassungen an langlebigen Gebrauchsgiitern wie Wohnungen oder Fahrzeugen. Zusétz-
lich steigen die Transportkosten, und die Patienten sind im Alltag auf Hilfe oder soziale Dienst-
leistungen angewiesen.

DMD-Erkrankte leiden bereits im friihen Kindesalter an der Krankheit und bendtigen im Verlauf
intensive Pflege, die oftmals durch Angehdrige wahrgenommen wird. Entsprechend entstehen
indirekte Kosten durch informelle Pflege. In den meisten Féllen sind die Patienten nicht erwerbs-
tatig und weisen entsprechende Produktivitatsverluste durch Absentismus auf. Weiter fuhrt der
vorzeitige Tod zu indirekten Kosten.

Die korperliche Beeintrachtigung fuhrt sowohl bei Patienten als auch bei Angehérigen zu
Schmerz und Leid und entsprechenden intangiblen Kosten.

Wir berechnen die gesellschaftlichen Kosten prévalenzbasiert fur das Jahr 2020, d. h. wir ermit-
teln die Gesamtkosten, die der Gesellschaft 2020 aufgrund DMD entstanden. Wo immer mdglich
verwenden wir Schweizer Daten. Die verwendeten Datenquellen und Methoden beschreiben wir
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in Kapitel 3. Die Resultate unserer Analyse legen wir in Kapitel 4 dar und schliessen mit einem
Fazit in Kapitel 5.

Methode

Zur Berechnung der gesellschaftlichen Kosten von DMD in der Schweiz stlitzen wir uns wo im-
mer moglich auf schweizerische Datenquellen ab. Da bisher keine Schweizer Studie zu den ge-
sellschaftlichen Kosten von DMD durchgefiihrt wurde, berechnen wir die Kosten weitgehend
bottom-up, d. h. die Kostenkomponenten der untersten Ebene (gelbe Késten in Abbildung 2). Die
Kosten berechnen wir anhand Schweizer Preisinformationen und Mengenangaben. Wo keine
Mengenangaben vorhanden sind, stltzen wir uns auf Angaben der internationalen Literatur oder
Expertenmeinungen. Falls auch keine Mengenangaben in der internationalen Literatur zu finden
oder keine Experteneinschatzung moglich sind, ubertragen wir direkt die auslandischen Kosten
der Literatur auf die Schweiz. Je nach Kostenkomponente nehmen wir dabei eine Preis- und/oder
Mengenanpassung vor (vgl. die detaillierten Informationen im Anhang).

Pravalenz

Um die gesellschaftlichen Kosten fiir die Schweiz zu berechnen, benétigen wir die Anzahl DMD-
Erkrankte pro Krankheitsstadium. Die Pravalenz der DMD berechnen wir anhand der gepoolten
Préavalenz von 7.1 Patienten pro 100'000 Mannern aus der Metaanalyse von Crisafulli et al.
(2020), der mannlichen Wohnbevolkerung der Schweiz aus 2020 und der Verteilung der Patienten
nach Krankheitsstadium aus dem Schweizer Register fur neuromuskulare Erkrankungen (Swiss-
Reg-NMD)!. Die Patienten des Registers haben wir dabei nach folgenden Kriterien den Krank-
heitsstadien zugeordnet (in Anlehnung an Bushby et al., 2010; Schreiber-Katz et al., 2014):

Abbildung 3  Definition Krankheitsstadien

Ambulatory Non-Ambulatory

Early Late Early Late
Ambulatory Ambulatory Non-Ambulatory Non-Ambulatory
Patient kann: . ) Patient kann: Patient kann:
= selbststandig aus GRS, weder selbst- = weder selbst-
. o = nicht selbststandig . . 5
der Liegeposition aus der Liege- standig aus der standig aus der
e e pomaie  Sgmelin et
Meter gehen T el = noch ohne Hilfe = noch ohne Hilfe
= und be%éti t keine 2T WL zehn Meter gehen zehn Meter gehen
nd benotg und bendétigt keine 1 veter g ! erg
kiinstliche Beat- kiinstliche Beat- bendétigt jedoch = und bendtigt
mung mun keine kiinstliche zusatzlich kiinst-
g Beatmung. liche Beatmung
Quelle: Eigene Darstellung, Polynomics.

1 Die Teilnahme am Swiss-Reg-NMD ist fiir Patienten freiwillig und enthalt entsprechend keine Vollerhebung der
Population weshalb die Daten nicht direkt zur Berechnung der Prévalenz nach Krankheitsstadium verwendet wer-
den kdnnen. Die uns zur Verfligung gestellten Daten geben den Stand vom 31.12.2021 wieder.

9/34



3.2

PZLYNOMICS

Direkte Kosten

Ambulant

Die Kosten der ambulanten Versorgung berechnen wir mit der durchschnittlichen Anzahl Kon-
sultationen eines Patienten in einem Jahr multipliziert mit der durchschnittlichen Dauer einer
Konsultation (vgl. Tabelle 1). Die Annahmen wurden mit Experten validiert und sind im Anhang
detailliert beschrieben. Die Preise entnehmen wir den Tarifwerken der jeweiligen Fachrichtung
(vgl. Anhang).

Tabelle 1 Annahmen zu Anzahl der Konsultationen pro Jahr und durchschnittlicher

Dauer nach Krankheitsstadium

Kennzahl Early Late Early Late
ambulatory non-ambulatory | non-ambulatory

Fachrichtung

ambulatory

Anzahl Kons. 4 4 4 4

Allgemeinmedizin

Dauer pro Kons. 30 min 30 min 30 min 30 min

Anzahl Kons. 4 2 6 6
Spezialisten

Dauer pro Kons. 60 min 60 min 60 min 60 min
Physiotherapie Anzahl Sitzungen 24 52 52 52

Anzahl Kons. 1 12 12 12
Ergotherapie

Dauer pro Kons. 45 min 45 min 45 min 45 min

Anzahl Kons. 17 2 8 8
Logopadie

Dauer pro Kons. 45 min 45 min 45 min 45 min

Die Tarifstruktur der Physiotherapie sieht eine Pauschale pro Sitzung vor.

Quelle: Eigene Berechnungen Polynomics.

Medikamente

Derzeit sind in der Schweiz keine Medikamente zur Behandlung der DMD zugelassen. In der
klinischen Praxis werden jedoch Glucocorticoide (off-label) verabreicht um den Kraft- und Funk-
tionsverlust hinauszuzbgern. Zur Berechnung dieser Medikamentenkosten verwenden wir die Do-
sierungsempfehlung aus Manzur et al. (2008) zu Prednison und Deflazacort.? Zur Berechnung der
Tagesdosis verwenden wir das Gewicht nach Alter eines durchschnittlichen Patienten pro Krank-
heitsstadium gemass den Wachstumskurven der (Schweizerischen Gesellschaft fir Pédiatrie,
2012).® Wir gehen gemass Cowen et al. (2019) von einem Anteil von 71.5% im Ambulatory-
Stadium und 48.7% im Non-ambulatory-Stadium aus, die eine Kortisontherapie (taglich) einneh-
men. Als Preis beriicksichtigen wir den Durchschnittspreis pro mg aller auf der Spezialitatenliste
gelisteten Produkte des jeweiligen Wirkstoffes. Weiter nehmen wir basierend auf einer Experten-
meinung an, dass zwei Drittel der behandelten Patienten Deflazacort und ein Drittel Prednison
einnimmt.

Aufgrund fehlender Angaben werden nur die oben genannten Glucocorticoide berticksichtigt. Die
Medikamentenkosten werden dadurch tendenziell unterschétzt, da im fortgeschrittenen Stadium
auch weitere Medikamente wie z. B. Betablocker, ACE-Hemmer oder Laxanzien zum Einsatz

2 Fir Prednison interpolieren wir die Dosierung der mittleren zwei Krankheitsstadien linear zwischen dem ersten
und letzten Krankheitsstadium.
3 Als Referenzalter verwenden wir 6, 9.5, 13.5 und 18 Jahre, aufsteigend nach Krankheitsstadium.
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kommen. Ein Teil dieser Kosten wird jedoch in der Kostenkomponente «Andere» bei den direkten
medizinischen Kosten berucksichtigt.

Hilfsmittel

Bei den Hilfsmittelkosten berticksichtigen wir die Kosten fir Rollsttihle und die kiinstliche Beat-
mung. Wir nehmen nach Absprache mit Experten an, dass jeder Patient im Non-ambulatory-Sta-
dium einen Elektrorollstunl und jeder zweite Patient im Late-ambulatory-Stadium einen
Handrollstuhl benutzt. Im Late-non-ambulatory-Stadium nehmen wir an, dass jeweils die Halfte
der Patienten invasiv respektive nicht-invasiv beatmet wird. In einer Sensitivitatsanalyse variieren
wir unsere Annahmen betreffend Anwendung der Hilfsmittel im Sinne von einem minimalen und
einem maximalen Szenario. Wir nehmen an, dass im minimalen Szenario im Ambulatory-Sta-
dium keine Handrollstiihle verwendet werden und in «early non-ambulatory» Hand- und Elekt-
rorollstiinle jeweils von der Halfte der Patienten verwendet werden. Betreffend Beatmung redu-
zieren wir den Anteil invasiv beatmeter Patienten auf 20%. Im maximalen Szenario nehmen wir
an, dass alle Patienten in «late ambulatory» einen Handrollstuhl benétigen und 80% der beatmeten
Patienten invasiv beatmet werden.

Preisseitig berticksichtigen wir die Tagesmietpreise des Rollstuhltarifs der Zentralstelle fur Me-
dizinaltarife UVG (ZMT) (2021). Bei der nicht-invasiven Beatmung beriicksichtigen wir die
Mietkosten eines Atemgerats und eines Befeuchters sowie Kosten fir Wartung und Verbrauchs-
material. Bei der invasiven Beatmung beriicksichtigen wir zusétzlich die Mietkosten einer Ab-
saugpumpe, eines Cough-Assist inklusive Verbrauchsmaterial und Material fur Trachealkanilen
und Zubehdr gemass Mittel- und Gegenstandeliste (vgl. Eidgendssischen Departement des Innern
(EDI), 2020).

