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W obronie ztych
urzednikéw i pacjentow

(Nie wszystko, co dozwolone Jest god,2|w

Non omne licitum homestu

&

~ L

Od czasu, gdy zosta’tem powotany przez minister zdrowia na stanOWISko szefa AOTM, WIEIUP
dziennikarzy prosito mnie o komentarz dotyczacy refundacji lekéw czy programéw
terapeutycznych finansowanych z funduszy publicznych (sktadek nas wszystkich). Wywiady
dotyczyty bardzo kosztownych i skutecznych terapii, ale czesto lekéw bardzo drogich,
kontrowersyjnych, mato skutecznych, a niejednokrotnie bardzo niebezpiecznych. Zawsze
chetnie odpowiadam na kazde pytanie i wyjasniam zawite kwestie tak, aby kazdy dziennikarz
miat jasny obraz sytuacji. Ale, niestety, przekonatem sie, ze dla niektorych dziennikarzy nie ma
dobrych wiadomosci. Kazda informacja musi by¢ zta, a najlepiej krwiozercza. Komu to stuzy?

Nie tak dawno Regis Debray, definiujac mediolo-
gie, pordéwnal ja do wspdlezesnego Kosciola, ktiry mecha-
nizmami reklamy i promocji ,awynosi na oltarze”, kampa-
niami nagonek i oszczerstw swoje ofiary ,strqca do piekiet”,
a swoim wyznawcom — np. potencialnym pacjentom, nam
wszystkim, wrabia poglady i przekonania, tak jak
przed wickams robili to kaplani.

W Polsce brakuje lekow?!

Agencja Oceny Technologii Medycznych w ostat-
nich miesigcach podejmuje na zlecenie Ministerstwa

38 menedzer zdrowia

Zdrowia ponowne prace nad wydawaniem rekomen-
dacji dotyczacych technologii lekowych (uprzednio
negatywnie zaopiniowanych). Pojawiaja si¢ nowe do-
wody naukowe, udaje si¢ negocjowaé z firmami ko-
rzystniejsze ceny lekéw, wreszcie rada naukowa
przy AOTM bierze pod uwagg fakt, ze niekiedy nowe
technologie maja przynie$¢ korzysci zdrowotne pew-
nej populacji ludzi chorych i stara si¢ t¢ populacje zde-
finiowad. Jezeli lek okazuje si¢ naprawde skuteczny,
innowacyjny, rewolucyjny, to cena terapii jest zawsze
na ostatnim miejscu. Tak na przyklad jest z lekiem
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na przewlekty biataczke szpikowa. W Polsce refundu-
je sie jej leczenie dwoma lekami najnowszej generacii,
trzeci bedzie podlegal ocenie w AOTM w ciagu mie-
sigca (jest zarejestrowany w Europie od dziewieciu
miesiecy), ale niektére media podaja, ze w Polsce tych
lek6w nie refunduje sie. Podobna sytuacja jest z le-
kiem na stwardnienie rozsiane, ktéry otrzymal pozy-
tywng rekomendacje. Oczywiscie, chorzy na SM wy-
magaja caloSciowej opieki, a leczenie farmakologiczne
(najmniej skuteczne, a bardzo kosztowne) jest tylko
jednym z nich. Obecnie resort zdrowia wyréwnuje te
zaleglosci, Stowarzyszenie Chorych na SM to dostrze-
ga — media nie, podajac informacje, ze ciggle brakuje
im odpowiednich lekéw.

Francuzi, ktérzy szczyca sie najlepszym modelem
opieki nad pacjentami z chorobami rzadkimi, refun-
dujg leki tzw. sieroce (50 lekow) i wydajg na nie rocz-
nie 40 mln euro (130 mln zt). U nas, zeby zaspokoi¢
potrzeby chorych na pie¢ chordb rzadkich i ultrarzad-
kich, nalezy wyda¢ ponad 150 mln zl. Ministerstw
Zdrowia powolato w lipcu zespét ds. chor6b rzadkich
i czynione sa kroki, by w duzym stopniu zaspokoi¢ po-
trzeby réwniez tych chorych, gdzie leki czesto popra-
wig jedynie jako$¢ zycia, cho¢ ich koszty sg kosmiczne.
Dla chorych na hemofilie powstaly juz programy za-
réwno profilaktyki pierwotnej, jak i leczenia nietypo-
wych postaci tej choroby. Zapdznien z lat ubieglych
nie da sie wyréwna¢ przez kilka miesiecy. Ale zmiany
sg faktem.

