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(Poczgtek posiedzenia o godzinie 12 minut 35)

(Posiedzeniu przewodniczq przewodniczqcy Waldemar
Kraska oraz zastepca przewodniczqcego Dorota
Czudowska)

Przewodniczacy Waldemar Kraska:

Dzien dobry panstwu. Witam panstwa w Senacie Rzeczy-
pospolitej na osiemdziesigtym czwartym posiedzeniu se-
nackiej Komisji Zdrowia.

Tematem dzisiejszego posiedzenia jest informacja na te-
mat sytuacji pacjentow chorych na marskos$¢ watroby ocze-
kujacych na przeszczep watroby i wprowadzenie programu
lekowego — leczenie przewlektlej encefalopatii watrobowe;.

Witam panstwa senatorow i panig przewodniczaca.
Witam pana ministra Macieja Mitkowskiego. Witam pan-
stwa, zaproszonych gosci.

Szanowni Panstwo, ja mysle, ze temat jest bardzo waz-
ny i warto si¢ nad nim pochyli¢. Dlatego poprositbym pania
przewodniczaca, ktora jest niejako matka tego dzisiejszego
posiedzenia komisji i to z jej inicjatywy ten temat bedzie
poruszany, o dalsze prowadzenie posiedzenia komisji.

Aczkolwiek chciatbym jeszcze panstwu senatorom po-
wiedzie¢ o pewnej kwestii porzadkujacej. Poniewaz zbliza
si¢ rozpatrywanie budzetu, w sekretariacie komisji jest do
odebrania wersja papierowa projektu ustawy budzetowe;j,
jezeli chodzi o zakres... w zakresie ochrony zdrowia. A je-
zeli panstwo nie chcecie wersji papierowej, to wersja elek-
troniczna jest juz wystana i jest juz w panstwa skrzynkach.

Proszg, Pani Przewodniczaca, o prowadzenie posie-
dzenia.

(Przewodnictwo obrad obejmuje zastepca przewodniczq-
cego Dorota Czudowska)

Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Dzigkuj¢ bardzo, Panie Przewodniczacy.

Jaréwniez serdecznie panstwa witam. Niektorzy przy-
jechali z bardzo daleka — tym bardziej witamy w Senacie.

Komisja Zdrowia, oprocz prac legislacyjnych, ktore
sg glownym tematem naszych posiedzen, co jakis czas na
prosbe 0sob zainteresowanych wystuchuje grup pacjentow
lub grup zawodowych zwigzanych z wykonywaniem zawo-
dow medycznych, w sprawie najrézniejszych problemow,
jakie maja te srodowiska w zwiazku z poszczegdlnymi cho-
robami. My mieli$my juz w tej kadencji kilka takich posie-
dzen — wystuchiwalismy chorych i lekarzy zajmujacych si¢

medycyna paliatywna, hematoonkologia, leczeniem raka
phuc, raka piersi, diagnostow radiologicznych. A dzisiaj
chcieliby$my wystucha¢ panstwa oceny w sprawie sytuacji
pacjentow z chorobami hepatologicznymi i waszych prosb.

Dodatkowa informacja: nasze posiedzenia — jakkol-
wiek nie zawsze sg na nich obecni wszyscy senatorowie,
bo czasem si¢ pewne posiedzenia komisji si¢ dubluja — sa
nagrywane, tak wigc bedzie mozna sobie nasze posiedze-
nie i wszystko to, co zostanie tu powiedziane, obejrze¢
na stronach internetowych Senatu. ..

(Glos z sali: A teraz jest transmisja na zywo...)

Teraz jest transmisja na zywo, ale bgdzie mozna to
wszystko sobie odtworzy¢.

Nie wiem, jak panstwo si¢ umowili, kto pierwszy zabie-
rze glos. Wiemy, ze macie panstwo prezentacj¢. To bardzo
prosimy. Pani... [le mamy czasu przeznaczone?

(Wypowiedz poza mikrofonem)

A wigc prosze bardzo.

Czlonek Zarzadu Polskiego
Towarzystwa Epidemiologéw
i Lekarzy Chorob Zakaznych
Anatol Panasiuk:

Moze ja si¢ przedstawi¢. Nazywam si¢ Anatol
Panasiuk, jestem lekarzem, profesorem w Klinice Choréb
Zakaznych Hepatologii. Na co dzien zajmuj¢ si¢ pacjen-
tami, ktorzy cierpig na tego typu choroby. I chciatbym,
Pani Przewodniczaca, Szanowni Panstwo Senatorzy, Panie
Ministrze, w imieniu lekarzy i w imieniu pacjentéw bardzo
podzickowac za te chwile na wypowiedz, w czasie ktorej
bedziemy mieli szans¢ przedstawi¢ panstwu problemem,
z ktorymi borykamy si¢ na co dzien w przypadku z tej grupy
trudnych pacjentow.

Jezeli panstwo pozwolicie, mamy... Jestesmy tu w 3 oso-
by, ktore... Tak naprawde kazdy z nas bgdzie mowit nieco
innym glosem.

Ja bym rozpoczat prezentacj¢ tego zagadnienia w po-
staci multimedialne;j.

Przepraszam, ze jestem zmuszony siedziec.

(Wypowiedzi poza mikrofonem)

Tak ze przepraszam.

Mamy tu takie podsumowanie, monografi¢ pt. ,,Ence-
falopatia watrobowa” wydang przez Panstwowy Zaktad
Wydawnictw Lekarskich przed dwoma laty na temat en-
cefalopatii. Wielu specjalistow opracowywalo ten temat,
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w zwiazku z tym mamy takga monografi¢, ktora... Ona jest
dostgpna zarowno dla pacjentow, jak i dla lekarzy.

Glowna przyczyna jest tu chora watroba. Mamy dos¢
pokazna grupe pacjentow, ktorzy choruja przewlekle
na choroby watroby, te za§ w konsekwencji prowadza
do niewydolnosci tego narzadu, a to z kolei powoduje,
ze substancje, ktore sa generowane w organizmie, wytwa-
rzane w przewodzie pokarmowym, nie sg metabolizowane,
detoksykowane przez watrobe i w ostatecznosci uszkadzaja
funkcjonowanie osrodkowego uktadu nerwowego, co prze-
ktada si¢ na zaburzenie funkcjonowania takiego pacjenta
i okreslane to jest jako encefalopatia watrobowa.

Przyczyn tego jest bardzo duzo. Wigkszo$¢ pacjentow
z marskoscia watroby dociera do lekarza zwykle w dos¢
zaawansowanym stadium marskosci watroby, czasami juz
z encefalopatia watrobowa. Epizod, ktoéry wystapi jako
pierwszy, juz dyskryminuje takiego pacjenta... Tzn. czas
jego zycia po takim pierwszym epizodzie ulega dramatycz-
nemu skroceniu — wynosi okoto 2 lat. Statystycznie pacjent
z marskos$cia watroby zyje okoto 10 lat, ale w rzeczywisto-
$ci jest z tym to roznie, w zaleznosci od dynamiki choroby.
Czasami to sg 2 lata od momentu rozpoznania, a czasami to
jest bardzo dlugo. Ale przez wigkszo$¢ tego czasu pacjent
z marskoscia watroby ma objawy encefalopatii, jest mniej
badz bardziej narazony... Im bardziej zaawansowana jest
choroba, tym encefalopatia jest oczywiscie bardziej grozna
dla niego. Istnieje w marskosci watroby taki etap, ktory
— wlasciwie niezaleznie od tego, co bysSmy podejmowali
— powinien konczy¢ si¢ przeszczepieniem narzadu, bo to
dopiero gwarantuje utrzymanie takiego pacjenta przy zyciu.

Mamy rozne skale oceny encefalopatii watrobowe;.
Najczesciej uzywana skala oceny encefalopatii... Wigkszo$¢
pacjentow jest w kategorii encefalopatii minimalnej, trudno
wykrywalnej dla otoczenia, ale sam pacjent wie, czuje,
ze co$ jest z nim nie tak. Kwestia reakcji na bodzce oto-
czenia to kwestia encefalopatii pierwszego stopnia albo
drugiego stopnia. Dalej: potem jest juz bardzo trudno od-
wracalna encefalopatia trzeciego stopnia, no i praktycznie
nieodwracalna w stopniu czwartym.

Proszg¢ panstwa, to, co my sami mozemy obserwowac
na co dzien, to jest kierowanie pojazdami przez osoby,
ktore sa chore, maja marsko$¢ watroby i sg na ré6znych
etapach encefalopatii watrobowej. Znamy bardzo duzo
przypadkow, bo to sa ludzie nie... Oni w sile wieku metry-
kalnego, mozna powiedzie¢, maja po 20, 40, 60 lat, petnia
rézne funkcje zawodowe — sg kierowcami tirow, obstuguja
zurawie na budowach... Tak ze pod tym wzgledem jest
bardzo réznie. Ale ich stan mentalny pozostawia duzo do
zyczenia ze wzgledu na t¢ chorobg, ktora jest choroba po-
stepujaca. Czynnikéw wyzwalajacych encefalopati¢ jest
bardzo duzo, czasem wystarczy banalne przezigbienie na
jesien ijuz mamy pacjenta, ktory bedzie wymagat okreslo-
nego traktowania. Wystepuje wydhuzenie czasu reakcji na
bodzce, zapominanie, splatanie. Mamy pacjentow, ktorzy
przyjezdzaja wlasnym samochodem, wchodza do kliniki
i gdy oznaczamy u nich st¢zenie amoniaku, to wychodzi
okoto 400... Maja trzecia posta¢ encefalopatii. A oni kie-
ruja samochodami, wracaja... Czasami zdarzaja si¢ takie
sytuacje, ze w chwilach rozpaczy dzwoni¢ do wydziatu
komunikacji i pytam... Bo ten pacjent podrézuje samo-

chodem, on jezdzi, moze wigc trzeba wprowadzi¢ pewne
zasady, moze ponownie zrobi¢ jakie$ badania profilaktycz-
ne, sprawnosciowe dla kierowcoéw, moze co$ zastosowac,
poniewaz przeciez tymi samymi drogami poruszamy si¢
my, nasze rodziny, nasze dzieci. Nie jest to prawnie usank-
cjonowane, ale ci ludzie. .. No niestety, takie s objawy cho-
roby. Oni jeszcze nie sg kwalifikowani czy tez nie spehili
jeszcze kryteriow kwalifikujacych do przeszczepu watroby,
ale choroba istnieje.

