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Tisztelt Kerekesné Dr. Nemes Mária Fõtanácsadó Asszony!

Az Alzheimer kórban szenvedők nem maradhatnak újabb 1 évre megfizethető gyógyszerelés nélkül!

Az EU csatlakozás küszöbén joguk van az Alzheimer-kórban szenvedő betegeknek támogatással hozzájutni az egyetlen korszerű terápiát jelentő gyógyszerekhez (Aricept, Exelon), hiszen mindannyian egy egész életen át azért fizették a TB-járulékot, hogy ha majd időskorukban megbetegszenek, akkor elérhetővé váljon számukra a szükséges és korszerű terápia. 

Dr. Matejka Zsuzsanna OEP főigazgató a TV2 Jó estét, Magyarország! c. műsorában 2002. november 7-én azt nyilatkozta, "hogy nagyon-nagyon sok és nagyon-nagyon hatásos gyógyszer van jelenleg is forgalomba ezeknek a betegségeknek a kezelésére és egyáltalán nem vagyunk lemaradva az Európai Uniós országokhoz viszonyítva sem ezekben a kérdésekben."

Szeretnénk hinni, hogy Főigazgató Asszony a kijelentésében arra utalt, hogy követve Románia, Szlovákia, Lengyelország és a nyugat-európai országok példáját, ahol egyébként már évek óta támogatottak e gyógyszerek, 2003. január 1-től Magyarországon is hozzájuthatnak majd a szakmai protokoll szigorú előírásainak megfelelő betegek a forgalomban lévő nagyon-nagyon hatásos gyógyszerekhez, és az EU országokhoz viszonyítva e téren sem lesz hazánk lemaradva.

Véleményünk szerint, sajnos mindez jelenleg még nem mondható el, hiszen a gyógyszerek ugyan valóban évek óta hazánkban is forgalomban vannak, de TB támogatás nélkül, és ebből következően a betegek az igen alacsony nyugdíjakból nem képesek megfizetni a havi 30-40 ezer forintba kerülő gyógyszereket.

A betegek, illetve a 24 órás gondozásukat és ápolásukat ellátó kétségbeesett - a testi-lelki teljesítő és teherbíró képességük, valamint anyagi tűrőképességük határán vagy már azon is túl teljesítő - hozzátartozók érdekeit szem előtt tartva, aggodalommal tölt el bennünket a napról-napra változó helyzet. Márcsak azért is, mert a 2002. szeptember 20-i második hazai Alzheimer Világnapi Sajtótájékoztatón Dr. Elek Csaba OEP főtanácsadó által tett bejelentés alapján, a médiákon keresztül arról értesültek az érintett betegek és a hozzátartozóik, hogy az Alzheimer-kórban szenvedők gyógyszerei (Aricept, Exelon) - oly sok évi próbálkozás után - végre felkerülhetnek a TB által támogatott szerek közé, és 2003. január 1-től ingyen hozzáférhetővé válnak. 

A médiákban elhangzott örömteli hír hallatán reménykeltőnek tűnt minden érintett család számára, hogy végre csökkenhetnek a jelenlegi havi 40.000 forintot is meghaladó gyógyszer költségeik, amelyek a családok kasszáját mélyen s gyakran elviselhetetlenül sújtja már hosszú évek óta. Azóta nap mint nap, mind több hozzátartozó keres meg bennünket sírva az örömtől, hogy a hosszú várakozás eredményeképpen végre megoldódik a gyógyszertámogatás kérdése, hiszen a jövőben már nem is lennének képesek vállani a további terheket.

Jól tudjuk, hogy bár az Alzheimer gyógyszerek nem gyógyítanak, de alkalmazásuk következtében a betegek jelentős részénél évekkel lelassul az amúgy gyors szellemi leépülési folyamat. Így sem a beteg, sem a hozzátartozói számára nem mindegy, hogy még hosszú évekig önellátó marad-e a beteg és képes élni a maga addig megszokott normális életvitelének megfelelően, vagy éppen a nap huszonnégy órájában gondozást, ápolást és odaadó figyelmet igényel az egész család életét egyetlen erőfeszítéssé téve. Ebből következően az Alzheimer-kór kezelésére használatos gyógyszerek megfizethetőségük és használatuk által az érintett családok számára egy egészen más életminőséget biztosítanának. 

Tudomásunk szerint a GYAB által támogatásra javasolt gyógyszerlistán szerepelnek ezek a terápia szempontjából rendkívül fontos gyógyszerek, mivel a Pszichiátriai és a Neurológiai Szakmai Kollégiumok is támogatták a listára való felkerülésüket és a döntéshozók, a TÁTB ezeket az érveket el is fogadták, a támogatás mértékében megegyeztek, sőt erről már a sajtóban is nyilatkoztak. 

