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Erwagungen

1.1A AA AAA A A Vesicherte haben bis zum vollendeten 20. Altersjahr Anspruch auf
die zur Behandlung von Geburtsgebrechen (Art. 3 Abs. 2 des Bundesgesetzes AYVJber den
Allgemeinen Teil des Sozialversicherungsrechts [ATSG]) notwendigen medizinischen
Massnahmen (Art. 13 Abs. 1 des Bundesgesetzes AYzber die Invalidenversicherung [IVG]).
Der Bundesrat bezeichnet die Gebrechen, fAYa welche diese Massnahmen gewAxhrt
werden. Er kann die Leistung ausschliessen, wenn das Gebrechen von geringfAY.giger
Bedeutung ist (Art. 13 Abs. 2 1VG).

AAAAAAAA AlsGeburtsgebrechen gelten digenigen Krankheiten, die bei
vollendeter Geburt bestehen (Art. 3 Abs. 2 ATSG in Verbindung mit Art. 1 Abs. 1 Satz 1
GgV). Die blosse Veranlagung zu einem Leiden gilt nicht als Geburtsgebrechen. Der
Zeitpunkt, in dem ein Geburtsgebrechen als solches erkannt wird, ist unerheblich (Art. 1
Abs. 1 GgV). Die Geburtsgebrechen sind in der Listeim Anhang aufgefAYzhrt. Das
EidgenA fssische Departement des Innern kann die Liste jAshrlich anpassen, sofern die

M ehrausgaben einer solchen Anpassung fAYar die Versicherung insgesamt drei Millionen
Franken pro Jahr nicht AYzbersteigen (Art. 1 Abs. 2 GgV). Als medizinische Massnahmen,
die fAYur die Behandlung eines Geburtsgebrechens notwendig sind, gelten sAamtliche
Vorkehren, die nach bewAxchrter Erkenntnis der medizinischen Wissenschaft angezeigt sind
und den therapeutischen Erfolg in einfacher und zweckmAsssiger Weise anstreben (Art. 2
Abs. 3 GgV).

1.2A A A A In der Regel besteht nur ein Anspruch auf die dem jeweiligen
Eingliederungszweck angemessenen, notwendigen Massnahmen, nicht aber auf die nach
den gegebenen UmstAanden bestmA fglichen Vorkehren (BGE 110 V 102). Denn das
Gesetz will die Eingliederung lediglich so weit sicherstellen, als diese im Einzelfall
notwendig, aber auch genAYgend ist (BGE 124 V 110 Erw. 2a, mit Hinweisen; AHI 2003
S. 213 Erw. 2.3 und 2002 S. 106 Erw. 2a). Ferner muss der voraussichtliche Erfolg einer
Eingliederungsmassnahme in einem vernAYznftigen VerhArltnis zu ihren K osten stehen.
Dies bedeutet, dass eine Eingliederungsmassnahme unter BerAYacksichtigung der gesamten
tatsAachlichen und rechtlichen UmstAande des Einzelfallesin einem angemessenen
VerhAxltnis zum angestrebten Eingliederungsziel stehen muss. FAYar die
VerhArltnismAsssigkeit im engeren Sinne sind vier Teilaspekte von Bedeutung, nAamlich
die sachliche, zeitliche, finanzielle und die persAfnliche Angemessenheit: eine

beabsi chtigte M assnahme muss prognostisch (BGE 110 V 102) ein bestimmtes Mass an
Eingliederungswirksamkeit aufweisen; ferner muss gewAehrleistet sein, dass der
angestrebte Erfolg voraussichtlich von einer gewissen Dauer ist; zudem muss der
gewAYnschte Eingliederungserfolg in einem vernAYnftigen VerhAxltnis zu den Kosten



der konkreten Eingliederungsmassnahmen stehen und schliesslich muss die konkrete
Massnahme der betroffenen Person auch zumutbar sein (BGE 122V 214 f. Erw. 2c und 79
f. Erw. 3b/bb und cc sowie 108 V 213 Erw. 1d, vgl. auch BGE 131V 113f. Erw. 3.4.1,
Urteil des damaligen EidgenA Yissischen Versicherungsgerichts [EVG] vom 19. November
2003 in Sachen J., | 794/03, mit Hinweisen; Meyer-Blaser, Zum
VerhAaltnismAessigkeitsprinzip im staatlichen Leistungsrecht, Diss. Bern 1985, S. 77 f.
und 83 ff.).

