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Perspektywa etyczna

« Tradycja moralna — przypowiesc¢ o dobrym
Samarytaninie — Obowigzek pomocy (the rule
of rescue)

« Jesli konkretny cztowiek znajduje sie w sytuacji
bezposredniego zagrozenia zycia lub zdrowia, to

mamy moralny obowigzek pomocy bez wzgledu
na koszty.

« Ofiary katastrof, nieszczesliwych wypadkow — w
gorach, na morzu, w lesie itd. ,Kursk”.



Problem etyczny

« Czy zasada pomocy jest stosowana w systemie
zdrowia i opieki spotecznej?

« Czy zasada pomocy powinna by¢ stosowana w
systemie zdrowia i opieki spotecznej?

« Czy zawsze powinnismy ratowac kazde zycie
| jednakowo troszczyc¢ sie o zdrowie kazdej
istoty ludzkiej bez wzgledu na koszty?



Perspektywa polityka

 Na czym nam najbardziej zalezy? Cele

« Jak to osiagnaé¢? Srodki

 Ile to bedzie kosztowa¢?



Fig 1 Total (public plus private) health spending as a percentage of GDP in OECD countries,
1960-2010.
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Fig 2 US healthcare spending projections to 2082: “Excess cost” rate continues at historical
averages.
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PRZYCZYNY

« Wazrost populacji

* Wzrost dochodu

 Rozwdj technologii medycznych
 Wzrost kosztow leczenia

* Polityka wzrostu dostepnosci do opieki zdrowotnej

— Prawo do opieki zdrowotnej = prawo do zaspokojenia wszelkich (11?7?7?)
potrzeb zdrowotnych bez wzgledu na koszt



Perspektywa lekarza

« Jesli pacjent znajduje sie w sytuacji
wymagajgcej interwencji lekarskiej (zagrozenie
zycia, choroba, opieka terminalna) i istniejg
mozliwosci pomocy pacjentowi, to mamy
moralny obowigzek pomocy

« Kto pokrywa koszty leczenia i opieki?

« Kto i na jakiej podstawie proponuje reguty
dystrybucji ograniczonych srodkow
zdrowotnych?



Perspektywa pacjenta

* Moje zycie | zdrowie sg dla mnie
najwazniejsze: jako obywatel, podatnik |
cztowiek mam prawo oczekiwac pomocy
ze strony panstwa



Wazna anomalia psychologiczna

* Im bardziej konkretna, im bardziej znana jest
zagrozona utratg zycia lub smiertelng chorobg
osoba, tym silniejsza jest nasza reakcja
spontanlcznej pomocy bez wzgledu na koszty

* |Im bardziej anonimowy jest potrzebujgcy
pomocy pacjent, tym wiekszg obojetnosc budzi
jego los. (Umierajgce z gtodu dzieci. Demencja)

* Pacjent: moje dziecko jest najwazniejsze na
swiecie.

* Polityk: powinien reprezentowac interesy
wszystkich dzieci

Por. C.Fried, An Anatomy of Values: Problems of Personal and Social
Choices, Mass. Harvard University Press 1970



Klasyfikacja chorob ze wzgledu
na czestos¢ wystepowania

* Choroby pospolite (common diseases),
powszechnie wystepujgce w danym regionie

« Choroby rzadkie (orphan diseases) 5:10 000
[EU];

* Choroby ultrarzadkie (ultra-orphan diseases) —
1:50 000 [UK]



Choroby rzadkie

* 6000-7000 chorob rzadkich rozpoznanych i
opisanych - http://www.orpha.net/consor/cgi-
bin/index.php

« Kazdego tygodnia pojawia sie ok. 5 nowych

jednostek chorobowych

« Leki sieroce (orphan drugs) stosowane w

eczeniu chorob rzadkich niezwykle drogie
(wysokie koszta wytwarzania, maty rynek zbytu)




