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In Kiirze

In der vorliegenden Analyse wurden erstmals die gesellschaftlichen Kosten der schweren Hamo-
philie bei Erwachsenen in der Schweiz berechnet. Dabei ermittelten wir die direkten, indirekten
und intangiblen Kosten unterschieden nach Hamophilie A und B. Wahrend Preisangaben gross-
mehrheitlich verfiigbar waren, mussten sowohl Mengenangaben als auch spezifische Kosten auf-
grund ihrer sehr eingeschrankten Verfligbarkeit aus internationalen Kostenstudien oder auslandi-
schen Patientenregistern tbernommen werden.

Die Haupterkenntnisse unserer Berechnung sind:

= Die Kosten der schweren Hamophilie bei Erwachsenen in der Schweiz betrugen 2020
54.9 Mio. CHF (vgl. Tabelle 1),

= davon waren 93% respektive 51.1 Mio. CHF Kosten der Faktortherapie (Prophylaxe oder
Behandlung nach Bedarf).

= Die Kosten bei Erwachsenen mit schwerer Hamophilie A betrugen im Jahr 2020 50.0 Mio.
CHF, die der Hamophilie B 4.9 Mio. CHF. Dies ist insbesondere auf die unterschiedliche
Préavalenz jedoch auch auf unterschiedliche Kosten der Faktortherapie zurtickzufihren.

= Die Faktortherapie der schweren Hamophilie A kostete pro erwachsener Patient im Durch-
schnitt 244'600 CHF, die der schweren Hamophilie B 150'300 CHF. Der Unterschied in den
beiden Betragen ist auf die Anzahl Faktoreinheiten pro Patient zuriickzufiihren.

= Die indirekten Kosten fielen mit insgesamt 2.9 Mio. CHF relativ zu den Gesamtkosten nied-
rig aus.

= Indirekte Kosten entstanden insbesondere durch Absentismus, d. h. dem krankheitsbeding-
ten Fernbleiben der Patienten vom Arbeitsplatz respektive dem Arbeitsmarkt. Indirekte
Kosten durch vorzeitigen Tod waren vernachlassigbar Klein respektive bei Hamophilie B
nicht vorhanden.

Tabelle 1 Gesellschaftliche Kosten der schweren Hamophilie A und B bei
Erwachsenen (in Mio. CHF), 2020

Hamophilie A Hamophilie B
Total direkte Kosten 47.4 4.6 52.0
davon Faktorprodukte 46.7 4.4 51.1
Total indirekte Kosten 26 04 29
Total direkte und indirekte Kosten 50.0 49 54.9

Anmerkung: Abweichungen der Summe der Einzelwerte bestehen aufgrund Rundungsdifferenzen.

Quelle: Eigene Berechnungen Polynomics.

Die gesellschaftlichen Kosten widerspiegeln die derzeitige Behandlung der Hamophilie in der
Schweiz. Dank den heutigen Faktorprodukten, die entweder in Form einer Prophylaxe oder nach
Bedarf verabreicht werden, konnen die Erkrankten ein weitaus normales Leben fuhren. Erkrankte
versterben nicht mehr vorzeitig aufgrund der Krankheit respektive wie in friheren Jahren durch
Blutplasma (bertragene Krankheiten wie HIV oder Hepatitis C. Entsprechend gering fallen die
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indirekten Kosten aus. Gleichzeitig betrugen die durchschnittlichen jahrlichen Kosten der Fak-
tortherapie im Jahr 2020 231'900 CHF pro Patient. Diese Kosten werden komplett von der obli-
gatorischen Krankenversicherung getragen.
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Einleitung

Hamophilie ist eine seltene genetische Storung der Blutgerinnung. Sie ist X-chromosomal ver-
erbt und betrifft folglich (fast) ausschliesslich méannliche Personen. Menschen, die von dieser
Krankheit betroffen sind, bluten nach Verletzungen langer oder erleiden bereits bei wenig Belas-
tung spontane Blutungen. Die H&aufigkeit und Art der Beschwerden ist je nach Schweregrad der
Erkrankung unterschiedlich. Der Schweregrad ist abh&ngig von der Restaktivitét des Gerinnungs-
faktors. So haben Personen mit schwerer Hamophilie beispielsweise eine Restaktivitit von weni-
ger als einem Prozent. Es gibt zwei Haupttypen der Hamophilie: die Hamophilie A und die Ha-
mophilie B, die durch eine niedrigere Aktivitat des Gerinnungsfaktors V111 bzw. des Faktors IX
charakterisiert sind.

Aktuell wird die Hamophilie durch die Gabe von Faktorpraparaten behandelt.! Je nach Schwere-
grad der Krankheit, den Lebensumsténden bzw. -gewohnheiten und den Bedirfnissen der Patien-
ten, werden diese entweder als Prophylaxe oder nach Bedarf verabreicht. Flir Patienten mit schwe-
rer Hamophilie wird die Prophylaxe empfohlen. Diese ermdéglicht den Betroffenen einen weitge-
hend uneingeschréankten Alltag und Lebensverlauf. Die Prophylaxe bedingt jedoch das regelmas-
sige Spritzen von Faktorprodukten, was mit modernen Produkten mit verlédngerter Halbwertszeit
alle 10-14 Tage stattfinden muss.

Das Ziel der vorliegenden Studie ist, die gesellschaftlichen Kosten der schweren Hamophilie A
und B bei Erwachsenen in der Schweiz zu ermitteln. Die gesellschaftlichen Kosten unterteilen
sich in direkte, indirekte und intangible Kosten.

Die direkten Kosten sind die Summe aus medizinischen und nichtmedizinischen Kosten, die bei
der Behandlung der Krankheit anfallen. Ihnen stehen Leistungen gegentiber, die zu ihrem Markt-
preis bewertet sind. Sie werden also in Geldeinheiten gemessen und mit Geld bezahlt. Die medi-
zinischen Kosten entsprechen den Gesundheitsausgaben. Sie werden von Kranken- und Sozial-
versicherungen, von den Patienten selbst und von der ¢ffentlichen Hand (Bund, Kantone, Ge-
meinden) getragen. Die nichtmedizinischen 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 kdnnen beim Patienten selbst anfallen, aber auch bei Angehérigen oder sonst im
Umfeld des Patienten auftreten. Es handelt sich vor allem um Produktivitatsverluste durch Pré-
sentismus, Absentismus, informelle Pflege oder vorzeitigen Tod. Getragen werden diese Kosten
ublicherweise gemeinsam von betroffenen Personen und Arbeitgebern. Auch wenn indirekte Kos-
ten nicht in Geldeinheiten anfallen, lassen sie sich dennoch in Franken bewerten. Dazu wird die
als Krankheitsfolge verlorene Zeit oder verminderte Produktivitat 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

