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Azzal a tiszteletteljes kéréssel fordulunk Önhöz, hogy hatáskörénél fogva tegyen meg minden szükséges intézkedést annak érdekében, hogy az Európai Unió elvárásainak megfelelően az Alzheimer-betegek érdekeit képviselő civil szervezetünk jelen lehessen az Alzheimer-gyógyszerek támogatásának felülvizsgálata során az OEP és a szakmai szervezetek által közösen folytatott további egyeztetéseken, mint 2003-ban is.

Az Alzheimer-gyógyszerek támogatásának felülvizsgálatára, valamint a Demencia Centrumok számának tervezett szűkítésére vonatkozóan álláspontunkat az alábbiakban foglaljuk össze.

I. Alzheimer-gyógyszerek támogatása

1. A jelenlegi OEP felülvizsgálat 2007. évi előzményei 

· A betegek jogainak érvényesülése és szociális biztonsága érdekében társaságunk levélben fordult 2007. október 11-én Pálfalvi András volt OEP Főigazgató Úrhoz, valamint 2007. december 10-én Gyurcsány Ferenc Miniszterelnök Úrhoz. 

· Fenti leveleinkben továbbra is azt kértük az illetékes döntéshozóktól, hogy a legrövidebb időn belül tegyék meg a szükséges lépéseket annak érdekében, hogy az EU elvárásainak megfelelően 2008. január 1-től végre hazánkban is legalább 70%-os támogatással, megfizethető áron jussanak hozzá az Alzheimer-kórban szenvedők mindhárom (Aricept, Exelon, Ebixa) korszerű és hatékony terápiához csakúgy, mint az EU országaiban, ahol a több milliónyi Alzheimer-beteg mind a mai napig 80-100%-os támogatással kapja a gyógyszereket, és csakúgy, mint az összes többi krónikus betegségben szenvedő sorstársuk is itthon.

· Ezen leveleinkben nyomatékosan felhívtuk a figyelmet arra, hogy a jelenlegi rendkívül alacsony 50%-os gyógyszertámogatási mértékből adódó, beteg által fizetendő havi 11.500 forintos ár mindmáig nem ad esélyt a betegeknek a gyógyszerekhez való hozzáféréshez, ugyanakkor még a vizitdíj is csak tovább növelte az amúgy is magas gyógyszerárakat és a 8-15 éven át tartó napi 24 órás gondozás családokra háruló anyagi terheit. 

· Leveleinkben ismételten hangsúlyoztuk, hogy a gyógyszerek legalább 70%-os támogatása az államháztartásnak is jelentős enyhítést jelentene, hiszen az OEP által nagymértékben támogatott nem korszerű, hatástalan gyógyszerek, a betegek kórházi és intézményi elhelyezésének, a beteggé váló hozzátartozók OEP által finanszírozott gyógyszeres és kórházi kezelésének többszörös a költsége. 

Egyszerű kalkuláció alapján kiszámolható, hogy ha az éves gyógyszeres kezeléssel csak annyit takarít meg az OEP, mint egy 2-3 hetes kórházi kezelés költsége, vagy 2 havi intézményi normatíva, akkor a kiadások kiegyenlítődnek.

· Meggyőződésünk, hogy mind a Dr. Molnár Márk Péter Főosztályvezető Úr (OEP) társaságunk részére küldött levelében (2007. szept.) közölt alacsony, hivatalosan csupán 3.168 fős (2006. évi) Alzheimer-betegszám és a kezelésükre fordított hihetelenül alacsony évi kb. 290 millió forintos (2006. évi) támogatási összeg - amely egyébként az éves gyógyszerkessza csupán kb. 0.08%-át teszi ki –, és mind a köztudottan több tízmilliárdos 2007. évi gyógyszerkassza megtakarítás indokolttá és egyben lehetővé is teszi az Alzheimer-gyógyszerek támogatási mértékének mielőbbi megemelését. 
· A Dr. Molnár Márk Péter levelében közölt alacsony betegszám adatok okát illetően a döntéshozók szives tudomására kívántuk hozni
· egyrészt azt a nyilvánvaló tényt, hogy a betegek egyszerűen el sem mennek kivizsgálásra, mivel az alacsony nyugdíjból úgysem tudják megvenni havi 11.500 forintért a leépülésüket lassító korszerű gyógyszereket; 
· másrészt azt az évek óta ismert tényt, hogy a betegek jelentős része számára a Demencia Centrumok a földrajzi távolságok következtében abszolút elérhetetlenek;
· harmadrészt pedig azt a szakma által is megerősített tényt, miszerint a virtuális és alulfinanszírozott Demencia Központok nem is képesek a folyamatosan növekvő számú betegek fogadására és ellátására (3-6 hónapos várólisták).
2. A társaság véleménye a Dr. Székely Tamás OEP Főigazgató Úr (2007. december 17.), valamint a Horváth Ágnes Miniszter Asszony (2008. január 30.) válaszleveleiben leírtakkal kapcsolatban

