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Tisztelt Székely Tamás Miniszter Úr!

Az összes magyarországi Alzheimer-kórral sújtott beteg és családtagjai nevében ezúton kérjük Tisztelt Miniszter Úr azonnali közbenjárását annak érdekében, hogy a tervezett változtatások következtében ne érhesse diszkrimináció azokat a középsúlyos stádiumú betegeket, akiknek második választásként rendelik az Ebixát, mert nem tolerálják az Ariceptet/Exelont, vagy akiknél kontraindikáció fennállása miatt nem lehet beállítani azokat, de azokat a súlyos stádiumban lévő betegeket sem, akik az állapotukból adódóan már csak az Ebixát kapják terápiaként.
Nagy tisztelettel kérjük Önt, tegyen meg minden szükséges lépést, hogy a súlyos stádiumú és a fentiekben leírtaknak megfelelő középsúlyos stádiumú Alzheimer-betegek is 70%-os támogatással juthassanak hozzá az állapotuk fenntartását, illetve életminőségük javítását biztosító Ebixa terápiához.

Támogatás hiányában nem csak a betegek egészséghez és emberi méltósághoz való személyiségi joga sérül, hanem ez súlyosan veszélyezteti családtagjaik testi és lelki egészséghez fűződő jogainak érvényesülését is.

Örömünkre szolgált, hogy az OEP honlapján 2008. júliusában – civil és szakmai szervezetek is – transzparens módon betekintést nyerhettünk véleményezés céljából az Országos Egészségbiztosítási Pénztár Gyógyszerügyi Főosztályán elkészült „Az Alzheimer-típusú demencia terápiájának finanszírozási koncepciója” c. nagy formátumú anyagba. 
Sajnos, az eredeti koncepció transzparens közzétételét követően a további folyamat már egyáltalán nem volt átlátható, hiszen nem láthattuk az OEP-hez beérkezett javaslatokat, véleményeket, és persze azt sem, hogy az anyag pontosan milyen korrekciókkal került továbbküldésre az illetékes jogalkotóknak a Minisztériumba.
Az OEP honlapján a későbbiekben már csak a következő információ vált elérhetővé: 

“Az elkészült döntés-előkészítő munkaanyagot a korábbiakhoz hasonlóan széleskörű szakmai és társadalmi vitára bocsátottuk. A vitaanyagra számos hozzászólás érkezett, melyeket ezúton is köszönünk. A beérkezett észrevételek feldolgozását követően, a javaslatokat és kritikákat mérlegelve átdolgozásra került a tanulmány több részlete. Szakmai szervezetek javaslata alapján bővült a kijelölt intézmények listája, valamint kiegészült a javasolt Eü. pont szövege az állapotkövetésre használt mérőeszközök és a terápiarevízió gyakoriságát illetően. Az elkészült munkaanyagot a beérkezett hozzászólásokkal együtt továbbítottuk az illetékes jogalkotóknak döntéshozatalra.”
A honlap információi alapján azon aggodalmunk támadt, hogy az átdolgozás során az OEP figyelmen kívül hagyta társaságunk és a szakma közös állásfoglalását, amely szerint a terápiákban tervezett támogatásbeli különbségek elfogadhatatlan újabb diszkriminációt idéznének elő a középsúlyos és súlyos stádiumban lévő Alzheimer-betegek körében, nem is beszélve a felvetődő jogi aggályokról.

Mivel a fentebb idézett szövegben nem láttunk utalást arra, hogy a koncepció az általunk leírtak tekintetében is korrigálva lenne, ezért – bízva abban, hogy a jogalkotók a végső döntés meghozatala során a  mi véleményünket is figyelembe véve, a betegek és hozzátartozóik érdekeit is képviselni fogják – az alábbiakban felsoroljuk az OEP-hez is eljuttatott érveinket.
1 A tervezett változtatás következtében súlyos diszkrimináció éri egyrészt azokat a középsúlyos stádiumú betegeket, akiknek második választásként rendelik az Ebixát, de azokat a súlyos stádiumban lévő betegeket is, akik az állapotukból adódóan már csak az Ebixát kapják terápiaként.

2 Elfogadhatatlannak tartjuk, hogy a fenti betegek továbbra is csak 50%-os támogatással juthatnának hozzá az Ebixa-hoz, míg más betegtársaik viszont 70%-os támogatással a többi Alzheimer-gyógyszerhez.
3 Az Alzheimer-betegeket a-gyógyszerek 50%-os támogatásával ezidáig csak a többi krónikus betegségben szenvedő társukkal szemben érte diszkrimináció, de jelen tervezet szerint a jövőben már az Alzheimer-betegek között is súlyos diszkriminációt idéz elő az OEP új elképzelése.
4 Azt gondoljuk, hogy az OEP anyagban többször említett gyógyszerekhez történő egyenlő hozzáférésről ezekután sem beszélhetünk. 
5 Nem tudunk olyan terápiás csoportról, ahol azonos indikáción belül különböző támogatási kulcsokkal tennének különbséget egyes betegcsoportok (pl. súlyos vagy másik terápiát nem toleráló stb.) rovására, főleg nem úgy, hogy a gyógyszer hozzáférhetőségét más módon is korlátozzák (pl. nem rendelhető első szerként).

