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Offener Brief vom 3. Mérz 2018 betreffend Zugang zum Medikament zur Behandlung von SMA

Sehr geehrte Frau Dr. Gusset
Sehr geehrte Mitunterzeichnerinnen und Mitunterzeichner des offenen Briefes

Ich freue mich, lhnen mitteilen zu kénnen, dass die Invalidenversicherung kirzlich alle IV-Stellen dar-
Uber informiert hat, dass die Behandlung mit Spinraza bei Kindern mit SMA Typ |, Il und lli sowie bei
prasymptomatischen Kindern Ubernommen werden kann.

Nachdem die IV diesen Entscheid gefélit hat, ist es nun an der Zulassungsinhaberin, beim Bundesamt
fur Gesundheit einen Antrag auf Aufnahme des Medikaments in die Geburtsgebrechenmedikamenten-
liste zu stellen. So dass das Bundesamt fir Gesundheit prisfen kann, inwiefern auch die Krankenversi-
cherer eine Behandlung Ubernehmen, sobald die Betroffenen das 20. Altersjahr erreicht haben und
eine Vergltung von Spinraza bereits vorher durch die Invalidenversicherung erfoigt ist.

Mir ist durchaus bewusst, dass es fur die Betroffenen nur schwer nachvoliziehbar ist, weshalb es so
tange dauern kann, bis ein Entscheid zur Vergttung gefallt wird. Neben dem Zugang zu einem Medi-
kament sind auch weitere Elemente, namentlich der Preis fir das Medikament, beim Entscheid fur die
Kosteniibernahme durch eine Sozialversicherung zu bertcksichtigen. Wir versuchen alles, dieses Di-
lemma zwischen einem raschen Zugang zum Medikament und der Sicherstellung eines angemesse-
rien Preises so rasch wie méglich zu Uberbriicken. Wie schnell der Abschluss eines Antragsverfahrens
moglich ist, hangt indes nicht alleine von den zusténdigen Amtern ab.

Alle Betroffene, deren Kostengutsprachegesuch bereits abgelehnt worden ist, kénnen ein erneutes
Kostengutsprachegesuch einreichen. Bei Fragen steht die zustandige IV-Stelle gerne zur Verfugung.

Ich danke thnen fur Ihr persénliches Engagement innerhalb der SMA Schweiz sowie der Schweizeri-
schen Muskelgesellschaft und wiinsche lhnen und lhren Familien alles Gute.
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