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Tisztelt Miniszter Ur!

A Mozgaskorlatozottak Egyesiileteinek Orszagos Szovetsége (MEOSZ) elnokeként
fordulok ismét Onhoz az SMA betegek ligyében.

A MEOSZ tagjai kozé tartoznak a spinalis izomatréfidval vagy gerinc eredeti
izomsorvadassal (SMA) érintett emberek is, ezért 2019. marcius 25-én levélben kerestem
meg Ont annak érdekében, hogy az SMA betegek minél hamarabb megkaphassak alanyi
jogon azt a kezelést, mely évekkel meghosszabbithatja az életiiket.

Noha a probléma igen siilyos, levelemre sajnalatos médon a mai napig nem kaptam
valaszt!

Mint azt korabban kifejtettem, az eddigi egyetlen, a hazai SMA betegséggel érintettekben
is remeényt kelt6 kezelést 2016. decemberben térzskonyvezték az USA-ban, majd 2017. év
nyaran tobb eurdpai orszaggal egyiitt Magyarorszagon is torzskonyvezték a Spinraza
nev(, Biogen altal fejlesztett gyogyszert. Az USA-ban a kezelést a feln6ttek és a gyermekek
esetében egyarant ajanljak betegségtipustol és kortol fiiggetleniil, mivel kimutathato
javulas volt tapasztalhat6 a kéz izmainak miikodésében és a 1égzésfunkcidékban, valamint
feljegyeztek olyan eseteket is, amikor az egyensuly- és alloképesség is javult. Az Eurépai
Unidéban a tagallamok kiilonb6z6 finanszirozasi modellt kovetnek. Tudomasunk szerint
eddig tobb eurdpai orszag tette elérhetévé az SMA-ra vonatkozo kezelést minden érintett
szamara.

Sajtéhirekbdl korabban ugy értesiiltiink, hogy a Nemzeti Egészségbiztositasi Alapkezeld
(a tovabbiakban: NEAK) kozlése szerint 2018 elejétdl elkezd6dott 38 érintett személy
kezelése. Az Egészségbiztositasi Alapbdl 2018-ban kozel 1,2 milliard forintot forditottak
SMA betegséggel érintett személyek gydgyszeres kezelésére, illetve a 2019-es
koltségvetésbll egyedi méltanyossag alapjan 10 milliard forintot fordithatnak
gyogyszerek tAmogatasara.

A MEOSZ azt szeretné elérni, és azért kéri ismételten az On tamogato
kozbenjarasat, hogy az SMA miatt fogyatékossa valt személyek szamara is kiszamithaté
betegut alljon rendelkezésre azért, hogy minél el6bb megkaphassak a sziikséges kezelést.
Ezek az SMA betegséggel érintett személyek a sziikséges kezeléssel akar még hosszu
évekig élhetnének, de kezelés hidnyaban esélyeik egyre csokkennek.

Az allam kotelezettsége, hogy a fogyatékos személyek szamara a lehet6 legmagasabb
szinvonalu egészségiigyi ellatast biztositsa a fogyatékossag alapjan torténdé barmiféle
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hatranyos megkiilonboztetés nélkiil, ezért az SMA betegséggel érintett személyek
szamdara a szlikséges kezelések biztositasat nem lenne szabad egyedi méltanyossag
gyakorlasahoz kotni.

2019. marcius 25-i levelemben tébb kérdést intéztem Onhoz, melyek maig
megvalaszolatlanul maradtak! Ezért tovabbra is kérem Tisztelt Miniszter Ur szives
tajékoztatasat a jelenlegi gyakorlat vonatkozasaban az aldbbi kérdések tekintetében:

- targyalnak-e, ha igen, akkor hol tartanak a NEAK és a gydgyszert fejleszté Biogen
kozott a targyalasok?

- mennyi az aktudlis koltsége az egy személyre forditott SMA kezelésnek?

- mennyi az aktudlis koltsége egy személy esetében a kovetkezd (2. alkalomtdl
szamitott tovabbi) SMA kezelés(ek)nek?

- a Testiilet az egyedi méltanyossagi kérelmekrdl milyen protokoll szerint dont?

- aTestiilet altal alkalmazott protokoll milyen objektiv kritériumrendszeren alapul?

- milyen okok (orvosszakmai és/vagy koltséghatékonysagi) miatt Kkertiltek
elutasitasra kérelmek?

- milyen tajékoztatast kapnak az érintettek a kérelem elbiralasarol, kiilonos
tekintettel az elutasitott esetekre?

- valtoztak-e/valtoznak-e a szempontok az egyedi méltanyossagi kérelmek
elbiralasanal?

- azok az SMA betegséggel érintett személyek, akik megkaptdk a kezelés(eke)t,
részesiilnek-e utankovetésben, kiegészit6 terapiaban, egyéb tAmogatasban?

Allaspontunk tovabbra is az, hogy minden SMA betegséggel érintett személy
tarsadalombiztositasi tamogatassal kell, hogy részesiiljon a sziikséges kezelésben.
Ehhez allandé és onallo koltségvetési forrasra van sziikkség Magyarorszag
koltségvetési torvényében.

Ismételten kérem Tisztelt Miniszter Ur tajékoztatasat arrél, hogy milyen
intézkedéseket tesznek annak érdekében, hogy minden SMA betegséggel érintett
ember tarsadalombiztositasi tamogatassal részesiiljon az allapota szerint
sziikséges Spinraza gyogyszeres kezelésben!

Varom tovabbra is Tisztelt Miniszter Ur tijékoztatasat arra vonatkozoéan is, hogy
mikorra varhaté a sziikséges SMA Kkezelések alland6é és automatikusan jaro
finanszirozasi feltételeinek megteremtése, tovabba hogyan garantaljak, hogy az
atmeneti id6szakban minden SMA betegséggel el6 magyar allampolgar
haladéktalanul megkapja a sziikséges ellatast Magyarorszag koltségvetésébaol.

Budapest, 2019. szeptember 12.
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