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Főosztályvezető

részére

Tisztelt Főosztályvezető Úr!

Előljáróban engedje meg Tisztelt Főosztályvezető Úr, hogy társaságunk nevében köszönetet mondjak azért, hogy az Ön szíves közreműködésével 2008. március 26-án lehetőségünk nyílt találkozni és megbeszélést folytatni Önnel és Dr. Zámbori János kollégájával az Alzheimer gyógyszerek tervezett 70 %-os támogatásáról, valamint a Demencia Centrumok tervezett átszervezéséről. 

Jelen levelünkben rögzítjük a megbeszélésen elhangzottakat, valamint összefoglaljuk a megbeszélésen elhangzottak alapján kialakított állásfoglalásunkat.

Himmer Éva által az alábbiak hangzottak el:
A megbeszélés elején a rendelkezésére álló hazai és nemzetközi adatok, információk alapján összefoglalta az Alzheimer betegek és családjaik jelenlegi helyzetét.

Hivatkozott az Alzheimer Europe állásfoglalására, különös tekintettel a következőkre:

· A költség hatékonysági modellek nem alkalmasak arra, hogy megfelelően figyelembe vegyék a kezeléseknek az Alzheimer-betegek és gondozóik életminőségére gyakorolt hatását.

· A Cochrane tanulmány a gyógyszerek hatásosságát erősíti meg:

1) Aricept – (donepezil) – klinikai hatékonysága bizonyitott

2) Reminyl - (galantamine) – tartós pozitiv hatása bizonyitott

3) Exelon - (rivastigmine) – hatásos/előnyös az Alzheimer-kór enyhe és középsúlyos stádiumában

4) Ebixa – (memantine) – bizonyitott az előnyös hatása Alzheimer-betegek kezelésében 

Külön kihangsúlyozta, hogy a társaság rendkívül méltánytalannak és elfogadhatatlannak tartja az OEP-nek azt a szándékát, miszerint a súlyos stádiumban lévő hazai betegektől elvenné a korszerű terápiát jelentő Ebixa-t, ráadásul oly módon, hogy helyette semmilyen más terápiát nem kíván biztosítani számukra.

Felhívta a figyelmet arra, hogy ezt a súlyosan diszkriminatív lépést a NICE állásfoglalását követően - Angliát kivéve - ezidáig egyetlen európai ország sem tette meg, és tudomásunk szerint ilyen visszalépést nem is terveznek az EU egyetlen országában sem. 

Felhívta továbbá a figyelmet arra, hogy Angliában is kizárólag csak a költséghatékonyságra, nem pedig a terápia hatékonyságára hivatkozva tették meg ezt a lépést.

Hivatkozott Dr. Gabányi József (volt OEP demencia szakértő) korábbi adatára is, miszerint 3-3,5 milliárdot költ az OEP évente a demencia gyógyszeres kezelésére. 

A Gabányi úr által alább elmondottak alátámasztják azt is, hogy mind a betegek, mind a szakma érdekeinek érvényesülése mielőbbi lépések megtételét teszi szükségessé a pénzek nem megfelelő felhasználása tekintetében:

„Azt kell, hogy mondjam, hogy amíg a demencia esetek nagy része, bár látja orvos ezeket az idős embereket, de nem jut el a kivizsgálás megfelelő fokáig, illetve 3-3,5 milliárd forint értékben olyan gyógyszereket kap, amelyek abszolút nem bizonyítottak, hogy hatnak bármilyen szinten a memóriazavarokra, de írják ezeket a gyógyszereket, valószínű, hogy ezen addig nagy változás nem lehetséges.” 

Hivatkozott továbbá az OEP azon adatára is, miszerint 2006-ban mindösszesen csak kb. 290 milliót költöttek együttesen a három korszerű Alzheimer gyógyszerre. Ez a hihetelenül alacsony támogatási összeg az éves gyógyszerkessza csupán kb. 0.08%-át teszi ki.

Ugyanakkor megemlítette, hogy 2007-ben 260 milliárd forintot fordított az egészségbiztosító a 21.000 ritka betegre (a magyar lakosság egy ezrelékére), ami a teljes költségvetés közel 20%-át jelenti. 

A korszerű terápiák tervezett szűkítését, valamint a Demencia Centrumok számának tervezett csökkentését illetően felhívta a figyelmet N. Sarkozy kezdeményezéseire és a korábbi francia példákra is. 

Míg pl. Franciaországban 2004-2007 között újabb 100 Memória Klinikát hoztak létre a már addig is meglévők mellett, addig hazánkban az OEP 80-ról 20-ra kívánja csökkenteni a Demencia Centrumok számát.

