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Tisztelt Csehák Judit Miniszter Asszony!

Az Európa Napon (május 9.) azért kényszerülünk ismételten Önhöz fordulni, mert még az EU-csatlakozás aláírását követően is, 5 évi küzdelem és kitartó várakozás után, továbbra is veszélyben látjuk az Alzheimer-kórban szenvedő betegek terápiáját.

Kétségbeesetten kérdezzük Tisztelt Miniszter Asszonyt, vajon kinek az érdeke lehet még mindig, hogy a médiákban is folyamatosan hangoztatott 2003. januári támogatás elmaradása után, és az újabb 2003. júliusra szóló ígéretek ellenére, megakadályozza a betegséggel sújtott családok hatékony támogatását?

"Sérti az Alzheimer-kórban szenvedő betegek alkotmányos jogait, hogy egyetlen, kezelésükben hatékony gyógyszert sem támogat az egészségbiztosító - állapította meg Lenkovics Barnabás, az állampolgári jogok országgyűlési biztosa. A jelenlegi gyakorlattal nemcsak a betegek, hanem a hozzátartozók lehető legmagasabb szintű testi és lelki egészséghez való joga is sérül. Az ombudsman ajánlása szerint a szakma által javasolt két medicinának fel kellene kerülnie a támogatotti listára." (Magyar Nemzet 2003. március 5.)
A megdöbbenéstől letaglózva hallottuk Bidló Judit OEP főosztályvezető április 24-i közlését, miszerint az Alzheimer-gyógyszerek 2003. júliusra ígért támogatása elmarad, mindannak ellenére, hogy a szaktárca és az OEP illetékesei ez év januártól ismételten és folyamatosan hangoztatják támogatási ígéretüket a médiákban is. 

Rendíthetetlenül hisszük, hogy a fenti kijelentés nem azonos a támogatás mielőbbi megoldását szorgalmazó egészségügyi kormányzat álláspontjával, és a júliusra szóló támogatási ígéret végre megvalósul. 
Az esélyegyenlőség biztosítása érdekében, az Európa Napon ismételten kifejezésre kívánjuk juttatni, hogy az Alzheimer-kórban szenvedő betegeknek is joguk van 5 évi ígérgetés és hitegetés után, legkésőbb 2003. júliusától támogatással hozzájutni az egyetlen korszerű terápiát jelentő gyógyszerekhez (Aricept, Exelon) csakúgy, mint az összes többi krónikus betegségben szenvedőknek. (Pl. Parkinson-kór: 90 %, epilepszia: 100 %, Sclerosis Multiplex: 100 %, asztma: 90 %, daganat: 100 %, cukorbetegség: 100 %, osteoporozis: 90 %, depresszió: 90 %.)

Az Alzheimer-betegek is mindannyian, egy egész életen át, azért fizették a TB-járulékot, hogy ha majd időskorukban megbetegszenek, akkor elérhetővé váljon számukra is a szükséges és korszerű terápia, mint más betegtársaiknak. 

TB támogatás nélkül, az alacsony nyugdíjakból a betegek már nem képesek megfizetni a havi több tízezer forintba kerülő gyógyszereket!
Fontosnak tartjuk ezért a figyelmet felhívni arra, hogy az Európai Szociális Karta aláírásával hazánk is kötelezettséget vállalt "A szociális és egészségügyi segítségre való jog"-nál (13. Cikk 1. bek.) leírtakra vonatkozóan, miszerint biztosítja, hogy mindenki, aki nem rendelkezik megfelelő anyagi eszközökkel és aki nem képes ezeket az anyagi eszközöket megteremteni sem saját erőfeszítései révén, sem másképpen, megfelelő segítségnyújtásban részesüljön és betegsége esetén az állapotának megfelelő ellátást kapjon. (1999. évi C. törvény az Európai Szociális Karta kihirdetéséről, a törvényt az Országgyűlés az 1999. november 9-i ülésnapján fogadta el.)