Továbbá szeretnénk ezúton is hangsúlyozni, hogy ugyan a szakértők és a szakirodalom becslései alapján, valamint figyelembe véve a demencia-előfordulás európai gyakoriságát, a demenciában (Alzheimer-kórban) szenvedő betegek számát ma Magyarországon 250-300 ezerre becsülik (csupán nemzetközi adatok alapján történt becslés), de a kezelésbe vonható esetek száma ennek mindössze csak töredéke, amit a következőkben felsoroltakkal is alá kívánunk támasztani:

· fontosnak tartjuk megemlíteni, hogy a hazai lakosság várható élettartama 6-10 évvel elmarad a nyugat-európai átlag mögött, így Magyarországon kisebb arányszámmal lehet számolni, vagyis a 250-300 ezer lehet igen felül-kalkulált adat,
· a protokoll szerint a kolinészteráz gátló gyógyszereket, amelyek jelenleg az Alzheimer-kór specifikus terápiáját jelentik, csupán enyhe és középsúlyos esetben indokolt adni,
· szintén a protokoll előírása, hogy fél év kezelés után - ha a betegnél nincs szignifikáns javulás - a kezelés folytatása indokolatlan (ezt a szakmai javaslatok mindenhol aláhúzzák),

· mint tudjuk, a tervezett specifikus demencia centrumok egyben barriert is jelentek: a kezelésbe vonáshoz kell, hogy a betegek és a hozzáratozóik elérjék földrajzilag/helyileg a terápiás központot, amely szintén tovább szűkíti a reálisan kezelésbe vonható betegek számát,

· a fenti érvek figyelembevételével is csupán azok a betegek jönnek számításba, ahol van egy segítő, jól együttműködő család, illetve hozzáratozói támogatás.

Összegezve: 

Fenti kritériumok hiányában a beteg ugyan lehet diagnosztizált demens, de nem kap(hat) specifikus terápiát (támogatott gyógyszert).

Mindent figyelembe véve a kezelésre potenciálisan alkalmas és/vagy képes betegek száma csupán 20-30 ezer körül lehetséges.
Kérjük, hogy a további tárgyalások során vegyék figyelembe, hogy hiánypótló terápiáról van szó, a szakmai testületek és a betegszervezet által nagyon igényelt készítményről, így az eredeti megállapodásnak megfelelően, szíveskedjenek legalább 70%-os támogatásban részesíteni a már korábban a szakma által meghatározott betegkör és a szigorú rendelhetőségi feltételek szerint. 

Fontosnak tartjuk itt még megjegyezni, hogy a jelenlegi helyzet tisztábban látása végett szervezetünk tájékoztatást kért az Alzheimer-kór specifikus gyógyszereit forgalmazó cégektől, csakúgy mint az OEP-től. Az általuk elmondottakból az az információ jutott a tudomásunkra, hogy a gyártók hajlandók az európai legalacsonyabb áron forgalmazni e gyógyszereket Magyarországon (tehát még alacsonyabb áron, mint Romániában, Szlovákiában, Lengyelországban), de hangsúlyozták, hogy csak abban az esetben, ha az OEP valóban komolyan foglalkozik a régóta megoldásra váró kérdéssel, és valóban törekszik a nevezett gyógyszerek reális támogatására és ezzel a magyar lakosság számára is elérhetővé tételére. 

Meggyőződésünk, hogy a kérdés csakis konszenzus, kölcsönös együttműködés alapján nyerhet megololdást, és 2002. végéig meg is oldódik. 

Bízunk abban, hogy mint beteg érdekvédelmi szervezet - a gyógyszerpiac hiteles és valós szereplője - tovább építhetjük az OEP munkatársaival elkezdett, a kölcsönös tisztelet és tájékoztatás alapján álló kapcsolatot, és az Önök általi ígéret esetleges be nem tartása eredményeképpen, a gyógyszerpiac valós fogyasztói, szereplői - betegek és hozzátartozóik, betegszervezet - a kiszolgáltatottság és az elkeseredettség következtében nem kényszerülünk további kétségbeesett lépés megtételére.

Hisszük, hogy az Önök kedvező döntésének nagyon pozitív egészségügyi és szociális hatása lesz a betegre, annak családjára és az egész társadalomra is.

Kérjük mielőbbi szíves válaszukat, hogy végérvényesen megnyugtatással szolgálhassunk a magas gyógyszerárak miatt további ellehetetlenedésüktől tartó, aggódó családoknak.

Budapest, 2002. november 21.
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