Dr. Zámbori János által az alábbiak hangzottak el:
Gyógyszerek

· A receptek 16%-ban az orvosok más indikációban (of label use) írják fel az Alzheimer gyógyszereket (pl. Vscularis Dementia, Parkinson-kór, magasvérnyomás, epilepszia).

10.000-11.000 betegnél jelenik meg recepten az Alzheimer diagnózis (BNO kód), és mindez az 

Alzheimer alul diagnosztizáltsága mellett (pl. akkor is, ha Nootropil szerepel a recepten).

· Kb. 86% kapta helyes diagnózis szerint az Alzheimer gyógyszereket.

· EU adatokra hivatkozva 88.000-100.000 magyar demens beteget említett. 

· A demenseknek csak 50%-a Alzheimer-beteg, azaz 50.000 fő.

· A 10.000-es Alzheimer betegszámot (recept szerinti) alacsonynak tartja (jelzi az alul diagnosztizáltságot).

· 2007-ben 23.000 demens beteg lett diagnosztizálva.

· Jogszabály ellenes, hogy a családorvosok felírhatják az Alzheimer gyógyszereket („SZ” jelű).

Az OGYI listáján is az „SZ” jelűek között szerepelnek az Alzheimer gyógyszerek.

Minden „SZ” jelűt csak szakorvos írhat fel!

· Az Ebixa esetében az OEP tudomása szerint Angliában nem csak költséghatékonyság miatt döntött a NICE úgy, hogy nem támogatja a jövőben, hanem igen is a hatásosságra is hivatkoztak.

· Megemlítették pl., hogy Olaszországban, Norvégiában és Lengyelországban egyáltalán nem is támogatott.

· Az Ebixa klinikai hatékonysága nem igazolt.

· Generikumok 2009-2010-ben itt lesznek (Aricept, Exelon)

· Janssen nem akarja a Reminyl-t behozni, mert hamarosan annak is lejár a szabadalma.

· Exelon tapasz ügyében a gyártó még nem jelentkezett.

Demencia Centrumok

· Jelenleg 80, de nem igazán létező Demencia Centrum van.

· Jelenleg több Demencia Centrumban nem is tudják a protokoll szerint vizsgálni a betegeket, mert pl. nincs CT stb.. 

· A jelenlegi rendszerben az un. Adatlapok kitöltése sem működik rendesen.

· A tervezett új rendszerben az OEP csökkenteni kívánja a Centrumok számát 20-ra.

· A tervezett új rendszerben csak ott működne Demencia Centrum, ahol a Szakmai Kollégiumok által meghatározott minimum feltételek megvannak.

· A tervezett új rendszerben régiónként 2-2 Demencia Centrum – 1 Pszichiátriai és 1 Neurológiai (7 x 2=14), Budapesten 6 Demencia Centrum – 3 Pszichiátriai és 3 Neurológiai működne.

· A stigma elkerülése érdekében a Szakmai Kollégiumok felvetették, hogy legyenek továbbra is Neurológiai osztályok is Demencia Centrumok.

· A tervezett új rendszerben csak a diagnosztika történne a Centrumokban.

· A tervezett új rendszerben a betegnek csak egyszer (kivizsgálásra) kell elmennie a Demencia Centrumba, ahol értenek hozzá.

· A tervezett új rendszerben csak egy alkalommal kell a betegnek többet utaznia, a kivizsgálásra.

· A tervezett új rendszerben a Demencia Centrumokban (ahol vállalják) szakpszichológus általi pszichoedukáció, tájékoztatás stb. is történne, esetleg plusz finanszírozás is lehetséges!

· A tervezett új rendszer minimum feltételeit a Szakmai Kollégiumok dolgozzák ki (pl. diagnosztikai háttér, pszichiáter, neurológus, szakpszichológus stb.).

· A tervezett új rendszerben a Demencia Centrumokban felszabadul majd kapacitás, amennyiben a szakrendelőkben írják fel a jövőben a gyógyszereket. A felszabaduló kapacitást nem egyéb betegségekre fogják használni.

· A tervezett új rendszerben nem lehet hosszú a várakozási idő, az 1 hónap vállalható lenne az OEP szerint. (Degrell Professzor Úr szerint náluk jelenleg 1 hónap a várakozási idő.)

· A tervezett új rendszerben alapvetően ambuláns rendelés lenne a Demencia Centrumokban, lehetőség szerint azonban lenne kórházi háttér is, ha gondozni is kívánják a beteget.