Neben Rollstiihlen und Beatmungsgeraten bendtigen DMD-Patienten je nach Krankheitsstadium
weitere Hilfsmittel wie z. B. Stehtrainer, Patientenhebesysteme etc. Da dazu keine Preisdaten ver-
flgbar sind, haben wir diese Kosten nicht berlicksichtigt, was zu einer Unterschéatzung der Hilfs-
mittelkosten flhrt. Die Kosten fiir Rollstiihle und Beatmungsgerate sollten jedoch den Grossteil
der Hilfsmittelkosten abdecken.

Stationar

Die Mathilde-Escher-Stiftung ist eine Pflegeinstitution in Zirich, die Menschen mit Muskeldys-
trophie Ausbildungs-, Arbeits-, Therapie- und Wohnort bietet. In der Schweiz ist es die einzige
Institution mit Spezialisierung auf DMD. Auch im Vergleich zu den Nachbarlédndern ist es geméss
Expertenmeinung aussergewohnlich, dass ein bedeutender Anteil der Erkrankten in einer Pflege-
institution wohnhaft ist. In der Stiftung waren 2020 rund 31 Personen mit DMD wohnhaft, davon
geschatzt neun im Krankheitsstadium early non-ambulatory und 22 im Stadium late nhon-ambula-
tory. Aufgrund Expertenaussagen nehmen wir an, dass schweizweit eine weitere Person im Sta-
dium early non-ambulatory und drei weitere Personen im Stadium late non-ambulatory in einem
Heim wohnhaft sind.

Die Kosten der Pflegheime werden in der Statistik der sozialmedizinischen Institutionen des BFS
ausgewiesen. VVon den Betriebskosten ziehen wir die Kosten fir Medikamente und Arzt ab, da
diese separat beriicksichtigt werden und es sonst zu Doppelzédhlungen kommt. Geteilt durch die
Anzahl Klienten ergibt dies die durchschnittlichen Kosten pro Klienten. Da Lebensunterhalts-
und Wohnkosten auch ausserhalb des Heims anfallen wirden, ziehen wir die Kosten des Grund-
bedarfs flr den Lebensunterhalt gemass der Schweizerischen Konferenz fiir Sozialhilfe SKOS
(2021) fiir einen 1-Personen-Haushalt sowie den durchschnittlichen Mietzins fir eine 1-Zimmer-
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Wohnung gemass Bundesamt fur Statistik BFS (2021b) ab. Da die Pflege von DMD-Patienten im
Non-Ambulatory-Stadium im Vergleich zum durchschnittlichen Heimbewohner intensiver sein
sollte, werden die Heimkosten tendenziell unterschétzt.

Bei Personen mit DMD kann es immer wieder zu stationaren Aufenthalten in Spitélern kom-
men. Ausldser fiir solche Aufenthalte kdnnen Operationen an Gelenken, der Wirbelsdule oder
dem Magen sein, welche direkt im Zusammenhang mit DMD stehen. Weiter kdnnen Atem- und
Herzprobleme sowie komplizierte Knochenbriiche zu langeren Aufenthalten im Spital fiihren.

Als Grundlage fur die Berechnung der stationédren Spitalaufenthalte verwenden wir die Daten der
Medizinischen Statistik der Krankenhduser (MedStat) des Bundesamts fiir Statistik (BFS). Wir
berticksichtigen ausschliessliche Falle von ménnlichen Patienten unter 44-jahrig mit 1CD-10-
Code G71.0 (Muskeldystrophie). Weiter schliessen wir DRG aus, die nicht direkt mit DMD zu-
sammenhéngen. Als Beispiel seien hier Mandeloperationen, Lymphome oder akute Bronchitis
genannt. Die ausgeschlossenen DRG wurden durch einen medizinischen Experten validiert. Sind
die DRG nicht eindeutig einem Krankheitsstadium zuweisbar, teilen wir die Anzahl Falle propor-
tional zur Prévalenz auf die Stadien auf. Der ICD-10-Code G71.0 enthélt neben DMD auch andere
Muskeldystrophien. Den Anteil der DMD-Patienten an den stationaren Fallen dieses Codes schat-
zen wir anhand der Verteilung der Dystrophien gemass Jahresbericht 2020 des (Swiss Registry
for Neuromuscular Disorders, 2021) auf 75%.

Von den so bertcksichtigten Fallen summieren wir die Kostengewichte der DRG auf und multi-
plizieren diese mit einem durchschnittlichen Basispreis Uber alle Spitéler. Zur Berechnung des
durchschnittlichen Basispreis verwenden wir die spitalindividuellen Angaben in Cosandey et al.
(2018) fiir das Jahr 2017 und rechnen den Mittelwert anhand des Landesindex der Konsumenten-
preise (LIK) auf das Jahr 2020 um.

Andere

Zum Schluss werden alle restlichen direkten medizinischen Kosten zusammengenommen. Natr-
lich decken die oben genannten Positionen in der Realitét nicht alle Kostenpositionen ab. Aller-
dings sind die wichtigsten Positionen damit abgehandelt.

Unter der Position «Andere» verstehen wir z. B. die Diagnostik, diverse Tests, weitere Konsulta-
tionen oder weitere Arzneimittel. Weil diese Kosten nicht eindeutig zuordenbar sind, verwenden
wir die internationale Literatur zu einer Annaherung. Wir Ubertragen die Resultate nach Krank-
heitsstadium aus Schreiber-Katz et al. (2014) auf die Schweiz. Dazu fuhren wir eine Preis- und
Mengenanpassung geméass Anhang durch.

Nichtmedizinische Kosten

Zur Berechnung der Kosten betreffend Anpassungen an langlebigen Gitern und den Kosten fiir
soziale Dienstleistungen ubertragen wir die Resultate nach Krankheitsstadien aus Schreiber-Katz
et al. (2014) auf die Schweiz. Dazu flihren wir eine Kaufkraftbereinigung und eine Umrechnung
auf das Jahr 2020 gemass Anhang durch.

Zur Berechnung der Transportkosten verwenden wir die durchschnittliche Reisedistanz pro
Etappe von 6-17-Jahrigen im motorisierten Individualverkehr der Statistik zum Verkehrsverhal-
ten der Schweizer Bevolkerung 2015 (vgl. Bundesamt fur Statistik BFS & Bundesamt fir Raum-
entwicklung ARE, 2017) und die Kilometerkosten des motorisierten Verkehrs der Verkehrsnut-
zenden 2018 (vgl. Bundesamt fir Statistik BFS, 2021). Diese rechnen wir mit dem LIK auf das
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Jahr 2020 um. Die Anzahl Etappen berechnen wir aufgrund der Anzahl Besuche bei medizini-
schen Fachpersonen (vgl. Tabelle 1).

Indirekte Kosten

Indirekte Kosten kdnnen mit zwei unterschiedlichen Konzepten berechnet werden, dem Frikti-
onskostenansatz (FKA) und dem Humankapitalansatz (HKA). Fur unsere Berechnung verwenden
wir den HKA, d. h. wir beriicksichtigen die Produktivitatsverluste aufgrund Morbiditét, die im
Jahr 2020 bei der gesamten Patientenpopulation angefallen sind. Bei den Produktivitétsverlusten
aufgrund Mortalitat berlicksichtigen wir nur die 2020 verstorbenen Patienten, weisen jedoch
samtliche (diskontierten) Produktivitatsverluste bis zu deren Rentenalter respektive theoretischen
Lebenserwartung dem Jahre 2020 zu. Weitere Ausflihrungen betreffend FKA und HKA finden
sich im Anhang.

Morbiditat

Die Wahrscheinlichkeit fir DMD-Patienten, erwerbstétig zu werden, ist aufgrund des degenera-
tiven Verlaufs der Krankheit sehr gering. Nur sehr wenige haben nach der Schulzeit die Mdglich-
keit, eine Berufshildung zu absolvieren. In der Schweiz besteht beispielsweise in der Mathilde-
Escher-Stiftung die Mdglichkeit, nach der Schulbildung eine Lehre als Mediamatiker zu absol-
vieren. Die (wenigen) Personen, die diese Ausbildung absolvieren, werden danach (wenn Uber-
haupt) im zweiten Arbeitsmarkt* teilerwerbstatig. Laut Expertenaussagen betréagt die Produktivi-
tat in diesem geschitzten Rahmen wenige Franken pro Arbeitsstunde. Aus diesem Grund nehmen
wir an, dass unter den DMD-Patienten keine Erwerbstatigkeit besteht. Entsprechend entstehen
Produktivitatsverluste ausschliesslich aufgrund Absentismus, d. h. dem krankheitsbedingten
Fernbleiben der Patienten vom Arbeitsmarkt. Aus der Prévalenzberechnung ist die Anzahl Er-
krankte im erwerbsfahigen Alter (> 15-jahrig) in Flinfjahresaltersklassen bekannt. Zur Bewertung
des Absentismus verwenden wir den durchschnittlichen Bruttolohn von Ménnern pro Altersklasse
der Lohnstrukturerhebung (LSE) 2016 und rechnen diesen mit dem Nominallohnindex des Bun-
desamt fur Statistik BFS (2021b) auf das Jahr 2020 um.®

Zur Ermittlung der Kosten der informellen Pflege lehnen wir uns am Vorgehen von Schreiber-
Katz et al. (2014) an, d. h. wir beriicksichtigen die Produktivitatsverluste der Angehérigen, die
ihre Erwerbstétigkeit vollstandig oder teilweise aufgegeben haben und die kurzfristigen Absenzen
der Angehorigen am Arbeitsplatz (fir Details sieche Anhang). Die so berechneten Produktivitéts-
verluste bewerten wir nach dem Ersetzungskostenansatz, d. h. dem Marktlohn fiir professionelle
Pflege. Dazu verwenden wir die Arbeitskosten des Wirtschaftsabschnitts «Gesundheits- und So-
zialwesen»® von 2018 gemass Bundesamt fir Statistik BFS (2020) und rechnen diese mit dem
Nominallohnindex auf das Jahr 2020 hoch (vgl. Bundesamt fiir Statistik BFS, 2021b).