Jest przygotowany program lekowy dla pacjentow z en-
cefalopatia watrobowa, ktorzy powinni by¢ odpowiednio
traktowani farmakologicznie, zeby zmniejszy¢ stezenie
amoniaku, czyli tej substancji aktywujacej encefalopatie
watrobowa, sa kryteria wejscia, wyjscia, dawkowanie,
okreslone badania w okreslonym czasie tego programu
lekowego. Tak ze jestesmy do tego przygotowani, przed-
stawiliSmy to prezesowi AOTMiT. Rada Przejrzystosci
stwierdzita, ze zasadne jest stosowanie takiego programu,
takiego leczenia u takich pacjentow, jednakze minister zdro-
wia nie wzigt pod uwagg stanowiska AOTMiT i wniosek
o program lekowy zostat odsuniety.

Oczywiscie istnieje wiele krajow, ktore akceptuja taka
terapi¢ u swoich pacjentow. Mamy badania rejestracyjne dla
ryfaksyminy, tego leku, ktory jest dedykowany w encefalo-
patii watrobowe;j i co do ktérego w sposob jasny stwierdzo-
no, ze w 58% redukuje epizody encefalopatii watrobowe;j,
zmniejsza o potowe ryzyko hospitalizacji. Takie informacje
mamy od 2010 r., probujemy to przetozy¢ na nasze, polskie
warunki. Zalecenia sa bardzo silne. Europejskie i amery-
kanskie towarzystwa badan nad watroba zalecaja tego typu
postgpowanie jako jedyne skuteczne na tym etapie choroby,
poniewaz wtedy pacjent jeszcze nie wymaga transplantacji,
przeszczepienia watroby, ale w jaki$ sposob powinnismy
znim postgpowac i leczy¢ go. Wiele krajow, zaczynajac od
Kanady, Stanéw Zjednoczonych, ale rowniez wiele krajow
w Europie realizuje takie programy dla grup pacjentow
z encefalopatia watrobowa i tam jest 100-procentowa re-
fundacja tego leku, leczenia, terapii dla pacjentow.

Ale jest tez problem horyzontu czasowego w przypad-
ku zastosowania takiego programu lekowego. Oczywiscie
W tej grupie pacjentdéw horyzont czasowy nie jest mozli-
wy do ustalenia ze wzgledu na to, ze dynamika przebiegu
choroby, jej charakter moga by¢ bardzo rézne. W zwigzku
z tym terapia... Pacjent z nawracajaca encefalopatia wa-
trobowa moze by¢ i przez 5 lat. Tak ze nie mozemy ustali¢
na sztywno, jak dtugo powinien trwa¢ program.

Zalozenia programu sg nastepujace: po spetnieniu
kryteriow wlaczajacych pacjent jest w programie przez
96 tygodni, nastegpnie program jest konczony. Ale pacjent
moze wroci¢ wielokrotnie do programu w razie poja-
wienia si¢ kolejnego epizodu encefalopatii watrobowej,
az do przeszczepu watroby — badz tez, niestety, nie, bo
moze tez umrze¢. Takie sytuacje si¢ zdarzaja, powie o tym
za moment pan prof. Matkowski.

Wnhioski z metaanaliz, z badan wieloo$rodkowych
sa jednoznaczne: to leczenie redukuje $miertelno$¢ pacjen-
tow z encefalopatia watrobowa, pacjenci, ktorzy otrzymuja
ryfaksyming, maja tez mniejsze ryzyko zgonu w trakcie. ..
to znaczy wydluzamy réwniez przezycie tych pacjentow.
Ponadto, prosz¢ panstwa, w przypadku pacjentow, ktorzy
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otrzymuja leczenie, jest znacznie zredukowane ryzyko ko-
lizji podczas jazdy — oni rzadziej jada pod prad, rzadziej
przekraczaja predkos¢, szybceiej reaguja na zagrozenia na
drodze. Bo niestety taka jest rzeczywistos¢, czgsto sa takie
sytuacje, ze doszto do wypadku, a przyczyna jest nieznana.
No a mozemy ewentualnie wzig¢ pod uwage choroby, ktore
doprowadzity do okreslonej dysfunkcji u kierowcy.

Prosze panstwa, nie mieli§my dotychczas wiasnych
doswiadczen z leczeniem, ze stosowaniem tego preparatu,
dlatego tez zainicjowatem taki program — nazwalismy go
HepPol, z Polska w nazwie — w ramach ktérego postano-
wilis$my przeanalizowac efekty leczenia, stosujac przez pot
roku taka terapi¢. Wprowadzono do niego, zgodnie z za-
lozeniem, 60 o0sob, ktore mialy encefalopati¢ watrobowa.
Czas terapii to 24 tygodnie, po zakonczonym leczeniu jest
jeszcze 12-tygodniowy okres obserwacyjny. Wszyscy pa-
cjenci, ktorzy mieli na wejsciu objawy encefalopatii watro-
bowej, to byly osoby doroste. W programie uczestniczyto
6 osrodkow klinicznych z catej Polski, w tych osrodkach
byly rekrutowane te osoby i byto prowadzone leczenie.
Zwrocilismy si¢ do firmy z prosba o pomoc w przepro-
wadzeniu takiego badania i uzyskali$my dla kazdego pa-
cjenta nieodptatnie po 6 opakowan leku, ktory w Polsce
tak naprawdg jest niedostgpny. Jest zarejestrowany, ale
jest on niedostepny dla pacjentéw z powoddéw cenowych,
bo ta terapia jest kosztowna i pacjenci tak naprawde nie
sa w stanie samodzielnie, w ramach wiasnego budzetu,
zafundowac sobie takiej terapii.

Podsumowujac... A, moze omoéwi¢ jeszcze grupg
pacjentow. W tej grupie 30% pacjentow oczekiwato na
przeszczepienie watroby, 70% jeszcze takiego statusu nie
uzyskato. W znacznej wigkszosci byli po pierwszym epi-
zodzie, poszczegdlne osoby miaty po dwa, trzy, cztery...
Osoby po szdstym epizodzie byta to juz mata grupka osob.
Prosz¢ zwroci¢ uwagg na to, jakie efekty tego leczenia za-
obserwowali§my. Oto6z zredukowalismy 10-krotnie liczbe
nieplanowanych hospitalizacji. Nieplanowane hospitaliza-
cje to takie, gdy doszto do nagtej dekompensacji watroby.
Byly planowane hospitalizacje, np. obliteracja zylakow
przetyku czy tez byly jakie$ inne powody, byto tez konty-
nuowanie kwalifikacji do transplantacji watroby, niemnie;j
jednak koniecznos¢ tych nieprzewidywalnych hospitalizacji
zdecydowanie zredukowali$my. To, co jest bardzo wazne,
to jest to, ze w trakcie 24-tygodniowe;j terapii — ale rowniez
w okresie follow-up, czyli 12 tygodni bez terapii — zredu-
kowali$my amoniak i obserwowali$my dalszy post¢puja-
cy spadek stgzenia amoniaku, ktéry jest tym sprawczym
zwiazkiem doprowadzajacym do obrzeku mozgu i do dys-
funkcji mézgu. Zmniejszalo si¢ rowniez st¢zenie bilirubiny
—a bilirubina jest bardzo czutym wskaznikiem detoksyka-
cyjnym, okreslajacym funkcj¢ detoksykacyjna watroby.
Tak Ze jej stezenie rowniez bardzo tadnie si¢ zmniejszato,
nawet po zakonczeniu leczenia. Tak samo zmniejszaty si¢
w czasie terapii pewne cechy uszkodzenia watroby. Prosze
panstwa, $rednia punktacja, jezeli chodzi o encefalopatie,
zmniejszyta si¢ dwukrotnie — na starcie byto 1,4, a po trzy-
dziestym siodmym tygodniu bylo 0,7. Najwigksze skutki,
efekty pozytywne obserwowaliSmy w grupie pacjentow
z do§¢ wyrazna encefalopatia, czyli stopnia drugiego, bo na
starcie, w punkcie zero, 44% pacjentéw miato encefalopati¢

stopnia drugiego, a po trzydziestym szostym tygodniu spa-
dek byt bardzo, bardzo wyrazny, spektakularny. Poprawita
si¢ jakos¢ zycia tych pacjentow. Ci pacjenci juz lepiej sie-
bie postrzegali, potrafili wigcej przejs¢, potrafili bardziej
cieszy¢ si¢ z zycia. Branych byto pod uwage bardzo duzo
réznych parametrow, ale nie bede¢ o nich opowiadal, bo na
tym etapie nie cheiatbym panstwu zabiera¢ czasu. Wniosek
jest jednoznaczny: poza tym ze zmniejszyliSmy koszta le-
czenia takiego pacjenta ponoszone przez system w szpita-
lach publicznych, czyli zmniejszylismy ilo$¢ hospitalizacji,
to rowniez poprawilis$my jako$¢ jego zycia. A to byla tylko
24-tygodniowa terapia. Tak ze to jest tylko poczatek tego,
co chcieliby$Smy zaproponowac tej grupie pacjentow.

Podsumowujac... Wlasciwie wszystko, co mowitem,
jest wlasciwie podsumowaniem. Encefalopatia dramatycz-
nie skraca czas zycia pacjenta, a jedyne leczenie polega na
utrzymaniu pacjenta przy zyciu jak najdtuzej, tak zeby ten
pacjent dotrwat do czasu, kiedy bedzie mu przeszczepio-
na watroba. Zdarzaja si¢ rowniez takie sytuacje, ze stan
pacjent poprawia si¢ na tyle, ze zostaje odroczony czas
transplantacji watroby, bo zasada jest tu taka, ze pacjent
powinien jak najdhuzej zy¢ z wlasna funkcjonujaca watroba,
jako ze leczenie immunosupresyjne oczywiscie okrutnie
duzo kosztuje.

Bardzo dzigkuj¢ panstwu za uwagg.

Piotrze...

(Wypowiedzi w tle nagrania)

Prezes Zarzadu Polskiego
Towarzystwa Hepatologicznego
Piotr Malkowski:

Dzien dobry panstwu. Nazywam si¢ Matkowski, jestem
chirurgiem, wigc bedg starat si¢ mowic dos¢ krotko i prosty-
mi stowami, tak Zzebym sam rozumiat to, co mowig. Jestem
prezesem Polskiego Towarzystwa Hepatologicznego i pra-
cuj¢ w jednej z warszawskich klinik naszego uniwersytetu,
w klinice, ktora przeszczepia watrobe.