A AAAAAAA Nachder Rechtsprechung gilt eine Behandlungsmethode dann al's
bewAshrter Erkenntnis der medizinischen Wissenschaft entsprechend (Art. 2 Abs. 1 Satz 2
IVV), wenn sie von Forschern und Praktikern der medizinischen Wissenschaft auf breiter
Basis anerkannt ist. Das Schwergewicht liegt auf der Erfahrung und dem Erfolg im Bereich
einer bestimmten Therapie. Dabei findet die Definition der Wissenschaftlichkeit, wie sie
auf dem Gebiet der Krankenpflegeversicherung entwickelt worden ist, grundsAstzlich auch
auf die medizinischen Massnahmen der Invalidenversicherung Anwendung. Medizinische
Eingliederungsmassnahmen der Invalidenversicherung (Art. 12 und 13 IVG) sowie
Analysen und Arzneimittel (Art. 4 bis1VV) werden nur unter der Voraussetzung gewAzhrt,
dass sie wissenschaftlich anerkannt sind. Auch in der Invalidenversicherung gilt das
fundamentale Prinzip der wissenschaftlich nachgewiesenen Wirksamkeit (vgl. dazu BGE
129V 170f. Erw. 3.2 mit Hinweisen), das heisst der wissenschaftlichen Anerkennung
(BGE 125V 28 Erw. 5aam Ende und 123 V 60 Erw. 2b/cc, je mit Hinweisen; AHI 2001 S.
76 f. Erw. 1b mit Hinweisen; Urteil des damaligen EV G vom 11. Dezember 2003 in Sachen
B., 1 519/03, Erw. 5.1; vgl. auch Urteile des EVG vom 1. Juni 2006 in Sachen S., | 135/04,
Erw. 4.1.1 und 4.1.2 sowie vom 16. Mai 2006 in Sachen F., | 120/04, Erw. 5.1).

A A A A A A A A

21A AAAAAAA Vorliegend ist unbestritten, dass die Versicherte an der
Ahornsirupkrankheit leidet, einer selten auftretenden, autosomal-rezessiven erblichen
StoffwechselstAfrung im Abbau der drei verzweigtkettigen AminosAsauren Leucin,
Isoleucin und Valin. Die klassische Behandlung der Ahornsirupkrankheit besteht in einer
|ebenslangen eiweissarmen DiAxst mit einer verminderten Zufuhr von verzweigtkettigen
AminosAzauren (Pschyrembel Klinisches WA {rterbuch, 259. Auflage, Berlin und New
York 2002, S. 30; vgl. auch Urk. 7/14 S. 6 und 9/10). Dabei kommt es oftmals zu
metabolischen Entgleisungen, welche kognitive Einbussen zur Folge haben, was dazu
fAYzhrt, dass der mittlere Intelligenzquotient der betroffenen Patienten etwa zwischen 60
und 70 liegt (Urk. 7/14 S. 7, 7/15 S. 4, 9/10). Mittels L ebertransplantation kann das
Hauptorgan, welches fAYa den Abbau der verzweigtkettigen AminosAsuren verantwortlich
ist, ersetzt werden. Aufgrund der bisherigen Erfahrungen fAYzhrt dies zu einer
Normalisierung des Plasmaspiegels der verzweigtkettigen AminosAzuren und korrigiert
damit die Hauptsymptomatik der Krankheit (Urk. 7/14 S. 6). Nach einer

L ebertransplantation muss keine DiA st mehr eingehalten werden; die betroffene Person ist
dem Risiko, aufgrund ihrer Grunderkrankung eine schwere Stoffwechsel dekompensation
und in der Folge kognitive Einbussen zu erleiden, nicht mehr ausgesetzt (Urk. 7/14 S. 7).