Die informelle Pflege ist eine wichtige Kostenkomponente von DMD. Deshalb fiihren wir hier
eine Plausibilitatsrechnung durch. Schreiber-Katz et al. (2014) ist zu unserem besten Wissen die
einzige Studie, die den Aufwand der informellen Pflege nach Krankheitsstadium ausweist. Ent-
sprechend ist es uns nur moglich, den Wert der gesamten Population mit Werten aus anderen

IS

Als erster Arbeitsmarkt wird der regulére Arbeitsmarkt bezeichnet. Auf diesem Arbeitsmarkt bestehen die Ar-

beits- und Beschaftigungsverhéltnisse der freien Wirtschaft. Im Gegensatz dazu versteht man unter dem zweiten

Arbeitsmarkt jenen, der geschiitzte Arbeitsplatze bietet.

5 Vgl. Lohnstrukturerhebung: https://www.bfs.admin.ch/bfs/de/home/statistiken/arbeit-erwerb/erhebungen/Ise.html.
Die verwendeten Daten wurden individuell beim BFS angefragt.

6 Wirtschaftsabschnitt Q geméass NOGA-08-Codierung.
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Quellen zu plausibilisieren. Cavazza et al. (2016) weisen fiir verschiedene europdische Staaten
die durchschnittliche Anzahl informeller Pflegestunden aus. Im Durchschnitt tber alle betrachte-
ten Lander benotigen 80% der Erkrankten Pflege und die informell Pflegenden leisten 54.4 Stun-
den Pflege pro Woche. Preisseitig verwenden wir auch hier den Marktlohn fur professionelle
Pflege.

Mortalitat

Durch den vorzeitigen Tod der Patienten gehen der Gesellschaft Ressourcen in Form von Zeit
verloren. Es entstehen einerseits Produktivitatsverluste am Arbeitsmarkt, andererseits bei der un-
bezahlten Arbeit (z. B. Kinderbetreuung oder Freiwilligenarbeit). Zur Berechnung der Kosten
aufgrund vorzeitigen Todes verwenden wir die Todesursachenstatistik des BFS. Da aufgrund der
Seltenheit der Krankheit und der zusétzlichen niedrigen Bevolkerungszahl der Schweiz die jahr-
lichen Todesfalle variieren und somit nicht der effektiven Sterberate der Krankheit entsprechen,
berechnen wir den durchschnittlichen Anteil DMD-bedingter Todesfélle an den totalen Todesfal-
len der Jahre 2015-2019 und berechnen danach mit der totalen Anzahl Todesfélle aus 2020 die
DMD-bedingten Todesfalle fiir das Jahr 2020. Da in der Todesursachenstatistik kein eindeutiger
Code fur DMD vorhanden ist, missen wir den Anteil der DMD-bedingten Todesfélle innerhalb
des ICD-10-Code G71.0 abschatzen. Wir nehmen an, dass 80% der Todesfélle der unter 35-Jah-
rigen und 10% der 36 bis 44-Jahrigen auf DMD zurlickzufuihren sind. Bei den Uber 44-jahrigen
treten keine Todesfalle aufgrund DMD auf. Die Annahmen sind angelehnt an das Medianiberle-
ben in der Schweiz (vgl. Kohler et al., 2009) und Informationen aus dem Swiss-Reg-NMD. In
einer Sensitivitatsanalyse (vgl. Abschnitt 4.4) variieren wir die Annahme des Anteils der DMD-
bedingten Todesfélle bei den unter 35-Jahrigen zwischen 70 und 90% und bei den 36 bis 44-
Jahrigen zwischen 5 und 15%.

Zur Bewertung der Produktivitatsverluste verwenden wir flir die bezahlte Arbeit die durchschnitt-
lichen Arbeitskosten von Mannern nach Alter aus der LSE 2016 und rechnen diese mit dem No-
minallohnindex des BFS (2021b) auf das Jahr 2020 hoch. Die unbezahlte Arbeit bewerten wir
nach dem Ersetzungskostenansatz. Hier verwenden wir als Marktlohn die durchschnittlichen Ar-
beitskosten flir unbezahlte Arbeit flr Kinderbetreuung/Pflege sowie institutionalisierter Freiwil-
ligenarbeit des BFS - wiederum mit dem Nominallohnindex auf das Jahr 2020 hochgerechnet.

Intangible Kosten

Wir berechnen die intangiblen Kosten in Form von disability-adjusted life years (DALY). DALY
messen die Krankheitslast in Form von verlorenen gesunden Lebensjahren. Sie fassen die Krank-
heitslast der Patienten, die aktuell mit der Krankheit leben (years lived with disability, YLD) und
die Krankheitslast aufgrund verlorener Lebensjahre (years of life lost, YLL) in einem Wert zu-
sammen. Ein DALY steht fur ein durch die Krankheit verlorenes Lebensjahr bei voller Gesund-
heit. Wir verwenden die in Schroeder (2012) vorgeschlagene hybride Berechnungsmethode, die
die Krankheitslast aufgrund der reduzierten Lebensqualitét der Patienten (YLD) pravalenzbasiert
und die Krankheitslast aufgrund verlorener Lebensjahre (YLL) inzidenzbasiert berechnet (vgl.
Anhang fiir eine ausfihrliche Beschreibung der Berechnungsformel).

Nach dieser Methode berechnen sich die YLD als Multiplikation der Pravalenz im betrachteten
Jahr mit dem Invaliditatsgewicht (Disability Weight, DW) der Krankheit. Global Burden of Dise-
ase (GBD) weist leider kein DW weder pro Krankheitsstadium noch fir DMD gesamthaft aus.
Landfeldt et al. (2014) weisen Health-Utility Indices pro Krankheitsstadium aus. In Kombination
mit dem von den Autoren ausgewiesenen durchschnittlichen Wert fiir die Bevolkerung berechnen
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wir den durchschnittlichen Verlust an Lebensqualitat fir DMD-Patienten in Relation zur Bevol-
kerung. Die DW nach Krankheitsstadium betragen 0.19, 0.29, 0.7 und 0.79 in aufsteigender Rei-
henfolge, beginnend bei «early ambulatory». Zusammen mit der Prévalenzberechnung gemass
Abschnitt 3.1 ermitteln wir daraus die YLD fir die Schweiz.

Die YLL berechnen sich aus der Multiplikation der Anzahl krankheitsbedingter Todesfalle im
betrachteten Jahr mit der durchschnittlichen theoretischen Lebenserwartung der Verstorbenen
zum Todeszeitpunkt. Die Anzahl Todesfélle aufgrund DMD berechnen wir anhand der Todesur-
sachenstatistik, wie in Abschnitt 3.3 «Mortalitat» beschrieben. Die Todesursachenstatistik des
BFS weist zudem die Altersklasse der Verstorbenen aus. Zusammen mit der Statistik des BFS zur
durchschnittlichen Lebenserwartung der Bevolkerung pro Altersgruppe berechnen wir die Anzahl
verlorene Lebensjahre aufgrund DMD.

Neben den Patienten erfahren auch Angehorige respektive Pflegende Leid, Schmerz und eine
reduzierte Lebensqualitat aufgrund der Erkrankung ihres Kindes, die zu entsprechenden intangib-
len Kosten fuhren. Hier berticksichtigen wir jedoch nur die Krankheitslast aufgrund YLD, weil
ein vorzeitiger Tod der Angehorigen/Pflegenden aufgrund der Krankheit des Kindes sehr unwahr-
scheinlich ist. Zur Berechnung der YLD nehmen wir an, dass jeder Patient eine direkte Pflege-
person hat, dessen Lebensqualitat beeintrachtigt ist. Ob diese Annahme zu einer Unter- oder Uber-
schatzung der intangiblen Kosten fiihrt, ist schwierig zu beantworten. Einerseits ist es sehr indi-
viduell, wie die Pflegenden von der Krankheit der Angehérigen betroffen sind, andererseits ist oft
die ganze Familie von der Erkrankung eines Familienmitglieds negativ betroffen. Landfeldt et al.
(2016) weisen in ihrer Befragung von 770 DMD-Pflegenden EQ-5D utility scores differenziert
nach Krankheitsstadium der Patienten aus. Die DW kénnen folglich durch Subtraktion der EQ-
5D-Werte vom Durchschnitt der Bevolkerung berechnet werden. Daraus resultieren DW von 0.09
flr «early ambulatory», 0.11 flr «late ambulatory», 0.17 fiir «early non-ambulatory» und 0.15 fir
«late non-ambulatory». Wir verwenden weder eine Altersgewichtung noch eine Zeitdiskontierung
zur Berechnung der DALY.
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Resultate

Pravalenz

Die Anzahl DMD-Erkrankte betrug 2020 in den Krankheitsstadien «early ambulatory» 89 Pati-
enten, «late ambulatory» 23 Patienten, «early non-ambulatory» 104 Patienten und «late non-am-
bulatory» 89 Patienten (vgl. Tabelle 2). Der progressive Verlauf der Krankheit ist auch im Alter
der Patienten in den Krankheitsstadien zu beobachten. In den ersten beiden Krankheitsstadien
sind jeweils rund zwei Drittel der Patienten in der Altersklasse der 5-9-Jahrigen respektive der
10-14-Jahrigen. Im Non-ambulatory-Stadium ist die Altersstreuung grosser. In «early non-ambu-
latory» ist rund ein Drittel 10 bis 14 Jahre und die Hélfte zwischen 15 und 19 Jahre alt. Einzelne
Patienten sind bis zu 29 Jahre alt. In «late non-ambulatory» verteilen sich die Patienten beinahe
gleichmadssig auf die Altersklassen 15-19, 20-24 und 25-29 Jahre. Vereinzelt sind &ltere Patienten
zu beobachten. Geméss Swiss-Reg-NMD sind die altesten DMD-Erkrankten zwischen 35 und 44
Jahre alt.

