Iromény szama: T/10710/32.
Benytjtas datuma: 2020-06-09 14:19

Parlex azonositdé: 5SOCUGEL00001

Orszaggyiilési képviselo

Cimzett: Kovér Laszlo, az Orszaggyiilés elnoke

Benyujto: Rig Lajos (Jobbik)

Jogszabalyi hivatkozas: Az egyes hazszabalyi rendelkezésekral sz6lo 10/2014 (II. 24.) OGY
hatarozat 40. § (1) bekezdés — a 91. § (4) bekezdésében foglaltaknak megfelel6en '
Torvényjavaslat cime: Magyarorszag 2021. évi kozponti koltségvetésérol

A modosito javaslatot targyald bizottsag: Népjoléti bizottsag

Moédosité javaslat

Modositopont sorszama: 1.

Torvényjavaslat érintett rendelkezése: 1. melléklet XX. Fejezet 10. Cim 1. Alcim uj 2.
Jogcimcsoport

Modositas jellege: kiegészités

XX. EMBERI EROFORRASOK MINISZTERIUMA
10 Gyogyit6-megel6z0 ellatas szakintézetei
1 Allami Egészségiigyi Ellat6 Kozpont

Az SMA betegség gyogyitasara kifejlesztett gyogyszer /+3 000,0 m.
2 . 3 000,0 . 44
tdmogatasa kiadas/

Modositopont sorszama: 2.

Torvényjavaslat érintett rendelkezése: 1. melléklet XXI. Fejezet 20. Cim 1. Alcim 2.
Jogcimcsoport

Modositas jellege: médositas

XXI. MINISZTERELNOKI KABINETIRODA
20 Fejezeti kezelésii el6iranyzatok

1 A HHSZ 91. § (4) bekezdése alapjan a kozponti koltségvetés és a koltségvetési fejezetek

bevételi és kiadasi f66sszegére és egyenlegére — a Gst. 25. § (2) bekezdése szerinti mddositd
javaslat kivételével — kizarélag a koltségvetési tigyekkel foglalkozd bizottsag nydjthat be
modosité javaslatot.

A modosité javaslatban egy vagy tobb (ebben az esetben egymassal 6sszefiiggd, tartalmilag-
logikailag 6sszetartozo, részelemeiben egymastol elvéalaszthatatlan) mddositas tiintethetd fel. Az
egy modosité javaslatban benytjtott modositd pontok a tovabbiakban 6sszefiiggéként
kezelendok.



1 Célel6iranyzatok

/-3 000,0 m.
kiadas/

Kormanyzati kommunikacidval és konzultacioval

kapcsolatos feladatok [23910,0] 20.910.0

Indokolas
1-2.

Az SMA a leggyakoribb, un ritka betegség, genetikai eredetli izomsorvadas. Sulyossaga
alapjan harom f6 kategoriaba oszlik.

Az 1-es, legstilyosabb tipus esetén a kezelés nélkiili varhato atlag élettartam 2 év.
2-es tipus esetén az atlag 18 év.

3-as tipus az életkort nem befolyasolja, ezek a betegek gyakran feln6tt korban keriilnek csak
kerekesszékbe, a romlas azonban, bar lassabb, kezelés nélkiil naluk is folyamatos.

Az els6 és eddig egyetlen kezelést 2016 decemberében engedélyezte az amerikai
gyogyszerhatosag, az FDA. A gyogyszer 2017 juniusaban valt elérhet6vé az EU-ban is. Az
engedély a gydgyszer hatasmechanizmusat figyelembe véve minden tipus és minden
korcsoport szamara szolt. Minden érintett betegnek ugyanaz a problémaéja, egy fehérjébdl nem
termel eleget a szervezete, ez a kezelés a fehérje termelését emeli meg, igy ez minden életkor
és el6rehaladottsag esetén az allapotromlast megakadalyozza, legrosszabb esetben is. Mivel az
EU-ban nem egységes a gyogyszerek finanszirozasa, kiilénb6z6 orszagok kiilonb6z6
finanszirozasi modellt kovetnek. Németorszag, Olaszorszag, Ausztria, Spanyolorszag,
Szlovakia, Szlovénia, Romania, Lengyelorszag, Belgium, Skocia, Litvania minden érintett
beteg szamara elérhetdvé tette a kezelést, csakigy, mint az amerikai betegbiztositok. (forras
https://www.treatsma.uk/)

Egy beteg els6 évi kezelése 138 millié Ft. A gyermekek kezelése biztositott, azonban fontos
lenne, hogy minden egyes kezelésre varé magyar SMA-s megkapja azt az esélyt a gyogyulasra,
amit érdemel. Minden élet egyforman szamit!