22A AA A PDDr.med. A.___, Komm. Leiter PAzadiatrische Gastroenterologie und
Hepatologie des UniversitAsatsklinikums Z.__, hielt in seinem Bericht vom 17. Oktober
2008 fest, dass die Ahornsirupkrankheit heute eine klare Indikation zur

L ebertransplantation darstelle und eine der wenigen Stoffwechsel erkrankungen sei, bei
denen sich die Spezialisten verschiedener Subdisziplinen bezAY.glich der



Transplantationsindikation einig seien. Weiter fAYzhrte er aus, dass die Transplantation so
frAYzh wie mAfglich und vor metabolischen Entgleisungen erfolgen sollte. Nach einer

L ebertransplantation sei von einer hervorragenden LebensqualitAat auszugehen (Urk.
9/10). Dem ausfA¥hrlichen Bericht des UniversitAatsklinikums Z._ vom 20. Oktober
2008 kann sodann entnommen werden, dass ein stationAarer Aufenthalt der Evaluation
bezAY.glich einer Lebertransplantation bei der bekannten Ahornsirupkrankheit gedient hat.
Es hAatten AufklArrungsgesprAache mit allen beteiligten Disziplinen,
Transplantationschirurgen, AnAosthesisten, Hepatologen und Stoffwechselmedizinern
stattgefunden. Es seien mehrere ausfAYzhrliche GesprAache bezAY.glich der Situation einer
L ebertransplantation bei Ahornsiruperkrankung zwischen den beteiligten Am rzten und den
Eltern gef A¥zhrt worden und es seien Pro und Contra der verschiedenen
BehandlungsmA fglichkeiten erl Aoutert worden. KomplikationsmA fglichkeiten seien fAYur
beide Therapieformen detailliert dargelegt worden. Sowohl ein konservatives diAxztetisches
Vorgehen al's auch eine Transplantation seien Aorztlicherseits vertretbar. Vor dem
Hintergrund der schlechten Ergebnisse hinsichtlich der intellektuellen Entwicklung im
Gesamtkollektiv der M SUD-Patienten und der aktuellen positiven Erfahrungen im
Behandlungsteam mit vor kurzem transplantierten M SUD-Patienten wAYurden sie eher zu
einer operativen Therapie tendieren (Urk. 7/15 [= Urk. 3/2] S. 4).

AAAAAAAA AuchProf. Dr.med. B.___, Leitender Arzt am Kinderspital H.___,
fAY.hrte in seiner Stellungnahme vom 24. Oktober 2008 aus, dass neuere Arbeiten und
Erfahrungen in verschiedenen grossen Zentren in Europa und den USA zeigten, dass eine
L ebertransplantation eine valable Therapieoption sei und dafAYa durchaus eine
medizinische Indikation bestehe. Er schrAankte allerdings ein, dass dies erst seit sehr
kurzer Zeit gemacht werde und es deshalb noch keine Langzeiterfahrungen gebe;
insbesondere fehle noch das Wissen, ob der in den A¥brigen KA{rperzellen
weiterbestehende Defekt langfristig zu Problemen fAYzhre, welche man bisher unter der
konventionellen Therapie nicht gekannt habe. Gleichwohl hielt Prof. Dr. B.___ eine