Bei der Betrachtung der verschiedenen Altersklassen muss zwingend beachtet werden, dass die
Verteilung auf die Altersklassen im Swiss-Reg-NMD nicht zwingend der realen Verteilung ent-
spricht. Beim Register handelt es sich um eine Stichprobe in welcher ausschliesslich diagnosti-
Zierte Patienten erfasst sind.” Gewisse Altersklassen konnen tber- oder untervertreten sein. Bei-
spielsweise wird die Altersklasse der 0-4-Jahrigen vermutlich untervertreten sein, da DMD in der
Regel erst nach dem zweiten Lebensjahr symptomatisch wird und entsprechend diagnostiziert
werden kann. Weil asymptomatische Patienten jedoch keine krankheitsbedingten Kosten aufwei-
sen, sollte dieser Fakt in Bezug auf die Kostenberechnung keine Auswirkungen haben. Das Me-
dianalter pro Krankheitsstadium geméss Schreiber-Katz et al. (2014) fallt zudem relativ &hnlich
zu den Zahlen des Registers aus.

Tabelle 2 Pravalenz und Altersverteilung nach Krankheitsstadium, 2020
ambulatory ambulatory non-ambulatory | non-ambulatory
Anzahl 89 23 104 89 305
0-4 16% 0% 0% 0% 5%
5-9 67% 18% 0% 0% 21%
10-14 16% 64% 34% 0% 21%
g 1519 0% 18% 50% 30% 27%
= 204 0% 0% 12% 33% 14%
£ 2529 0% 0% 4% 28% 10%
30-34 0% 0% 0% 2% 1%
35-44 0% 0% 0% 7% 2%
Total 100% 100% 100% 100% 100%

Anmerkung: Die Altersklasse der 0-4-Jahrigen ist im Swiss-Reg-NMD aufgrund des asymptomatischen Verlaufs von
DMD in den ersten zwei Lebensjahren vermutlich untervertreten. Weitere Uber-/Untervertretungen von Altersklassen
kdénnen nicht ausgeschlossen werden. Es bestehen Rundungsdifferenzen in den Summen.

Quelle:  Eigene Berechnungen Polynomics basierend auf Crisafulli et al. (2020), BFS, Swiss-Reg-NMD.

7 Per 31.12.2021 waren 149 Patienten mit DMD im Register gemeldet (vgl. https://www.swiss-reg-nmd.ch/wp-con-
tent/uploads/sites/17/Swiss-Reg-NMD_2021 Annual_Report Website.pdf, zuletzt aufgerufen am 09.03.2022).
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Die Medianlebenserwartung von DMD-Patienten betrégt in der Schweiz gemaéss einer Studie ba-
sierend auf Daten der Mathilde-Escher-Stiftung 35 Jahre (vgl. Kohler et al. 2009). Neuere, inter-
nationale Studien wie Landfeldt et al. (2020) und Broomfield et al. (2021) weisen Medianlebens-
erwartungen von rund 32 und 28 Jahren aus.

Direkte und indirekte Kosten

Die totalen direkten Kosten beliefen sich 2020 auf rund 13.9 Mio. CHF, wobei drei Viertel der
direkten Kosten medizinischer Art waren (vgl. Tabelle 3). Die hochsten Kosten fielen in Pflege-
institutionen an, gefolgt von Anpassungen an langlebigen Gebrauchsgutern, stationaren Spitalau-
fenthalten, Hilfsmitteln und Rehabilitationsdienstleistungen. Wenig ins Gewicht fallen hingegen
die Kosten der Allgemeinmediziner und Spezialisten, Medikamenten- und Transportkosten. Die
geringsten Kosten verursachen die Medikamente, was zeigt, dass es bis zum heutigen Zeitpunkt
keine gezielte medikamentdse Therapie zur Bekdmpfung der DMD gibt.

Tabelle 3 Direkte Kosten nach Krankheitsstadium (in Tausend CHF), 20208

Early Late Early non- Late non-
ambulatory | ambulatory | ambulatory | ambulatory

Ambulant 440 170 738 635 1'983

davon Allgemeinmedizin 32 8 38 32 111

davon Spezialist 75 10 131 113 328

davon Reha 333 153 569 490 1'544
Stationar 32 8 1'307 4212 5'559

davon Spital 32 8 333 1817 2'190

davon Pflegeinstitution 0 0 974 2'395 3'369
Medikamente 18 6 21 22 66
Hilfsmittel 0 18 408 1'605 2'032
Andere 1 0 59 664 724
Total direkte medizinische Kosten 490 203 2'532 7'139 10'364
Anpassungen an Gebrauchsgiiter 434 21 847 1'394 2'697
Transport 46 17 87 75 224
Assistenz 0 40 346 223 609
Total direkte nichtmed. Kosten 430 79 1'280 1'692 3'530
Total direkte Kosten 970 281 3'812 8'830 13'894

Anmerkung: Abweichungen der Summe der Einzelwerte bestehen aufgrund Rundungsdifferenzen.

Quelle: Eigene Berechnungen Polynomics.

Ein starker Kostenanstieg ist beim Ubergang vom Ambulatory- zum Non-ambulatory-Stadium zu
beobachten. 12.6 Mio. CHF respektive 91% der direkten Kosten fielen im Non-ambulatory-Sta-
dium an. Zwar ist die Pravalenz im Ambulatory-Stadium mit 112 Patienten im Vergleich zum

8 Die ausgewiesenen Werte in der Tabelle resultieren aus dem in Kapitel 2 beschriebenen Vorgehen und den ge-
troffenen Annahmen. Die Werte sind dementsprechend mit Unsicherheit behaftet und sollen trotz Ausweis auf
Hohe Tausend Franken als ungenaue Werte verstanden werden.
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Non-ambulatory-Stadium mit 193 Patienten um einiges niedriger. Dies ist jedoch nicht der Haupt-
grund der niedrigeren direkten Kosten. Die Kosten pro Patienten verdreifachen sich beim Uber-
gang vom Late-ambulatory- zum Early-non-ambulatory-Stadium (12'300 vs. 36700 CHF). Hin
zum Late-non-ambulatory-Stadium findet nochmals beinahe eine Verdreifachung der Kosten auf
98'800 CHF pro Patienten statt (vgl. Tabelle 10 im Anhang). Im Krankheitsverlauf nimmt die
Bedeutung der Ausgaben fur stationdre Aufenthalte in Pflegeinstitutionen und Spitalern sowie fiir
Hilfsmittel und Anpassungen an langlebigen Gebrauchsgtern stark zu. Die Kosten pro Patienten
im letzten Krankheitsstadium sind sodann zu rund 82% durch Kosten stationdrer Aufenthalte,
Heim- und Hilfsmittelkosten und Ausgaben fiir Anpassungen an langlebigen Gebrauchsgiitern
bestimmt.

Sowohl die medizinischen als auch die nichtmedizinischen Kosten steigen also im Krankheits-
verlauf stark an. Die Bedeutung der medizinischen Kosten nimmt jedoch relativ gesehen zu. Wah-
rend sich im ersten Krankheitsstadium (early ambulatory) die medizinischen und nichtmedizini-
schen Kosten die Waage halten, liegen die medizinischen Kosten im letzten Krankheitsstadium
(late non-ambulatory) um das Vierfache tber den nichtmedizinischen Kosten.

Die totalen indirekten Kosten beliefen sich 2020 auf rund 34.2 Mio. CHF (vgl. Tabelle 4). Der
weitaus grosste Kostenblock war mit 23.0 Mio. CHF (67%) die informelle Pflege gefolgt von den
Kosten durch vorzeitigen Tod in der H6he von 6.0 Mio. CHF (18%). Wiederum ist ein starker
Kostenanstieg beim Ubergang vom Ambulatory- zum Non-ambulatory-Stadium zu beobachten.
29.6 Mio. CHF respektive 87% der indirekten Kosten fielen im Non-ambulatory-Stadium an. Die
Kosten im Late-non-ambulatory-Stadium waren mit 17.6 Mio. CHF am héchsten. Aufgrund un-
serer Annahme fallen Kosten durch vorzeitigen Tod ausschliesslich in diesem Stadium an. Auf-
fallig ist, dass die Kosten der informellen Pflege in diesem Stadium niedriger sind als im vorher-
gehenden Stadium. Dies kommt daher, dass ein grosserer Anteil der Patienten in einer Pflegein-
stitution betreut ist und somit die Kosten von den indirekten Kosten in die direkten Kosten verla-
gert werden.

Tabelle 4 Indirekte Kosten nach Krankheitsstadium (in Tausend CHF), 2020°
IS A A
ambulatory | ambulatory ambulatory ambulatory
Absentismus (HKA) 1'358 3'717 5'130
Informelle Pflege 2'443 2'112 10'636 7'834 23'025
Vorzeitiger Tod (HKA) 0 0 0 6'037 6'037
Total indirekte Kosten 2'443 2'167 11'994 17'588 34'192
Quelle: Eigene Berechnungen Polynomics.

Betrachtet man die indirekten Kosten pro Patienten, so fallen indirekte Kosten in den ersten drei
Krankheitsstadien insbesondere in Form informeller Pflege an (vgl. Tabelle 10 im Anhang). In
«early ambulatorys ist der Pflegeaufwand mit 27'300 CHF pro Patienten noch relativ gering. Be-
reits im zweiten Krankheitsstadium, in welchem die Patienten nicht mehr selbstandig aus der
Liegeposition aufstehen, jedoch zumindest noch kurze Distanzen selbst gehen kénnen, steigt der

9 Die ausgewiesenen Werte in der Tabelle resultieren aus dem in Kapitel 2 beschriebenen Vorgehen und den ge-
troffenen Annahmen. Die Werte sind dementsprechend mit Unsicherheit behaftet und sollen trotz Ausweis auf
Hohe Franken als ungenaue Werte verstanden werden.
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Pflegeaufwand auf 92'400 CHF stark an. In «early non-ambulatory» sind die Kosten der infor-
mellen Pflege vergleichbar mit dem vorhergehenden Krankheitsstadium, allerdings addieren sich
weitere 13’100 CHF indirekte Kosten aufgrund des Fernbleibens vom Arbeitsmarkt der Patienten
im mittlerweile erwerbsfahigen Alter. Diese Kosten steigen im letzten Krankheitsstadium auf
41'600 CHF an, was auf das hohere Alter der Patienten zurlickzufthren ist. Die Kosten der infor-
mellen Pflege sinken, da ein grosserer Anteil der Patienten in einer Institution gepflegt wird.
Hinzu kommen jedoch die Kosten der DMD-bedingten Todesfélle im Jahr 2020, deren Produkti-
vitatsverluste sich aufgrund bezahlter und unbezahlter Arbeit auf durchschnittlich 67'500 CHF
beliefen. Insgesamt fallen im letzten Krankheitsstadium 196'800 CHF indirekte Kosten an.