Mint Tisztelt Miniszter Asszony előtt is ismeretesek a tények, a január 15-i OEP-nél történt megbeszélést követeően - a szaktárca, a PM és az OEP minden kérésének eleget téve - a Szakmai Kollégiumok már február 4-én eljuttatták a nemzetközi szakirodalom összehasonlító vizsgálatai, a nemzetközi protokollok ajánlásai és a Cochran adatbázis adatai alapján készült közös szakmai értékelésüket és állásfoglalásukat az OEP részére. Ezzel egyidőben állást foglaltak a már általuk évekkel ezelőtt kidolgozott és publikált hazai protokoll kérdésében, valamint a receptfelírásra jogosult orvosok körének vonatkozásában is.

A február 21-i OEP-nél történt második megbeszélés után, a Szakmai Kollégiumok vállalásuknak megfelelően, az aktualizált Demencia Centrum-listát már március 10-én, a becsült betegszám vonatkozásában elkészített állásfoglalásukat pedig március 21-én eljuttatták az OEP illetékesének. 

Továbbá szíves tájékoztatásául közlöm, hogy a Kollégiumok és az Egyesület közös szervezésében, már ismertetésre is kerültek az átvizsgálás és terápia, valamint a protokoll vezetéssel kapcsolatos előírások a Demencia Központokban receptfelírásra jogosult orvosok jelentős részénél (Zalakaros, 2002. április 11.).
Mélységes aggodalommal tölt el bennünket, hogy az OEP február 21-én kelt levelében március végére-április elejére ígért következő tárgyalási időpont még a mai napig nem került kijelölésre mindannak ellenére, hogy a Szakmai Kollégiumok minden kért állásfoglalást még határidő előtt, március 20-ig az OEP részére megküldtek.

Szilárd meggyőződésünk, hogy a következő ülés rövid időn belüli összehívásának, majd a gyártókkal történő újabb ár-volumen tárgyalások mielőbbi megkezdésének, valamint a júliusi támogatásra vonatkozó döntés meghozatalának már nem lehetnek további akadályai.
Kérjük Tisztelt Miniszter Asszony közbenjárását, hogy mint az ár-volumen megállapodás eredményeképpen már januártól a Parkinson-kórban szenvedők, úgy a protokoll szigorú előírásainak megfelelő Alzheimer-betegek is 2003. júliusától támogatással juthassanak hozzá az 5 év óta forgalomban lévő, de általuk megfizethetetlen gyógyszerekhez. 

Őszintén reméljük, hogy terápiájuk nem kerülhet további veszélybe, nem eshet áldozatául egy még kidolgozás alatt álló, a kormány által nem elfogadott, előre nem is becsülhető hatást eredményező és az eddigiektől nagymértékben eltérő támogatási rendszernek, amelybe egyébként a szakma egybehangzó állásfoglalása alapján nem is illeszthetők be az Alzheimer-gyógyszerek a hasonló hatásmechanizmusú, más készítmények nemléte miatt. 
Kérjük, hogy a döntés meghozatalakor vegyék figyelembe, hogy hiánypótló terápiáról van szó, a szakma, a szakmai testületek és a betegszervezet által 5 év óta nagyon igényelt és várt készítményekről, ezért szíveskedjenek már júliustól támogatásban részesíteni a Szakmai Kollégiumok által meghatározott betegkör és a szigorú rendelhetőségi feltételek szerint (protokoll), és a támogatást mielőbb közzétenni egy időközi kihirdetésben is. 

Bízunk abban, hogy az EU-csatlakozás aláírása után, Lengyelország, Románia, Szlovákia és a nyugat-európai országok példáját követve, júliustól hazánkban is támogatással juthatnak hozzá a betegek az egyetlen terápiát jelentő gyógyszerekhez.

Amennyiben az OEP indokolatlan időhúzása miatt, rövid időn belül nem tudunk végérvényesen megnyugtatással szolgálni a magas gyógyszerárak miatt további ellehetetlenedésüktől tartó, aggódó családoknak, úgy rákényszerülünk arra, hogy a betegek jogainak védelme érdekében, a diszkriminációjuk ellen az Európai Uniós szervekhez forduljunk jogorvoslatért, természetesen írásban eljuttatva mindenhova annak a helyzetnek a bemutatását, ami a mai napig is történik.

Az Alzheimer-kórban szenvedők nem maradhatnak még júliustól is megfizethető gyógyszerelés nélkül!

Budapest, 2003. május 8.
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