L Zur Behandlung der Hamophilie A wird in der Schweiz seit 2019 Hemlibra® durch die obligatorische Kranken-
pflegeversicherung (OKP) vergitet. Hemlibra® ist ein bispezifischer monoklonaler Antikdrper der subkutan inji-
ziert wird. Hemlibra® unterliegt einer befristeten Limitation (aktuell noch bis 31.05.2022) und wird nur bei einer
eingeschrénkten Patientenpopulation (u. a. Prophylaxe der schweren Hdmophilie A) durch die OKP verglitet.
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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 Hamophilie zu bestimmen,
haben wir in einem ersten Schritt internationale Krankheitskostenstudien systematisch nach den
berticksichtigten Kostenkomponenten durchsucht und diese danach konsolidiert. Abbildung 1
zeigt die Kostenkomponenten, die wir bei der Berechnung bertcksichtigen.

Abbildung 1 Kostenkomponenten der Hamophilie

Gesellschaftliche
Kosten

Direkte Kosten Indirekte Kosten Intangible Kosten

Nichtmedizinische

Medizinische Kosten e Morbiditat Mortalitat Patienten
I—  Faktorprodukte Absentismus \— Vorzeitiger Tod

Informelle
—  Arzt ambulant

Pflege

— Stationar

Quelle: Eigene Darstellung Polynomics.

In Bezug auf Hamophilie fallen direkte medizinische Kosten in Form von Arztleistungen, sta-
tiondren Spitalaufenthalten und insbesondere Faktorprodukten an. Vereinzelt fallen auch Kosten
ausserhalb des Gesundheitswesens an, die direkt in Zusammenhang mit der Behandlung stehen

- sogenannte direkte nichtmedizinische Kosten.

Indirekte Kosten entstehen bei der Hamopbhilie aufgrund krankheitsbedingter Ausfalle am Ar-
beitsplatz, z. B. durch spontane Blutungen oder medizinische Interventionen. Vereinzelt kann
die Krankheit auch zu einem friihzeitigen Tod fihren. Auf Seite der Angehdrigen entstehen
trotz weitgehender Beschwerdefreiheit der Patienten indirekte Kosten durch informelle Pflege.

Intangible Kosten, d. h. Schmerz, Leid und eine eingeschrénkte Lebensqualitat treten bei H&-
mophilie fast ausschliesslich bei den Patienten selbst auf.

Wir berechnen die gesellschaftlichen Kosten prévalenzbasiert fur das Jahr 2020, d. h. wir ermit-
teln die Gesamtkosten, die der Gesellschaft im Jahr 2020 aufgrund der schweren H&mophilie A
respektive B bei Erwachsenen entstanden. Wo immer moglich verwenden wir Schweizer Daten.
Die verwendeten Datenquellen und Methoden beschreiben wir in Kapitel 3. Die Resultate unserer
Analyse legen wir in Kapitel 4 dar und schliessen mit einem Fazit in Kapitel 5.
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Methode

Zur Berechnung der gesellschaftlichen Kosten der schweren Hamophilie bei Erwachsenen in der
Schweiz stiitzen wir uns wo immer moglich auf schweizerischen Datenquellen ab und berechnen
die Kosten bottom-up, d. h. die Kostenkomponenten der untersten Ebene (gelbe Késten in Abbil-
dung 1). Stehen keine schweizerischen Kosteninformationen zur Verfugung, berechnen wir die
Kosten anhand Schweizer Preisinformationen kombiniert mit Mengenangaben aus der internati-
onalen Literatur. Falls auch keine Mengenangaben in der internationalen Literatur zu finden sind,
tibertragen wir direkt die auslandischen Kosten der Literatur auf die Schweiz. Je nach Kosten-
komponente nehmen wir dabei eine Preis- und/oder Mengenanpassung vor (vgl. die detaillierten
Informationen im Anhang).

Pravalenz

Die Préavalenz der schweren Hamophilie A (HA) und B (HB) bei erwachsenen Personen ermitteln
wir mit Hilfe der Bevolkerungsstatistik der standigen Wohnbevélkerung des Bundesamts fur Sta-
tistik BFS (2021b), der Anzahl Patienten in der Schweiz und dem Anteil dieser Patienten mit
schwerer Form gemass von der Weid (2013). In einem ersten Schritt berechnen wir die Prévalenz
von Hamophilie A und B anhand der Anzahl Patienten gemass von der Weid (2013) und der
standigen Wohnbevélkerung im Datenjahr der obigen Studie, sprich 2012. Laut Expertenaussage
sollten sich weder die Prévalenz, noch der Anteil pro Schweregrad Uber die Zeit und zwischen
den Landern unterscheiden. Entsprechend berechnen wir die Anzahl Patienten mit schwerer Ha-
mophilie A und B bei Erwachsenen anhand der oben berechneten Prévalenz, der tiber 18-jahrigen
standigen Wohnbevodlkerung im Jahre 2020 und dem Anteil Patienten mit schwerer Form gemass
von der Weid (2013). Die Studie von von der Weid (2013) basiert auf einem Patientenregister,
welches typischerweise keine Vollerhebungen enthélt. Entsprechend kann die Datenqualitat zwi-
schen den Jahren und verschiedenen Registern variieren. Als Sensitivitdtsanalyse unserer Berech-
nung vergleichen wir deshalb unsere Daten mit den Daten des dsterreichischen Hamophilieregis-
ters zu Anzahl Hdmophiliepatienten und Anteil Patienten mit schwerer Hdmophilie (vgl.Rejt6 et
al., 2019; World Federation of Haemophilia, 2020). Das Schweizer und das Osterreichische Ha-
mophilieregister sind geméss Expertenaussage innerhalb Europas am umfassendsten.? Der Ver-
gleich der Pravalenzzahlen und der Patientenanteile nach Schweregrad zeigt entsprechend eine
starke Ahnlichkeit (vgl. Abschnitt 4.1).