Kilka przyktadow — koszty roczne
dla jednego pacjenta

 IVACAFTOR - Mukowiscydoza (G551D
genetic mutation) - 182 000 GBP
ECULIZUMAB - Paroxysmal Nocturnal

Haemoglobinuria - PNH — 250 000 GBP

« IMIGLUCERASE — choroba Gauchera -
200000 %

« FACTOR VIII - profilaktyka hemofilii — 300
000 5.



http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/Drugs_Search.php?lng=EN&data_id=1664&Tradename=Ivacaftor&Typ=Sub&search=Drugs_Search_SubstanceTradename&data_type=Product&title=Ivacaftor&diseaseType=Drug&Drugs_Drugs_Search_ClinicalTrialPhase=&Drugs_Drugs_Search_GeographicType=&Drugs_Drugs_Search_country=&diseaseGroup=
http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/Drugs_Search.php?lng=EN&data_id=1076&Tradename=Eculizumab&Typ=Sub&title=Eculizumab&data_type=Product
http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/Drugs_Search.php?lng=EN&data_id=23&Tradename=Imiglucerase&Typ=Sub&title=Imiglucerase&data_type=Product

KOSZTY LECZENIA CHOROB ULTRARZADKICH W
POLSCE w roku 2010

CHOROBA Liczba os6b | Zawarte kontrakty
Choroba Gauchera 56
Choroba Hurlera 15
Choroba Pompego 17
Mukopolisacharydoza Il sl
Mukopolisacharydoza 4
VI

123 138 000 000

Zrodto: MZ




Najdrozsi pacjenci NFZ
Magdalena Kowalska 18 marca 2013 07:00

« ,Pacjentem, ktorego roczne koszty leczenia byty
najwyzsze | wyniosty 3 390 449 zi, byta osoba chora na
mukopolisacharydoze typu Il. To bardzo rzadko
wystepujgca choroba przemiany materii, dziedziczna |
bardzo trudna do zdiagnozowania. To jedna z prawie
czternastu tysiecy osob, ktorych leczenie przekroczyto
w ubiegtym roku koszt 100 tys. ztotych. Te wtasnie kwote
NZF uznat w swoim raporcie za graniczng. £aczne
koszty leczenia dla tej grupy wyniosty 2 185 289 176
zt, co stanowito 4,45 proc. kwoty kosztow swiadczen
opieki zdrowotnej ogotem. Za jednego pacjenta z
grupy ,nhajdrozszych” NFZ ptaci srednio sto razy wiece;
niz za jednego przecietnego ubezpieczonego™.

http://www.medexpress.pl/start/najdrozsi-pacjenci-

nfz/?utm_source=INIS&utm_medium=email&utm_campaign=Show-
biznes%2C+kariera+i+%C5%9Bmiertelnv+na%C5%82%C3%B30


http://www.medexpress.pl/author/magdalena-kowalska/

KRYTERIA OCENY LEKU

» Kryteria kliniczne
* Kryteria ekonomiczne

» Kryteria etyczne



UTYLITARYZM

« Czyn jest stuszny wtedy, gdy przyczynia sie do
zwiekszenia sumy dobra ogotu (uzytecznosc).

* QALY jako miara uzytecznosci w ekonomice zdrowia.
Prog NICE: 3 x PKB per capita. PL — ok 100 tys.

— Nie da sie moralnie usprawiedliwic¢ leczenia wielu chorob
rzadkich, a zwtaszcza ultrarzadkich.

— Rachunek ekonomiczny nie pozostawia miejsca na wspotczucie.



ETYKA PRAW MORALNYCH

« Kazdy ma prawo do minimum opieki zdrowotne;

— Co stanowi minimum opieki zdrowotnej w przypadku chordb
rzadkich i ultrarzadkich?

— Kto ma obowigzek respektowania tego prawa?

— Jak nalezy postepowac w sytuacji konfliktu réznych praw
moralnych?

