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Tanácstalanul kérdezzük, vajon kinek az érdeke lehet, hogy újabb és újabb ürügyekkel megakadályozza a betegséggel sújtott családok hatékony támogatását?

Az Alzheimer-kórban szenvedők nem maradhatnak már júliusig sem megfizethető gyógyszerelés nélkül!

Veszélyben látjuk továbbra is a betegek terápiáját, ezért fordulunk ismételten Önhöz.

Megdöbbenve olvastuk a Népszabadság 2003. január 18-i hírét, miszerint a PM elutasította a hosszas tárgyalások erdményeképpen végre létrejött OEP és gyártók közti Alzheimer-gyógyszerekre vonatkozó támogatási szerződést. 

Ennek következtében az Alzheimer-betegek még 2003. február elsejétől sem juthatnak támogatással orvosságaikhoz, pedig a Parkinson-kórban szenvedők már igen.

Történt mindez annak ellenére, hogy a 2002. szeptember 20-i második hazai Alzheimer Világnapi Sajtótájékoztatón Dr. Elek Csaba OEP főtanácsadó által tett bejelentés alapján, a szakma, a betegek és a hozzátartozóik a médiákon keresztül már értesültek arról, hogy az Alzheimer-kórban szenvedők gyógyszerei 4 évi várakozás és küzdelen után, 2003. január 1-től végre ingyen hozzáférhetővé válnak.

2003-ban az EU csatlakozás küszöbén, joguk van az Alzheimer-kórban szenvedő betegeknek is 4 évi folyamatos ígérgetés és hitegetés után támogatással hozzájutni az egyetlen korszerű terápiát jelentő gyógyszerekhez (Aricept, Exelon) csakúgy, mint más 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.
A nemzetközi és a hazai szakmai vizsgálatok és tapasztalatok is azt igazolják, hogy e gyógyszerek (Aricept, Exelon) alkalmazása következtében a betegek jelentős részénél számottevő javulás érhető el. 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 24 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 biztosítanak. 

Mivel évek óta figyelemmel kísérjük az Aricept, Exelon hazai támogatásának sorsát, ezért is hihetetlen és érthetetlen számunkra az, amit a 2003. január 15-i OEP megbeszélésen hallottunk, miszerint már három Alzheimer-kór kezelésre használatos gyógyszer vár befogadásra. Arról értesültünk ugyanis, hogy a Tanakan nevű gingko termék is szerepel az Alzheimer-kórra adandó, támogatás-volumen megállapodásba bevonandó gyógyszerek listáján. Tudomásunk szerint soha, egyetlen fórumon szóba nem került, hogy a világszerte használt Aricept és Exelon terápiát helyettesíthetné egy Gingko biloba készítmény. Minden bizonnyal a Tanakan hirtelen felbukkanása az OEP támogatási tervében csupán manipuláció, csak egy ürügyként szolgált az időhúzásra a februári egészségügyi miniszteri rendelet megjelenéséig, az új árak kihirdetéséig. 
A szakemberektől időközben kapott információink is azt támasztják alá, hogy egy általuk is alig ismert és használt növényi kivonatú gyógyszer készítményről van szó, amit az Alzheimer-kóros betegek kezelésében alig alkalmaznak.
Mivel a Tanakan hazánkban recept nélkül kapható, így a jelenlegi rendszerben az OEP által nem támogatható, Demencia Centrumokhoz nem köthető és a forgalma sem ellenőrizhető. Egyébként a jelenleg érvényes alkalmazási előirás szerint a gyógyszernek mégcsak nem is szerepel az indikációs területei között az Alzheimer-kór. Ebben egyetértek Elek Csaba (OEP) tanulmányával, miszerint „a Tanakan ma még nem felel meg a befogadás szigorú követelményeinek”.
Legjobb ismereteink szerint a Ginkgo biloba hatóanyag több gyártó több készítményében is megtalálható a patikai forgalomban (pl. Tebofortan (1996), Tebonin (1996), Gingium (1999), Tanakan (1999), Ginkgold (2001), Ginkor (2001)). A Tebofortan-t és a Gingium-ot évek óta szedik kiegészítő terápiaként az Alzheimer-betegek is, de kezelésüket eddig sem oldotta meg!
A forgalmi adatok is azt bizonyítják, hogy az 1999-ben regisztráltTanakan relatíve olcsóbb ára (havi 4500,-Ft) ellenére is alig alkalmazott gyógyszer, hiszen 1999-ben 0 doboz, 2000-ben 0 doboz, 2001-ben 5 doboz és 2002-ben is csak 1042 doboz fogyott összesen az egész országban, és ez csupán 30 fogyasztót jelent! 