L ebertranspl antation insbesondere auch bei einer sehr guten diAxtetischen Einstellung
fAYur indiziert. Die Erfolgsaussichten einer Lebertransplantation bezAY.glich MortalitAxat
und MorbiditAat seien bei einer gut eingestellten Patientin und damit optimalen
Bedingungen gegenAY.oer Transplantationen bei instabiler Stoffwechsellage deutlich
verbessert. Zur Frage, ob die Risiken einer Transplantation in einem angemessenen
VerhArltnis zum Nutzen bei gegenwAortig guter Stoffwechsellage stAYunden, fAYVzhrte
Prof. Dr. B.___aus, bei der Transplantation setze man die Patientin einem gewissen
MortalitAatsrisiko wAchrend der Operation sowie einem darauffolgenden Risiko fAYar
Komplikationen aus. Anderseits mAYzsse man nach der Transplantation keine DiAat mehr
einhalten, und das Kind sei dem Risiko, aufgrund der Grunderkrankung eine schwere
Stoffwechseldekompensation und in der Folge eine kognitive Einbusse zu erleiden, nicht
mehr ausgesetzt. Ob die betroffene Patientin im weiteren Verlauf ihres Lebens ohne

L ebertransplantation weitere schwere Stoffwechsel dekompensationen erleiden werde, sei
sehr schwierig abzuschAstzen. Trotzdem denke er, dass die Risiken einer

L ebertransplantation in einem angemessenen VerhAaltnis zum Nutzen seien, falls eine
passende L eberspende gefunden werde und die Transplantation bel weiterhin sehr guter
Stoffwechsellage an einem erfahrenen Zentrum erfolgen kAfnne (Urk. 7/14 S. 6 f. [= Urk.
3/1S. 11]).



2.3A A A A Der Regionale Amrztliche Dienst der Invalidenversicherung (RAD) fAYshrte
in seiner Stellungnahme vom 20. November 2008 aus, es gebe zwar bisher nur wenig
Erfahrung mit einer L ebertransplantation als Behandlung der Ahornsirupkrankheit. Diein
der medizinischen Literatur beschriebenen FAzlle seien aber positiv, vor allem im Hinblick
auf die kognitive Entwicklung der Kinder. Da Kinder, die ausschliesslich mit diAxatetischen
Massnahmen behandelt wAYurden, erfahrungsgemAaxss doch hAsufig mit ihrem
Stoffwechsel entgleisten, werde auf Dauer deren Intelligenz stark beeintrAachtigt. Eine
berufliche Integration sei somit spAnter sehr viel schwieriger. Aus medizinischer Sicht sei
eine Lebertransplantation daher indiziert. Die Kosten kA fnnten unter dem Titel der
Behandlung des Geburtsgebrechens gemAawss Ziff. 452 Anhang zur GgV grundsAatzlich
AY.bernommen werden (Urk. 7/16 S. 5).

2.4A A A A Sowohl die behandelnden Amrzte als auch der RAD halten eine

L ebertransplantation zur Behandlung der Ahornsirupkrankheit nach dem heutigen Stand der
medizinischen Wissenschaft fAYar indiziert. Deren Wirksamkeit wird nach den aktuell
bekannten Erfahrungen von den Forschern und Praktikern der medizinischen Wissenschaft
auf breiter Basis anerkannt. Da die Therapie erst seit kurzer Zeit zur VerfAY.gung steht,
wird derzeit auch eine konventionelle diAxtetische Therapie von seiten der Medizin noch
als vertretbar angesehen, obwohl mit ihr nicht vermieden werden kann, dass die betroffenen
Patienten als Folge der Grunderkrankung schwerwiegende kognitive BeeintrAochtigungen
erleiden. Vor dem Hintergrund der erschwerten beruflichen Eingliederung im Falle
schwerwiegender kognitiver BeeintrAachtigungen stehen die Kosten fAYar eine
Transplantation in HAfhe von ungefAchr 160 - 170 Tausend Euro (Urk. 9/16) auchin
einem vernAYanftigen VerhAzltnis zum angestrebten Eingliederungserfolg. Damit handelt
es sich aber - wovon der RAD bei seiner Stellungnahme vom 20. November 2008 zu Recht
ausging (Urk. 7/16 S. 6) - um eine einfache und zweckmA sssige Behandlung im Sinne von
Art. 2 Abs. 3 GgV; jedenfalls solange, al's noch keine bleibenden massiven
HirnschArdigungen eingetreten sind. Damit hat die Invalidenversicherung grundsAxtzlich
fAYua die Kosten dieser notwendigen, wissenschaftlich anerkannten, einfachen und
zweckmA ossigen Massnahme aufzukommen, was die Beschwerdegegnerin in der
BegrAY.ndung der angefochtenen VerfAY.gung vom 19. Januar 2009 (Urk. 2) und auch
noch mit der Beschwerdeantwort vom 11. Februar 2009 (Urk. 6) anerkannte.