Die gesellschaftlichen Kosten (direkte und indirekte Kosten) von DMD betrugen im Jahr 2020
48 Mio. CHF. Uber zwei Drittel davon (34.2 Mio. CHF) waren indirekte Kosten. Die indirekten
Kosten (berstiegen in allen Krankheitsstadien die direkten Kosten. Sowohl bei den direkten als
auch bei den indirekten Kosten ist zum Zeitpunkt des Verlusts der Gehfahigkeit der Patienten
(Non-ambulatory-Stadium) ein starker Kostenanstieg zu verzeichnen. Die gesellschaftlichen Kos-
ten steigen von 2.4 Mio. CHF in «late ambulatory» auf 15.8 Mio. CHF in «early non-ambulatory»,
was 33% der Gesamtkosten entspricht. In «late non-ambulatory» fallen sogar 55% der Gesamt-
kosten an.

Tabelle 5 Gesellschaftliche Kosten nach Krankheitsstadium in Mio. CHF, 2020%°

Early Late Early non- Late non- Total
ambulatory | ambulatory | ambulatory | ambulatory

Total direkte Kosten 13.9
Total indirekte Kosten 24 2.2 12.0 17.6 34.2
Total direkte und indirekte Kosten 3.4 2.4 15.8 26.4 48.1

Anmerkung: Abweichungen der Summe der Einzelwerte bestehen aufgrund Rundungsdifferenzen.

Quelle: Eigene Berechnungen Polynomics.

Intangible Kosten

Wir weisen die intangiblen Kosten als Anzahl DALY aus, d. h. Anzahl verlorene Lebensjahre bei
voller Gesundheit. DALY messen einerseits die Krankheitslast aufgrund der verringerten Lebens-
qualitat (YLD) und andererseits aufgrund verlorener Lebensjahre bei vorzeitigem Tod (YLD).

Die Krankheitslast der DMD betrug 2020 insgesamt 360 DALY, d. h. es gingen 360 gesunde
Lebensjahre durch DMD verloren (vgl. Tabelle 6). 89% der Krankheitslast wurde von den Pati-
enten getragen, 11% von den Angehorigen. Rund 42% der Krankheitslast entstand durch das
frihzeitige Ableben von Patienten, 58% aufgrund der verringerten Lebensqualitit der Patienten
und Angehdrigen. Die hochste Krankheitslast fiel in «late non-ambulatory» mit 236 DALY an,
was 66% der gesamten Krankheitslast entspricht.

Gemass Global Burden of Disease fielen in der Schweiz im Jahr 2019 bei ménnlichen Personen
krankheitsbedingt rund 960'000 DALY an. In Anbetracht dieser Zahl erscheint die Krankheitslast
von DMD mit 360 DALY vernachlassigbar klein. Dennoch gilt es zu beachten, dass die Krank-
heitslast in Bezug zur Prévalenz von 305 Patienten in 2020 beachtlich ist.

10" Die ausgewiesenen Werte in der Tabelle resultieren aus dem in Kapitel 2 beschriebenen Vorgehen und den ge-
troffenen Annahmen. Die Werte sind dementsprechend mit Unsicherheit behaftet und sollen trotz Ausweis auf
Hohe Franken als ungenaue Werte verstanden werden.
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Tabelle 6 Krankheitslast von DMD gemessen in DALY, nach Krankheitsstadium

_ Early ambulatory | Late ambulatory | Early non-ambulatory | Late non-ambulatory
17 7 73 71

Patienten - YLD 167
Patienten - YLL 0 0 0 152 152
Angehorige YLD 8 3 18 13 42

Total DALY 25 9 90 236 360

YLD: Years lived with disability — Krankheitslast der Patienten die aktuell mit der Krankheit leben (eingeschrankte
Lebensqualitat. YLL: Years of life lost - Krankheitslast aufgrund verlorener Lebensjahre. DALY Disability-adjusted
life years. Abweichungen der Summe der Einzelwerte bestehen aufgrund Rundungsdifferenzen.

Quelle: Eigene Berechnungen Polynomics.

Sensitivitat und Plausibilisierung

Damit die Berechnung der gesellschaftlichen Kosten méglich war, haben wir an diversen Orten
Annahmen getroffen, z. B. zu den Anzahl Konsultationen bei Fachérzten, den Lohnkosten von
Pflegenden aber auch der Ubertragbarkeit auslandischer Resultate auf die Schweiz. Um den Ef-
fekt und die Relevanz dieser Annahmen auf die Kostenberechnung besser abschétzen zu kénnen,
fuhren wir eine Sensitivitatsrechnung durch. Nicht alle Annahmen haben denselben Effekt auf
die Kosten. In der Sensitivitatsrechnung variieren wir die Annahmen, bei welchen aus unserer
Sicht die grosste Unsicherheit besteht und die potenziell den grossten Kosteneffekt haben. Wie in
Kapitel 3 erldutert, berechnen wir Sensitivitaten fiir die Kostenkomponenten «Hilfsmittel», «in-
formelle Pflege» und «vorzeitigen Tod».

Hilfsmittel und vorzeitiger Tod

Fur die Kostenkomponenten «Hilfsmittel» und «vorzeitigen Tod» berechnen wir jeweils zwei
Szenarien (vgl. Tabelle 7). Die Kosten fir Hilfsmittel variieren in den Szenarien zwischen 1.5
Mio. CHF und 2.4 Mio. CHF. Der Effekt auf die Gesamtkosten betragt +/- 1%, was sehr moderat
ist. Die Kosten durch vorzeitigen Tod variieren in der Sensitivitatsanalyse zwischen 5.2 und 6.8
Mio. CHF. Auf die Gesamtkosten hat dies einen Effekt von +/- 2%. Die Berechnung ist demzu-
folge relativ robust betreffend die Annahmen bei «Hilfsmittel» und «vorzeitigen Tod».

Tabelle 7 Resultate und Effekt ausgewdahlter Sensitivitatsrechnungen
Hilfsmittel 2.0 Mio. CHF 1.5 Mio. CHF 2.4 Mio. CHF +/-1%
Vorzeitiger Tod 6.0 Mio CHF 5.2 Mio. CHF 6.8 Mio. CHF +/-2%
Quelle: Eigene Berechnungen Polynomics.

Informelle Pflege

Die bedeutendste Kostenkomponente in der Schweiz ist mit 48% der gesellschaftlichen Kosten
die informelle Pflege. Im Vergleich zum Ausland ist dieser Wert plausibel. Cavazza et al. (2016)
untersuchten die gesellschaftlichen Kosten von DMD in sieben européischen Landern und fanden
ahnliche Werte (vgl. Tabelle 8). Die Studie beriicksichtigt Produktivitatsverluste aufgrund Ab-
sentismus und vorzeitigen Tod (fast) nicht. Entsprechend weisen wir in Tabelle 8 zusatzlich den
Anteil informeller Pflege an den totalen Kosten ohne Absentismus und vorzeitigen Tod (zweite
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Zeile) aus. Da sich strukturelle Unterschiede zeigen, weisen wir in Tabelle 8 ebenfalls den Anteil
der formellen und informellen Pflege an den Gesamtkosten aus. Schweden beispielsweise pflegt
DMD laut diesen Daten deutlich h&ufiger durch professionelle Pflegefachpersonen als die ande-
ren L&nder. Der von uns geschatzte Wert (exkl. Absentismus und vorzeitigen Tod) ist im Ver-
gleich zu den Resultaten in Landern mit vergleichbarem Gesundheitswesen (Frankreich, Deutsch-
land, Schweden) leicht hoher, jedoch nicht unplausibel. Da informelle Kosten reine Lohnkosten
sind, kann der hohere Anteil beispielsweise durch die héheren relativen Faktorkosten von Arbeit
im Vergleich zu Gutern erklart werden. Zudem ist der Konsum von Gesundheitsdienstleistungen
in der Schweiz im Vergleich zum Ausland hoher, d. h. direkte nichtmedizinische Kosten sind
relativ niedriger.

Tabelle 8 Plausibilisierung informelle Pflege — Anteil an den gesellschaftlichen
Kosten von DMD

Land Anteil informelle Pflege Anteil formelle und informelle
an gesellschaftlichen Kosten Pflege an gesellschaftlichen Kosten
Schweiz 48% 55%
tsmusund ahne vorsetigen Tod) 62% %
Bulgarien 55% 55%
Frankreich 57% 57%
Deutschland 49% 59%
Ungarn 88% 88%
Italien 47% 48%
Spanien 66% 68%
Schweden 19% 61%
Quelle: Eigene Berechnungen Polynomics, (Cavazza et al., 2016).

Humankapital- und Friktionskostenansatz

Die indirekten Kosten durch Absentismus und vorzeitigen Tod berechnen wir mit dem Human-
kapitalansatz. Als Sensitivitat berechnen wir diese Kosten mit dem Friktionskostenansatz, d. h.
wir nehmen neu an, dass Produktivitatsverluste nur so lange bestehen, bis die erkrankte Person
am Arbeitsmarkt durch einen anderen (bisher arbeitslosen) Erwerbstétigen ersetzt ist. Diese Zeit-
spanne nennt man Friktionszeit, welche wir mit vier Monaten festlegen. Produktivitatsverluste
durch Absentismus fallen neu also anstatt im gesamten Jahr 2020 nur noch wéhrend vier Monaten
an. Bei den Produktivitatsverlusten der friihzeitig verstorbenen Patienten werden nicht mehr die
diskontierten Produktivitatsverluste bis zum reguldren Rentenalter, sondern nur noch die Kosten
wahrend der Friktionszeit beriicksichtigt.
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Tabelle 9 Kosten durch Absentismus und vorzeitigen Tod (in Tausend CHF), 2020 -
Humankapital- vs. Friktionskostenansatz

Early Late Early Late

ambulatory ambulatory non-ambulatory | non-ambulatory o]

HKA 0 55 1'358 3717 5130
Absentismus

FKA 0 18 453 1'239 1'710

HKA 0 0 0 6'037 6'037
Vorzeitiger Tod

FKA 0 0 0 67 67

Quelle: Eigene Berechnungen Polynomics.