· Időszerűnek és rendkívül pozitívnak tartjuk az OEP azon alábbi álláspontját és törekvését, amely figyelembe kívánja venni a betegek érdekeit: 
„Az OEP fő célkitűzései közé tartozik az Alzheimer-kórban szenvedő betegek életkilátásainak és életminőségének javítása, és a számukra leghatékonyabb gyógyszeres terápia biztosítása. A korábbi álláspontunknak megfelelően reális lehetőséget látunk arra, hogy a szakmai evidenciák áttekintése alapján növeljük a támogatás mértékét 50-ről 70%-ra, azonban ez a döntés mindenképpen alapos hatástanulmányokat és egyeztetéseket igényel, mivel kizárólag a bizonyítottan hatásos készítmények támogatásának emelése kerülhet szóba a generikus megtakarítások terhére.”

· A Horváth Ágnes Miniszter Asszony által írtakkal kapcsolatban álláspontunk a következő: 
· Egyetértünk Miniszter Asszony azon megállapításával, miszerint „...ez a betegség az orvostudomány mai álláspontja szerint sajnos nem megelőzhető és nem gyógyítható. Az alkalmazott gyógyszeres terápia csupán az állapotromlást tudja lassítani. Az úgynevezett szűrések, a korai felismerés nem befolyásolja a betegség végkimenetelét...”

Véleményünk szerint is az úgynevezett szűrések, a korai felismerés valóban nem befolyásolja a betegség végkimenetelét, viszont rendkívül fontos kihangsúlyozni, hogy a korai, időbeni diagnózis és az időben elkezdett korszerű gyógyszeres terápia évekkel és jelentős mértékben tudja lassítani az állapotromlást, amely jelentős mértékben javítja mind a beteg, mind a családja életminőségét.
· Nem értünk egyet Miniszter Asszony azon megállapításával, miszerint „Figyelemmel kísérve a nemzetközi ajánlásokat megállapítható, hogy hazánkban a gyógyszeres kezelés támogatása liberálisabb a nemzetközi gyakorlatnál, mivel valamennyi ezen betegségre javallt készítmény emelt (50%-os) támogatással rendelhető a betegek számára. Ezen támogatási mérték felülvizsgálata vált indokolttá a nemzetközi ajánlások figyelembe vételével, többek között az angol hatóság (NICE - National Institute of Clinical Exellence) 2007-ben megjelent ajánlásának megfelelően.”

Véleményünk szerint szó sincs arról, hogy az Alzheimer-gyógyszerek hazai támogatása liberálisabb lenne a nemzetközi gyakorlatnál. Ismerjük az Európai Unió országaiban évek óta alkalmazott elveket és gyakorlatot, amely szerint – szemben hazánkkal – kiemelten kezelt egészségügyi, illetve össztársadalmi problémának tekintik a szinte már „népbetegségnek” számító Alzheimer-kórt, és a legtöbb európai országban a betegek évek óta 80-100% közötti támogatással jutnak hozzá a korszerű terápiákhoz. 

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. 

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.
Véleményünk szerint a NICE döntésének értékelése során feltétlenül figyelembe kell venni 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. 
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.

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. 
Nagyon bízunk benne, hogy hazánkban (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) mielőbb 70%-al elérhetővé válik a betegek számára, és Európa többi országához hasonlóan nálunk sem várható korlátozás.
A 2006-ban nyilvánosságra hozott Európai Uniós statisztika adatai világosan megmutatják, hogy az EU más országaihoz képest is milyen rendkívül alacsony százalékban 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.)

II. Demencia Centrum

A Demencia Centrumok számának tervezett szűkítése, valamint az Alzheimer-gyógyszerek felírásának liberalizálása már 2005 ben is napirendre került az OEP Elemzési és Szakmai Ellenőrzési Főosztálya által szervezett azon megbeszélésen, amelyen részt vett pl.a Pszichiátriai Szakmai Kollégium részéről Prof. Komoly Sámuel, a Pszichiátriai Szakmai Kollégium részéről Prof. Tariska Péter, valamint az OEP részéről Dr. Gabányi József és Gulyás Katalin.