E.3

3.1A A A A Streitig und zu prA¥ifen ist sodann, ob die Invalidenversicherung die K osten
fAYa eine entsprechende Behandlung im Ausland zu A¥bernehmen hat. WAchrend die
Beschwerdegegnerin gestAYizt auf den Bericht von Prof. Dr. B.__ vom 24. Oktober 2008
(Urk. 7/14 S. 7) dafA¥a hAslt, dass eine L ebertransplantation ebensogut in der Schweiz,
nAamlich im UniversitAatsspital C.__, durchgefA¥zhrt werden kAfnne (Urk. 2 und 6),
sind die Eltern der Beschwerdef AVuhrerin der Meinung, dass die Transplantation besser im
UniversitAatsklinikum Z.___ durchzufA%hren sei (Urk. 8 in Verbindung mit Urk. 9/2).

3.2.1A A A AAAA A Eingliederungsmassnahmen werden in der Schweiz,
ausnahmsweise auch im Ausland, gewAshrt (Art. 9 Abs. 1 IVG). GemAsss Art. 23 bisIVV
werden im Ausland durchgef Avshrte Eingliederungsmassnahmen von der
Invalidenversicherung AYzbernommen, wenn sich deren DurchfAYzhrung in der Schweiz als
unmA9glich erweist, insbesondere weil die erforderlichen Institutionen oder Fachpersonen



fehlen (Abs. 1), wenn medizinische Massnahmen notfallmAxssig durchgef AYzhrt werden
mAYssen (Abs. 2) oder wenn andere beachtliche GrAY.nde fAYar deren DurchfAYzhrung
im Ausland vorliegen (Abs. 3). Im letzteren Fall werden die Kosten allerdings bloss bis zu
jenem Umfang vergAYiet, in welchem solche Leistungen in der Schweiz zu erbringen
gewesen wAgren.

3.22A A Art. 23 bisAbs. 1 1VV begrA¥indet keinen Anspruch auf DurchfAYZhrung von
medizinischen Massnahmen nach einer anderen oder weiterentwickelten
Behandlungsmethode, wenn in der Schweiz die fAYu die Behandlung eines Leidensim
Einzelfall notwendigen oder geeigneten TherapiemA fglichkeiten angeboten werden, dadie
Invalidenversicherung nach dem VerhAaltnismAsssigkeitsgrundsatz nicht fAYur die
bestmA fgliche Massnahme auf zukommen hat, sondern bloss fAYur das, was im Einzelfall
notwendig, aber auch genAYagend ist (vgl. etwa Urteil des damaligen EVG vom 10. Mai
1996 in Sachen L., | 13/96). GemAuwss hAfchstrichterlicher Praxis kann die von einer in der
Schweiz wohnhaften versicherten Person gestAYizt auf diese Bestimmung beanspruchte
Massnahme nur dann im Ausland gewAehrt werden, wenn sie objektiv wegen ihrer
Besonderheit und Seltenheit in der Schweiz nicht oder noch nicht vollzogen werden kann
(ZAK 1984, S. 86). Blosse VorzAY.ge im Einzelfall genAY.gen nicht; die
Invalidenversicherung gewAshrt den Versicherten grundsAstzlich nur digjenigen

M assnahmen, welche im Einzelfall notwendig, aber auch genAY.gend sind, nicht aber das
nach den gegebenen UmstAanden BestmA figliche (BGE 110 V 102 und 98 V 213 Erw. 6).

