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SENORA PRESIDENTA (Maria Fajardo Rieiro).- Habiendo nimero, esta abierta la
reunion.

Damos la bienvenida a la delegacion de la Asociacion Comunidad Hepatitis C
Uruguay integrada por el sefior Jorge Adan Torres, presidente; la sefiora Victoria
lzquierdo, secretaria; y el doctor Gustavo Tamosiunas, director de Farmacologia y
Terapéutica de la Udelar.

Estan en su Casa, los escuchamos.

SENORA IZQUIERDO (Victoria).- Soy secretaria de la Comunidad Hepatitis C.
Primero, quiero hacer una introduccion porque no todos conocen el tema.

La hepatitis C es una epidemia. En la actualidad es la mayor epidemia dentro de las
enfermedades infecciosas, inclusive, ha superado al HIV. Histéricamente en Uruguay el
tratamiento para esta enfermedad la brindaba el Fondo Nacional de Recursos, y lo hacia
en forma limitada porque se trataba de un medicamento que tenia efectos secundarios.

Hace cuestién de algunos afios a nivel internacional surgié una nueva gama de
medicamentos, los famosos antivirales de accion directa, que han revolucionado la
situacion de las hepatitis, sobre todo la C. Esto cambid la situacion radicalmente, pues es
un medicamento que cura la enfermedad. Es una enfermedad muy cruel que deriva en
cirrosis y en hepatocarcinoma.

En Uruguay tenemos unas cuantas personas infectadas por el virus, mas que de
HIV.

Bueno, surgen estos antivirales a nivel internacional. Con estos antivirales, que son
tan fabulosos y que curan, la gente se quiere tratar, y los Estados, a nivel internacional,
comienzan a hacerse cargo de la erradicacion de esta pandemia, porque también es una
epidemia.

Con esa campafia de erradicacion los paises desarrollados, los paises europeos,
Estados Unidos, Espafia, que hizo una muy buena campafia, empiezan a trabajar con los
medicamentos originales de la mano de dos grandes multinacionales: Gilead y Abbvie.
Hay una tercera, pero no la recuerdo.

En definitiva, estas multinacionales proponen un precio para la cura de la hepatitis
C, que transforma estos medicamentos en medicamentos de alto costo, llegando a valer
US$ 80.000 solamente uno de ellos; en los paises desarrollados logran curarse

A su vez, estas grandes multinacionales brindan las licencias a paises pobres -jno
vamos a dejar que los pobres se mueran!- para que puedan producir sus medicamentos
genéricos.

Aca en Uruguay teniamos el virus, muchos en situacion critica, llegando a estadios
de cirrosis -se sabe que la préxima etapa es el cancer de higado, inclusive, habia otro
tipo de manifestaciones que da el virus extrahepatico-, pero el Fondo Nacional de
Recursos negaba la medicacién. La opcion que teniamos los pacientes era tomar ese
medicamento de baja efectividad. Llegé un medicamento de alto costo a Uruguay Yy el
Fondo lo empezé a dar, pero solamente a quien entraba en la lista de trasplantes, por una
cuestion de logica. Si se trasplantaba al paciente con hepatitis, tenia que estar curado, no
podiamos permitir que se perdiera ese higado. Entonces, se empieza a dar solamente a
los pacientes en trasplante, excluyendo a todo el resto de la poblacion de esa posibilidad,
porque eran de alto costo.
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Lo que nosotros podiamos hacer era pagarlo de nuestro bolsillo, que en esa época
era inviable; acudir al consultorio juridico de la Facultad de Derecho porque si no tenias
recursos o0 eras una persona que ganaba menos de $ 30.000 te lo hacian gratis -me
refiero a los juicios de amparo de Ceretta- ; 0 pagar un abogado por tu cuenta.

La cuarta opcién era traerte la medicacion genérica del exterior, que fue lo que
nosotros hicimos. Los pacientes hacian la gestién ante el Ministerio de Salud Publica a
través de una normativa -que, justamente, es algo que queremos discutir-, y traian su
propia medicacién, avalado por un médico que firmaba esa importacion. El Ministerio de
Salud Publica daba el permiso.

Se curaron muchisimas personas, inclusive, en algin afio se curaron mas personas
gue las que curé el Fondo Nacional de Recursos. Recuerdo el caso de una sefiora que
habia perdido la vista y que eso no lo iba a cubrir el Fondo porque no estaba dentro de
los requisitos de las manifestaciones hepéticas que daba. De todas formas, esa sefiora
se curo.

En ese momento, después de toda esa experiencia, de traer tanta medicacion y ver
toda esa experiencia, empezamos a contar con el apoyo de la Academias y de los
propios médicos que vieron los resultados. Ante esto empezamos a tocar puertas,
estuvimos aca y en varios lugares pidiendo apoyo para todo esto. Nos tuvimos que mover
solos.

Nosotros visitamos la Comision de Salud Publica y justamente explicamos lo que
ibamos a hacer si no recibiamos el apoyo por parte del Estado. De hecho, fue lo que
hicimos. Nosotros dijimos: "Registremos un medicamento genérico". Y justo se dio la
casualidad de que en el afio 2017 estabamos en una red latinoamericana de pacientes
-esto se ha conformado porque son los pacientes los que generan este impulso-, y una
red de la Universidad de Colombia nos invité a una cumbre que realizé la Organizacion
Panamericana de la Salud con las multinacionales, en un acuerdo que hacia el gobierno
de Brasil para comenzar la erradicacion de la hepatitis en ese pais.

Entonces, se firma un acuerdo entre la multinacional Gilead y el gobierno brasilero, y
se hace una cumbre donde invitan a todos los paises del mundo y a todos los laboratorios
gue producian estas medicaciones.