Codziennie rano, gdy wlaczymy telewizjg, styszymy,
ile to 0sob zgingto w dniu poprzednim, bo ktos si¢ upil,
bo ktos$ tam jechat pod prad — nie wiem, czy z powodu
encefalopatii — w kazdym razie jesteSmy epatowani tymi
informacjami. Tu przypomng, ze rocznie w wypadkach
komunikacyjnych ginie nieco ponad 3 tysiace ludzi, jest
tu tendencja zmniejszajaca si¢. A, jak panstwo widzicie
na planszy, roczna liczba zgonéw z powodu przewlektych
chorob watroby przekracza 6 tysiecy, jednak ani razu nie
styszatem w telewizji informacji, ze kolejny chory umart
z powodu niewydolnosci watroby, bo np. nie ma skutecz-
nych lekow przeciwko encefalopatii. Mozna oszacowac,
ze okoto 10 tysigcy chorych w Polsce rocznie ma obja-
wy zaawansowanej niewydolno$ci watroby. No, rézne sa
wyliczenia... Nasz kraj nie jest mistrzem $wiata w bada-
niach epidemiologicznych, wigc niektore kalkulacje sa,
powiedziatbym, intuicyjne. W kazdym razie oceniane jest,
ze ponad 2 tysigce chorych z powodu — no, nie tylko z po-
wodu, ale z bardzo jawnymi objawami encefalopatii...
Jak powiedzial pan profesor, jezeli encefalopatia pojawi
si¢ cho¢ raz, to dlugo$¢ zycia chorego z takimi objawami
z powodu niewydolno$ci watroby nie przekracza 2, 3 lat.
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Trzeba wigc przyjac, ze ten pierwszy epizod encefalopa-
tii jest do$¢ istotnym symptomem, ktory powinien leka-
rzom bardzo wyraznie wskazywac koniecznos¢ leczenia.
Propozycje w tej sprawie byly juz sktadane. O AOTMiT
juz nie wspomne, cho¢, tak jak pan profesor powiedziat,
ta agencja za zasadne uznata... Ale wiemy, jakie byly dalsze
konsekwencje.

Rocznie umiera okoto 30 chorych z listy oczekujacych
na przeszczepienia watroby, czyli okoto 5%. Prosz¢ pamig-
tac te liczby: 6 tysigcy zgondw z powodu niewydolnosci
watroby, okoto 10 tysigcy chorych rocznie z zaawansowana
niewydolnoscig watroby. Ten rok byt szczesliwy, bo byto
ponad 300 przeszczepien. Liczba przeszczepien troszeczke
teraz spadfa, wigc mozemy mowic, ze oscylujemy wo-
kot 300 przeszezepien rocznie. A wigc proszg zobaczyd,
jaka jest dysproporcja. Wszyscy mowia: przeszczepimy,
jak juz bedzie zle. Tylko Ze u jakiego odsetka chorych,
ktérzy potencjalnie mogliby wymagaé takiego leczenia,
zrobimy ten przeszczep?

Na liscie oczekujacych aktualnie, za 2017 r... Na liscie
aktywnych jest 150 osob, ale faczna lista obejmuje ponad
600, a przeszczepien — proszg, to sa dane za rok 2018, bez
listopada i grudnia — byto 240. Pewnie z ktopotami dobije-
my do 300 przeszczepien rocznie. A krajowa lista zmienia
si¢ z tygodnia na tydzien, przybywa chorych. Niestety, jak
juz wspomniatem, troszke chorych tez ubywa, bo czasem
jest tak, ze nie moga doczekad przeszczepienia.

Nie bede tu juz mowit o AOTMIT, bo to byto powiedzia-
ne. Rozmawiatem kilkakrotnie z wiceministrami, ktorzy
odpowiadali za to, i pytalem, dlaczego nie uwzglgdniono
opinii, ktore napisaliSmy, opinii towarzystw. Dostawalismy
wymijajace odpowiedzi. Ja przez caly czas thumaczylem
wielu wiceministrom, Ze oni s3 wiceministrami i ministrami
zdrowia, a nie ministrami finanséw, i ze to jest oczywiscie
zupetnie inna bajka. Ja wiem, ze $rodki sa ograniczone,
zreszta w kazdym kraju $rodkow jest za mato wzgledem
potrzeb, nawet jesli jest ich wielokrotnie wigcej niz w na-
szym kraju, ale trzeba to rozgraniczy¢. Skoro dane reko-
mendacje s3a uznawane przez caty $wiat, to chyba trudno
si¢ wymigiwac i postugiwac odpowiedziami takimi nie do
konca racjonalnymi.

Teraz pokazuj¢ ten proponowany schemat postgpowa-
nia, ale nie bede o nim méwit. FDA w Ameryce w 2010 1.
uznala t¢ terapig, tu jest lista organizacji, ktore tez uznaty
te terapi¢ za skuteczng.

Cost-effectiveness. To nie chodzi tylko o to, ze moze-
my unikna¢ przeszczepienia watroby. Ja chciatbym zo-
brazowac panstwu jedno. W naszym Szpitalu Klinicznym
Dzieciatka Jezus dzien pobytu kosztuje 900 zt. Obok jest
Marriott, wigc ja proponowatem juz to, zeby zrobi¢ tam
pomost, bo jakbysmy z dyrekcja wynegocjowali pobyt tam
za 400 z1, to mogliby$my przenocowac naszych pacjentow
w Marriotcie. A przyjmowanie tego leku, mowi¢ o ryfaksy-
minie, w warunkach domowych ograniczy hospitalizacje,
tak ze zamiast 2-, 3-, 4-tygodniowej hospitalizacji chorego
z niewydolnoscia watroby chory ten bedzie mogt by¢ leczo-
ny w domu. Jezeli 10 czy 20 dni pomnozy si¢ przez 900 zi,
to bedzie widac, ze nie trzeba wraca¢ do kosztow prze-
szczepiania watroby, bo wystarczy policzy¢ te podstawowe
koszty. Ale AOTMIiT — przepraszam, ze to moéwi¢ — nie jest

mistrzem $wiata w naliczeniu cost-effectiveness w naszym
kraju ze wzgledu na to, Ze nie bierze si¢ pod uwage réznych
elementow, tj. i absencji w pracy, i dtugich zwolnien, rent
itd. W kazdym razie efektywno$¢ kosztowa przyjmowania
wspomnianego leku i tej terapii w encefalopatii zostata
uznana we Wtoszech, we Francji, w Szwecji, w Holandii,
w Wielkiej Brytanii — ktora, jak wiemy, jest bardzo znana
ze znacznej oszczednosci. Uznano, ze efektywno$¢ kosz-
towa jest wysoka i oplacalne jest stosowanie tej terapii.

Jak juz bylo powiedziane, chodzi tu o istotny problem
zdrowotny w naszym kraju, bo dotyczacy duzej liczby pa-
cjentow w skali roku. Byto juz powiedziane, Ze pacjenci nie
bardzo moga finansowac leczenie prywatnie, ze wzgledu
na do$¢ wysokie koszty. I oczywiscie wiadomo, ze stosowa-
nie ryfaksyminy wydtuza zycie u chorych. Ja pokazuj¢ tu
wyniki przeszczepiania watroby. Przeszczepianie watroby
w Polsce od dawcow zywych daje lepsze wyniki — 75,
od dawcow zmartych — 57. Z przezyciem 15 lat. Bo nie
mowi si¢ juz o przezyciach 5-letnich, ale mowi si¢ o prze-
zyciach 15- 1 20-letnich. My pierwsze udane przeszcze-
pienie u dorostego wykonalismy w 1994 r., ta pacjentka
zyje do dzi$ 1 uszczes$liwia nas rokrocznie tortami wlasnej
produkcji. A wige wynik przeszczepiania jest, powiedzial-
bym, doskonaty. Mamy w naszym kraju lepsze wyniki
przeszczepiania watroby niz wyniki przedstawione przez
ELTR, czyli przez europejskie stowarzyszenie skupiajace
wszystkie osrodki europejskie. Ale zeby ci pacjenci mo-
gli skorzysta¢ z tego dobrego leczenia... Bo pamigtajmy,
ze pacjenci w Polsce, ktorzy przezywaja 15 lat w odsetku
50-60%, bez przeszczepienie watroby umarliby w ciagu
2, najp6zniej 3 lat. A dobrze by byto, gdyby jednak mozna
byto zastosowac u nich t¢ terapi¢ w okresie oczekiwania
na przeszczepienie watroby, tak zeby ci wszyscy pacjenci
mogli z tego skorzystac. Ja juz nie moéwi¢ o pewnych ambi-
cjach nas, hepatologow, by ta terapia obejmowata nie tylko
tych, ktorzy czekaja na przeszczepienie watroby, ale zeby
dotyczyta rowniez wszystkich pacjentéw z niewydolnos$cia
watroby, u ktorych doszto do incydentéw encefalopatii.
Dzigkuj¢ bardzo.

(Wypowiedz poza mikrofonem)

Prezes Zarzadu Fundacji
,Gwiazda Nadziei”
Barbara Pepke:

Dzien dobry, witam panstwa bardzo serdecznie.
Jareprezentuj¢ organizacj¢ pacjencka, Fundacje ,,Gwiazda
Nadziei”, oraz Koalicj¢ Hepatologiczna skupiajaca 5 or-
ganizacji pacjenckich, ktorych glownym celem jest po-
moc osobom z chorobami watroby. A a wigc u nas tez
jest wielu pacjentow, ktorzy borykaja si¢ z encefalopatia.
Tu widza panstwo wymienione organizacje, ktore sa sku-
pione w Koalicji Hepatologicznej i ktore sg rowniez zmar-
twione tym, z czym borykaja si¢ nasi podopieczni.