A A A A A A A A ~

A AAAAAAA RechtsprechungsgemAsss sind die Voraussetzungen von Art. 23 bis
Abs. 31VV (welcher der bis Ende 2000 gAY¥4tig gewesenen Fassung von Art. 23 bis Abs. 2
IVV entspricht) weniger restriktiv (BGE 110 V 99). Die beachtlichen GrAYande im Sinne
dieser Bestimmung mAY.ssen gleichwohl von erheblichem Gewicht sein; andernfalls
wAYarde nicht nur Art. 23 bis Abs. 1 1VV bedeutungslos, sondern es wAYarde auch Art. 9
Abs. 1 1V G unterlaufen, wonach Eingliederungsmassnahmen nur ausnahmsweise im
Ausland gewAshrt werden (AHI 1997 S. 119 Erw. 5¢ mit Hinweisen). So fAY4hrt
beispielsweise der Umstand, dass eine spezialisierte Klinik im Ausland AYber mehr
Erfahrung mit einem komplizierten operativen Eingriff verfAY.gt, fAYur sich allein noch
nicht zu einer Anwendung von Art. 23 bis Abs. 2 IVV in der bis Ende 2000 gAYdtig
gewesenen beziehungsweise Art. 23 bis Abs. 31VV in der heute gA¥dtigen Fassung (AHI
1997 S. 298 Erw. 2b). Zu begjahen ist diese Anspruchsgrundlage hingegen, wenn eine
besonders seltene Krankheit vorliegt, mit welcher in der Schweiz tAxtige Spezialisten noch
kaum konfrontiert wurden und deren Behandlung eine genaue Diagnose erfordert (Urteile
des EVG vom 21. Juli 2000 in Sachen A., | 740/99, und vom 20. September 1999 in Sachen
S., 1 106/99).

E.33

3.3.1A A PDDr. A, fA%hrtein seinem Bericht vom 17. Oktober 2008 aus, dass das

L ebertranspl antationszentrum des UniversitAatsklinikums Z.___ eines der fAYhrenden
Zentren fAYar pAcdiatrische L ebertransplantation in Europa sei und auch auf international
hervorragende Ergebnisse verweisen kA fnne. Insbesondere sei das Zentrum auf die

L ebertransplantation von SAruglingen spezialisiert und habe diese Ergebnisse auch
mehrfach national und international publiziert. Es bestehe ein sehr erfahrenes
interdisziplinAgres Team. Auch ausgewiesene Stoffwechsel experten seien vor Ort; so
handle es sich beim Direktor der Kinderklinik und seinem Stellvertretrer um international
anerkannte Stoffwechsel experten. DarAYzber hinaus sei der erfahrenste deutsche Spezialist



fAYar die Ahornsiruperkrankung, Prof. D.___, teilzeitlich fAYar die Klinik tAstig. Dieser
fAVzhre das nationale Register fAYa Ahornsiruperkrankungspatienten und sei auf diesem
Gebiet auch international ein hoch anerkannter Spezialist (Urk. 9/10).

AAAAAAAA ZurFrage, an welchem medizinischen Zentrum eine

L ebertransplantation durchgef AYzhrt werden sollte, fAYzhrte Prof. Dr. B, in seinem
Bericht vom 24. Oktober 2008 aus, die initiale AbklAzrung sei auf Wunsch der Eltern ohne
Wissen des KinderspitalsH.___an der UniversitAatskinderklinik in Z.____ erfolgt. Er sei
dann vom dortigen Stoffwechselexperten Prof. E.___ telefonisch kontaktiert worden und
habe den Eindruck gehabt, dass die AbklAarung sehr sorgfAsltig erfolgt und dass auch die
Indikationsstellung nicht auf die leichte Schulter genommen worden sei. Nach
RAY.cksprache mit seinen gastroenterologischen KollegeninH.__ sowie mit Prof. F.__
inC.___ stehejedoch ausser Frage, dass das Transplantationszentrumin C.____ eine

