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Gentherapie bei spinaler Muskelatrophie:
Wer gewinnt, uberlebt.

Die spinale Muskelatrophie ist eine gene-
tisch bedingte Erkrankung, die bereits im
Kleinkindalter zum Tod fiihren kann. Mit
einer jetzt moglichen Gentherapie kann
eine deutliche Erhéhung der Lebenser-
wartung, vielleicht sogar Heilung, erreicht
werden — und das mit nur einer einmaligen
Gabe des Medikaments Zo/gensma®.

Diese kostet allerdings 2,1 Millionen US-
Dollar, weil in der Preiskalkulation der zu
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erwartende Nutzen beriicksichtigt ist, und
der sei immens. Der Hersteller méchte
das Medikament kostenlos an weltweit
100 in Frage kommende Kinder abgeben.
Die Auswahl solle in einer Art Lotterie
stattfinden. Das st6Bt auf Kritik. Die Deut-
sche Gesellschaft fiir Muskelkranke und
die Gesellschaft fiir Neuropédiatrie z.B.
meinen, die Vergabe eines Medikaments
misse sich bei begrenzten Ressourcen
an der Dringlichkeit orientieren und nicht

3 editorial

4 aufgefallen

6 schwerpunkt

Multiple Sklerose bringt mehr Geld als Epilepsie
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Versorgungssicherheit
Wird die bestmagliche {(sozial-)medizinische Versorgung fiir Menschen — qualitativ
und quantitativ — weiterhin méglich sein? Welche Voraussetzungen missen dafir
erflllt sein?

durch ein Zufallsverfahren entschieden
werden.

Wo aber liegt das Problem genau: In
den begrenzten Ressourcen oder in den
zu hohen Kosten? Lassen sich letztere
begrenzen und wenn ja, wie? Fragen, auf
die wir dringend Antworten benétigen.

Quellen: www.aerzteblatt.de vom 10.02.2020;
www.focus.de vom 20.12.2019
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Leichte Sprache

Sinn und Zweck der Leichten Sprache ist die bessere Verstandlichkeit der Texte
fur Menschen, die mit dem Verstandnis der Standardsprache Schwierigkeiten
haben. Auch fiir sie gibt s spannende Romane und Geschichten ...
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Mit dem ,Bembel Express* zum Nordkap
Die Nordkap-Ralley hat mittlerweile Tradition und feiert dieses Jahr ihr 10 Jubila-
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44

Medien

So stark bin ich!
Ein Schreib- und Buchprojekt von Menschen mit
Behinderung)

Neujahr
Ein Roman von Juli Zeh

46 Leserbriefe/Vorschau 154/Impressum/Termine

einfalle 153, 1. Quartal 2020

5