Direkte Kosten

Medizinische Kosten

Medizinische Kosten entstehen durch die Therapie mit Gerinnungsfaktoren, die ambulante arzt-
liche Betreuung der Betroffenen und stationdre Spitalaufenthalte. Zur Berechnung der Kosten
durch die Faktortherapie verwenden wir die durchschnittliche Anzahl Faktoreinheiten pro er-
wachsenen Patienten mit schwerer Himophilie differenziert nach plasmatischen und rekombinan-
ten Faktoren der Jahre 2015 bis 2019 des deutschen Hamophilieregisters. Das deutsche H&mo-
philieregister ist die einzige Datenquelle, welche den Faktorverbrauch in diesem Detailierungs-
grad ausweist. Als Preis verwenden wir die per 01.12.2020 publizierten Publikumspreise der SL

2 Inshesondere in den Jahren des Registeraufbaus.
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und berechnen fur Hamophilie A respektive Hadmophilie B einen gewichteten Mittelwert der plas-
matischen und rekombinanten Faktorprodukte mit mindesten 1'000 IE.2 Als Gewicht verwenden
wir die Anteile der zwei Produkttypen am Gesamtverbrauch (pro Krankheit) im Jahr 2020 in der
Schweiz gemass der Erhebung des Schweizerischen Hamophilie Netzwerks (SHN).* Daraus be-
rechnen wir die Kosten pro Patient. Mit diesem Vorgehen treffen wir die Annahme, dass sich
sowohl die Prophylaxebehandlung als auch die Prophylaxerate unter den erwachsenen, schweren
Hamophilen zwischen der Schweiz und Deutschland nicht unterscheiden. Gemass von der Weid
(2013) betrug die Prophylaxerate der Erwachsenen mit schwerer Hamophilie in der Schweiz
2011/2012 zwischen 10 und 20%. Gemass Arnheim (2019) betrug die Prophylaxerate bei Er-
wachsenen in Deutschland bei der schweren Hdmophilie 2015 rund 80%. Fir die Schweiz wird
eine aktualisierte Publikation im Verlauf des Jahres 2022 erwartet. In Anbetracht der aktuell ver-
flgbaren Zahlen (berschatzen wir die Kosten der Faktorprodukte vermutlich relativ stark auf-
grund der direkten Verwendung der Angaben aus Deutschland . Deshalb plausibilisieren wir un-
sere Resultate in Abschnitt 4.5 unter Verwendung der Daten des SHN und dem Resultat des the-
rapeutischen Quervergleichs der Prophylaxe des Bundesamts fiir Gesundheit (BAG).

Bei der Hamophilie A bertcksichtigen wir zusétzlich die abgegebenen Einheiten von Emicizu-
mab (Hemlibra®) geméss Erhebung des SHN. Die Kosten von Hemlibra werden in der OKP nur
bei Patienten mit milder oder moderater Hamophilie A mit Hemmkdrpern und bei Patienten mit
schwerer Hamophilie A ohne Hemmkorper vergutet. Gemass den Zahlen des deutschen Hdmo-
philieregisters ist die Anzahl Patienten mit Hemmkarper (bei allen Schweregraden) vernachlés-
sigbar klein. Wir nehmen deshalb an, dass 95% der abgegebenen Einheiten an Patienten mit
schwerer Hamophilie verabreicht werden und davon 40% bei Erwachsenen.

Zur Berechnung der arztlichen Kosten verwenden wir die Anzahl Arztbesuche pro Jahr aus Café
et al. (2019) und die Preisangaben des TARMED. Wir nehmen an, dass sich die Anzahl Arztbe-
suche zwischen Hamophilie A und B nicht unterscheiden. Als Preis verwenden wir die Kosten
einer halbstiindigen Konsultation aufgrund des Zeittarifs der Grundleistungen.

Die Kosten der stationaren Behandlungen ermitteln wir mit Hilfe der medizinischen Statistik
der Krankenhauser des BFS®. Dabei berlicksichtigen wir alle Félle, die entweder in der Haupt-
oder einer Nebendiagnose den ICD-10-Code der jeweiligen Hamophilie enthalten.® Weiter
schliessen wir DRG aus, die nicht direkt mit Hamophilie zusammenhangen. Als Beispiel seien
hier Mandeloperationen, Lymphome oder akute Bronchitis genannt. Weiter miissen wir eine An-
nahme betreffend den Anteil der Patienten mit schwerer Hamophilie treffen. Diesen setzten wir
bei 80% fest. Da diese Annahme arbitrdr ist, wird sie zusétzlich um eine Sensitivitatsanalyse (+/-
10%) erweitert. Von den berucksichtigten Féllen summieren wir die Kostengewichte der DRG
auf und multiplizieren diese mit einer durchschnittlichen Baserate tber alle Spitéler. Zur Berech-
nung der durchschnittlichen Baserate verwenden wir die spitalindividuellen Angaben in Cosan-
dey et al. (2018) fir das Jahr 2017 und rechnen den Mittelwert anhand des Landesindex der Kon-
sumentenpreise (LIK) auf das Jahr 2020 um.

w

Gemaéss Expertenaussage kommen bei erwachsenen Hamophilen Produkte mit weniger als 1'000 IE sehr selten

zum Einsatz.

4 Das SHN fiihrt jahrlich eine Befragung bei den Herstellern betreffend deren Abverkaufsmengen von Faktoreinhei-
ten durch. Die Daten wurden uns von Pfizer zur Verfligung gestellt.

5 Vgl. https://www.bfs.admin.ch/bfs/de/home/statistiken/gesundheit/erhebungen/ms.html. Die verwendeten Daten
wurden individuell beim BFS angefragt.

6 Hamophilie A entspricht dem ICD-10-Code D66, Hamophilie B dem ICD-10-Code D67.
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Unter SwissDRG werden Faktorpraparate, die bei stationdren Aufenthalten anfallen, tiber ein so-
genanntes Zusatzentgelt separat verglitet. Die Kosten sind entsprechend nicht in der Fallpauschale
und auch nicht in unserer Berechnung enthalten. Die notwendigen Informationen zur Berechnung
liegen jedoch nicht vor. Entsprechend unterschétzen wir mit dem gewahlten VVorgehen die statio-
naren Kosten der Hamophilie. Faktorpréparate konnen auch bei DRG, die nicht direkt mit Hamo-
philie in Verbindung stehen zur Anwendung kommen, da die Betroffenen beispielsweise bei einer
Operation praventiv versorgt werden. Dies flhrt zu einer weiteren Unterschétzung der Kosten.