· A tervezett új rendszerben 3 havonta a szakrendeléseken írnák fel a pszichiáter és neurológus szakorvosok az Alzheimer gyógyszereket, és 6 havonta MMS tesztet is végeznének a betegeknél.

Az új rendszerben a szakrendelések képesek lesznek ellátni az Alzheimer betegek gyógyszereinek 

felírását és hosszú távú gondozását. Ehhez az OEP nem tervez plusz finanszírozást. 

· Cél, hogy növekedjen a diagnosztizált betegek száma.

A FEHT álláspontja:

Gyógyszerek

1. Továbbra is megengedhetetlennek tartjuk azt a hazánkban évek óta fennálló súlyos diszkriminatív helyzetet, miszerint a betegség és a stigma következtében a társadalom számára is „láthatatlan”, saját érdekeit képviselni nem tudó Alzheimer-betegeket az egyetlen olyan társadalmi csoportnak tekintse a kormányzat, amelyre nem érdemes az államnak pénzt költeni.

2. Mivel még 2007-ben is elérhetetlenek voltak a korszerű terápiát jelentő gyógyszerek az Alzheimer-kórban szenvedők többsége számára, különösen fontosnak tarjuk a betegek jogainak érvényesülése és szociális biztonsága érdekében, hogy 2008. július 1-től hazánkban is legalább 70%-os támogatással juthassanak hozzá a betegek mindhárom korszerű terápiát jelentő gyógyszerhez, csakúgy, mint az EU országaiban, ahol a támogatás mértéke 80-100% közötti, és csakúgy, mint az összes többi krónikus betegségben szenvedő sorstársuk itthon.
3. A 2006-ban nyilvánosságra hozott Európai Uniós statisztika adatai világosan megmutatták, hogy az EU más országaihoz képest is rendkívül alacsony százalékban (Európában a legalacsonyabb) részesülnek korszerű kezelésben a magyar Alzheimer-betegek. (Pl. Ausztria: 32.7%, Belgium: 30.0%, Bulgária: 5.5%, Csehország: 8.7%, Dánia: 27.8%, Franciaország: 51.4%, Németország: 25.8%, Magyarország: 2.7%, Írország: 46.3%, Olaszország: 17.7%, Lengyelország: 16.2%, Portugália: 32.8%, Szlovákia: 10.0%, Spanyolország: 40.3%, Svédország: 47.0%, Svájc: 27.5% stb.)
4. Nincs az Unióban egyetlen ország sem, ahol ilyen alacsony, még az évi 300 millió forintot sem elérő (2006) ráfordítással kezelik az Alzheimer-kórt, azt a betegséget, amely 8-15 év alatt családok tízezreit teszi tönkre fizikálisan, mentálisan és anyagilag is, ezáltal még nagyobb terhet róva az egész társadalomra gazdaságilag és szociálisan egyaránt. 
5. Tudomásunk szerint, a gyógyszerek hazai támogatási rendszerbe történő (2003. évi) befogadása óta nem születtek olyan tartalmú nemzetközi ajánlások, amelyek az EU országaiban szigorítanák a támogatással rendelhetőség feltételeit. 
6. Hangsúlyozni szeretnénk, hogy a NICE döntése kizárólag a UK-re érvényes, és a döntés megszületése óta egyetlen európai országban sem változott az Alzheimer-kór elleni gyógyszerek támogatása, annak ellenére sem, hogy több országban volt azóta felülvizsgálat (pl. Finnországban 2007. február). A legtöbb európai országban az Alzheimer-betegek továbbra is támogatással juthatnak hozzá a korszerű gyógyszerekhez.
7. Véleményünk szerint az OEP-nek a NICE döntésének értékelése során feltétlenül figyelembe kell vennie azt, hogy azóta, amióta az elemzés készült, újabb pl. az Ebixa előnyét igazoló vizsgálatok eredményei kerültek publikálásra is, amelyeket természetesen a NICE a döntése meghozatalakor még nem elemezhetett. 
8. A NICE döntésével világszerte orvosok, szakmai szervezetek, betegek és betegszervezetek nem értenek egyet, és ez ellen az Alzheimer Europe és a Nemzetközi Alzheimer Társaság, valamint tagszervezeteik is felléptek.
9. A NICE értékelés leginkább az ún. "cost per QALY" eredményekre alapozva született (vagyis egy adott költséggel elérhető egészségnyereséget vett figyelembe). Ez az elemzés az Alzheimer betegek esetén erősen megkérdőjelezhető, lévén a saját életminőségét értékelni nem igazán tudó betegekről van szó. 
10. Határozottan elutasítjuk az OEP azon felvetését, miszerint megvonni szándékozik a támogatást az Ebixa-tól, mivel ez esetben egyáltalán nem állna rendelkezésre korszerű gyógyszeres terápia a súlyos stádiumban lévő betegek számára.
11. Véleményünk szerint a gyógyszerek legalább 70%-os támogatása a családok terheinek enyhítésén túl hozzájárul ahhoz az OEP által megfogalmazott célhoz is, hogy növekedjen a diagnosztizált betegek száma. Azt gondoljuk, hogy az alacsonyabb havi gyógyszer ár és a jelenlegi Demencia Centrum szám (80) mellett az érintettek közül talán többen mennének el kivizsgálásra.
12. Meggyőződésünk, hogy a betegek és családjaik szempontjából komoly előrelépést jelentene, ha az Alzheimer-gyógyszerek támogatással történő felírhatósága – a Demencia Centrum szakorvosának javaslata alapján – a családorvosokon kívül a pszichiátriai és neurólógiai szakorvosok teljes körében is lehetővé válna. 