Nie bed¢ moze powtarzata tutaj za panami profesorami
tych wszystkich faktow o tym, ze w 2015 r. byl zlozony
whniosek o refundacje ryfaksyminy, ze byla pozytywna opi-
nia Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji,
ze pan prezes wydal pozytywne rekomendacje. Tutaj na
dowod tego sa skany dokumentacji, pozytywna opinia kon-
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sultanta krajowego. Chcialtam moze uzmystowi¢ panstwu
tylko pewne podstawowe sprawy. Otdz program lecze-
nia encefalopatii byt procedowany w okresie, kiedy byt
najnizszy odsetek pozytywnych decyzji refundacyjnych
Ministerstwa Zdrowia. My wigc w tym upatrujemy odpo-
wiedzi, by¢ moze po prostu w ztym czasie byt ten wniosek
oceniany. Niestety, w 2017 r. program otrzymal negatywne
opinie co do finansowania, odmowg Ministerstwa Zdrowia.
Organizacje pacjenckie, Koalicja Hepatologiczna, towarzy-
stwa naukowe, obecny tu prezes Polskiego Towarzystwa
Hepatologicznego, pan prof. Matkowski, my wszyscy
zwracaliSmy si¢ z prosba do Ministerstwa Zdrowia, do
decydentow, aby uzmystowi¢ im, ze to nie jest dobra decy-
zja, ze ten lek jest bardzo potrzebny. Prosz¢ nam wierzy¢,
ze nasi pacjenci, podopieczni, to sa czgsto ofiary wiruso-
wych zapalen watroby, na ktorych leczenie w naszym sys-
temie wydaje si¢ ponad 400 milionoéw zt. To jest ogromna
kwota. W Polsce realizowanie programu leczenia wiru-
sowego zapalenia watroby odbywa si¢, uwazam, prawie
wzorcowo — likwidujemy kolejki i oczekiwanie na lecze-
nie, pozbywamy si¢ wspaniale HCV, glownego sprawcy
marskosci watroby — ale nie wszyscy pacjenci wyleczeni
z wirusowego zapalenia watroby moga zapomnie¢ o po-
radni hepatologicznej, bo wtasnie np. ci z encefalopatia
musza si¢ jeszcze z tym borykac. To sa czgsto osoby tak juz,
ze tak powiem, zniszczone wirusowym zapaleniem wa-
troby, ze nie s3 w stanie zarabia¢ wielu tysiecy ztotych
miesi¢cznie, aby moc poj$¢ do apteki i wykupi¢ sobie
lek, ktory pozwalatby im funkcjonowac, a ktory aktualnie
kosztuje naszego podopiecznego okoto 1 tysiaca zt. Jak
tutaj mowilismy z profesorami, mamy pacjentow, ktorzy
np. sa operatorami dzwigow — jezeli taki pacjent nie otrzy-
muje tego leku, a zaczyna operowa¢ takim urzadzeniem,
to prosze¢ sobie wyobrazi¢, jak tatwo o tragedi¢. Nie mo-
zemy jednak zabroni¢ im wykonywania pracy i prowa-
dzenia pojazdow, mimo ze ja jako prezes fundacji, kto-
ra ma takich podopiecznych, najche¢tniej bym to zrobita,
bo po prostu boje si¢ nie tylko o ich zycie, ale i o ich bli-
skich. Obserwowali$my pacjentow, ktorzy mogli przyjmo-
wac ten lek w pilotazowym programie i prosz¢ mi wierzy¢,
ze byt w tej sprawie bardzo pozytywny oddzwigk. Ci, kto-
rzy mogli otrzymac ten lek i sprobowac, jak si¢ zyje, majac
znow $wiadomos¢, jak gdyby jasniejszy umyst — bo oni
tak to okreslaja. ..

Koszt tego programu moze wynies¢ maksymalnie
10 milionéw zt rocznie. A na leczenie wirusowego zapa-
lenia watroby wydajemy 400 milionéw. Wydaje nam si¢
wigc, ze to nie sg $rodki, ktorych nie jesteSmy w stanie
znalez¢ w naszym budzecie po to, aby uratowac zycie wie-
lu pacjentom. A tylko w 2017 r. zmarto w naszym kraju
30 os6b oczekujacych na przeszezepienie watroby.

Moze jeszcze przekazemy panstwu wsrod wydruko-
wanych materialow skany tych wszystkich dokumentow,
wystapien organizacji pacjenckich, w ktorych apelowano. ..
Szukali$my zrozumienia u pana ministra zdrowia, u pani
premier Beaty Szydto, a dzi§ zwracamy si¢ do panstwa,
aby panstwa prosi¢ o wsparcie, o poparcie naszego apelu,
bo wydaje nam si¢ — zwlaszcza gdy widzi si¢ wrazliwosé
Ministerstwa Zdrowia na to, z czym borykaja si¢ pacjenci
— ze sytuacja nie jest jeszcze stracona i ze na pewno mo-

zemy pomoc wielu pacjentom. Ten lek jest refundowany
w wielu innych krajach europejskich. Ja bym sobie zyczyta,
zeby zastanowiono si¢, czy by¢ moze w Polsce, po bardzo
skutecznych negocjacjach... A ja przekonuj¢ si¢ o tym,
ze Ministerstwo Zdrowia naprawde potrafi wywalczy¢
dla pacjentow niejedng terapi¢ i polscy pacjenci, przynaj-
mniej ci z wirusowym zapaleniem watroby, maja wspanialy
dostgp do leczenia najnowszymi lekami bez ograniczen.
Dlatego rowniez wierze w to, ze i w przypadku encefalo-
patii znajdzie si¢ taka Sciezka.

Jeszcze raz w imieniu pacjentow bardzo, bardzo prosz¢
o poparcie refundacji tego programu. Dzigkuj¢ bardzo.

By¢ moze jeszcze dwa stowa...

(Zastegpca Przewodniczgcego Dorota Czudowska:
No wtlasnie, no wiasnie.)

Jezeli mozna, to prosz¢ jeszcze pozwoli¢ powiedzie¢
dwa stowa pani Magdzie Kozuchowskiej, pacjentce, ktora
zaktadata kilka organizacji pacjenckich i p6zniej przy nie-
jednym t6zku szpitalnym pomagata innym pacjentom. Pani
Magda moze opowiedzie¢, jak si¢ czuje cztowiek, ktory,
majac encefalopati¢, nie mogt jeszcze zazywac tego leku.

Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Tak, chcielibysmy, wraz z panem przewodniczacym,
zaproponowac, zeby pani powiedziata teraz kilka stow.

Pani Magdalena Sroczynska-Kozuchowska:

Ja chce nawigza¢ do tego, co juz panstwo ustyszeli.
Ponumerowatam sobie notatki, tak ze bede je podgladac,
chociaz zwykle mowi¢ bez podgladania.

Tak jak powiedziat prof. Matkowski, podstawowym
zadaniem pacjenta, ktory czeka na transplantacje, jest dozy¢
do tej transplantacji, a ja zapewniam, ze to nie jest proste
— przerabiatam to na wtasnej skorze. Pan doktor Panasiuk
powiedziat tutaj, ze bardzo wazna jest jako$¢ zycia takich
ludzi, to, zeby pacjent wiedzial, jak sam siebie odbiera,
czy jest mu lepiej, czy jest mu gorzej po tym leku, o ktory
walczymy. Ot6z wydaje mi si¢, ze wazne jest nie tylko to,
jak pacjent sam siebie ocenia, jak sam ocenia swoja jakos¢
zycia — ja zaraz opowiem o tym, jak ja to ocenialam — ale
tez rownie wazne jest to, jak inni pacjenta odbieraja. I tutaj
wlasnie chee wroci¢ do przykladu wlasnej osoby. Otoz
jezeli przechodzi si¢ encefalopati¢, ma si¢ bardzo cho-
ra watrobe, to po czlowieku nie plywa krew, tylko btoto.
To btoto wptywa takze do rozumku i ten rozumek dziata
wtedy naprawdeg straszliwie, tzn. mowi si¢ bardzo betkotli-
wie 1 niewyraznie — co oczywiscie w polskim srodowisku
oznacza pijaka — cztowiek nie mysli wtedy rozsadnie, jest
mato przytomny, wigc potrafi si¢ zatoczy¢, potrafi krzywo
zapia¢ guziki... Wszyscy w okolicy traktuja go jak cigzki
przypadek pijaka. O tym, jak Polacy potrafia zachowac
si¢ wobec pijaka, to niestety wszyscy wiemy. A tu cigzko
chory cztowiek, ktory naprawde marzy tylko o tym, zeby
dozy¢ do transplantacji, traktowany jest jak $miec. To jest
wykluczenie spoleczne, tylko dlatego, ze nie mozemy mu
pomoc, dajac lekarstwo. A ci pacjenci, ktorym udato si¢
pomoc, méwia: Matko Boska, to jest roznica jak niebo
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a ziemia, ja zupelnie inaczej si¢ czuj¢! Moje dzieci, gdy
bytam tuz po transplantacji, powiedziaty: Mamo, ty masz
biate oczy, a nie z6lte, i mowisz normalnie! Ja za§ w ogodle
nie zdawalam sobie sprawy z tego, ze ja wczesniej mo-
witam nienormalnie. Normalnie méwig szybko, a wtedy
musiatam mowi¢ bardzo nienormalnie i kompletnie nie
zdawalam sobie z tego sprawy — bo tak dziata encefalopatia.
Ratujmy tych ludzi!

Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Dzigkujemy bardzo.
Prosimy teraz pana ministra o ustosunkowanie si¢ do
tych wszystkich wypowiedzi.

Podsekretarz Stanu
w Ministerstwie Zdrowia
Maciej Milkowski:

Dzigkuj¢ bardzo za zaproszenie.

Chciatbym powiedzie¢ na wstgpie, ze w ministerstwie. ..
Parg¢ spraw. Ten wniosek miat negatywna opini¢ Agencji
Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, tak ze...
Sprawdzatem to jeszcze i nadal... Tak Ze jest ona negatyw-
na. W zwiazku z tym nie jest tak dobrze. Pomimo to byt
on analizowany wraz z zespotem Komisji Ekonomicznej,
ale strony Komisji Ekonomicznej i producenta nie doszty
do porozumienia co do ceny. I na dzien dzisiejszy zostata
wydana decyzja negatywna. To byto 2 lata temu. Na dzien
dzisiejszy ten lek jest zawieszony przez producenta w pro-
cesie negocjacyjnym. Sprawa jest w odwolaniu i lek jest
zawieszony. W zwiazku z tym nie mozna tego procedo-
wac, poniewaz formalnie tylko na wniosek strony mozna
to kontynuowac.

Jesli chodzi o sytuacj¢ ogdlna... Bo panstwo tu mo-
wia, ze pieniadze nie sa wazne, a to nie jest tak, bo my
w systemie ochrony zdrowia dysponujemy tylko takimi
pienigdzmi, jakie posiadamy. To nie jest tak, ze mozemy
mie¢ nieograniczone $rodki finansowe. Budzet dysponuje
konkretnie okreslong suma pieni¢dzy i ta suma rokrocz-
nie jest wydawana. W polskim systemie nie ma czego$
takiego, ze sektor ochrony zdrowia zwraca pieniadze
na rzecz budzetu panstwa, ze oszczedza i przekazuje je
z powrotem na inne cele. Zawsze 100% $wiadczen jest
zaptaconych, ten budzet jest wydatkowany na bardzo roz-
ne terapie, poczawszy od podstawowej opieki zdrowotne;j,
przez specjalistyke, lecznictwo szpitalne, jak rowniez
leki. To nie jest tak, ze to jest jedyny program, ktory
bylby w Polsce, poniewaz mamy do czynienia z cala
paleta $wiadczen, ktore finansujemy. Czyli wszystko
jest finansowane, nawet... Panowie Profesorowie, to
nie jest tak, ze sa oddziaty... Panstwo pracuja i ta praca
tez jest finansowana. Te oddzialy... Narodowy Fundusz
Zdrowia pftaci i za porady, i hospitalizacje, jak rowniez
wiele lekow jest finansowanych. Tak Ze to nie jest prawda,
Ze nic nie ma.