Nichtmedizinische Kosten

Im Zusammenhang mit Hamophilie A und B treten nichtmedizinischen Kosten eher selten auf.
Vorstellbar sind Kosten fir Hilfsmittel oder Geréte, welche die Patienten bei der (Prophylaxe-
)Behandlung zuhause unterstiitzen, Transportkosten, die bei der Reise zu Arzt- oder Spitalbesu-
chen entstehen, oder eine Assistenz oder soziale Dienstleistung, welche die Patienten im Alltag
beanspruchen. Eine genaue Berechnung der einzelnen Positionen ist aufgrund der verfligbaren
Daten nicht realisierbar. Wir tibertragen die Resultate der direkten nichtmedizinischen Kosten aus
Burke et al. (2021), die die gesellschaftlichen Kosten der schweren Hamophilie B in der USA
untersuchten. Dazu fihren wir eine Kaufkraftbereinigung und eine Umrechnung auf das Jahr 2020
durch (vgl. die detaillierten Informationen im Anhang). Weiter nehmen wir an, dass die Kosten
pro Patienten fur Hamophilie A identisch sind.

Indirekte Kosten

Morbiditat

Produktivitatsverluste aufgrund Morbiditat fallen einerseits beim Patienten selbst und anderer-
seits bei Angehdrigen oder Bekannten an. Die beim Patienten anfallenden Produktivitatsverluste
werden in Prasentismus und Absentismus unterteilt. Die bei den Angehorigen und Bekannten
anfallenden Produktivitatsverluste werden unter informeller Pflege zusammengefasst, wobei auch
diese grundsétzlich aufgrund Prasentismus und Absentismus der Pflegenden entstehen.

Prasentismus beschreibt die anfallenden Produktivitétsverluste bei Anwesenheit des Patienten am
Arbeitsplatz. Kénnen Patienten am Arbeitsplatz erscheinen, sollte die Arbeitsproduktivitat in der
Regel aufgrund der Hdmophilie nicht beeintrachtigt sein. Wir verzichten deshalb auf die Berech-
nung der indirekten Kosten aufgrund Présentismus.

Zur Berechnung der Produktivitatsverluste aufgrund Absentismus verwenden wir die I1V-Statis-
tik des Bundesamts fiir Sozialversicherung (BSV).” Wir berticksichtigen die Anzahl Bezuiger dif-
ferenziert nach Rentengrad mit dem Geburtsgebrechen 324 «Angeborene Koagulopathien und
Thrombozytopathien (Hamophilien und andere Defekte von Gerinnungsfaktoren)». Dieses Ge-
burtsgebrechen enthélt neben Patienten mit Hamophilie A und B auch das von-Willebrand-Syn-
drom (VWD), welches die haufigste Blutgerinnungsstrung ist. Zudem sind andere, sehr seltene
Krankheiten (Pravalenz 1:1'000°000) enthalten. Personen mit vVWD oder milder respektive mo-
derater Hamophilieform sind sehr selten in lhrer Erwerbsfahigkeit eingeschrankt. Wir nehmen
deshalb an, dass 90% der Rentenbeziiger an schwerer Hamophilie A oder B erkrankt sind und
variieren diese Annahme in einer Sensitivitatsanalyse um +/- 5%. Zur Bewertung des Absentis-
mus verwenden wir den durchschnittlichen Bruttolohn von Ménnern pro Altersklasse der Lohn-
strukturerhebung (LSE) 2016 und rechnen diesen mit dem Nominallohnindex des Bundesamt fiir

7 Vgl. https://www.bsv.admin.ch/bsv/de/home/sozialversicherungen/iv/statistik.html. Die verwendeten Daten wur-
den individuell beim Bundesamt fiir Sozialversicherungen BSV angefragt.
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Statistik BFS (2021b) auf das Jahr 2020 um.® Die Kosten berechnen wir anhand des Humankapi-
talansatzes (HKA) und zeigen in der Sensitivitatsanalyse den Effekt des Friktionskostenansatzes
(FKA). Eine detaillierte Beschreibung der zwei Anséatze findet sich im Anhang. Die berechneten
Kosten teilen wir anhand des Verhaltnisses der Pravalenz der Hdmophilie A und B auf die beiden
Krankheiten auf.

Zur Berechnung der Kosten durch informelle Pflege verwenden wir den Anteil Patienten, die
eine informelle Pflegeperson haben, aus Brown et al. (2020). Die Autoren verwenden europdische
Daten von Erwachsenen mit schwerer Hamophilie A. Zusétzlich berechnen sie die wdchentlichen
Pflegestunden pro Patient in drei Altersklassen. Zusammen mit den Bevolkerungszahlen der
Schweiz in diesen drei Altersklassen berechnen wir die gewichtete, durchschnittliche Anzahl
Pflegestunden pro Patient pro Woche. Weiter nehmen wir an, dass die Pflege wéhrend des ge-
samten Jahres anfallt und sich zwischen Hamophilie A und B nicht unterscheidet. Die so errech-
nete Anzahl Pflegestunden pro Jahr bewerten wir nach dem Ersetzungskostenansatz, d. h. dem
Marktlohn flr professionelle Pflege. Dazu verwenden wir die Arbeitskosten des Wirtschaftsab-
schnitts «Gesundheits- und Sozialwesen»® von 2018 gemass Bundesamt fiir Statistik BFS (2020)
und rechnen diese mit dem Nominallohnindex auf das Jahr 2020 hoch (vgl. Bundesamt fir Sta-
tistik BFS, 2021b).

Mortalitat

Die mortalitatsbedingten Produktivitatsverluste kénnen anhand der hamophiliebedingten Todes-
falle und der Arbeitskosten der Lohnstrukturerhebung (LSE) sowie der Statistik des BFS zu un-
bezahlter Arbeit ermittelt werden.® In der Todesursachenstatistik des BFS konnen wir zwar zwi-
schen Hamophilie A und B unterscheiden, jedoch nicht zwischen dem Schweregrad der Erkran-
kung. Wir nehmen an, dass 90% der hdmophiliebedingten Todesfalle auf die schwere Form zu-
rickzufiihren sind. Da aufgrund der Seltenheit der Krankheit und der zuséatzlichen niedrigen Be-
volkerungszahl der Schweiz die jahrlichen Todesfélle stark variieren und somit nicht der effekti-
ven Sterberate der Krankheit entsprechen, berechnen wir den durchschnittlichen Anteil hdmophi-
liebedingter Todesfélle an den totalen Todesféllen der Jahre 2015-2019. Die hamophiliebedingten
Todesfalle fir das Jahr 2020 berechnen wir danach mit diesem Anteil und der totalen Anzahl
Todesfélle aus 2020. Im genannten Zeitraum wurden insgesamt sechs Todesfalle von Méannern
aufgrund Hamophilie A registriert.!* Es ist niemand direkt an Hamophilie B gestorben.