Wéhrend sich die Kosten durch Absentismus um das Dreifache unterscheiden (FKA vier Monate
vs. HKA 12 Monate Produktivitatsverlust), fallt die Differenz beim vorzeitigen Tod relativ gese-
hen viel hoher aus (vgl. Tabelle 9). Durch Berechnung mit dem FKA sind die Kosten um das
Hundertfache niedriger als beim HKA. Dies hdangt mit dem sehr frilhen Versterben der Patienten
zusammen. Die gesellschaftlichen Kosten reduzieren sich dadurch um knapp 13%. Auch die Ver-
wendung des FKA bei der Berechnung des Absentismus flihrt zu einer Reduktion um rund 7%.
Insgesamt reduzieren sich demzufolge die gesellschaftlichen Kosten durch Verwendung des FKA
von 46.5 Mio. CHF um 20% auf rund 37 Mio. CHF. Die indirekten Kosten sinken von 34.2 Mio.
CHF sogar um 27.5% auf 24.8 Mio. CHF. Neu betragt der Anteil der indirekten Kosten an den
Gesamtkosten 52% im Vergleich zu 71% bei der Berechnung mit dem HKA. Durch Verwendung
des FKA werden die Produktivitatsverluste bei den Patienten relativ zu denjenigen der Angeho-
rigen (informelle Pflege) vernachlassigbar klein.

Die Verwendung des FKA hat einen grossen Effekt auf die gesellschaftlichen Kosten. Einerseits
fallen diese 20% niedriger aus, andererseits verandert sich die Struktur. Die indirekten Kosten
verlieren relativ gesehen an Bedeutung, insbesondere die Produktivitatsverluste der Patienten
selbst. Welcher Berechnungsansatz die Kosten korrekter erfasst, ist nicht zu beantworten. Die
Anwendung des HKA ist gemdss Steinmann et al. (2018) gangiger. Weiter ist es die Betrachtung
aus Patientenperspektive, wéhrend der FKA die Arbeitgebersichtweise zeigt. Dabei hdngt es stark
von der Beurteilung der Gesamtsituation aber auch der individuellen Situation der Patienten auf
dem Arbeitsmarkt ab, inwieweit die Annahmen des FKA halten.
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Fazit

Obwohl die Datenverfiigbarkeit betreffend DMD in der Schweiz beschrankt ist, konnten wir die
gesellschaftlichen Kosten der DMD nach Krankheitsstadium weitgehend basierend auf Schweizer
Quellen ermitteln. Insbesondere Mengenangaben zur medizinischen Versorgung der Patienten
sind rar. Preisangaben hingegen sind grossmehrheitlich verfugbar. Zur Berechnung mussten wir
entsprechend Annahmen treffen, die wir mit Experten oder einer Sensitivitatsrechnung validier-
ten. Zu unserem besten Wissen ist dies die erste Studie in diesem Kontext in der Schweiz.

Insgesamt beliefen sich die gesellschaftlichen Kosten der DMD in der Schweiz 2020 auf rund 48
Mio. CHF, tber zwei Drittel davon (34.2 Mio. CHF) waren indirekte Kosten und nur rund ein
Funftel (10.3 Mio. CHF) direkte medizinische Kosten, sprich Gesundheitsausgaben, die von der
sozialen Krankenversicherung getragen werden. Besonders ins Gewicht fallen bei den direkten
medizinischen Kosten die Ausgaben fur stationdre Pflegeinstitutionen (3.4 Mio. CHF) und Spi-
talaufenthalte (2.2 Mio. CHF) sowie medizinische Hilfsmittel (2.0 Mio. CHF). Bei den direkten
nichtmedizinischen Kosten sind es die Anpassungen an langlebigen Giitern, die mit rund 2.7 Mio.
CHF sogar hoher ausfallen als die Ausgaben fur stationdre Spitalaufenthalte oder medizinische
Hilfsmittel. Diese Kosten werden teilweise von der Invaliditatsversicherung getragen, jedoch
auch durch die Patienten und deren Angehorige selbst.

Der grosste Kostenblock war in allen Krankheitsstadien die informelle Pflege. Insgesamt beliefen
sich die Kosten der informellen Pflege im Jahr 2020 auf 23 Mio. CHF, was rund 48% der gesell-
schaftlichen Kosten der DMD entspricht. Diese Pflegeleistungen werden von den Angehérigen
alle unentgeltlich erbracht und entsprechend tragen auch die Angehdérigen diese Kosten. Der Pfle-
gebedarf von DMD-Patienten nimmt im Krankheitsverlauf stetig zu. Bereits im Late-ambulatory-
Stadium spiegelt sich der Pflegebedarf in Kosten von rund 92'000 CHF pro Patienten wider und
steigt beim Verlust der Gehféahigkeit im Non-ambulatory-Stadium weiter an. In diesem Stadium
verlagert sich ein Teil der Pflegekosten in die formelle Pflege, sprich die Kosten fallen bei stati-
onaren Pflegeinstitutionen an. Im Late-non-ambulatory-Stadium fiihren zusatzlich die Produkti-
vitatsverluste aufgrund vorzeitigen Todes zu einer starken Erhohung der indirekten Kosten um 6
Mio. CHF.

Der Kostenanstieg beim Ubergang vom Ambulatory- zum Non-ambulatory-Stadium, sprich dem
Verlust der Gehféahigkeit, widerspiegelt sich auch in der Verteilung der gesellschaftlichen Kosten
auf die Krankheitsstadien. Rund 90% der gesellschaftlichen Kosten entstehen in den zwei Non-
ambulatory-Stadien. Konkret fallen 33% der Kosten in «early non-ambulatory» und 55% der Kos-
ten in «late non-ambulatory» an. Neben dieser finanziellen Belastung, die zumindest teilweise
durch Sozialversicherungen mitgetragen wird, ist auch die psychische Belastung im Krankheits-
verlauf nicht zu vernachlassigen. Wie bei den gesellschaftlichen Kosten fallen 90% der durch
Patienten und Angehdrige getragenen Krankheitslast in den zwei Non-ambulatory-Stadien an, in
«late non-ambulatory» selbst sind es sogar 66%.

Der Kostenanstieg ist entsprechend auch in den Kosten pro Patienten frappant. Diese betrugen in
«early ambulatory» 38'200 CHF und in «late non-ambulatory» 295'600 CHF, was dem Achtfa-
chen im Vergleich zum ersten Krankheitsstadium entspricht. Im Krankheitsverlauf steigen insbe-
sondere die Kosten fiir Pflegeleistungen und Hilfsmittel sowie die indirekten Kosten an. In allen
Krankheitsstadien ubersteigen die indirekten Kosten die direkten Kosten.
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Die gesellschaftlichen Kosten widerspiegeln die derzeitigen Therapiemdglichkeiten in der
Schweiz. Der degenerative Verlauf der Krankheit kann momentan nicht wirksam behandelt wer-
den. Insbesondere Rehabilitationsmassnahmen werden eingesetzt, um die Mobilitat der Erkrank-
ten moglichst lange zu erhalten. Die fehlenden Therapiemdglichkeiten fuhren dazu, dass im Ver-
lauf der Krankheit Hilfsmittel zu einem festen Bestandteil des Alltags und Anpassungen an der
Wohnung oder an Fahrzeugen unumgénglich werden. Zudem steigt der Pflegebedarf stark an,
was sich in entsprechenden Kosten fir informelle Pflege niederschldgt. Sowohl die direkten als
auch die indirekten Kosten steigen beim Verlust der Gehfahigkeit sprunghaft, um das sechshafte
an. Eine Therapie, welche die Patienten im Ambulatory-Stadium stabilisiert, wiirde sowohl die
gesellschaftlichen Kosten als auch die Krankheitslast stark reduzieren.
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Anhang

Tabellen

Tabelle 10 Gesellschaftliche Kosten pro Patienten pro Jahr nach Krankheitsstadium
(in Tausend CHF), 2020

Early Late Early non- Late non- Alle
ambulatory | ambulatory | ambulatory | ambulatory | Patienten
Ambulant 4'900 7'500 7'100 7100 6'500
davon Allgemeinmedizin 400 400 400 400 400
davon Spezialist 800 400 1'300 1'300 1100
davon Reha 3'700 6'700 5'500 5'500 5'100
Stationar 400 400 12'600 47'100 18'200
davon Spital 400 400 3'200 20'300 7'200
davon Pflegeinstitution 0 0 9'400 26'300 11'000
Medikamente 200 300 200 200 200
Hilfsmittel 0 800 3'900 18'000 6'700
Andere 0 0 600 7'400 2'400
Total direkte medizinische Kosten 5'500 8'900 24'400 79'900 33'900
Gebrauchsgiter 4'900 900 8'200 15'600 8'800
Transport 500 700 800 800 700
Assistenz 0 1'800 3'300 2'500 2'000
Total direkte nichtmedizinische Kosten 5'400 3'400 12'300 18'900 11'600
Total direkte Kosten 10'900 12'300 36'700 98'800 45'500
Absentismus (HKA) 0 2'400 13'100 41'600 16'800
Informelle Pflege 27'300 92'400 102'400 87'600 75'400
Vorzeitiger Tod (HKA) 0 0 0 67'500 19'800
Total indirekte Kosten 27'300 94'300 115'400 196'300 111'900
Total direkte und indirekte Kosten 38'200 107'100 152'100 295'600 157'400

Anmerkung: Abweichungen der Summe der Einzelwerte bestehen aufgrund Rundungsdifferenzen.

