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Államtitkár

Tisztelt Államtitkár Asszony!

A Közigazgatási egyeztetés céljából társaságunk részére is megküldött 32/2004. (IV.26.) ESzCsM rendelet („A törzskönyvezett gyógyszerek és a különleges táplálkozási igényt kielégítő tápszerek társadalombiztosítási támogatásba való befogadásának szempontjairól és a befogadás vagy a támogatás megváltoztatásáról”) módosításáról szóló egészségügyi miniszteri rendelet-tervezettel kapcsolatban véleményünket a következőkben részletezzük. 

1. Az Alzheimer-betegek és családjaik érdekeit képviselő szervezetünk határozott álláspontja, hogy a rendelet-tervezetben szereplő változtatás (a kolinészterázgátlók és a memantin eltérő mértékű tervezett támogatása) egyértelműen visszalépést jelent az Alzheimer-betegek korszerű gyógyszeres terápiához való hozzáférésében. 

2. A gyógyszerek 50%-os támogatásával ezidáig az Alzheimer-betegeket 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 a tervezett támogatási rendszer. 
3. A tervezet szerint ugyanis újabb diszkrimináció sújtja azokat a középsúlyos stádiumú betegeket, akiknek második választásként rendelik a memantint (Ebixa), mert a kolinészterázgátlók (Aricept/Exelon) esetükben nem hatnak, kontraindikáltak vagy nem tolerálhatók, de diszkrimináció sújtja azokat a súlyos stádiumban lévő betegeket is, akiknél a a kolinészterázgátlók nem is indikáltak, és az állapotukból adódóan már csak a memantint kaphatják terápiaként.
4. Morálisan aggályosnak tartjuk, hogy a tervezet szerint gyakorlatilag olyan betegeket súlytanának alacsonyabb támogatással, akik számára nincs semmilyen más terápiás alternatíva. 
5. Ráadásul azokat a súlyos stádiumban lévő betegeket és hozzátartozóikat sújtanák a legjobban az alacsonyabb támogatással, akik a legrászorultabbak, akik a gondozás 7-8 éves terhe alatt már fizikailag, lelkileg és anyagilag is teljesen kimerültek, és akiknek kizárólag a memantin marad utolsó mentsvárként, mint egyetlen alternatíva.
6. Elfogadhatatlannak tartjuk, hogy az OEP Gyógyszerügyi főosztálya a szakma állásfoglalását is figyelmen kívül hagyva különbségtételt javasol a támogatásban. 
A transzparencia hiányát jól mutatja, hogy amikor a szakma a rendelkezésre álló legfrisseb evidenciák alapján aggályosnak tartja és kifogásolja a differenciált támogatási mértéket, akkor az OEP Gyógyszerügyi főosztálya úgy nyilatkozik, hogy a két készítménycsoport hatékonysága eltérő (nem világos számunkra, hogy mely evidenciák alapján) és különbségtételt javasol a támogatásban.

„A széleskörű véleményeztetés során a szakmai hozzászólások... Kifogásolták azonban a memantin hatóanyagú készítmény támogatásának az 50%-on való maradását, aggályaikat fejezték ki a különböző készítmények differenciált támogatási mértékével kapcsolatban. A hozzászólások érveit mérlegelve, az OEP Gyógyszerügyi Főosztálya továbbra is fenntartotta véleményét, hogy a két készítménycsoport (acetilkolineszteráz-gátlók ill. memantin) klinikai hatékonysága eltérő, ezért indokolt a javaslatban szereplő különbségtétel a támogatásban.” (Rendelet-tervezet 18-19. oldal)
7. Az EU országaiban nincs különbség a két gyógyszercsoport (kolinészterázgátlók és memantin) támogatottságában (pl. Ausztria, Belgium, Finnország, Franciaország, Hollandia, Írország, Németország, Portugália, Spanyolország, Svédország esetében biztosan nincs különbség).

8. Az EU országaiban a NICE legutolsó ajánlása óta 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. 

9. A memantin esetében is arról van szó, ami a rendelet-tervezet 19. oldalán olvasható, miszerint „A jelenleg elérhető terápiák elsődleges célja a tünetek enyhítése, másodlagosan pedig a progresszió lassítása, az önellátási képesség elvesztésének késleltetése.”
10.  Becsléseink szerint, a memantin 70%-os támogatása esetén, ha betegszám-csökkenés nem is lenne, mindösszesen csak 56 millió Forintról van szó, de amennyiben az OEP által tervezett betegszám csökkenéssel 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. 

Meggyőződésünk, hogy a döntéshozók szemléletváltására van szükség ahhoz, hogy az Alzheimer-kór súlyos és egyre mélyülő egészségügyi és szociális problémáit hazánkban is az Európai Unió elvárásainak megfelelően kezeljék.

Társaságunk véleménye mindig is az volt, hogy a betegség és a gazdasági helyzet nem egymáshoz kötött. És ezt támasztják alá a Nicolas Sarkozy miniszterelnök, EU soros elnöke által elmondottak is, amelyek 2008. november 2-án a párizsi Alzheimer Konferencia záróbeszédében hangzottak el:

“Sokan bizonyára furcsának találják, hogy a francia elnök a gazdasági válság súlyos pillanataiban is fontosnak találta megjelenni egy egészségügyi rendezvényen. A betegséget azonban nem érdekli a bankok problémája, a családok fájdalmát nem befolyásolja a jelenlegi krízis, ezért is kell továbbra is prioritásként kezelni az Alzheimert és a többi hasonló kórt.”
“Nicolas Sarkozy államfő emlékeztetett arra, hogy Franciaországban a közelmúltban fogadták el a kormány öt éves Alzheimer-stratégiáját, amely több száz millió eurós plusz pénzekkel segíti a kutatást, a tapasztalatcserét és a betegellátást, az emberi méltóság messzemenő figyelembe vételével. Kifejezte kívánságát, hogy 2010-ig a többi tagállam is készítse el a saját nemzeti programját a témában - szögezte le felszólalásában Sarkozy.” (Népszabadság, 2008. november 2.)
Bízunk benne, hogy Államtitkár Asszony közbenjárásával elkerülhetővé válik a diszkrimináció, és az Alzheimer-kór középsúlyos és súlyos stádiumában igazoltan hatékony memantin is – amely mindösszesen maximum 56 millió Forint támogatáskiáramlás növekedést okozna – 70%-os támogatással válik elérhetővé a betegek számára, csakúgy, mint a többi kolinészterázgátló is, és Európa többi országához hasonlóan nálunk sem vezetnek be korlátozást a memantinra, és nem kényszerülünk a betegek jogainak védelme érdekében, a diszkriminációjuk ellen ombudsmanhoz és a Nicolas Sarkozy által létrehozott Európai Alzheimer Szövetséghez fordulni jogorvoslatért.
Hisszük, hogy az Ön kedvező döntésének nagyon pozitív egészségügyi és szociális hatása lesz a betegre, annak családjára és az egész társadalomra is.
Budapest, 2008. november 10.
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