Zur Bewertung der Produktivitatsverluste verwenden wir fiir die bezahlte Arbeit die durchschnitt-
lichen Arbeitskosten von Mannern nach Alter aus der LSE 2016 und rechnen diese mit dem No-
minallohnindex des BFS auf das Jahr 2020 um. Die unbezahlte Arbeit bewerten wir nach dem
Ersetzungskostenansatz. Hier verwenden wir als Marktlohn die durchschnittlichen Arbeitskosten
fur unbezahlte Arbeit fur Kinderbetreuung/Pflege sowie institutionalisierter Freiwilligenarbeit
des BFS — wiederum mit dem Nominallohnindex auf das Jahr 2020 hochgerechnet. Die Kosten

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

9 Wirtschaftsabschnitt Q geméass NOGA-08-Codierung.

10 vgl. Todesursachenstatistik: https://www.bfs.admin.ch/bfs/de/home/statistiken/gesundheit/gesundheitszu-
stand/sterblichkeit-todesursachen/spezifische.html. Die verwendeten Daten wurden individuell beim BFS ange-
fragt. Lohnstrukturerhebung: https://www.bfs.admin.ch/bfs/de/home/statistiken/arbeit-erwerb/erhebun-
gen/Ise.html. Die verwendeten Daten wurden individuell beim BFS angefragt. Unbezahlte Arbeit:
https://www.bfs.admin.ch/bfs/de/home/statistiken/arbeit-erwerb/erwerbstaetigkeit-arbeitszeit/vereinbarkeit-unbe-
zahlte-arbeit.html

11 Aufgrund der X-chromosomalen Vererbung der Hamophilie ist die Inzidenz der Hamophilie bei Frauen sehr klein.
Entsprechend wurden bei Frauen auch keine Todesfalle durch Hdmophilie verzeichnet.
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berechnen wir anhand des Humankapitalansatzes und zeigen in der Sensitivitatsberechnung den
Effekt des Friktionskostenansatzes.

Intangible Kosten

Intangible Kosten messen die Krankheitslast einer Krankheit. Krankheitslast entsteht einerseits
durch die eingeschrankte Lebensqualitat der Patienten, andererseits durch vorzeitige Todesfalle
aufgrund der Krankheit. Wir weisen die Krankheitslast in Form von verlorenen gesunden Lebens-
jahren, sogenannten DALY (von englisch disability-adjusted life years) aus.

Wir berechnen die DALY gemaéss der in Schroeder (2012) vorgeschlagenen hybriden Berech-
nungsmethode, die die Krankheitslast der Patienten, die aktuell mit der Krankheit leben (years
lived with disability, YLD), pravalenzbasiert und die Krankheitslast aufgrund verlorener Lebens-
jahre (years of life lost, YLL) inzidenzbasiert berechnet. Eine ausfiihrliche Beschreibung der Be-
rechnungsformel findet sich im Anhang.

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 fur Hamophilie aus. Café et al. (2019) und Henrard et al. (2014)
verwenden zur Berechnung der DW fir Portugal respektive Belgien eine Lebensqualitatsbefra-
gung von 71 Hamophiliepatienten aus Belgien. Das DW fiir Erwachsene mit schwerer Hamophi-
lie betragt gemass dieser Quellen 0.197. Zusammen mit der Pravalenzberechnung geméss Ab-
schnitt 3.1 ermitteln wir daraus die YLD flr die Schweiz.

Die YLL berechnen sich aus der Multiplikation der Anzahl krankheitsbedingter Todesfalle im
betrachteten Jahr mit der durchschnittlichen Lebenserwartung der Verstorbenen zum Todeszeit-
punkt. Die Anzahl Todesfélle aufgrund Hamophilie berechnen wir wie in Abschnitt 3.3 «Morta-
litdt» beschrieben. Die Todesursachenstatistik des BFS weist zudem die Altersklasse der VVerstor-
benen aus. Zusammen mit der Statistik zur durchschnittlichen Lebenserwartung pro Altersgruppe
des BFS berechnen wir die Lebenserwartung bei Tod
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Resultate

Pravalenz

Fir das Jahr 2020 schétzen wir die Préavalenz der schweren Hamophilie in der Schweiz auf ins-
gesamt 220 erwachsene Patienten. Davon leiden 191 Patienten (87%) an Hamophilie A und 30
Patienten (13%) an Hamophilie B (vgl. Tabelle 2). Wie bereits in Kapitel 2 erldutert, sollte die
Prévalenz und der Anteil der schwererkrankten Hadmophilen tber die Zeit nicht stark variieren.
Deshalb verwenden wir fir unsere Berechnung die Daten aus von der Weid (2013) aus dem Jahr
2012. Die Pravalenz gemass World Federation of Haemophilia (2020) und die Anteile gemass
Rejté et al. (2019) aus Osterreich verdeutlichen, dass die Daten relativ robust sind.

Tabelle 2 Prévalenz der schweren Hamophilie A und B bei Erwachsenen in der
Schweiz, 2020

Prévalenz (BFS, 2021b; von der Weid, 2013) 0.0075% 0.0015% 0.0089%
Anzahl erwachsene Patienten 2020 530 106 636
Anteil schwere Hdmophilie (von der Weid 2013) 36% 28% 35%
Anzahl Erwachsene mit schwerer Hdmophilie 2020 191 30 220

Vergleich mit Register Osterreich

Prévalenz (World Federation of Haemophilia, 2020) 0.0078% 0.0016% 0.0094%
Anteil schwere Hamophilie Osterreich (Rejté et al. 2019) 37% 19% 34%
Anzahl Schweiz aufgrund Anteilen Osterreich und Prévalenz Schweiz 194 20 214

Anmerkung: Abweichungen der Summe der Einzelwerte bestehen aufgrund Rundungsdifferenzen.

Quelle: Eigene Berechnungen basierend auf von der Weid (2013), Rejt6 et al. (2019), BFS.

Direkte Kosten

Die totalen direkten Kosten der schweren Hamophilie bei Erwachsenen beliefen sich im Jahr 2020
auf rund 55 Mio. CHF, wobei aufgrund der deutlich héheren Prévalenz rund 91% dieser Kosten
auf die Patienten mit Hamophilie A zurlckzufuhren sind. Die gesamten direkten Kosten fur Ha-
mophilie B belaufen sich somit auf lediglich 4.9 Mio. CHF.