Meggyőződésünk, hogy a betegek és családjaik szempontjából rendkívül nagy előrelépést jelentene, ha az Alzheimer-gyógyszerek támogatással történő felírhatósága a pszichiátriai és neurólógiai szakorvosok minél szélesebb körében válna lehetővé. Előrelépést jelentene egyrészt amiatt, mivel ezidáig igen komoly korlátot jelentett a családok számára a lakóhelyüktől nagy távolságra lévő Demencia Centrumok elérése, másrészt azért, mert megszűnnének a kivizsgálásra váró betegek 3-6 hónapos várólistái.
A Demencia Centrumokkal kapcsolatban megjegyezzük, hogy tudomásunk szerint óriási problémát jelentett 2007-ben is az Ápoló-Gondozó Otthonok működésében, hogy alig néhányan jutottak csak hozzá a fent említett magasabb összegű normatívához, mivel a „virtuálisan” működő és leterhelt Demencia Központoktól nem tudták beszerezni a demencia súlyosságát igazoló szükséges vizsgálati adatlapokat. 

Mivel nincs is kilátás arra, hogy a jövőben csökkenne a Demencia Centrumok leterheltsége, ezért úgy látjuk, hogy a jelenlegi helyzetben az Alzheimer-kórban és más demenciában szenvedők intézményi ellátásának hazai helyzete még katasztrófálisabbá válhat.
Összegzés

Nicolas Sarkozy francia államfő kezdeményezésére 2007. szeptember 5-én Strasbourgban 16 európai ország 27 Európai Parlamenti képviselője hivatalosan is létrehozta az Európai Alzheimer Szövetséget, amelynek Lévai Katalin EP Képviselő Asszony is tagja, és amely támogatja azt a Párizsi Nyilatkozatot, amely felszólítja az Európai Uniós és a nemzeti döntéshozókat többek között arra, hogy minden beteg számára legyenek hozzáférhetőek a szociális ellátások és a jelenleg rendelkezésre álló kezelések a nemzeti gyógyszertámogatási rendszereken belül.
Meggyőződésünk, hogy minden magyar Alzheimer-kórban szenvedőnek is alkotmányos joga, hogy az életminőségét javító gyógyszerekhez megfizethető áron hozzáférhessen.

A betegek esélyegyenlőségének biztosítása érdekében továbbra is ragaszkodunk ahhoz, hogy az egészségügyi kormányzat váltsa valóra ígéreteit, és 2008-ban legalább 70%-ban támogassa mindhárom korszerű készítményt (Aricept, Exelon, Ebixa) a protokoll szigorú előírásainak megfelelő Alzheimer-betegek számára.

Magasabb TB támogatás nélkül, az alacsony nyugdíjakból, ápolási támogatás (ápolási díj) és más szociális ellátások hiányában, a betegek és családjaik 2008-ban már nem lesznek képesek megfizetni a havi 11.500 forintba kerülő gyógyszereket!
A betegek és a családok joggal érzik úgy, hogy mivel évtizedeken keresztül fizették a TB-t, a költségekre való tekintet nélkül megérdemelik a gyógyszeres kezelést, ugyanis enélkül a lehetséges alternatíva mindössze az óriási életminőség zuhanás és a pénzügyi erőforrások, valamint a gondozó és az összes többi családtag végkimerülése.

Megengedhetetlennek tartjuk azt az 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 továbbra is az egyetlen olyan társadalmi csoportnak tekintse a kormányzat, amelyre nem érdemes az államnak pénzt költeni.
Nyomatékosan hangsúlyozni kívánjuk, hogy egy civilizált társadalomnak betegségre való tekintet nélkül egyformán kell értékelni az embereket, és nem becsülheti le a mentális hanyatlással élő Alzheimer-betegeket sem. 

Engedje meg Tisztelt Főigazgató Úr, hogy hivatkozzunk egy követendő franciaországi példára, nevezetesen Nicolas Sarkozy francia államfőnek az Alzheimer Világnapon (2007. szept. 21.) tett bejelentésére, miszerint a gyógyszerfogyasztásra és a kiegészítő egészségügyi szolgáltatásokra terhelendő felárakkal teremtene fedezetet a francia kormány az időskori ellátás legsúlyosabb formáinak finanszírozására, az Alzheimer-kórban és a rákos betegségekben szenvedők, illetve az elfekvő betegek gondozásával járó terhek enyhítésére. 2008. január 1-től 0,5 eurót terhelnek minden doboz gyógyszerre, illetve minden egyes paramedikális kezelésre. Várhatóan a befolyó összegből évente mintegy 850 millió eurós éves forrás áll össze a kezelések és a kutatások finanszírozására.

Őszintén bízunk abban, hogy Főigazgató Úr hatékony közreműködésével rövid időn belül mindhárom korszerű terápiát jelentő Alzheimer-gyógyszer legalább 70%-ban támogatott lesz.

Budapest, 2008. február 21.
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