I ewentualnie pytanie takie, bo... Czy bytyby dodat-
kowe terapie? No, dodatkowe terapie co chwilg wchodza

na kazda liste. Co 2 miesiace sa uwzgledniane dodatko-
we terapie, w ramach mozliwos$ci finansowych platnika.
I tak bylo caly czas. Zresztg ilos¢ programow lekowych
rokrocznie znaczaco wzrasta, wzrost wartosci programow
lekowych wynosi $rednio powyzej 10% rocznie, podczas
gdy wzrost w zakresie lekow w lecznictwie otwartym, czyli
w aptekach, jest znaczaco ponizej wzrostu przychodow
Narodowego Funduszu Zdrowia. Tak ze te $wiadczenia...
Ale tak czy inaczej leki caty czas stanowia co najmniej
okoto 16% $wiadczen Narodowego Funduszu Zdrowia,
oczywiscie chodzi tu o leki finansowane tylko 1 wytacznie
bezposrednio przez Narodowy Fundusz Zdrowia, poniewaz
sa jeszcze leki, ktérych panstwo uzywaja w lecznictwie
szpitalnym i one sg finansowane z innego budzetu, z bu-
dzetu lecznictwa szpitalnego.

Tak ze nie wiem... Pytanie, czy to by bylo zamiast...
Ja to traktuj¢ jako dodatkowy program, nie tak, zeby to
byto zamiast leczenia czegos$, zamiast programu lekowego
w WZW typu C...

(Prezes Fundacji ,, Gwiazda Nadziei” Barbara Pepke:
Mogg zabra¢ glos?)

Tak?

Prezes Zarzadu Fundacji
,Gwiazda Nadziei”
Barbara Pepke:

Panie Ministrze, proszg zwrdci¢ uwage, ze w wielu
wojewodztwach kontrakty dotyczace wirusowego zapalenia
watroby juz nie sg nawet wykorzystywane, bo mamy wiecej
srodkow niz pacjentow. My liczymy na to, ze bedziemy
musieli coraz mniej ich leczy¢, bo te¢ straszng gorke z wi-
rusowym zapaleniem watroby juz przeleczyliSmy, a wigc
srodki zostang. A po drugie, ja zawsze jestem zwolenni-
kiem tego, zeby... Jesli mamy wydawac $rodki, to niech
to bedzie w tym miejscu, w ktérym to bedzie najefektyw-
niejsze, najzdrowsze. Skoro wydajemy — tu profesorowie
to potwierdzg — bardzo duzo na hospitalizacje, ktére sa
kosztowne, a mozemy wyda¢ znacznie mniej, a jednak
pozwoli¢ choremu cztowiekowi funkcjonowac, dajac tyl-
ko ten lek, to... W ten spos6b my mniej wydamy, a i ten
cztowiek bedzie szczgsliwszy.

Chce si¢ odnies¢ tylko jeszcze... Rada Przejrzystosci
w swoim stanowisku uznata za zasadne finansowanie pro-
gramu, a prezes stwierdzil, iz ryfaksymina mogtaby by¢ sto-
sowana w profilaktyce encefalopatii po spelnieniu dwdch
warunkow i, z tego, co wiem, wynika, ze te warunki byty
wyjasnione. A wigc wydaje mi si¢, ze te dokumenty mozna
jeszcze wyjasni¢, wyprostowac sprawe. My zas chceieliby-
$my tylko prosi¢ o zwrdcenie uwagi na to, czy po prostu
nie datoby si¢ wréci¢ do tego, tym bardziej ze choroby
watroby... Osoby z marskos$cig nie maja refundowane;j
zadnej terapii. Prosze mi wierzy¢, zadne leki wspomagajace
funkcjonowanie watroby — ale nie cheg tutaj robi¢ zadnej
reklamy i rzuca¢ nazw — w przypadku tych wirusowych
zapalen, marskosci, nie sg objete zadna refundacja, nawet
cho¢by czgéciowa. Pacjent musi w 100% je finansowac.
A wigc po prostu prosimy tylko o lek na te encefalopatig,
ktéry pozwoli ludziom funkcjonowaé i mie¢ jasno$¢ umy-
shu, tak jak tu pani Magda wspomniata.
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Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Proszg¢ bardzo.

Pelniacy Obowiazki Dyrektora
Departamentu Polityki Lekowej

i Farmacji w Ministerstwie Zdrowia
Lukasz Szmulski:

Dzigkuje.

Pani Przewodniczaca! Szanowni Panstwo!

Lukasz Szmulski, petniagcy obowiazki dyrektora
Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji, czyli tego
departamentu, w ktorym wykonujemy, jezeli chodzi o re-
fundacj¢ lekow w Polsce, cala pracg, tzw. techniczna i czg-
Sciowo merytoryczng. To nie jest do konca tak, Ze minister
zdrowia zgodnie z wlasng wolg moze sobie rozstrzygnac
takg sprawe i powiedzieé¢, ze dzisiaj refunduje ten lek,
a pojutrze bedzie refundowat kolejny lek. Jak panstwo
doskonale wiedza — a by¢ moze nie wiedza, w takim ra-
zie wyjasni¢ — system refundacji w Polsce na podstawie
ustawy refundacyjnej jest systemem przede wszystkim
wnioskowym. Co to oznacza? Oznacza to aktywny udziat
podmiotu odpowiedzialnego, czyli tego podmiotu, ktory
posiada prawa wlasnos$ci przemystowej, patent, ochrong
badz sublicencje jakiegos... Generalnie chodzi o prawo do
dysponowania lekiem i prawo jego sprzedazy. Ten podmiot
musi ztozy¢ wniosek do ministra zdrowia, musi wystapic
z wnioskiem o obje¢cie tego leku refundacja. Proces objecia
refundacja nie jest procesem prostym. Jak sami panstwo
zauwazyli, przebiega on w co najmniej 3 etapach, poczaw-
szy od prezesa agencji oceny przez Komisj¢ Ekonomiczna
po finalne rozstrzygnigcie ministra zdrowia.

Nie jest do konca tak, jak panstwo to przedstawili.
Co prawda faktem jest, ze zostala wydana pozytyw-
na rekomendacja Rady Przejrzystosci, niemniej Rada
Przejrzystosci jest tylko ciatem opiniodawczym dziata-
jacym przy prezesie AOTMIiT, a ocena i rekomendacja
prezesa jest tutaj, zgodnie z ustawg refundacyjna, zgodnie
z prawem, tym elementem, ktory zapada w tym procesie...
Faktem jest oczywiscie, ze ta ocena nie jest dla ministra
wigzaca w kwestii refundacji ogoélnej — roche inne sg me-
chanizmy dzialania choéby w przypadku ratunkowego
dostepu do technologii lekowej czy refundacji indywidu-
alnej — niemniej jednak minister zdrowia kazdorazowo ma
obowigzek wziac¢ pod uwage wydanie takiej rekomendacji.
Gdy do tego doda si¢ niestety negatywng rekomendacje
Komisji Ekonomicznej, to naprawde dosy¢ trudno jest
— to mowig juz na podstawie codziennych przyktadow,
tak z zycia — obroni¢ t¢ sytuacje¢ i znalez¢ argumenty
za tym, aby doszto do refundacji danego leku, mimo oby-
dwu negatywnych rekomendacji, czyli opinii zaréwno
agencji, jak i Komisji Ekonomicznej. Oczywiscie zdarza
si¢ tak — 1 przyktady na to mozemy znalez¢ — Ze jednak
znajdujemy argumenty $wiadczace o tym, ze potrzeba far-
makoterapii akurat danym $rodkiem, lekiem, jest, z uwagi
na brak efektow kosztowych, istotniejsza niz rekomendacje
negatywne czy tez inne watpliwos$ci, jakie np. mial prezes
agencji, ktory uzasadniat w swoim pismie.

Niemniej w tym konkretnym przypadku — pan mini-
ster zwrocit juz na to uwage — nalezy wzia¢ pod uwage
tez aspekty formalnoprawne zwiagzane z kodeksem po-
stepowania administracyjnego, bowiem ta procedura, jak
procedury w kazdym urzedzie, réwniez opiera si¢ na prze-
pisach prawa. A wigc wtedy, gdy dochodzi do zawieszenia
postepowania administracyjnego przez podmiot, to organ
— a nie chodzi tutaj tylko 1 wylacznie o ministra zdrowia,
ale o kazdy organ panstwowy, ktory dziata na podstawie
k.p.a. — niec ma prawa podejmowac zadnych czynnosci
niecierpigcych zwtoki. Tak doktadnie stanowig przepisy.
A wigc w tym wypadku dopdki postgpowanie formalnie nie
zostanie przez podmiot odwieszone, dopoki podmiot nie
wystapi z takim wnioskiem, to niestety nie ma w zasadzie
zadnej mozliwos$ci dziatania po stronie organu admini-
stracji publicznej. Jezeli chodzi o procedure konkretnie
w sprawie tego wskazanego leku, to na t¢ chwile sytuacja
wyglada w ten sposob, ze nie ma mozliwosci procedowa-
nia wniosku z uwagi na zawieszenie tego postgpowania.
Nie umiem powiedzie¢, co by si¢ wydarzylo, gdyby taki
wniosek wptynat. Wszystko wymaga analizy. Ale co do
zasady, to prawda jest taka... Pierwsza decyzja faktycznie
byta decyzja negatywna. Byto to rozstrzygnigcie negatyw-
ne ina etapie instancji odwolawczej, wniosku o ponowne
rozpatrzenie sprawy, to postgpowanie zostato zawieszone.
A wigc takie sa w tym momencie fakty, mimo ze z punktu
widzenia medycznego by¢ moze cos si¢ zmienito — trudno
mi to oceniaé, nie znam tej sprawy, w czasie, gdy te wnioski
byty procedowane w Ministerstwie Zdrowia, ja tam jeszcze
nie pracowatem. Ale z prawnego punktu widzenia sytuacja
na te¢ chwile tak wyglada. Dzickuje.