L ebertransplantation bei dieser Krankheit mindestens ebensogut durchfAYzhren kAfinne wie
inZ.___: offenbar seien die MortalitAsts- und MorbiditAstszahlen von C.___ sogar
tendenziell besser alsdigjenigenvon Z.___ . Der Vorteil einer Transplantation in der
Schweiz wAore sodann die doch viel grAfissere NAche zum Wohnort und die enge
Kollaboration der Stoffwechselexpertinin C.__ mit G.____ und dem Stoffwechsel zentrum
inH.___ (Urk. 7/14S. 7).

AAAAAAAA AusenemE-Mail-Schreiben von PD Dr. A.__ vom 9. Februar 2009
geht hervor, dassin C.__ sAamitliche Lebertransplantationen bei Kindern in der Schweiz
durchgefAYzhrt werden, wobei es sich um ungefAshr 5 FAolle pro Jahr handle.
Erfahrungen mit sehr kleinen Kindern wAYaden sodann kaum vorliegen (Urk. 9/1).

3.3.2A A Die vorhandenen medizinischen Unterlagen lassen keine abschliessende
Beurteilung darAYzber zu, ob die fAYar die Behandlung des Leidens im Einzelfall
notwendige geeignete TherapiemA fglichkeit in der Schweiz angeboten wird
beziehungswei se ob zumindest beachtliche GrAYinde fAYa die anbegehrte DurchfAYzhrung
im Ausland vorliegen. Aus den aktenkundigen Berichten und Stellungnahmen geht
namentlich nicht mit hinreichender Deutlichkeit hervor, obin C.___ - auch zahlenmAgssig
- ausreichende Erfahrungen mit L ebertransplantationen bei SAouglingen und Kleinkindern
vorhanden sind. Prof. Dr. B.___erwAschnt zwar am Rande, dass die MortalitAats- und
MorbiditAsntszahlenin C.__ offenbar tendenziell sogar besser seien, ohne dies jedoch im
einzelnen zu spezifizieren und zu belegen. Sodann ist unklar, inwieweit der Vorteil einer
Transplantation in C.___in einer engen Zusammenarbeit der dort tAatigen
Stoffwechselexpertinmit H.____ und G.____ (bisher nicht involviert) bestehen soll.

AAAAAAAA Daaufgrund der derzeitigen Aktenlage nicht entschieden werden kann,
ob die anbegehrte Massnahme (ohne erheblichen Nachteil fAYa die Versicherte) im Inland
durchgefAYzhrt werden kann respektive ob die Voraussetzungen fAYa die DurchfAYzhrung
einer Massnahme im Ausland im Sinne von Art. 23 bis Abs. 1 oder 3 IVV erfA¥dlt sind, ist
die Sache zur weiteren AbklAzrung an die Verwaltung zurAY.ckzuweisen, mindestens zur
Einholung einer ausfA¥zrlichen Stellungnahme der Amrztein C.__ namentlich zur Frage,
welche Erfahrungen und Erfolge sie mit L ebertransplantationen bei SAzuglingen und
Kleinkindern mit Ahornsiruperkrankung aufweisen, ob sie gewillt und in der Lage sind, den
Eingriff im konkreten Fall zeitgerecht und erfolgreich durchzufAYzhren, und wie sie sich -
alenfalls nach RAY.ckfrage - zu den AusfA¥zhrungen des L ebertranspl antationszentrums
Z.___ betreffend Team, Erfahrung und Ergebnisse (Erw. 3.3.1) stellen.