In Tabelle 3 ist schnell ersichtlich, woher die hohen direkten Kosten kommen. Wie erwartet, fallt
ein hoher Anteil der Kosten bei den Faktorprodukten an. Bei der Hidmophilie A sind es insgesamt
rund 46.7 Mio. CHF und bei der Hamophilie B rund 4.4 Mio. CHF. Diese Kosten decken 98%,
respektive 97% der gesamten direkten Kosten ab. Die Kosten fiir die Faktorprodukte sind bei der
Hamophilie A allerdings nicht ausschliesslich hoher, weil die Prévalenz hoher ist. Auch die Fak-
torkosten pro Patient fallen bei der Hdmophilie A héher aus als bei der Himophilie B (vgl. Tabelle
4). Die Kosten fiir Faktorprodukte liegen bei der Hamophilie A rund 63% tiber denen der Ha&mo-
philie B. Dies ist auf die geméss deutschem Hamophilieregister hohere durchschnittliche Anzahl
konsumierte Faktoreinheiten bei der Hamophilie A zuruckzufihren.

Die beiden weiteren Kostenkomponenten der direkten medizinischen Kosten (ambulante Arztbe-
suche und stationare Spitalaufenthalte) sind vernachlassigbar klein. In der Summe machen die
beiden Positionen lediglich rund ein Prozent der gesamten direkten Kosten aus. Wahrend die sta-
tiondren Kosten pro Patient fur das Jahr 2020 bei der Hamophilie B etwas hoher ausfallen, sind
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die ambulanten Arztkosten aufgrund unserer Annahmen fir beide Hamophilietypen gleich. Letzt-
lich weisen wir noch die direkten nichtmedizinischen Kosten aus. Diese fallen jedoch ebenfalls
vernachlassigbar klein aus.

Tabelle 3 Gesellschaftliche Kosten der schweren Hamophilie A und B bei
Erwachsenen (in Tausend CHF), 2020*2

Faktorprodukte 46'690 4'447 51'137
Arzt ambulant 52 8 60
Stationar 519 90 609
Total direkte medizinische Kosten 47261 4'545 51'807
Total direkte nichtmedizinische Kosten 177 27 204
Total direkte Kosten 47'438 4'573 52'011
Absentismus (HKA) 1'573 244 1'817
Informelle Pflege 843 131 973
Vorzeitiger Tod (HKA) 145 0 145
Total indirekte Kosten 2'561 375 2'936
Total direkte und indirekte Kosten 50'000 4'947 54'947

Anmerkung: Abweichungen der Summe der Einzelwerte bestehen aufgrund Rundungsdifferenzen.

Quelle: Eigene Berechnungen Polynomics.

Tabelle 4 Gesellschaftliche Kosten der schweren Hamophilie A und B bei

Erwachsenen pro Patient und pro Jahr in CHF, 2020

_ Hamophilie A Hamophilie B Alle Patienten

Faktorprodukte 244'600 150'300 231'900
Arzt ambulant 300 300 300
Stationar 2'700 3'100 2'800
Total direkte medizinische Kosten 247'600 153'600 235'000
Total direkte nichtmedizinische Kosten 900 900 900
Total direkte Kosten 248'500 154'500 235'900
Absentismus (HKA) 8'200 8'200 8'200
Informelle Pflege 4'400 4'400 4'400
Vorzeitiger Tod (HKA) 800 0 700
Total indirekte Kosten 13'400 12'700 13'300
Total direkte und indirekte Kosten 261'900 167'200 249'200

Anmerkung: Abweichungen der Summe der Einzelwerte bestehen aufgrund Rundungsdifferenzen.

Quelle: Eigene Berechnungen Polynomics.

12 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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Indirekte Kosten

Die indirekten Kosten der schweren Hdmophilie bei Erwachsenen in der Schweiz beliefen sich
2020 auf rund 2.9 Mio. CHF, wobei rund 87% dieser Kosten auf die H&mophilie A zuriickzufiih-
ren sind (vgl. Tabelle 3). Neben dem Absentismus (62%) bildet auch die informelle Pflege (33%)
eine wichtige Kostenkomponente innerhalb der indirekten Kosten. Die Kosten aufgrund eines
vorzeitigen Todes sind hingegen sehr gering, respektive bei Hamophilie B nicht vorhanden.

Aufgrund fehlender Informationen sind die beiden Positionen informelle Pflege und Absentismus
fur die beiden Krankheiten pro Patient identisch. So kostete die informelle Pflege unabhéngig von
der Krankheit 2020 pro Patient 4'400 CHF und der Absentismus 8200 CHF.

Auch wenn es innerhalb der indirekten Kosten wichtige Kostenkomponenten gibt, sind die indi-
rekten Kosten im Vergleich zu den direkten Kosten relativ klein. So machen die indirekten Kosten
lediglich rund 5% der totalen Kosten der schweren Hdmopbhilie bei Erwachsenen aus. Diese nied-
rigen Kosten sind nicht zuletzt auf die Fortschritte in der Herstellung der Faktorprodukte zuriick-
zufiihren. Einerseits durchlaufen Blutplasma heutzutage einen aufwandigen Reinigungs- und Vi-
rusinaktivierungsprozess, um das Ansteckungsrisiko mit tGbertragbaren Krankheiten wie HIV o-
der Hepatitis C zu minimieren, andererseits wurde dieses Ansteckungsrisiko mit der synthetischen
Herstellung von Faktorprodukten komplett eliminiert. Personen unter Prophylaxe haben in weiten
Teilen ihres alltaglichen Lebens keine Einschrankungen aufgrund der Hdmophilie und weisen
eine normale Lebenserwartung auf.

Intangible Kosten

Die Krankheitslast der schweren Hamopbhilie bei Erwachsenen betrug 2020 insgesamt 62 DALY,
d. h. es gingen 62 gesunde Lebensjahre durch die eingeschrénkte Lebensqualitat der Patienten
und durch vorzeitige Todesfélle aufgrund der Krankheit verloren (vgl. Tabelle 5). Die Krank-
heitslast durch Hamophilie B war mit nur sechs DALY im Vergleich zu 56 DALY bei der Hamo-
philie A, beinahe vernachlassigbar. Bei der Hamophilie fielen rund zwei Drittel der Krankheitslast
aufgrund der eingeschrankten Lebensqualitit und ein Drittel aufgrund vorzeitigen Tods an. Bei
der Hamophilie B besteht keine Krankheitslast durch vorzeitigen Tod. Wir nehmen an, dass die
Lebensqualitat von Angehdrigen nicht beeintrachtigt ist und sie somit keine Krankheitslast auf-
weisen.

Geméss Global Burden of Disease fielen in der Schweiz im Jahr 2019 bei mannlichen Personen
krankheitsbedingt rund 960'000 DALY an. In Anbetracht dieser Zahl erscheint die Krankheitslast
von Hamophilie mit 62 DALY vernachlassigbar klein, was nicht zuletzt den heutigen Therapie-
mdoglichkeiten zu verdanken ist.