Prezes Zarzadu Polskiego
Towarzystwa Hepatologicznego
Piotr Malkowski:

Panie Ministrze, nikt nie mowil, Ze ministerstwo nie
wydaje pienigdzy na leczenie czy ze nienalezycie je wydaje,
poniewaz chwalili$my terapi¢ dotyczaca WZW typu C.
Nikt nie mowil, ze decyzja AOTMiT nie byta zgodna z for-
malnym prawem. No, w naszym odczuciu nie byta zgodna
z racjonalnymi przestankami, jak pan to nazywa, medycz-
nymi. Tylko zastanawiajace jest to —a ja miatem przyjem-
nos¢ kilkakrotnie rozmawiac o tych sprawach z ministrem
Tombarkiewiczem — ze te decyzje AOTMiT i prezesa oraz
Komisji Ekonomicznej... W moim odczuciu jest tak, ze nie
wiem, skad one si¢ wzigly, poniewaz nikt nie skorzystat
z opinii oséb, ktdre uwazaja, ze wiedza nieco wigcej na
ten temat niz pan prezes i Komisja Ekonomiczna. To, co
my$my moéwili, to, co ja moéwilem o oszczgdnosciach na
zwyklej hospitalizacji pacjentow... Nikt przeciez takich
obliczen nie robi, prosz¢ mi w tym wierzy¢. Jestem dzie-
kanem wydziatu nauki o zdrowiu, pracuja u mnie rowniez,
jako nauczyciele akademiccy, pracownicy AOTMiT, mamy
dobry kontakt, ponadto sam czgsto opiniuj¢ rozne progra-
my... Ale uméwmy sig, ze formalnie pewnie wszystko byto
w porzadku, a merytorycznie — nie do konca. Ja oczywi-
Scie nie mam wptywu na producenta, ale jezeli producent
zdecyduje si¢ ponownie zwrdcic si¢ do panstwa, to, jak
rozumiem, bedzie to procedowane ponownie. Dzigkuje.
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Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Bardzo proszg, Panie Profesorze.

Czlonek Zarzadu Polskiego
Towarzystwa Epidemiologéw
i Lekarzy Chorob Zakaznych
Anatol Panasiuk:

Chciatbym zwrdci¢ uwage na kilka aspektow. Miano-
wicie jednym z elementow, ktory podniost prezes AOTMiT,
byt brak horyzontu czasowego i kosztow efektywnosci
terapii. Ale chodzi tu o specyficzng grupe pacjentéw, co do
ktérych nie sposdb powiedzied, ze terapia 96-tygodniowa,
100-tygodniowa albo 24-tygodniowa bedzie efektywna,
bo choroba trwa i postepuje. W zwiagzku z tym wyjasnienie
byto takie, ze nalezy zmieni¢ zatozenia co do horyzontu
czasowego w stosunku do tej grupy pacjentow, 2 zatoze-
nia. Pierwsze dotyczy doczekania, doprowadzenia pacjenta
do przeszczepienia watroby — oczywiscie ten okres oczeki-
wania bedzie dluzszy, bo dzigki lekowi ten pacjent bedzie
dhuzej zyt. Badz drugie: pacjent niestety umrze z powodu
niewydolnosci watroby, bo, jak pan profesor powiedziat,
niestety zapotrzebowanie jest duzo wigksze niz mozliwo-
$ci Poltransplantu. Stad tez polemika ze stanowiskiem
AOTMIT.

Inna kwestia, ktora pani Pepke poruszyta. Mianowicie
jana co dzien spotykam si¢ z pacjentami, ktérym wypisuje
wszystkie leki niestety na 100%. Pacjent nie jest chory
np. na pluca — a mnéstwo lekéw na choroby ptuc, choroby
serca, na nadcisnienia, na choroby trzustki itd. jest refun-
dowanych. Ten pacjent z chorg watrobg musi sam ponosi¢
koszta terapii. I jestesmy na co dzien $wiadkami sytuacji
beznadziejnych, wigc probujemy w sposob pokretny po-
szukiwa¢ innych metod leczenia, ktore nie sa sprawdzone
—one nie maja dobrej prasy, nie maja dobrej skutecznosci. ..
Ija mam zastosowac u takiego pacjenta leczenie, zaktadajac
przy tym, ze on za moment wsiadzie do tira czy wejdzie na
60-metrowy zuraw — bo mam tez takich pacjentow — i pod
wplywem encefalopatii... Ale ja nie mam innej mozliwosci
i ten pacjent tez nie ma innej mozliwosci. W zwigzku z tym
prosimy panstwa o stworzenie mozliwos$ci wyjscia z tej sy-
tuacji. W wielu krajach jest taka refundacja, pomaga sig tej
grupie osob, wiedzac, ze nie ma skutecznego leczenia poza
przeszczepieniem watroby. I my mozemy tylko poprawic
jako$¢ ich zycia i zmniejszy¢ liczbe hospitalizacji. To nie
jest tak, ze my prosimy o pieniadze, bo pieniadze pojawia
si¢ w wyniku tego, ze zmniejszy si¢ liczba hospitalizacji,
zmniejsza si¢ rowniez koszta spoteczne, posrednie — ktore
sg nie do wyliczenia, bo tego nie jesteSmy w stanie wyli-
czy¢, ale my wiemy, ze one sa. To si¢ stanie w momencie,
kiedy polski pacjent bedzie mial zapewniong mozliwos¢
bezpiecznego funkcjonowania, tak bedzie i dla niego, i dla
catego systemu ochrony zdrowia.

Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

Dzigkuj¢. Dzigkuje bardzo.

Ja mam jeszcze pewne pytania, powiedziatabym, lekar-
skie. W ogole to bardzo dzigkuje, ze przy tej okazji moglam
troche nowej wiedzy sobie przyswoic, bo na co dzien tymi
problemami si¢ nie zajmujg.

Moze to jest w materiatach, ale nie wychwycitam tego.
A prositabym o informacje, jaki jest $redni wiek chorych
kwalifikowanych do przeszczepu czy tych, u ktorych jest
przeprowadzany przeszczep. Bylo to podane, ale panstwo
to na pewno macie w glowie, wigc na poczekaniu... Jaki
jest sredni wiek chorych? I w czym tkwi problem takiego
dhugiego oczekiwania na przeszczep? Czy to jest problem
dotyczacy dawcow, tego, ze za mato jest dawcow, czy bra-
kuje informacji wsérdéd osoéb, ktore moga by¢ dawcami,
czy wsrod policjantéw, czy tych, ktérzy moga przywozié
chorych? Jaki jest optymalny — przepraszam, ze to powiem
—dawca watroby? Zanotowatam w glowie, ze lepsze efekty
sa w przypadku zywych dawcow, czyli w takim przypadku
cze$¢ watroby pobieramy od zywego dawcy — tak? Albo
jest przeszczep od dawcow martwych.

I mam tez pytania do panéw ministréw. Chodzi o czyn-
nik ekonomiczny. Ja moze nie do konca rozumiem. Czy
dlatego to nie jest ekonomiczne, ze mamy za mato cho-
rych? Poza tym ta decyzja, o ktdrej rozmawialis$my, byta
wydana 2 lata temu przez AOTMiT. Mysle, ze przez te
2 lata zebrano i w Polsce, i na $wiecie trochg informacji
klinicznych — 2 lata to jest duzo czasu na obserwacje cho-
rych z encefalopatig — Zeby moze jeszcze raz udowodnic,
ze ten lek... ze no, sta¢ bytoby panstwo polskie, zeby jed-
nak ten lek pacjentom refundowac. I teraz jedna ze stron
musiataby wnie$¢ ponownie prosbe o bezptatny dostep do
tego leku. I tutaj pytanie: kto to powinien zainicjowac?
Dzigkuje.

Prezes Zarzadu Polskiego
Towarzystwa Hepatologicznego
Piotr Malkowski:

Ja sprébuje odpowiedzie¢ na pytania dotyczace prze-
szczepienia. Srednia wieku osob, ktorym sie przeszczepia
watrobe, w tej chwili wynosi ponad 40 lat. Jak my$Smy
zaczynali, ta $rednia wieku wynosita dwadziescia kilka
lat. Jak ja uczylem si¢ przeszczepiania watroby w Paryzu
w 1992 r., to Francuzi nie przeszczepiali watroby osobom
starszym niz... tzn. osobom, ktorzy ukonczyli czterdziesty
piaty rok zycia. Tak to si¢ zmienito. No, ale jesli cho-
dzi o demografi¢, to wszedzie, w catej Europie jest tak,
ze coraz starszych pacjentéw si¢ leczy, ze nie ma ograni-
czen wiekowych, jest ograniczenie wieku biologicznego.
Ja zawsze powtarzam, ze ograniczeniem jest wiek chirurga,
a nie wiek operowanego. W kazdym razie to si¢ bardzo
zmienito.

Dlaczego jest taki czas oczekiwania? Jesli chodzi o op-
tymalny czas oczekiwania, to przyjmuje si¢, ze byloby
fantastycznie, gdyby nie byt on dtuzszy niz 6 miesig-
cy. Dotyczy to chorych z rakiem watroby, w przebiegu
marskosci. Dotyczy to chorych z niewydolnoscig watro-
by, u ktérych w tym czasie wlasnie niestety moze dojs¢
do pogorszenia funkcji czy do skreslenia z powodu roz-
siewu nowotworu albo z powodu $mierci. Powodem jest
nie stosunek migdzy zapotrzebowaniem a mozliwoscia-
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mi, czyli niedobor narzadéw. My mamy w Polsce mniej
wigcej 13—14 pobran na milion mieszkancow, co sytuuje
nas w takich dolnych stanach $redniej krajow europej-
skich. W Hiszpanii takich pobran jest 40, w Chorwacji
— blisko 40, w Europie, w krajach sasiednich, na zachod
od nas jest o par¢ pobran wigcej na milion mieszkancow.
W kazdym razie u nas jest duza roznica, jes$li chodzi
o liczbe pobran, rowniez w wojewodztwach: w potnoc-
no-zachodnich wojewddztwach pobran jest ok. 18-20,
w potudniowo-wschodnich pobran jest w granicach...
no, w jednym wojewodztwie jest ich na przyktad 0. Tak
wigc tutaj tez sg spore dysproporcje. My przez caty czas
promujemy dawstwo. Mamy spotkania w szkotach, szcze-
goblnie w tych wojewddztwach, w ktdrych dawstwo mocno
kuleje. Mamy spotkania z przedstawicielami Kosciota,
z przedstawicielami prokuratury. To jest neverending sto-
ry. My takie dziatania wykonujemy od ponad 20 lat wraz
z Poltransplantem, wraz z fundacjami, ktore wspieraja
przeszczepianie watroby.

W przypadku przeszczepdw od zywych dawcow wyniki
sg lepsze. Warunki sg lepsze, mozna to wszystko zapla-
nowac, nie odbywa si¢ to w nocy. W kazdym razie doty-
czy to w 90% przypadkow przeszczepien pediatrycznych,
od rodzicow najczesciej lewe boczne segmenty sg pobie-
rane 1 przeszczepiane bardzo matym dzieciom. Dawstwo
rodzinne zardbwno w przypadku nerek, jak i w przypadku
watroby u dorostych, mimo ze uwazamy si¢ za wspaniate
spoleczenstwo, w pordwnaniu z innymi krajami mocno
kuleje. Jesli chodzi o przeszczepy nerek, my nie jestesmy
w stanie przekroczy¢ 5% przeszczepien od zywych daw-
coéw, aw Skandynawii czy w Stanach Zjednoczonych sigga
to 50% wszystkich przeszczepien.

