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Folketingets Sundhedsudvalg har den 6. april 2022 stillet fglgende spgrgsmal nr. 611
(Alm. del) til sundhedsministeren, som hermed besvares.

Spgrgsmal nr. 611:
”Kan ministeren oplyse om udgifterne - og udviklingen i udgifterne - for behandlinger
af SMA (Spinal Muskelatrofi)?”

Svar:
Til brug for besvarelsen har ministeriet indhentet bidrag fra Sundhedsstyrelsen, som
oplyser fglgende:

“Pr. 22. februar 2022 var der 30 bgrn i Danmark i behandling for SMA, heraf 3 med
Zolgensma, 4 med Evrysdi og 23 med Spinraza.

Spinraza er en medicinsk behandling af SMA, der er godkendt i EU. Behandlingsresul-
taterne er ganske lovende, og der er vist stgrst effekt hos de yngste bgrn. Prisen for
Spinraza star pa Medicinpriser.dk til 732.348,30 kr. pr. dosis. Der gives 4 startdoser i
Igbet af de fgrste 2 maneder og derefter en dosis hver 4. maned.

| Danmark er der nu blevet behandlet tre bgrn med medicinen Zolgensma, som er en
genterapimedicin, og et barn har faet behandling i udlandet pa egen regning. Zol-
gensma kan anvendes pa lige fod med de to andre praeparater til behandling af SMA,
Spinraza og Evrysdi. Prisen for en dosis Zolgensma star pa Medicinpriser.dk til
19.563.122,75 kr. Prisen for Evrysdi star pa Medicinpriser.dk til 83.733,80 kr. De fakti-
ske priser i Danmark er forhandlet af Amgros.

Evrysdi gives dagligt i munden, mens Spinraza gives direkte i rygmarvskanalen hver 4.
maned. Zolgensma gives kun en gang i en blodare. Omkostninger for Zolgensma og
Spinraza udligner sig efter en arraekke.

Ud af de 4-6 bgrn, der bliver fgdt om aret med SMA, har cirka halvdelen den mest al-
vorlige form, SMA type 1. Disse bgrn dgde tidligere inden 2-ars alderen. Med behand-
lingen overlever naesten alle bgrn, dog med et omfattende handicap. Derfor vil antal-
let af personer med SMA stige over de naeste ar, i gjeblikket findes der ca. 150 perso-
ner med SMA i Danmark. Stort set alle bgrn med SMA bliver sat i behandling. | gje-
blikket traeffes beslutningen om, hvilket af de tre praeparater der skal bruges til at
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behandle barnet, i samarbejde mellem lzegen og familien. Familierne til de tre bgrn,
som blev fgdt siden Zolgensma blev tilgeengelig, har alle gnsket denne behandling.”

Med venlig hilsen
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