6 Az EU-ban érdeklődtünk arra vonatkozóan is, hogy Európa más országaiban vajon van-e különbség a két gyógyszercsoport (kolinészterázgátlók és memantin) támogatottságában, és azt a megnyugtató információt kaptuk, hogy pl. Ausztria, Belgium, Finnország, Franciaország, Hollandia, Írország, Németország, Portugália, Spanyolország, Svédország esetében biztosan nincs különbség. 

7 Azután is érdeklődtük, hogy az EU országaiban vajon volt-e szigorítás a gyógyszerek támogatásban a NICE legutolsó ajánlása óta. Az aktuális információk alapján továbbra is elmondható, hogy semmiféle szigorítás nem történt, azaz nem szigorították vagy csökkentették a támogatást annak ellenére sem, hogy azóta már több EU tagállamban is (Finnország, Norvégia, Dánia, Franciaország) újraértékelték az Alzheimer-gyógyszerek támogatását.

8 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. 
9 Becsléseket végeztünk az OEP anyagban hozzáférhető adatok alapján arra vonatkozóan, hogy vajon mekkora támogatáskiáramlás növekedést okozna, ha az Ebixa is megkapná a jövőben a 70%-os támogatást. Arra az eredményre jutottunk, hogy amennyiben betegszám-csökkenés nem lenne, akkor is csak 56 millió Forintról van szó, de amennyiben az OEP által tervezett betegszám csökenéssel számolunk, akkor az 1. évben 47 millió, a 2. évben 39 millió és a 3. évben pedig már csak mindösszesen 26 millió Forintról van szó. És ezek az összegek mondhatni jelentéktelenek ahhoz képest, hogy milyen óriási egészségügyi és szociális problémáról van szó. 

10 Meggyőződésünk, hogy az Ebixa csak 50%-os támogatása éppen azokat a betegeket és hozzátartozóikat sújtaná a legjobban, akik a legrászorultabbak, akik a gondozás 7-8 éves terhe alatt már fizikailag, lelkileg és anyagilag is teljesen kimerültek, és kizárólag az Ebixa marad számukra, mint utolsó mentsvár.

11 Véleményünk szerint az ellen az OEP elképzelés ellen nem igazán tehetünk semmit, miszerint csak második szerként lenne rendelhető az Ebixa a középsúlyos stádiumban, valamint, hogy a tervezettek szerint csak a MMSE 5 pontig, viszont abba semmiképpen nem tudunk és nem is akarunk beletörődni, hogy akik részére viszont rendelhető, azok diszkriminatív módon csupán 50%-os támogatással kaphassák a számukra egyetlen reményt jelentő korszerű terápiát. (Megjegyezzük, hogy a jelen anyag 27. oldalán található 4. sz.táblázat „Demencia ellenes készítmények rendelhetősége néhány EU tagállamban” adatai egyáltalán nem támasztják alá azt az állítást, hogy sok európai országban ezt a határt 5 MMSE pont körül húzták meg.)
12 Az anyag igen fontos megállapításának tartjuk, hogy a jelenlegi terápiás gyakorlatban magas arányban használnak olyan, jelentős támogatáskiáramlást okozó készítményeket, melyek klinikai haszna tudományosan nem alátámasztott vagy kétséges. Ehhez kapcsolódóan ismételten hivatkozunk Dr. Gabányi József (volt OEP demencia szakértő) korábbi adatára, miszerint 3-3,5 milliárdot költ az OEP évente a demencia gyógyszeres kezelésére. És ebből a korszerű terápiák mindösszesen a 2006. évben az E-Alap számára 290 millió forintos, a 2007. évben pedig 288 millió forintos költségterhet jelentettek.
13 Mérvadónak továbbra is a 2006-ban nyilvánosságra hozott Európai Uniós statisztika adatait tartjuk, amelyek világosan mutatják, 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.)
Bízunk benne, hogy Miniszter Úr döntése alapján az Alzheimer-kór középsúlyos és súlyos stádiumában igazoltan hatékony Ebixa is – amely mindösszesen maximum 56 millió Forint támogatáskiáramlás növekedést okozna – 70%-os támogatással válik elérhetővé a betegek számára, csakúgy, mint a többi gyógyszer is (Aricept, Exelon, Palixid), és Európa többi országához hasonlóan nálunk sem várható korlátozás.
Igen nagy megtiszteltetésnek venné társaságunk és az Európai Alzheimer Szövetség, ha Miniszter Úr személyesen jelentené be a 8. Alzheimer Világnapi Sajtótájékoztatón (2008. szeptember 19-én) a betegek és hozzátartozóik számára egyértelműen diszkriminációmentes, és az életüket nagymértékben megkönnyítő gyógyszertámogatási változásokat.

Budapest, 2008. augusztus 19.
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