A Szakmai Kollégiumok az OEP-nél történt megállapodás szerint legkésőbb február 10-ig szakvéleményükben részletezni fogják a nemzetközi szakirodalom összehasonlító vizsgálatait. 
Egyébként a PM által 2003. január 14-én részünkre megküldött válaszlevél is arról informál bennünket, hogy a szaktárca felkéri a szakkollégiumot, hogy végezze el az időközben törzskönyvezett és hasonló indikációjú készítmények szakmai értékelését, valamint felkéri részletezőbb protokoll kidolgozására is. 

A 2003. január 15-i OEP megbeszélésen szintén felmerült és természetesen tisztázódott is a protokoll kidolgozásának kérdése. A szakmai kollégiumok vezetői és képviselői egyértelművé tették az OEP vezetése számára, hogy a protokoll már évekkel ezelőtt teljes mértékben kidolgozásra került és 2001-ben publikálták is azt, valamint az OEP-nek is már többször átadták!  Ezt az álláspontot az OEP el is fogadta.
Természetesen mára már világossá vált az is, hogy a protokoll nemlétére vagy nem megfelelő tartalmára hivatkozás szintén csak ürügy volt a hatóságoknak az időhúzásra. Hiszen egy nem létező vagy nem megfelelő protokoll esetén, vajon hogyan folyhattak volna támogatás-volumen megállapodások az OEP és a gyártók között, és hogyan juthatott el aláírásig?
Továbbá ismételten 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 több tízezerre 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 becsült betegszám 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 hozzátartozóik 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 hozzátartozói 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 néhány ezer körül lehetséges.
Kérjük, hogy újabb döntése meghozatalakor vegye figyelembe, hogy hiánypótló terápiáról van szó, a szakma, a szakmai testületek és a betegszervezet által 4 év óta nagyon igényelt és várt készítményekről, ezért szíveskedjen minden körülmények között, az Önök levelében is jelzett, rendelkezésre álló költségvetési keretből, még július előtt támogatásban részesíteni a már korábban a szakma által meghatározott betegkör és a szigorú rendelhetőségi feltételek szerint, és a támogatást mielőbb közzétenni egy időközi kihirdetésben is. 
Továbbra is bízunk abban, hogy mint a gyógyszerpiac valós fogyasztói, szereplői - betegek és hozzátartozóik, beteg érdekvédelmi szervezet -, az újabb ígéretek esetleges be nem tartása eredményeképpen, a diszkrimináció, a kiszolgáltatottság és az elkeseredettség következtében nem kényszerülünk további kétségbeesett lépés megtételére. 

Amennyiben a döntéshozók újabb indokolatlan időhúzása miatt 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 a hazai ombudsmanhoz, illetve az Európai Uniós szervekhez is forduljunk jogorvoslatért, természetesen írásban eljuttatva mindenhova annak a helyzetnek a bemutatását, ami a mai napig is történik.
Bízunk abban, hogy Lengyelország, Románia, Szlovákia és a nyugat-európai országok példáját követve, az Ön újabb döntése alapján már 2003. elején hazánkban is támogatással juthatnak hozzá a szakmai protokoll szigorú előírásainak megfelelő betegek a már 4 év óta forgalomban lévő, általuk megfizethetetlen és egyetlen terápiát jelentő gyógyszerekhez.

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

Budapest, 2003. január 19.
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