Czy jeszcze byto jakies pytanie...

(Zastgpca Przewodniczqcego Dorota Czudowska: Nie,
nie.)

Nie. To dzigkuje bardzo.

(Brak nagrania)

Zastepca Przewodniczacego
Dorota Czudowska:

...Czy po 2 latach od negatywnej decyzji mozemy spro-
bowac jeszcze raz?

Podsekretarz Stanu
w Ministerstwie Zdrowia
Maciej Mitkowski:

Nie dostali$my zadnych nowych materialow. Na pewno
jak bedziemy si¢ sprawa zajmowali... Na razie nie mozemy
si¢ zajmowac i nie zajmujemy si¢ wnioskiem. To, co zostato
przedstawione 2 lata temu agencji, to jest na dzien dzisiej-
szym jedyny materiat, ktorym dysponujemy. I to zostato, tak
jak mowitem, zawieszone na dzien dzisiejszy.

Jesli miatbym si¢ tutaj odnies¢ do wypowiedzi pana
profesora, to moge powiedziec, ze faktycznie mamy bardzo
rozne transplantacje i dawstwo narzadow. Sytuacja pod
tym wzgledem jest bardzo zréznicowana na terenie kraju.
Jak pan profesor wspomniat, w wojewddztwie zachodnio-

pomorskim wskazniki dotyczace $redniej pobran jeszcze
kilkanascie lat temu byty identyczne jak w Hiszpanii.
Tak ze gdyby w catym kraju bylo tak jak jest w catym regio-
nie, to w Polsce nie byto zadnych problemow z dawstwem,
bo 40 pobran na milion mieszkancow wystarczy. Zreszta
widac, ze jesli chodzi o transplantacje watroby, srednio 80%
pacjentéw kwalifikowanych ma przeszczepiong watrobe.
Tak wynika z danych, ktore sg w Poltransplancie. Tak ze
tak wyglada sytuacja. Nie wiem... Bedziemy sprawe anali-
zowali. Je$li wniosek si¢ pojawi, bedziemy go analizowali
jak kazdy wniosek, oczywiscie bedziemy tez analizowali
sytuacje ptatnika w biezacym roku, na co trzeba tez zwrdcié
uwagg. Cze$¢ oddzialow nie zakontraktowata wszystkich
programéw lekowych, ktore funkcjonowaly w obwiesz-
czeniu, ze wzgledu na brak $rodkéw finansowych. I teraz
powoli te kontraktowania si¢ uruchamiaja. Na rok przyszty
sa planowane uruchomienia, zeby wszystkie programy, ktore
obecnie funkcjonuja, byly w petni zabezpieczone regional-
nie, w kazdym wojewddztwie. I dlatego tak szczegdtowo
i tak doktadnie sytuacje¢ ptatnika musimy analizowac, zeby
nie dochodzito to sytuacji takiej, ze jest program lekowy,
ale jednoczesénie $wiadczeniodawcy nie maja Srodkow, zeby
wilgczaé do niego kolejnych pacjentdw. A czesto to sg $wiad-
czenia, ktore powinny by¢ §wiadczeniami gwarantowanymi
bez czasu oczekiwania, czyli realizowanymi na biezaco,
poniewaz to sg $wiadczenia, na ktore pacjent nie powinien
oczekiwac tak jak na inne planowe §wiadczenia, ktore nie sg
wykonywane w trybie nagtym. Tak ze na wszystko musimy
i bedziemy zwraca¢ uwage.

Prezes Zarzadu Fundacji
,»Gwiazda Nadziei”
Barbara Pepke:

Nie chcemy juz przedtuza¢. Powiem tylko, ze bardzo
si¢ cieszymy, ze panstwo nas wystuchali. Mam nadzie-
j¢, ze panstwu, szanownej komisji, senatorom to utkwi
w pamigci 1 bedziecie gdzie$ mieli, zwlaszcza pan mini-
ster, w tyle glowy, jak zostang $rodki, jakie$ oszczednosci,
ze encefalopatia prosi o refundacje.

Podsekretarz Stanu
w Ministerstwie Zdrowia
Maciej Mitkowski:

Na pewno chcialem powiedzie¢, ze wiem duzo wigcej
po spotkaniu niz przed. No i temat hepatologii, jak pani
wie, w Narodowym Funduszu Zdrowia juz byl analizo-
wany. Jak pani zwrocita uwage, jeden z tematow udalo
si¢ w miar¢ niezle zakonczy¢ i teraz juz program idzie na
biezaco, a listy oczekujacych byty olbrzymie. Tak ze be-
dziemy si¢ starali podejmowac kolejne etapy z sukcesem
dla pacjentéw. Nie moge powiedzie¢, ze tak bedzie, ale
jak gdyby staramy si¢ kazdy element... No i cieszg¢ sig,
jak cokolwiek si¢ udaje. Tak jak pani mowita, jesli chodzi
o WZW typu C, to tak byto dzigki panu ministrowi, bo
razem wspotpracowalismy.

(Przewodnictwo obrad obejmuje przewodniczgcy Waldemar
Kraska)
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Przewodniczacy Waldemar Kraska:

Rozumiem, ze zblizamy si¢ do konca posiedzenia na-
szej komisji. Oczywiscie podzigkowania dla pani senator
Doroty Czudowskiej za to, ze ten temat dzisiaj mogt stanaé¢
na naszym posiedzeniu komisji, bo rzeczywiscie przez
3 lata wiele posiedzen tematycznych komisji odbyto si¢
w Senacie. Mysle, ze wiele rzeczy udato si¢ nam zalatwic
i mam nadzieje¢, ze po dzisiejszym posiedzeniu komisji
tez pewne sprawy by¢ moze nabiorg przyspieszenia i beda
jakies efekty szczegdlnie dla pacjentdéw, bo o tym gtownie
méwimy.

To, co pan profesor powiedzial, ze jest Ministerstwo
Zdrowia... A my jesteSmy Komisja Zdrowia. Oczywiscie
wigkszo$¢ komisji to lekarze i my tez chcemy, zeby wszyst-
kie terapie, wszystkie schorzenia, ktore czasem sg ultrarzad-
kie... Pacjenci z tymi schorzeniami tez chcg by¢ leczeni, ale
niestety naszego panstwa na to nie sta¢. Ja moze nie bede
adwokatem pana ministra, bo powiem, ze no, niestety nie
zawsze pieniadze na to si¢ znajduja. Aczkolwiek terapie
rzeczywiscie mozna by jakby usystematyzowaé, mozna by
pewne pieniadze przesungé w obszary, gdzie bylyby one
wydatkowane zdecydowanie wiasciwiej i z wigksza ko-
rzyscia dla pacjentow. Ja z wlasnego dos§wiadczenia wiem,
ze kierownictwo Ministerstwa Zdrowia jest bardzo przy-
chylne tym naszym sugestiom. W wielu kwestiach udato
si¢ nam pomoc pacjentom, bo wiele schorzen jest cza-
sem... No, tak jak tutaj stuchamy, to za kazdym razem
jest tak, ze ci, ktorzy tutaj przychodza, sa najwazniejsi,
np. jak przychodza onkolodzy, to ich kwestie sa najwaz-
niejsze. W przypadku innych schorzen jest tak samo. Tak
wiec mysle, ze akurat choroby watroby tez zajmuja dos¢
poczesne miejsce. Te terapie sa czasem rzeczywiscie drogie.
Ministerstwo prowadzi dyskusj¢ z firmami, ktore musza
z tej ceny troszke zejs$¢, prawda? No bo tak to jest... Tak
wiec mysle, ze ten proces bedzie odwieszony i negocjacje
zakoncza si¢ sukcesem. Wierzg, ze...

Pan senator Radziwilt chcialby zabraé¢ glos w tej kwe-
stii.

Senator Konstanty Radziwill:

Dzigkuje bardzo.

Panie Przewodniczacy! Szanowni Panstwo!

Przede wszystkim przepraszam za spdznienie, ale by-
fem w innym waznym miejscu w tym czasie. Ja, dzigkujac
za te wszystkie materiaty informacje, chciatbym zwrocic¢
sie¢ do panstwa reprezentujacych t¢ strong, ktora jakby
domaga si¢ tego, zeby wtadza publiczna, przede wszyst-
kim minister zdrowia, dostrzegly potrzebe finansowania
konkretnego leczenia czy w zasadzie, zawezajac, kon-
kretnego leku, i powiedzie¢, ze warto byloby... Mysle,
ze ta sytuacja czgsto wystepuje. Warto byloby zobaczyé,
ze tak naprawd¢ powinno by¢ co najmniej dwoch czy
dwoje adresatow tych oczekiwan i zadan. Oczywiscie jed-
ng strong jest minister zdrowia czy Narodowy Fundusz
Zdrowia, ktory koniec koncow miatby to finansowac, ale
druga strong — i naprawde mysle, ze warto o tym mowic,
tu zreszta pan przewodniczacy Kraska o tym tez wspo-
mniat — sg producenci tych lekow. Mysle, ze zbyt rzadko

widzi si¢ ten caty problem w taki sposob, ze jest jaki$
lek, ktory ma okreslone wsparcie, nazwijmy to, naukowe,
ze jest to lek skuteczny, bezpieczny — i to w zasadzie
Agencja Oceny Technologii Medycznych w przypadku
tej terapii potwierdzita, prawda? — i jest to, mozna powie-
dzie¢, pewna obiektywna wiedza, ale z cata pewnoscia
nie jest obiektywng cena proponowana przez producenta
czy producentow. To nie jest co$, co spada z nieba, co jest
wyznaczone jakim§ wzorcem z Sévres itd. No, wiadomo,
ze ceny lekow, tak jak ceny w przypadku kazdej innej
dziedziny, sa pochodna r6znego rodzaju procesow. Co na to
wplywa? No, oczywiscie koszty wyprodukowania leku,
takze koszty badan nad tym lekiem wcze$niej, prawda?
To jest jasne. Ale przeciez oczywiscie sg tez inne rzeczy,
ktére na to wptywaja. Mozna przytoczy¢ kwestie gry ryn-
kowej migdzy podaza i popytem, ale takze np. réoznego
rodzaju mniej czy bardziej monopolistyczne pozycje maja
tutaj duze znaczenie. I nie jest tajemnica, ze generalnie
produkcja lekow, nazwijmy to, tak naprawde¢ przynosi,
jak to si¢ mowi, godny zysk, a czasem nawet wigcej niz
godny. Ja nie mam pojgcia, ile wynosza rzeczywiste koszty
akurat tego leku, o ktorym tutaj jest mowa. Ale faktem
jest, ze nie tylko Polska, ale takze kraje znacznie bar-
dziej zamozne t¢ sprawe w réznych miejscach — styszymy
to w mediach — stawiajg bardzo ostro i ze mamy réwniez
do czynienia wlasnie po tej drugiej stronie, po stronie
producentow czy dystrybutorow lekow, caly szereg rzeczy
czy zjawisk, ktore sa dostrzegane przez spotecznos$¢ mig-
dzynarodowa, a takze przez rzady. No i poddawane jest
to bardzo powaznej krytyce. Takim krajem, w ktorym,
mozna powiedzie¢, najmniej mozna by si¢ tego spodzie-
wac, sa Stany Zjednoczone, ktore dostrzegty problem nie
tylko wysokich cen, ale takze rosngcych cen niektérych
lekow, ktére maja pozycje mniej czy bardziej monopoli-
styczna, prawda?

