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»,Medicine Is a science of
uncertainty and an art of
probability.”

William Osler (1849-1919)




NIEPEWNOSC

% OBIEKTYWNA — W ODNIESIENIU DO
FAKTOW (Jak si¢ rzeczy naprawde maja lub
bedg mialy? Wiarygodnos¢ diagnozy, prognozy 1
terapii)

* SUBIEKTYWNA — W ODNIESIENIU DO
WARTOSCI (Co w danej sytuacji jest shuszne?

Co powinienem uczynic?)

#* Ch. Tannert, H-D.Elvers, B.Jandrig, The Ethics of uncertainty, EMBO Reports, vol. 8,
no 10, 2007, p.892-896)




Najdrozsi pacjenci NFZ

18 marca 2013 07:00

% ,,Pacjentem, ktorego roczne koszty leczenia byty
najwyzsze 1 wyniosty 3 390 449 z1, byta osoba chora na
mukopolisacharydoze typu Il. To bardzo rzadko
wystepujaca choroba przemiany materii, dziedziczna 1
bardzo trudna do zdiagnozowania. To jedna z prawie
czternastu tysiecy osob, ktorych leczenie przekroczyto w
ubieglym roku koszt 100 tys. ztotych. Te wlasnie kwote
NZF uznal w swoim raporcie za graniczng. £.aczne koszty
leczenia dla tej grupy wyniosly 2 185 289 176 zl, co
stanowilo 4,45 proc. kwoty kosztow Swiadczen opieki
zdrowotnej ogélem. Za jednego pacjenta z grupy
,,najdrozszych” NFZ ptaci srednio sto razy wiecej niz za

Jednego pI'ZGCl@tIngO ubezpleczonego”.
http://www.medexpress.pl/start/najdrozsi-pacjenci-
nfz/?utm_source=INIS&utm_medium=email&utm_campaign=Show-
biznes%2C+kariera+i+%C5%9Bmiertelny+na%C5%82%C3%B3g



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

UTYLITARYZM

# Czyn jest sluszny wtedy, gdy przyczynia si¢ do
zwiekszenia sumy dobra ogotu (uzytecznosc).

# QALY jako miara uzytecznosci w ekonomice zdrowia.
Prog NICE: 3 x PKB per capita. PL- 2015, prég Qaly:

125955 zt .

— Nie da si¢ moralnie usprawiedliwi€ leczenia wielu chorob
rzadkich, a zwlaszcza ultra-rzadkich.

— Nie da si¢ moralnie usprawiedliwi¢ kosztow opieki terminalne;j
— Rachunek ekonomiczny nie pozostawia miejsca na wspolczucie.




ETYKA PRAW MORALNYCH

% Kazdy ma prawo do minimum opieki zdrowotne;

— Co stanowi minimum opieki zdrowotnej w przypadku chordb
rzadkich 1 ultra-rzadkich?

— Kto ma obowigzek respektowania tego prawa?

— Jak nalezy postepowac w sytuacji konfliktu réznych praw
moralnych?

— Retoryka praw moralnych jest retoryka konfliktu.




ETYKA SOLIDARNOSCI

# Przypowies¢ o Dobrym Samarytaninie. Mamy moralny
obowigzek pomocy tym, ktorzy sg w potrzebie (zagrozenie
zycia 1 zdrowia)
— Kto jednak 1 w jakiej mierze ma ten obowigzek wobec o0sob
cierpigcych na choroby rzadkie i ultrarzadkie?
— Jak stosowac zasade solidarnosci w praktyce?
— Solidarni wobec uchodzcow?

% SOLIDARNOSC? TAK. Ale przede wszystkim kiedy i z
Kim?




EGALITARYZM

#* Pojecie bardzo wieloznaczne

Jako moralna zasada rownego traktowania ludzi ze wzgledu na
przyrodzong im godnos¢.

Jako zasada rownych szans, rOwnego startu (np. prawo do
wyksztatcenia, prawo do kariery, prawo do dobrobytu)

Jako pewna zasada sprawiedliwosci, ktora polega na W MIARE
ROWNYM rozdziale dobr w spoteczenstwie.