13. Bízunk benne, hogy (ahol olyan szerek érhetők el 25 és 55%-os támogatással, mindenféle korlátozás nélkül, amelyeknek nem a költséghatékonysága, de a hatékonysága is erősen megkérdőjelezhető Alzheimer-kórban és demenciában) az Alzheimer-kór igazoltan hatékony mindhárom gyógyszere (Aricept, Exelon, Ebixa) is már 2008. július 1-től 70%-os támogatással elérhetővé válik a betegek számára, és Európa többi országához hasonlóan nálunk sem várható korlátozás.
Demencia Centrumok

A mai helyzet ismeretében, nem értünk egyet az OEP által kezdeményezett radikális Demencia Centrum szám csökkentéssel.

14. Meggyőződésünk, hogy a tervezett új rendszerben, miszerint 80-ról 20-ra csökkene a Demencia Centrumok száma, egyáltalán nem tartható az OEP által vállahatónak mondott 1 hónapos várakozási idő, sőt a rendkívül alacsony Centrum szám mellett mégcsak nem is csökkenne szignifikánsan a kivizsgálások jelenleg hosszú, gyakran a 3 hónapot is elérő várakozási ideje. 
15. Meggyőződésünk, hogy az OEP által tervezett radikális csökkentés csak további terheléseket jelentene a már eddig is leterhelt Demencia Centrumoknak.
16. Véleményünk szerint az új rendszerben a vidéki betegek számára földrajzilag még elérhetetlenebbé válnak a regionálisan csekély számban tervezett Demencia Centrumok. 
17. A 20 Demencia Centrum működésével feltételezhetően az az OEP által felvázolt cél sem realizálható, hogy növekedjen a diagnosztizált betegek száma.
18. Az OEP véleményével ellenkezően igen komoly kétségeink vannak arra vonatkozóan is, hogy a szakrendelések egyáltalán képesek lesznek-e fogadni – ráadásul változatlan finanszírozás mellett – a hozzájuk forduló több ezer Alzheimer-beteget (gyógyszerek felírása, MMS teszt elvégzése, a beteg állapotának követése és hosszú távú gondozása stb.). 
19. Tudomásunk szerint ezidáig is óriási problémát jelentett az Ápoló-Gondozó Otthonok működésében, hogy alig néhányan jutottak csak hozzá a magasabb összegű normatívához, mivel a jelenlegi „virtuálisan” működő és leterhelt Demencia Centrumoktól nem tudták beszerezni a demencia súlyosságát igazoló szükséges vizsgálati adatlapokat. 
A jelenlegi helyzet ismeretében komoly aggodalomra ad okot, hogy a 20 Demencia Centrum – tekintettel az ORSZI majdani működésére is – vajon képes lesz-e megfelelően kezelni a problémát.

20.  Amennyiben az OEP az általa tervezetteknek megfelelően csökkentené a Demencia Centrumok számát, úgy látjuk, hogy az Alzheimer-kórban és más demenciában szenvedők ellátásának hazai helyzete még katasztrófálisabbá válhat a jövőben.

Kérem tisztelt Főosztályvezető Úr szíves tájékoztatását arra vonatkozóan, hogy az Önök által készülő szakmai anyag várhatóan mikor kerül fel az OEP honlapjára. 

Budapest, 2008, április 9. 
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