Tabelle 5 Krankheitslast in Form von DALY

Hamophilie A Hamophilie B
Years lived with disability — YLD 38 6 43
Years of life lost - YLL 18 0 18
Total DALY 56 6 62

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.
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Sensitivitat und Plausibilisierung

Damit die Berechnung der gesellschaftlichen Kosten mdglich war, haben wir an diversen Orten
Annahmen getroffen, z. B. zu den relevanten DRG, den Lohnkosten von Pflegenden aber auch
der Ubertragbarkeit auslandischer Resultate auf die Schweiz. Um den Effekt und die Relevanz
dieser Annahmen auf die Kostenberechnung besser abschétzen zu kdnnen, fihren wir eine Sen-
sitivitdtsrechnung durch. Nicht alle Annahmen haben denselben Effekt auf die Kosten. In der
Sensitivitatsrechnung variieren wir die Annahmen, bei welchen aus unserer Sicht die grosste Un-
sicherheit besteht und die potenziell den gréssten Kosteneffekt haben. Den Fokus legen wir ent-
sprechend auf die Kosten der Faktorprodukte und die indirekten Kosten.

Faktorprodukte

Zur Berechnung der Kosten durch Faktorprodukte haben wir die durchschnittlichen Faktoreinhei-
ten pro Patient aus dem deutschen Hamophilieregister verwendet. Die daraus berechneten Werte
plausibilisieren wir einerseits mit den Daten der Erhebung des SHN und andererseits den Resul-
taten des therapeutischen Quervergleichs (TQV) des BAG.

Die Erhebung des SHN weist die Gesamtmenge der Faktoreinheiten aus, die gemass Hersteller
im Jahr 2020 in der Schweiz verkauft wurde. Daraus berechnen wir (mit den durchschnittlichen
Publikumspreisen der SL) die Gesamtkosten fiir Hamophilie A und Hamophilie B. Vergleicht
man diese Gesamtkosten mit den von uns geschatzten Faktorkosten resultiert, dass 66% der Ge-
samtkosten durch Erwachsenen mit schwerer Hadmophilie verursacht werden. Nehmen wir weiter
an, dass sich die durchschnittliche Anzahl Einheiten des Faktorverbrauchs zwischen Erwachsenen
und Kindern mit schwerer Hamophilie nicht unterscheidet,® sind 83% der Gesamtkosten auf Pa-
tienten (Erwachsene und Kinder) mit schwerer Hamophilie zuriickzufihren. Geméss Experten-
aussage werden (insbesondere erwachsene) Patienten mit milder und mittlerer Form der Hamo-
philie in der Regel nach Bedarf behandelt und entsprechend ist der Faktorverbrauch auch um ein
Vielfaches niedriger als bei Patienten mit schwerer Hamophilie, die deutlich haufiger unter Pro-
phylaxe stehen. Dass 83% des Faktorverbrauchs respektive der Faktorkosten durch Patienten mit
schwerer Hamophilie verursacht werden, ist demzufolge nicht unplausibel.

Zur Plausibilisierung unserer Resultate verwenden wir weiter die Resultate des therapeutischen
Quervergleichs (TQV) des BAG fiir eine prophylaktische Behandlung.'* Der TQV weist die
durchschnittlichen Kosten einer Prophylaxebehandlung (gemass Dosierung in der Fachinforma-
tion) aller verfligharen Produkte auf der SL aus. Daraus ermitteln wir den Mittelwert. Die von uns
berechneten Kosten fiir Faktorprodukte dividieren wir durch den mittleren TQV-Preis. Daraus
erhalten wir die maximale Prophylaxerate, d. h. wenn Patienten, die nicht unter Prophylaxe ste-
hen, gar keine Faktorprodukte konsumieren wirden. Weiter unterliegt diese Berechnung der An-
nahme, dass die durchschnittliche Dosis und die Anwendungshdufigkeit den Werten in der
Fachinformation entsprechen. Die maximale Prophylaxerate betrégt bei der Hamophilie A 71%
und bei der Ha&mophilie B 52%. Gemass von der Weid (2013) betrug die Prophylaxerate der Er-
wachsenen mit schwerer Hdmophilie in der Schweiz 2011/2012 zwischen 10 und 20%. Ange-
sichts dieser Zahlen tberschétzen wir die Kosten der Faktorprodukte stark. Die Prophylaxerate

13 Obwohl gemiss Expertenaussage die Prophylaxerate unter den Kindern hoher ist als unter Erwachsenen, ist diese
Annahme plausibel, da die Anzahl Faktoreinheiten einer Behandlung in Abhédngigkeit des Kdrpergewichts berech-
net wird, und dieses bei Kindern wesentlich niedriger ist als bei Erwachsenen. Die zwei Effekt wirken gegenlau-
fig.

14 Die Resultate des TQV wurden uns von Pfizer zur Verfiigung gestellt.
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sollte sich jedoch seither erhéht haben. Einerseits ist die Prophylaxerate tiber die Jahre bei Kin-
dern stetig gesteigert worden. Bei Patienten die bereits im Kindesalter unter Prophylaxe standen,
ist die Wahrscheinlichkeit héher diese im Erwachsenenalter aufrechtzuerhalten, als bei Erwach-
senen ohne kindliche Prophylaxe. Andererseits sollten auch dank den weiterentwickelten Faktor-
produkten mehr Erwachsene unter Prophylaxe stehen als friiher. In welchem Ausmass diese zwei
Effekte die Prophylaxerate in der Schweiz erh6ht haben ist jedoch aktuell nicht abschétzbar. Eine
aktualisierte Publikation zur Prophylaxerate in der Schweiz wird im Verlauf von 2022 erwartet.

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) Erwerbstatigen 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 reguldaren Rentenalter, sondern nur noch die Kosten
wahrend der Friktionszeit beriicksichtigt.

Tabelle 6 Kosten von Absentismus und vorzeitigen Tod aufgrund Humankapital-
und Friktionskostenansatz (in Tausend CHF)

HKA 244

1'573 1'817
Absentismus

FKA 524 81 606
HKA 145 0 145
Vorzeitiger Tod
FKA 12 0 12
Quelle: Eigene Berechnungen Polynomics.

