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Onderwerp Gevol^en coronacrisis voor spierziektenonderzoek

Geachte mevrouw van Engelshoven geachte hear de Jonge

De coronacrisis raakt iedereen zwaar zo ook hetspierziektenveld Veel lopend onderzoekis

stil komen te liggen Onderzoek datessentieel isom medicijnen te ontwikkelen waarmee we

spierziekten kunnen behandelen De maatschappelijke en financier impact hiervan is groat
Het raakt de onderzoeksinstellingen die werken aan dit onderwerp hard en uiteindelijkook de

mensen met een spierziekte U bent hiervoor inmiddeis met de koepeforganisaties in gesprek
hebben wij begrepen

In Nederland leven 200 000 mensen meteen spierziekte Ditzijn chronisch progressive
invalid erende en sorns zelfs dodelijke ziekten Het merendeel van de spierziekten was tot voor

kort onbehandelbaar Gelukkig breekt er nu een nieuwe tijd aan met zicht op nieuwe

medicijnen Sterker nog met de komst van innovative medicijnen zoalsSpinraza en

Zolgensma voor de spierziekte SMA is dit voor deze kleine patientengroep a realiteit en

kunnen we deze mensen eindelijk een perspectief bieden Ook voorandere spierziekten
wordt erveel onderzoek fedaatl naar medicijnen en de vooruitzichten op concrete result at ho

zijn zeer positief De Nederlandse expertises ntra voor spierziekten dragon in grate mate bij
aan dit onderzoek en bevinden zich zelfs in de top 3 van het Internationale spierziokten
onderzoek bran Expertscapej Een faotsstische prestatie

In Nederland wordt jaariijks voor ca € 11 nrtiljoen aan spierziektenonderzoek uitgevoerd Dit

onderzoek is door de coronacrisis gedeeltelijk stil komen te liggen Nu we een aantaf

maanden verder zijn kan het onderzoek in beperkte mate worden opgestart Voor kllnljch

onderzoek is de opstart later omdat eerst de actrterstallige reguliere zorg weer voorrang

krijgt Dit alios leidt tot verirsgingvan het onderzoek vrat veel extra kosten met zich

meebrenEt naar schatting bljna 6 1 mitjoen per maand Kosten die niet alleen gedragen
kunnen worden door de onderzoeksinstellingen zelf

Wij heehten zeer aan de voortgangvan de onderzockcn envaelen onszeer betrokkenen

medeverantwoordelijk De spierfondsen werken nu al mee aan budgetnentrsleverlengingen
van de betreffende onderzoeken Helaasontbreekt Itet de spierfondsen aan votdoende

financiele buffers om deze financiele schade in de voile breedte op te kunnen vangen
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Wat hiendoor dreigt is dat lopende onderzoeken niet kunnen worden afgerond Reedsgedane
investeringen worden dan tenlet gedaan en resultaten worden niet gepublrceerd
Net onderzoek onnodigop achterstand tamt De spierziektc patient is bier urteindelijk de dupe
van omdat de ontwikkeling van nieuwe medicijnen en daarmee de toepassing bij patiertten

vertraging oploopt oi zeifs geheel stil valt

waarmee

Daarnaast zien we een fprse terugloopaan inkomsten voorde spierfondsen doordatgeplande
acties evenementen en collectes dit jaargeen doorgang kunnen vlnden Dit betekent datdit

ook ten taste goat van nieuw te starten onderzoek De precieze qmvang van deze scbade is

nog niet duidelijk en kunnen we pas in een later stadium aargeven

Daarom doen we een dringend beroep Opuals overbeid om samen met onsdit ristcogoed in

kaart te brengen en de financing impact van de vertragingen voor de onderzoeksinstellingen
voldoende te compenseren

We vragen u met nadrufc om specifiekeaandacht binnen bet buidige noodpakket te schenken

aan bet gezondheidsonderzoek en met name hetspierziektcnonderzoek en de betrokken

onderzoeksinstellingen

We bebben geen tijd teveriiezen laten we er samen deverantwoordelijkheid voor nernen

dat bet spierziektenonderzoek en de ontwikkeling van nieuwe bcbandelingen en medicijnen
niet cnnodigtot stilstand komten we onze intentationale positie in de wereldtop kunnen

behouden in bet belangvan alle mcnsen met een spierziekte in Nederland

We lichte n deze o pro ep gra ag toe en zie n uw a ntwoord g raag tegemoet
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