Tak wigc wydaje sig, ze chociazby po to, zeby rowniez
unikngé — od razu z gory przepraszam za to, co powiem
za chwilg, nie mam nic zlego na mysli — np. oskarzenia
panstwa, czyli zaréwno tych, ktorzy lecza, jak i tych,
ktorzy chea by¢ leczeni, o to, ze jestescie panstwo re-
prezentantami czy akwizytorami jakiego$ produktu...
Po to, zeby unikna¢ takiego posadzenia, powinna odby¢ si¢
réwniez jak gdyby odwrotna konferencja, gdzie po jednej
stronie stotu siedzieliby lekarze, pacjenci i przedstawiciel
ministra zdrowia i razem zwracaliby si¢ do drugiej strony,
jaka jest wlasnie dystrybutor leku. Bo ta cena z reguty,
wiemy o tym doskonale w Ministerstwie Zdrowia, moze
by¢ negocjowana i te negocjacje czasami wygladaja troche
jak negocjacje na — przepraszam za taki kolokwializm
— bazarze w krajach np. arabskich, gdzie naiwny tury-
sta ma zaoferowane cos$ za sto, po czym, odwracajac si¢
za kazdym razem z niesmakiem na to, co mu si¢ proponuje,
cena dochodzi do jeden czegokolwiek, prawda? I nikt si¢
nie dziwi, ze za jeden mozna kupi¢ to, co byto zaofero-
wane za sto. Ja nie mowig, ze tutaj az tak to wyglada,
ale czasami... Tu panowie kiwaja glowami, bo przeciez
wiedza, ze obnizki rzedu wtasnie 30% albo wigcej zda-
rzaja si¢ nagminnie, a to pokazuje, ze, krotko mowiac, to,
co nam si¢ oferuje za sto, tak naprawd¢ moze kosztowaé
znacznie, ale to znacznie mniej, a jak bedziemy naiwni,
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to albo tego nie kupimy, albo przeptacimy w sposob, kto-
ry jest niesprawiedliwy rowniez w stosunku do innych
potrzeb. I ja mysle, ze to jest niestychanie wazne, zeby
widzie¢ tutaj taka wspolng odpowiedzialno$¢ za to, zeby
wlasnie takie samo spotkanie, jakie ma miejsce tutaj, od-
byto si¢ jakby w druga strong, ze my — mam tu na mysli
szeroko pojeta wladze, decydentow — usiadziemy razem
z panstwem, a po drugiej stronie bedzie dystrybutor leku
i bedzie si¢ ttumaczyt, dlaczego ten lek kosztuje tak duzo.
Bo ja mysle, ze jest wigcej niz pewne, ze ten lek mogltby
kosztowac, nie wiem ile, ale znacznie mniej, nie wiedzac,
jak wyglada ten kosztorys. Ale mysle, ze naprawdg to jest
niestychanie wazne i to w bardzo wielu miejscach mozna
by osiagnac, gdyby... Bardzo namawiam na taka krytyczna
postawe wzgledem tych przyjaznych przedstawicieli dys-
trybutoréw, ktorzy mowia: no tak, tutaj razem, przeciez
to jest niesprawiedliwe itd. Bo oni uzywaja tej retoryki,
co przede wszystkim przedstawiciele pacjentow, ale tak-
ze do pewnego stopnia lekarzy. Tak ze to jest taki moj
apel, zeby widzie¢ to rowniez od tej strony, ze naprawde
do uzyskania jest pewnie bardzo duzo. Dzigkuje.

Prezes Zarzadu Fundacji
,»Gwiazda Nadziei”
Barbara Pepke:

Jesli mogtabym ad vocem... Prosz¢ zwroci¢ uwagg,
Szanowni Panstwo, ze te decyzje byly wydane prawie
2 lata temu. Panie Ministrze, dzi¢ki panu, panu senatorowi
mamy teraz tak wspanialy program lekowy wirusowego
zapalenia watroby. Prosze, moze teraz pan minister tego
nie $ledzi, ale ceny tych lekow, ktore negocjowano z panem
ministrem, spadty 10 razy przez te 2 lata, chodzi o leki na
wirusowe zapalenie watroby. Co najmniej...

(Senator Konstanty Radziwitf: No, ale tutaj panowie
stusznie mowili, ze po prostu producent powinien...)

My tez na to liczymy. To juz sa 2 lata od tej negatywnej. ..

(Senator Konstanty Radziwitl: Ale to jest okreslona
procedura.)

Tak. My liczymy, Ze przez...

(Wypowiedz poza mikrofonem)

My si¢ o to zwrocimy do producenta oczywiscie...

(Senator Konstanty Radziwilt: ...Ale nie ma decyzji.)

Tak, ale uptyngto juz 2 lata od tej decyzji, wigc my tez
liczymy, ze bedzie inna rozmowa, mamy taka nadzieje,
z producentem i ze to si¢ uda wspolnymi sitami przy do-
brych checiach wszystkich stron.

Przewodniczacy Waldemar Kraska:

Jeszcze ostatni glos pana profesora. Ja jestem chirur-
giem, wigc panu udziele glos.

Prezes Zarzadu Polskiego
Towarzystwa Hepatologicznego
Piotr Malkowski:

Pan minister z wdzigkiem przedstawil nas jako repre-
zentantow firmy. My reprezentujemy...

(Wypowiedz poza mikrofonem)

My reprezentujemy pacjentow. My rowniez lobbowa-
lis$my bardzo mocno za lekami nowymi dla... na WZW C.
I to nie byla ani nasza wina, ani nasza zasluga, ze produ-
centow tych lekow pojawito si¢ na rynku bardzo wielu
1 byto rowniez bardzo wiele preparatow, co doprowadzi-
o do automatycznej obnizki. Nikt nie musial nawet o to
prosié, bo firmy miedzy sobg bardzo mocno konkurowaty.
Ja przypomng, ze prezes NFZ w zeszlym roku w pewnym
momencie miat §wietny pomyst, zeby tylko jedna firma
byta na rynku, co by automatycznie spowodowato dwukrot-
ny czy trzykrotny wzrost cen. No, ale z tego si¢ wycofal.
Ale nie nasza wing jest to, ze producentem ryfaksyminy
jest, zgodnie z mojg wiedza, faktycznie jedna jedyna fir-
ma i prawdopodobnie w zwiazku z tym ma takie zapedy
monopolistyczne. No, tutaj to juz jest kwestia negocjacji.
Dzigkuje.

Przewodniczacy Waldemar Kraska:

Jeszcze pan minister chee si¢ wypowiedziec.

Podsekretarz Stanu
w Ministerstwie Zdrowia
Maciej Milkowski:

Oczywiscie, bo tutaj to ja bylem inicjatorem i liderem, za
zgoda pana ministra, zakupu wspolnego lekow na WZW C.
Tam doktadnie byto dookreslone, ze konkurencja byta ol-
brzymia. To nie bytlo tak, ze byl projekt zakupu jednego
leku, tylko byt projekt podzielenia na genotyp i skuteczno$é
leku takze inng technologia, i tak nam si¢ udato zmniejszy¢
ceng. Ale pan uwaza, ze dobry przetarg to jest trzykrot-
ne podniesienie ceny. To nieprawda tam, gdzie jest pelna
konkurencja. Na dzien dzisiejszy wie pan, ze konkurencji
w przypadku WZW w wigkszosci przypadkéow nie ma,
to szpital okresla, ktéry lek chece w jakiej ilosci kupic.
W zwiazku z tym nie ma zadnej konkurencji do danej
substancji lekowej, poniewaz jest to jeden jedyny lek. Tak
ze jaka to jest konkurencja?

Przewodniczacy Waldemar Kraska:

Mysle, ze nie bedziemy kontynuowac tej dyskusji. ..
(Wypowiedz poza mikrofonem)
Ostatnia, ale krotka wypowiedz, Panie Senatorze.

Senator Konstanty Radziwill:

Dzigkuj¢ bardzo.

Panie Profesorze, Drogi Piotrze, prositbym, zebys
odwotal te stowa, bo wydaje mi si¢, ze wszyscy, ktorzy
tu sa, styszeli doktadnie to, co powiedziatem: Zeby unikna¢
posadzenia o to, ze si¢ dziata itd. — prawda? Nie $miatbym
i nie zrobitem tego, nikomu nie wmawiatem tego, ze jest
przedstawicielem firmy. Apelowalem o to, zeby przede
wszystkim dziata¢ dla dobra wspdlnego zaré6wno tego
ptatnika, ktory ma ograniczone $rodki, jak i pacjentow, no
i lekarzy, ktorzy ich lecza, ale jednocze$nie zeby uniknaé
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posadzenia o to, ze si¢ wystgpuje w interesie firmy. [ wydaje
mi si¢, ze wyrazilem si¢ jasno. Panie Profesorze, no, nie
powiedziatem tego, co pan wklada w moje usta.

Prezes Zarzadu Polskiego
Towarzystwa Hepatologicznego
Piotr Malkowski:

Nic nie wktadam, Konstanty, nic nie wktadam w twoje
usta.

(Przewodniczqcy Waldemar Kraska: Szanowni Pan-
stwo, juz...)

Okej. W kazdym razie to jest bardzo dobry pomyst, jesli
ministerstwo wezmie to pod uwage, zeby takie spotkanie

réwniez mogto si¢ odby¢, tak jak pan minister zapropono-
wal, z przedstawicielami firmy. Moze to przyniesie jaki$
skutek.

Przewodniczacy Waldemar Kraska:

Dzigkuj¢ bardzo.

To byt ostatni glos w dyskusji.

Prosz¢ panstwa, konczymy posiedzenie senackiej
Komisji Zdrowia. Jeszcze raz dzigkuj¢ panstwu za przyby-
cie. Mam nadziejg, ze to dzisiejsze posiedzenie wptynie na
to, ze los pacjentow z przewlekta niewydolnoscia watroby
bedzie lepszy.

Dzigkuj¢ bardzo.

(Koniec posiedzenia o godzinie 14 minut 00)
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