Kiedy zroznicowanie dystrybucji da si¢ moralnie usprawiedliwic?
(por. R.Wilkinson, K.Pikett, Duch rownosci. Tam gdzie panuje
rownosc, wszystkim zyje sie lepiej, Czarna Owca 2011)




EGALITARYZM

W przypadku lekow sierocych
zasadne jest podejscie egalitarnie,
gdzie kazdy jest rowny w
kontekscie choroby, jezeli
chodzi o dost¢p do leczenia”

Wydzielenie oddzielnego budzetu
na finansowanie terapii w
chorobach rzadkich i
ultrarzadkich”

— Leszek Stabrawa, Wptyw nowych
terapii na budzet NFZ. Czy sta¢ nas na

refundacje¢? Seminarium WHC,
Warszawa, 27.1.2016

| CHOROBA

W przypadku lekéw 1 opieki nad
chorymi na Alzheimera, zasadnie
jest podejscie egalitarne, gdzie
kazdy jest rowny w kontekscie
choroby, jezeli chodzi o dostep do
leczenia i opieki

Wydzielenie oddzielnego budzetu
na finansowanie terapii i opieki w
chorobie Alzheimera




EGALITARYZM | CHOROBA 2

% Co znaczy wyrazenie ,kazdy jest rowny
w kontekscie choroby, jezeli chodzi o
dostep do leczenia”? Stwierdzenie faktu,
czy postulat normatywny. Rak =
opryszczka?

* Rowny ,,pod jakim wzgledem™?
% Arystoteles: ,,roOwnych nalezy traktowac
roOwno, nierownych nierOwno”



Choroby rzadkie — dwie strategie
rozwigzania problemu

# A. Choroba — dostepnos¢ do najnowszego
leku lub sposobu leczenia. Jesli mamy
pienigdze, mamy rozwigzanie problemu

# B. Chore dziecko (dorosty), jego rodzina i
opickunowie — prawo do kokonu
bezpieczenstwa. Pienigdze nie wystarcza.
Konieczne stworzenie nowego systemu
prawa I Instytucji opieknczych




Bezradnosci wobec krzywdy
(vulnerability)

il

# Bezbronnosc¢ 1 bezradnos¢ wobec krzywdy spowodowana
czynnikami biologicznymi, spotecznymi lub kulturowymi

% Dziecko chore czesto nie ma kontaktu z rzeczywistoscia,
boi si¢, nie mowl, jest fizycznie lub intelektualnie
niesprawne, doswiadcza bolu, wymaga nieustanne;
obecnosci opiekuna, boi si¢ samotnosci, kontaktu z obcym

itd.

* Im bardziej obezwitadniajgca fizycznie 1 psychicznie jest
choroba, tym wigcej OPIEKI potrzebuje sam pacjent 1 jego
najblizsi

Por. H.Ten Have, Respect for Human Vulnerability, Bioethical Inquiry
(2015)12:395-408.




WhniosKi

Niepewnos¢ moralna jest niezbywalna cecha wszelkich decyzji
klinicznych. Etyka nie dysponuje rozwini¢ta i powszechnie uznang
teorig rozstrzygania konfliktow moralnych

K

K

Swoista cechg spolecznosci pacjentow z chorobami rzadkimi jest
fakt, ze sq oni bezbronni, bezradni i narazeni na bol, cierpienie i
krzywde¢ oraz wymagaja nieustannej pomocy swoich opiekunow.

Im bardziej ktos jest pokrzywdzony przez genetyczny los, im
bardziej kruchy, bezbronny i narazony na krzywde, tym wiecej
mu si¢ od nas nalezy

K

Co jako spolecznosé jesteSmy winni rodzinom dzieci z chorobami
rzadkimi i ultra-rzadkimi? To ze wiecej przeznaczymy na
nowoczesne leki (oddzielny budzet), nie wystarczy, abySmy mieli
poczucie czystego sumienia i czystych rak

K