Quelle: Eigene Berechnungen Polynomics.
Direkte Kosten

Ambulant

Basierend auf Expertenaussagen nehmen wir an, dass DMD-Patienten alle drei Monate einen All-
gemeinmediziner besuchen. Tendenziell sind Patienten in spéteren Krankheitsstadien vermehrt
bei Spezialisten versorgt, die Zunahme von Infekten und die vermehrte Abgabe von Herzmedi-
kamenten bedingt jedoch weiterhin eine regelmdassige Untersuchung durch den Allgemeinmedi-
ziner. Betreffend Spezialisten nehmen wir in allen Krankheitsstadien an, dass DMD-Patienten
zweimal jéhrlich eine neurologische Abklarung durchlaufen. Im ersten Krankheitsstadium finden
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zusétzliche diagnostische Konsultationen statt. Im Non-ambulatory-Stadium addieren sich da-
nach weitere Besuche bei Fachérzten der Pneumologie, Kardiologie, Orthopédie und Gastroente-
rologie. Wir nehmen an, dass im Durchschnitt alle drei Monate ein zusatzlicher Spezialist aufge-
sucht wird. Physiotherapeutische Behandlungen werden im ersten Krankheitsstadium im Durch-
schnitt wochentlich und in den nachfolgenden Krankheitsstadien zweimal wdchentlich wahrge-
nommen. Die Ergotherapie ist im ersten Krankheitsstadium wenig relevant. Danach nehmen wir
an, dass im Durchschnitt einmal monatlich ein Ergotherapeut konsultiert wird. Die Inanspruch-
nahme und Intensitét weichen im Einzelfall selbstverstandlich von diesem Durchschnitt ab. Wei-
ter gehen wir davon aus, dass rund ein Drittel der Erkrankten im ersten Krankheitsstadium eine
logopédische Behandlung im Wochenrhythmus erhalt. Daraus resultieren im Durchschnitt 17
Konsultationen pro Jahr (=52*1/3). Im zweiten Krankheitsstadium ist die Logopdadie von geringer
Bedeutung. Wir gehen von durchschnittlich zwei Konsultationen pro Jahr aus. Im Non-ambula-
tory-Stadium gewinnt sie dann wieder mehr an Bedeutung, jedoch nicht in Form von klassischer
logopédischer Behandlung, sondern z. B. in Form von Beratungen oder Schlucktherapien.

Die Preise der Allgemeinmedizin und der Spezialisten ermitteln wir anhand der Taxpunkte des
Tarmed und des durchschnittlichen schweizerischen Taxpunktwertes. Dabei verwenden wir die
Zeittarife fur Konsultationen der allgemeinen Grundleistungen. In der Physiotherapie verwenden
wir als durchschnittlichen Preis die «Einzelsitzungspauschale fir aufwandige Physiotherapie»
(ziffer 7311), fur die ersten zwei Krankheitsstadien addieren wir die «Zuschlagsposition fir die
Behandlung chronisch behinderter Kinder (Alter: bis zur VVollendung des sechsten Lebensjahres)»
(Ziffer 7351) der Tarifstruktur fir physiotherapeutische Leistungen.! Wir verwenden einen
durchschnittlichen Taxpunktwert (TPW) von 1.0. In der Ergotherapie verwenden wir die «Ergo-
therapeutische Massnahmen in Anwesenheit der Patientinnen» (Ziffer 7601) des Tarifvertrags mit
santésuisse und den schweizweiten TPW von 1.10.12 In der Logopédie verwenden wir die «Lo-
gopédische Behandlung und Untersuchung» Ziffer 7501) des Tarifvertrags mit H+ fur ambulante
logopadische Leistungen. 3

Pflegeinstitution

Der Abzug fir Lebensunterhalts- und Wohnkosten beléuft sich auf 21'502 CHF pro Klienten und
Jahr vor. Er setzt sich zusammen aus dem Abzug fur den Grundbedarf fiir den Lebensunterhalt
von 997 CHF/Monat (vgl. (Schweizerische Konferenz flr Sozialhilfe SKOS, 2021) und dem
durchschnittlichen Mietzins fiir eine 1-Zimmer-Wohnung von 794 CHF/Monat aus dem Jahr
2019 (vgl. (Bundesamt fir Statistik BFS, 2021b), bereinigt um den Mietpreisindex fr das Jahr
2020 (vgl. (Bundesamt fur Statistik BFS, 2022).

Indirekte Kosten

Humankapital- und Friktionskostenansatz

Beim Humankapitalansatz (HKA) wird jede durch Krankheit nicht gearbeitete Stunde als Pro-
duktivitatsverlust betrachtet. Um die indirekten Kosten in monetéaren Werten zu erhalten, wird die
Anzahl verlorener Arbeitsstunden mit einem Stundenlohn multipliziert. Dahinter liegt geméss
6konomischer Theorie die Annahme, dass der bezahlte Lohn die Produktivitat der Arbeitnehmer

1 vgl. https://www.physioswiss.ch/media/2813/download/312_d_Tarifstruktur%20f%C3%BCr%20physiotherapeu-
tische%20L eistungen%20KV%20ab%2001.01.2018.pdf?v=2

12 vgl. https://www.ergotherapie.ch/download.php?cat=6JLvL2DY0APKasSNvUf3Dw%3D%3D&id=765

13 \gl. https://www.hplus.ch/fileadmin/hplus.ch/public/Tarife/Logopaedie/Tarif 2_.pdf

26/34



PZLYNOMICS

widerspiegelt. Damit entspricht der Stundenlohn genau den Opportunitétskosten einer verlorenen
Stunde Arbeit.

Die Methode ist relativ einfach umsetzbar. Ein géngiger Kritikpunkt am Humankapitalansatz ist,
dass der bezahlte Lohn in der Realitat hufig eben nicht der effektiven Produktivitit der Arbeit-
nehmer entspricht. Dabei findet typischerweise eine Unterschatzung der tatsachlichen Kosten
statt, wenn der Lohn zum Beispiel aufgrund von Risikoaversion der Arbeitnehmer unterhalb der
Produktivitat liegt (Zhang & Anis, 2011). Ein weiterer Kritikpunkt bezieht sich darauf, dass der
Humankapitalansatz von Vollbeschéftigung am Arbeitsmarkt ausgeht. Falls dies nicht der Fall ist
und ein gewisses Mass an Arbeitslosigkeit in der Volkswirtschaft vorliegt, werden mit dem Hu-
mankapitalansatz gerade aus Sicht der Arbeitgeber nicht die tatséchlich anfallenden, sondern viel-
mehr die maximal moglichen Kosten ermittelt. Bei diesem Argument kame es zu einer Uberschét-
zung der tatsachlichen Kosten, weil Arbeitgeber einen nicht mehr arbeitsfahigen chronisch Kran-
ken irgendwann ersetzen werden (Becker, 2011; van den Hout, 2010).

Vor allem um dem zweiten Kritikpunkt zu begegnen, wurde der Humankapitalansatz zum Frik-
tionskostenansatz (FKA) weiterentwickelt (Koopmanschap & van Ineveld, 1992). Beim Frikti-
onskostenansatz wird der Erwerbsausfall nicht bis zur Pensionierung berechnet, sondern auf eine
sogenannte Friktionszeit begrenzt. Es werden nur die Produktionsverluste berechnet, bis die er-
krankte Person durch einen neuen (bisher arbeitslosen) Arbeitnehmer ersetzt wird. Die Friktions-
zeit ist abhangig von der Verfiigbarkeit von Arbeitssuchenden, das heisst von der Hohe der Ar-
beitslosigkeit. Dabei wird davon ausgegangen, dass eine hdhere Arbeitslosigkeit mit mehr Ar-
beitslosen und damit mit einer schnelleren Besetzung offener Stellen einhergeht. Zusatzlich zum
Produktivitatsverlust entstehen Transaktionskosten fur Suche und Einarbeitung des neuen Mitar-
beiters. Auch bei kurzfristiger Arbeitsunfahigkeit ohne Ersatz durch einen neuen Mitarbeiter wird
beim FKA ein geringerer Produktionsverlust als beim HKA unterstellt. Es wird in diesem Fall
davon ausgegangen, dass ein Teil der Arbeit voriibergehend von Arbeitskollegen ibernommen
wird oder nach der Ruckkehr zum Arbeitsplatz erledigt werden kann.

Informelle Pflege

Zur Berechnung der Produktivitatsverluste aufgrund Aufgabe der Erwerbstatigkeit multiplizieren
wir die Pravalenz pro Krankheitsstadium mit dem Anteil Patienten mit informeller Pflege gemass
Schreiber-Katz et al. (2014). Im Non-ambulatory-Stadium nehmen wir an, dass alle Patienten, die
nicht in einer Pflegeinstitution betreut werden, eine informelle Pflegeperson haben (90% in early
und 72% in late non-ambulatory). Danach berechnen wir mit der Erwerbstatigenquote der 15-64-
Jahrigen der standigen Wohnbevolkerung4 die Anzahl Pflegepersonen, die tiberhaupt erwerbsta-
tig waren. So erhalten wir die theoretische Maximalanzahl erwerbstétiger Pflegender pro Krank-
heitsstadium. Nun berechnen wir die Anzahl der Eltern, die ihre Erwerbstatigkeit aufgrund DMD
aufgegeben haben (vgl. Anteil Eltern mit Aufgabe Erwerbstatigkeit geméss Schreiber-Katz et al.,
2014). Um die Anzahl Pflegestunden zu erhalten, multiplizieren wir die berechnete Anzahl An-
gehorige, die die Erwerbstatigkeit aufgegeben haben, mit der durchschnittlichen Anzahl infor-
meller Pflegestunden (pro Woche) gemdss Cavazza et al. (2016).

Das gleiche Verfahren verwenden wir zur Ermittlung der informellen Pflege aufgrund Pensums-
reduktionen. Aus Schreiber-Katz et al. (2014) berticksichtigen wir hierbei den Anteil der Eltern,
die ihr Pensum aufgrund DMD reduziert haben, und zur Berechnung der Pflegestunden die durch-
schnittliche Reduktion der wochentlichen Arbeitszeit (nicht nach Krankheitsstadien verfugbar).

14 vgl. https://www.bfs.admin.ch/asset/de/je-d-03.02.01.12, zuletzt aufgerufen am 14.01.2022.
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Weiter bertcksichtigen wir die kurzfristigen Absenzen der erwerbstatigen Angehdrigen aufgrund
der Erkrankung ihres Kindes. Dieser Wert liegt in Schreiber-Katz et al. (2014) nicht differenziert
nach Krankheitsstadium vor. Wir verwenden den Wert von 14.5 Fehltagen pro Jahr deshalb fir
alle Krankheitsstadien und nehmen fr die tagliche Arbeitszeit acht Stunden an.