A A A A A A ~

4A A AAAA Be diesem Ergebnis braucht einstweilen nicht geprAYit zu werden, ob ein
Anspruch auf KostenvergAviung allenfalls auch gestAYizt auf das Abkommen vom 21.
Juni 1999 zwischen der Schweizerischen Eidgenossenschaft einerseits und der
EuropAnxischen Gemeinschaft und ihren Mitgliedstaaten anderseits AVer die
PersonenfreizAY.gigkeit (FreizAYagigkeitsabkommen, FZA) bestehen wAYurde (vgl. dazu
auch Entscheid der I11. Kammer des Sozialversicherungsgerichts des Kantons ZAYarich
vom 30. Mai 2006 in Sachen M., 1VV.2005.00239, Erw. 4).

A A A A A A A A~ ~

5AAAAAAAA GestAVizt auf Art. 69 Abs. 1 bisIVG inder seit dem 1. Juli 2006 in
Kraft stehenden Fassung ist das Verfahren fAYur die unterliegende Partei kostenpflichtig.
Die Kosten sind unabhArngig vom Streitwert nach dem Verfahrensaufwand festzulegen
und vorliegend auf Fr. 200.-- anzusetzen. Nach stAandiger Rechtsprechung gilt die
RAY.ckweisung der Sache an die Verwaltung als vollstAendiges Obsiegen (vgl. Urteil des
EidgenA fissischen Versicherungsgerichts vom 10. Februar 2004 i.S. K., U 199/02, Erw. 6
mit Hinweis auf BGE 110 V 57 Erw. 3a; SYR 1999 IV Nr. 10 S. 28 Erw. 3). Entsprechend
diesem Ausgang des Verfahrens sind die Kosten der unterliegenden Beschwerdegegnerin
aufzuerlegen.

Das Gericht erkennt:

1.AAAAAAAA DieBeschwerde wird in dem Sinne gutgeheissen, dass die
angefochtene VerfAY,gung vom 19. Januar 2009 aufgehoben und die Sache an die
Sozialversicherungsanstalt des Kantons ZAYurich, 1V-Stelle, zurAY.ckgewiesen wird, damit
sieim Sinne der ErwArgungen verfahre und hernach AYzber den L eistungsanspruch neu
verfAY.ge.

2A A AAAAAA DieGerichtskosten von Fr. 200.-- werden der Beschwerdegegnerin
auferlegt. Rechnung und Einzahlungsschein werden der Kostenpflichtigen nach Eintritt der
Rechtskraft zugestellt.

SBAAAAAAAAAA Zustellung gegen Empfangsschein an:
-Y.___, unter Beilage je der Doppel von Urk. 6 und 12

- Sozialversicherungsanstalt des Kantons ZAYurich, 1V-Stelle

- Bundesamt fAYur Sozialversicherungen

sowie an:
- Gerichtskasse (im Dispositiv nach Eintritt der Rechtskraft)

4AAAAAAAA Gegendiesen Entscheid kann innert 30 Tagen seit der Zustellung
beim Bundesgericht Beschwerde eingereicht werden (Art. 82 ff. in Verbindung mit Art. 90
ff. des Bundesgesetzes AV.ber das Bundesgericht, BGG). Die Frist steht wAshrend
folgender Zeiten still: vom siebten Tag vor Ostern bis und mit dem siebten Tag nach
Ostern, vom 15. Juli bis und mit 15. August sowie vom 18. Dezember bis und mit dem 2.
Januar (Art. 46 BGG).

AAAAAAAAAA DieBeschwerdeschrift ist dem Bundesgericht, Schwei zerhof quai
6, 6004 Luzern, zuzustellen.



A A A A A A A A A A~ ~

AAAAAAAAAA DieBeschwerdeschrift hat die Begehren, deren BegrAYndung mit
Angabe der Beweismittel und die Unterschrift des Beschwerdef AYhrers oder seines
Vertreters zu enthalten; der angefochtene Entscheid sowie die al's Beweismittel angerufenen
Urkunden sind beizulegen, soweit die Partei siein HAonden hat (Art. 42 BGG).

Export aus OpenCaseLaw (CCO0). Verbindlich ist allein der vom erlassenden Gericht vertffentlichte
Originaltext. Quellen-URL siehe oben.