— Retoryka praw moralnych jest retorykg konfliktu.



ETYKA SOLIDARNOSCI

* PrzypowiesC o Dobrym Samarytaninie. Mamy moralny
obowigzek pomocy tym, ktorzy sg w potrzebie
(zagrozenie zycia i zdrowia)

— Kito jednak i w jakiej mierze ma ten obowigzek wobec 0sob
cierpigcych na choroby rzadkie i ultrarzadkie?

— Jak stosowac zasade solidarnosci w praktyce?

- SOLIDARNOSC? TAK. Ale przede wszystkim z kim?



ETYKA - KONKLUZJE

ZADEN SYSTEM MORALNY NIE
DOSTARCZA ROZWIAZANIA
ZGODNEGO Z NASZYM POCZUCIEM
SPRAWIEDLIWOSCI



NIEPEWNOSC MORALNA

« UTYLITARYZM: moglismy pomoc 123 osobom |
nie pomoglismy. Wyrzuty sumienia. Poczucie
zawinionego zta. Poczucie niepewnosci
moralne;.

- ETYKA PRAW | ETYKA SOLIDARNOSCI:
pomoglismy 123 osobom, ale czyim kosztem?
le istnien ludzkich, ile cudzego bolu i cierpienia
poswiecilismy? Opportunity costs! Ale czy
mielismy inne wyjscie? Poczucie niepewnosci
moralnej.




NIEPEWNOSC MORALNA JEST
INTEGRALNA CECHA KONDYCJI
CZLOWIECZEJ

Ale mozna ja minimalizowaé



Rozwigzanie prowizoryczne

 Fundusz chordb rzadkich w celu finansowania
lekdw sierocych spoza koszyka

« Kazdy pacjent z chorobg rzadkg ma prawo do
korzystania z funduszu, jesli spetnia okreslone
warunki

* Rejestr pacjentow, komisja, reguty dystrybuciji



Casus - Szkocja

e Medicines Fund
« 14/01/2013

« The Scottish Government is launching a fund to cover
the cost of medicines for individual patients with rare
conditions, which are not available for routine
prescription.

« £21 million will be invested to pay for the cost of
medicines known as “orphan drugs”. These are
medicines for illnesses which affect fewer than 1 in 2,000
people.

« Only those medicines not recommended for routine use
brY t]t]e ?cottish Medicines Consortium will be covered by
the fund.

http://www.scotland.gov.uk/News/Releases/2013/01/medicines-fund14012013




Whnioski

1.

Im bardziej ograniczone sg zasoby
filnansowe systemu, tym wieksze
Znaczenia ma zasada kosztow
alternatywnych (opportunity costs).
Radykalne zwiekszenie naktadow na
leczenie chorob rzadkich, zawsze
dokona sie kosztem interesow innych
grup pacjentow. Narusza to zasade
rownosci praw



2. Jesli decydujemy sie finansowac leczenie
chorob rzadkich w sytuacji, gdy nie jest to
kosztowo efektywne (powyzej progu 3
PKB/c), musimy to jednoznaczenie
uzasadnic | stworzyc taki mechanizm ich
finansowania, ktory wytgczy leki pewne
sieroce z koszyka swiadczen NFZ. Nalezy
utworzy¢ Fundusz Choréb Rzadkich.



3. Nie jest mozliwe rozwigzanie problemu
dostepnosci lekow sierocych bez catosciowej,
strategicznej refleksji dotyczgcej elementarnych
zasad sprawiedliwosci w polskim systemie
zdrowia | opieki spotecznej w warunkach
Zmieniajgcego sie paradygmatu medycyny.
Nowe technologie medyczne + medycyna
osobista (personalised medicine) oznaczajg w
przysztosci lawinowy wzrost liczby chorob
rzadkich. Fundusz chorob rzadkich jest z natury
rozwigzaniem prowizorycznym.