Szansa — nie nadzieja

W kolejce do ponownej rekomendacji AOTM cze-
kaja leki na rozsiane choroby nowotworowe nerek, wa-
troby — bardzo drogie, ktérych skutecznos¢ jest co naj-
mniej dyskusyjna. Jest to — oczywiscie — gléwnie
dawanie pacjentom nie tyle nadzies, ile szansy, ze prze-
zyja do kolejnego cudu w medycynie. Firmy, niestety,
utrzymuja ceny na strasznie wysokim poziomie, na kt6-
ry czesto nie staé krajow bogatszych od naszego. Dzisiaj
postep w medycynie jest przeogromny. A postep — i €o
za tym idzie — bardzo drogie — nowoczesne technologie
zabijaja rownos¢. Bo nikogo na wszystko nie stac.

Czesto leki skracajg zycie juz i tak ciezko chorym
ludziom, ale pacjenci mimo to domagajg sie tej szan-
sy. Wiekszo$¢ chee podja¢ ryzyko niebezpiecznego le-
czenia. Z whlasnego doswiadczenia wiem, ze czlowiek
nieuleczalnie chory chce zy¢ za wszelka ceng, jak pisat
czeski prozaik Kundera, nawet zycie na progu smierci jest
wspaniale 1 dla tej tajemnej wartosci niekiedy warto za-
oferowac terapi¢ dajaca szanse. Kiedy w USA pojawit
si¢ nowy lek na stwardnienie rozsiane, okazalo sie, ze
powodowal u jednego na 1000 chorych $mier¢ z po-
wodu zapalenia mézgu. Amerykanskie wladze wyco-
faly lek, mimo ze byt najskuteczniejszy ze wszystkich
wowczas stosowanych. Strajki, protesty pacjentéw
z SM spowodowaly, ze lek ponownie dopuszczono

pazdziernik 8/2008

do obrotu. Niektérym pomaga, innych moze zabi¢,
a jednak chorzy na SM podejmujg takie ryzyko!

Nie wszystkim jak leci!

Dzisiaj do leczenia cigzkich choréb, np. nowotworo-
wych, trzeba kwalifikowa¢ konkretnego pacjenta, a nie
chorego na dany nowotwor. Kazdy reaguje na ten sam
lek w rézny sposob. Dlatego tak wazne jest profilowanie
genetyczne pacjentéw i dawanie leku temu konkretne-
mu, o ktérym z duzym prawdopodobiefistwem moz-
na powiedzie¢, ze mu pomoze. Nie wszystkim jazk leci.

33 W kolejce do ponownej rekomendacji
AOTM czekajg leki na rozsiane choroby
nowotworowe nerek, watroby — bardzo

drogie, ktorych skutecznosc jest
co najmniej dyskusyjna )

Naukowcy i politycy wiedza, ze nie warto przewi-
dywac przyszlosci, ale trzeba jg tworzy¢. Dzisiaj media
— jak lampa blyskowa — koncentrujg si¢ na 30-sekun-
dowym przekazie. Taka jednozdaniowa informacja to
dezinformacja. Odbiorca jest zawsze bardziej nasta-
wiony na odbidr niz na poszukiwanie. Jesli jest lek, to
mi go dajcie. Czlowiek chory zadowoli si¢ pierwsza
z brzegu informacja lub opinia tzw. autorytetu medy-
cyny. Im bedzie bardziej barwna, uproszczona, bzdur-
na — tym lepiej. Kicz zdecydowanie lepiej przemawia
do wyobrazni potocznej. Najlepiej, jakby panstwo za-
pewnilo drogie, atrakcyjne leki (czesto nieskuteczne
i niebezpieczne) wszystkim, a jeszcze lepiej na wszelki
wypadek, tak jak kiedy$ Kowalski na wszelki wypa-
dek przechowywal w piwnicy benzyne w kanistrach,
gdy ta byla na kartki!
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Spostrzegam, ze ostatnia propaganda sukcesu
z lat 70. zostala zastapiona propagandg kleski. Trzeba
pamietad, ze innowacyjno$¢ technologiczna czy inno-
wacyjno$¢ farmakologiczna (nowy mechanizm dziala-
nia lekéw) to jeszcze nie to samo, co innowacyjnosc te-
rapeutyczna. Lek moze by¢ atrakcyjny pod wzgledem
technologii dzialania farmakologicznego, ale czesto
brak dowodéw naukowych na jego szczegdlng innowa-
cyjnos¢. Ocenia sig, ze z puli innowacyjnosci technolo-
gicznych czy farmakologicznych tylko 17-20 proc.
lekéw przynosi autentyczng innowacyjno$¢ w terapii.
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