Intangible Kosten

Patienten

Wir berechnen die intangiblen Kosten in Form von DALY geméss der in Schroeder (2012) vor-
geschlagenen hybriden Berechnungsmethode, die die Krankheitslast der Patienten, die aktuell mit
der Krankheit leben (YLD), pravalenzbasiert und die Krankheitslast aufgrund verlorener Lebens-
jahre (YLL) inzidenzbasiert berechnet. Nach dieser Methode berechnen sich die DALY wie folgt:

DALY = YLD + YLL
YLD = Py X DW
YLL = Ty X LE;

YLD ... Anzahl mit Krankheit gelebte Lebensjahre

YLL ... Anzahl verlorene Lebensjahre aufgrund vorzeitigem Tod
Py ... Pravalenz (Anzahl Fille)

DW ... Invaliditatsgewicht (Disability Weight)

Ty ... Anzahl Todesfélle

LEr ... durchschnittliche Lebenserwartung zum Todeszeitpunkt

Zur Berechnung verwenden wir die folgenden Daten:

Pravalenz: Wir verwenden die Prdvalenz pro Krankheitsstadium gemadss der Berechnung in
Abschnitt 3.1

Invaliditatsgewicht (Disability Weight): Landfeldt et al. (2014) weisen als
durchschnittlichen Verlust an Lebensqualitéat in Relation zur Bevolkerung einen Wert von
0.45 fur DMD-Patienten aus.® Die dazu verwendeten health-utility indices sind in Figure 2
zusétzlich differenziert nach Krankheitsstadium und Land ausgewiesen. Daraus berechnen
wir in Kombination mit dem von den Autoren ausgewiesenen durchschnittlichen Wert fr
die Bevolkerung die DW nach Krankheitsstadium. Diese betragen 0.19, 0.29, 0.7 und 0.79
fiir die entsprechenden Krankheitsstadien in aufsteigender Reihenfolgen, beginnend bei
early ambulatory.

Anzahl Todesfélle: In der Todesursachenstatistik des BFS sind die jahrlichen Anzahl
Todesfélle nach ICD-10-Code (dreistellig) ausgewiesen. DMD weist keinen eigenen ICD-
10-Code auf. Der ICD-10-Code G71.0 «Muskeldystrophiens enthélt z. B. auch die Becker-
Muskeldystrophie (BMD). Wir nehmen an, dass 80% der Todesfélle der unter 35-jahrigen
und 10% der 36 bis 44-jahrigen auf DMD zurlckzufiihren sind. Analog dem Vorgehen
unter Abschnitt 3.3 berechnen wir die Anzahl Todesfélle anhand einer
Durchschnittsbetrachtung der Jahre 2015 bis 2019 und den totalen Sterbezahlen aus dem
Jahr 2020. Wir nehmen an, dass die Todesfalle ausschliesslich bei Patienten im letzten
Krankheitsstadium auftreten.

15 vgl. Landfeldt et al. (2014) und Siddigqi et al. (2010).
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= Lebenserwartung bei Tod: Die Todesursachenstatistik des BFS weist ebenfalls die
Altersklasse der Verstorbenen aus. Wir wéhlen den Median der Altersklasse. Zudem weist
das BFS die durchschnittliche Lebenserwartung verschiedener Altersgruppen aus. Aus
diesen zwei Werten berechnen wir die Lebenserwartung bei Tod .

Angehorige

Es ist unwahrscheinlich, dass Pflegende direkt aufgrund der Krankheit ihrer Angehorigen verster-
ben. Plausibel sind daraus entstehende Psychosen, die zu einem verfriihten Ableben fiihren kén-
nen. Dies abzuschéatzen ware mit zu vielen Annahmen verbunden und sollte einen geringen Teil
der intangiblen Kosten ausmachen. Wir nehmen deshalb an, dass bei den Angehodrigen keine
Krankheitslast durch vorzeitigen Tod besteht. Die Berechnung der DALY fiir Angehérige redu-
ziert sich entsprechend auf folgende Formel:

DALY = YLD = Py X DW

Zur Berechnung verwenden wir die folgenden Daten:

e Pravalenz: Hier gilt es die Anzahl Angehorige zu identifizieren, die durch die Krankheit
beeintrachtigt sind. Dazu besteht keine uns bekannte Literatur. Wir nehmen an, dass jeder
Patient eine direkte Pflegeperson hat, dessen Lebensqualitit beeintréchtigt ist. Ob diese
Annahme zu einer Unter- oder Uberschitzung der intangiblen Kosten fiihrt, ist schwierig
zu beantworten. Einerseits ist es sehr individuell, wie die Pflegenden von der Krankheit
der Angehdrigen betroffen sind, andererseits ist oft die ganze Familie von der Erkrankung
eines Familienmitglieds negativ betroffen.

¢ Invaliditatsgewicht (Disability Weight, DW): Zur Berechnung der DW halten wir uns an
die vorgeschlagene Methode in Siddiqi et al. (2010) und Landfeldt et al. (2014) und be-
rechnen die DW als Abweichung der krankheitsspezifischen EQ-5D utility scores von
den durchschnittlichen Werten in der Bevolkerung. Landfeldt et al. (2016) weisen in ihrer
Befragung von 770 DMD-Pflegenden EQ-5D utility scores differenziert nach Krank-
heitsstadium der Patienten aus. Die DW konnen folglich durch Subtraktion der EQ-5D-
Werte vom Durchschnitt der Bevolkerung berechnet werden. Daraus resultieren DW von
0.09 fur early ambulatory, 0.11 fiir late ambulatory, 0.17 fiir early non-ambulatory und
0.15 fiir late non-ambulatory.

Ubertragung auslindischer Kostenstudien

Bei der Ubertragung von Ergebnissen aus auslandischen Studien auf die Schweiz gilt es zu be-
riicksichtigen, dass sich sowohl der Preis als auch die Menge einer Leistung zwischen den L&n-
dern unterscheiden kann. Entsprechend muss eine Preis- und/oder Mengenkorrektur vorgenom-
men werden. Zudem ist bei nicht aktuellen Daten die Entwicklung tber die Zeit zu berticksichti-
gen.

1. Die L&nder unterscheiden sich in der Menge der konsumierten Leistungen. Die Mengenkor-
rektur ist notig, wenn Patienten mit der gleichen Krankheit im Ausland mehr oder weniger
Gesundheitsleistungen als in der Schweiz erhalten. Das Ausmass der Mengenkorrektur wird
anhand der OECD Statistik der kaufkraftbereinigten Pro-Kopf-Gesundheitsausgaben® be-
stimmt. Kaufkraftbereinigt heisst, dass diese Statistik die Preisunterschiede zwischen den

16 \/gl. https://stats.oecd.org/Index.aspx?DataSetCode=HEALTH_PROC, zuletzt aufgerufen am 17.01.2022
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Landern neutralisiert, indem sie alle Kosten zu US-amerikanischen Preisen berechnet. Die
Unterschiede in den Kosten sind so allein auf Unterschiede in den Mengen der in Anspruch
genommenen Leistungen zurlickzufuhren.

Preiskorrektur: Die Lander unterscheiden sich in den Preisen der (Gesundheits-)leistungen.
So sind z. B. die Preise einer qualitativ gleichwertigen &rztlichen Behandlung oder eines
gleichen Medikaments in der Schweiz héher als in den meisten anderen L&ndern. Der Preis-
korrekturfaktor entspricht dem Verhéltnis der Preise eines identischen Produkts in zwei
Landern. Dieses Verhaltnis wird Kaufkraftparitat (PPP) genannt.

Die Kosten verandern sich tber die Zeit, da die Preise und die Mengen der Leistungen von
Jahr zu Jahr zu- oder abnehmen.

Daraus ergibt sich folgendes Vorgehen:

17

18

19
20

21

Direkte medizinische Kosten: Preiskorrektur mit den PPP der Gesundheitspflege fiir das
Jahr, in dem die Studie durchgefiihrt wurde (z. B. 2017).1" Mengenkorrektur mit den
kaufkraftbereinigten Pro-Kopf-Gesundheitsausgaben der OECD Statistik. Durch die
Kaufkraftbereinigung sind die Unterschiede in den Kosten allein auf Unterschiede in den
Mengen der in Anspruch genommenen Leistungen zurlckzufiihren. Die Preis- und
mengenkorrigierten Kosten werden danach mit den jahrlichen Wachstumsraten der Kosten
des Gesundheitswesens auf das Jahr 2020 hochgerechnet.®

Direkte nichtmedizinische Kosten: Preiskorrektur mit PPP des BIP fir das Jahr, in dem
die Studie durchgefuhrt wurde. Hochrechnung auf 2020 mit der Entwicklung des
Landesindex der Konsumentenpreise (LIK) der Schweiz.®

Indirekte Kosten: Preiskorrektur mit den Arbeitskosten pro geleistete Arbeitsstunde.?
Hochrechnung auf 2020 mit der Entwicklung des Nominallohnindex der Schweiz.?
Intangible Kosten: Keine Umrechnung der DALY notwendig.

Vgl. https://www.bfs.admin.ch/bfs/de/home/statistiken/kataloge-datenbanken/tabellen.assetdetail.20584053.html,
zuletzt aufgerufen am 17.01.2022

Vgl. https://www.bfs.admin.ch/bfs/de/home/statistiken/gesundheit/kosten-finanzierung/kosten.assetde-
tail.19324679.html, zuletzt aufgerufen am 17.01.2022.

Vgl. https://www.bfs.admin.ch/asset/de/cc-d-05.02.08., zuletzt aufgerufen am 17.01.2022.

Vgl. https://www.bfs.admin.ch/bfs/de/home/statistiken/arbeit-erwerb/loehne-erwerbseinkommen-arbeitskosten/ar-
beitskosten.assetdetail.13027091.html, zuletzt aufgerufen am 17.01.2022.

Vgl. https://www.bfs.admin.ch/bfs/de/home/statistiken/arbeit-erwerb/loehne-erwerbseinkommen-arbeitskos-
ten/lohnentwicklung.assetdetail.16904729.html, zuletzt aufgerufen am 17.01.2022.
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