Wihrend 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 héher aus. Durch Berechnung mit dem FKA betragen diese Kosten nur noch einen Zehn-
tel der mit dem HKA berechneten Kosten. Absolut gesehen hat diese Differenz keinen nennens-
werten Effekt auf die gesellschaftlichen Kosten. Die Kosten durch Absentismus sinken um rund
1.2 Mio. CHF, was gemessen an den gesellschaftlichen Kosten einer Reduktion um rund 2% ent-
spricht. Ob bei der Berechnung der indirekten Kosten der HKA oder FKA gewahlt wird, ist aus
Sicht der gesellschaftlichen Kosten somit kaum entscheidend.
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Fazit

Insgesamt beliefen sich die Kosten der schweren Hamophilie bei Erwachsenen in der Schweiz
2020 auf rund 54.9 Mio. CHF, 94% davon (52.0 Mio. CHF) waren direkte Kosten. Der grosste
Kostenblock sind die Faktorkosten mit 93% respektive 51.1 Mio. CHF. Die indirekten Kosten
fallen mit insgesamt 2.9 Mio. CHF relativ zu den Gesamtkosten niedrig aus. Die Kosten bei Er-
wachsenen mit schwerer Hamophilie A betrugen im Jahr 2020 50.0 Mio. CHF, die der Hamophi-
lie B 4.9 Mio. CHF. Wiederum sind die Faktorkosten mit 93% respektive 90% bei beiden Krank-
heiten die dominierende Kostenkomponente.

In der Schweiz liegen keine Informationen zum Faktorverbrauch bei Erwachsenen mit schwerer
Hamophilie vor. Zur Berechnung verwendeten wir deshalb Daten aus dem deutschen H&mophi-
lieregister. Dabei nehmen wir an, dass der Faktorverbrauch pro Patient zwischen Deutschland und
der Schweiz identisch ist. Der Faktorverbrauch ist insbesondere von der Prophylaxerate unter den
Betroffenen abhédngig. Die neusten schweizspezifischen Informationen zur Prophylaxerate stam-
men aus dem Jahre 2012 und sind im Vergleich mit den aktuellen Zahlen aus Deutschland we-
sentlich niedriger. Angesichts der aktuell verfligbaren Zahlen Uberschatzen wir den Faktorver-
brauch und somit auch die Kosten der Faktorprodukte. Aufgrund der Entwicklung in der Medizin
sollte sich die Prophylaxerate jedoch seither erhéht haben. Neue Daten fiir die Schweiz werden
im Verlauf des Jahres 2022 erwartet.

Die Kosten pro Patient betrugen bei Hamophilie A 261'900 CHF und bei Hamophilie B rund
167200 CHF. Die niedrigeren Kosten bei Hamophilie B sind auf den geringeren durchschnittli-
chen Faktorverbrauch zuriickzufiihren, was sich auch in den direkten Kosten pro Patient mit
154'500 CHF im Vergleich zu 248'500 CHF bei Hamophilie A zeigt. Jedoch fallen auch die indi-
rekten Kosten pro Patient bei der Hamophilie B mit 12'700 CHF niedriger aus als bei der Haimo-
philie A mit 13'400 CHF. Der Unterschied besteht, weil in der Schweiz (zwischen 2009 und 2019)
offiziell keine Todesfalle aufgrund Hamophilie B verzeichnet wurden.

Die gesellschaftlichen Kosten widerspiegeln die derzeitige Behandlung der Hamophilie in der
Schweiz. Dank den heutigen Faktorprodukten, die entweder in Form einer Prophylaxe oder nach
Bedarf verabreicht werden, konnen die Erkrankten ein weitaus normales Leben fihren. Erkrankte
versterben nicht mehr vorzeitig aufgrund der Krankheit respektive wie in friiheren Jahren durch
Blutplasma Ubertragene Krankheiten wie HIV oder Hepatitis C. Entsprechend gering fallen die
indirekten Kosten aus. Die niedrigen indirekten Kosten haben jedoch ihren Preis. Die Jahresthe-
rapiekosten mit Faktorprodukten betrugen im Jahr 2020 durchschnittlich 231'900 CHF pro Pati-
ent. Diese Kosten werden komplett von der obligatorischen Krankenversicherung getragen.

19/25



PZLYNOMICS

Anhang

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

Die Methode ist relativ einfach umsetzbar. Ein gangiger Kritikpunkt am Humankapitalansatz ist,
dass der bezahlte Lohn in der Realitat haufig eben nicht der effektiven Produktivitéat der Arbeit-
nehmer entspricht. Dabei findet typischerweise eine Unterschétzung der tatséchlichen 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 Vollbeschaftigung 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 tatsdachlich 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 héhere 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.
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Intangible Kosten

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), préavalenzbasiert 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 Lebensjahr

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

DW ... Invaliditatsgewicht (Disability Weight)

Ty ... Anzahl Todesfélle

LEr ... durchschnittliche Lebenserwartung zum Todeszeitpunkt

Die benétigten Daten zur Berechnung der DALY sind im Folgenden spezifiziert:
= Prévalenz: Vgl. Abschnitt 3.1

= Invaliditatsgewicht (Disability Weight): GBD weist leider kein DW fur Hamophilie aus.
Café et al. (2019) und Henrard et al. (2014) verwenden zur Berechnung der DW fir Portu-
gal respektive Belgien eine Lebensqualitatsbefragung von 71 Hdmophiliepatienten aus Bel-
gien. Das DW fiir Erwachsene mit schwerer Hamopbhilie betragt gemass dieser Quellen
0.197.

= Anzahl Todesfalle: Wir verwenden die Todesursachenstatistik des BFS und berechnen die
Anzahl Todesfalle wie in Abschnitt 3.3 «Mortalitat» beschrieben.

= Lebenserwartung bei Tod: Das BFS weist die durchschnittliche Lebenserwartung verschie-
dener Altersgruppen aus. Die Todesursachenstatistik des BFS weist ebenfalls die Alters-
klasse der Verstorbenen aus. Wir wéhlen jeweils den Median der Altersklasse. Aus diesen
zwei Werten berechnen wir die Lebenserwartung bei Tod.
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Ubertragung auslandischer 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 Lander 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
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 zuriickzufuhren.

Preiskorrektur: Die Lénder unterscheiden sich in den Preisen der (Gesundheits-)leistungen.
So sind z. B. die Preise einer qualitativ gleichwertigen arztlichen Behandlung oder eines
gleichen Medikaments in der Schweiz héher als in den meisten anderen Léndern. 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:

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 durchgefuihrt 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.

15
16

17

18
19

20

Vgl. https://stats.oecd.org/Index.aspx?DataSetCode=HEALTH_PROC, zuletzt aufgerufen am 17.01.2022

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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