Nosotros fuimos invitados y ahi empezamos las negociaciones para trabajar en el
registro de un genérico en Uruguay. Alli, en esa cumbre de la OPS y el gobierno brasilero
conocimos a los laboratorios que producian esos genéricos.

Fue un trabajo muy arduo; registrar un medicamento en Uruguay lleva muchisimo
tiempo, son muchos los requisitos; no se registra cualquier medicamento porque si falta
algo, hay que cumplir con la normativa. Se nos exigieron muchisimas cuestiones, y Si
habia que pagar algo y hacer algun analisis de laboratorio, habia que hacerlo.

Cuando terminamos de registrarlo estabamos muy orgullosos del trabajo que
habiamos hecho, porque sabiamos que habiamos traido un producto de calidad, como se
dice comercialmente. Sabiamos que estabamos trayendo algo bueno para nuestro pais.
Inclusive, hasta nos propusieron producirlo acé. Para los quimicos seria un suefio lograr
que Uruguay se transforme nuevamente en un productor de estos medicamentos.
Argentina produce los genéricos para la hepatitis. Somos el Unico pais de la region que
todavia no tiene una campafia nacional de erradicacion.

Esto que esta sucediendo ahora, a nuestro juicio, atenta contra todo el trabajo que
hemos alcanzado. Se han puesto nuevos requisitos en el registro de medicamentos.
Indudablemente, facilitan el trabajo para el Ministerio de Salud Publica y el departamento
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de medicamentos porque se ponen los estandares de manera tal que solamente
determinados laboratorios, avalados por la OPS, pueden registrar. De hecho, la OPS esta
financiada por Gilead y por Abbvie para las hepatitis. Es decir, son las propias
multinacionales las que financian a la OPS para la hepatitis. También lo hacen algunos
laboratorios genéricos.

Entonces, nos encontramos con que en el afio 2019 Uruguay firma un decreto,
impulsado por una recomendacién de la OPS, en que se establece que para hacer un
registro de un medicamento genérico, las good manufacturing practices, GMP, las
practicas de buena manufacturaciéon deben estar avaladas por 6rganos internacionales.
Originalmente, esto estaba en manos del propio Ministerio de Salud Publica del gobierno
gue producia esa medicacion.

En nuestro caso, el medicamento viene de un pais que esta colaborando en una
campanfa de erradicacion en Africa.

Se plantean estos nuevos requisitos que para nosotros, en alguna medida, son
movimientos de caracter internacional que condicionan a Uruguay no solo en esta
medicacion, sino en otros medicamentos genéricos para que no se puedan traer opciones
para las personas. También se interponen determinadas cuestiones en el uso compasivo.
A ese mecanismo que habiamos utilizado para traer medicamentos ahora se interpone
que la forma de poder traerlo es a través de un laboratorio. La realidad es que los
laboratorios no tienen tiempo y se oponen.

Ya nos ha sucedido con una fundaciéon de nifios con hemofilia, que no consiguen
gue un laboratorio les traiga el medicamento que ellos mismos quieren costearse, no le
estan pidiendo el listado. Inclusive, esas personas, esos pacientes que no consiguen que
un laboratorio les traiga el medicamento, indefectiblemente van a terminar haciéndole un
juicio al Estado

Esta es otra manera, es decir, que el propio paciente se traiga el medicamento.

Nos tomamos el trabajo de mandarles decreto. Lo que veniamos a manifestar aqui
es nuestra posicion con respecto a esto porque si ho podemos reanudar el registro de
estos medicamentos, que son tan efectivos y que han curado a tantas personas,
cambiaria radicalmente nuestra situacion.

No queremos volver a darle espacio a las multinacionales en esto porque cuando
convocamos, fuimos y tocamos las puertas, nadie se hizo eco. En la actualidad hemos
salvado muchas vidas que se hubieran perdido en ese proceso. Afuera de esta puerta
hay personas que estan con cancer hepatico, sin posibilidad de transplantarse, infectados
con HIV. Esa gente no tiene posibilidades de salir de esa situacion porque no se ha
tomado a tiempo el tema.

Nos preocupa la falta de difusion sobre el asunto. Consideramos que se tiene que
empezar a trabajar en una politica nacional, inclusive, a nivel legislativo, como lo estan
haciendo el resto de los paises. Las hepatitis viricas estan incluidas e integradas dentro
de las enfermedades infecciosas.

Les trajimos como ejemplo un trabajo que se esta llevando adelante en Argentina
para introducir una ley que integre toda esta problematica, que ya tiene muchos afios y
gue queremos que se le de fin.

En cuanto a esta medicacion, si no logramos que esto se flexibilice, nos vamos a ver
en un brete. No queremos que vuelva a ingresar la OPS con un medicamento que tiene
un valor mucho mayor que este. El medicamento original vale US$ 4.500, y por mas que
ahora haya medicacion genérica que se puede traer, siempre se terminaria dependiendo
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del Fondo Nacional de Recursos. Ya no se trata de un medicamento de alto costo, sino
gue la idea es que pase a manos de los prestadores de salud, que sea un medicamento
que se pueda comprar en la farmacia, por asi decirlo. Si en esto damos un paso atras,
Nnos vamos a ver en un brete en el cual vamos a seguir presos de esa situacion.

Otra cosa muy importante: cuando trajimos este medicamento regulamos el precio
de comercializacién en Uruguay, y todos los medicamentos que estaban por encima de
este precio -US$ 500, US$ 700- tuvieron que bajarse o irse. O sea, no se lucré mas con
el medicamento de la hepatitis C. Ese es un avance.

Una critica que personalmente tengo para hacerle al Fondo Nacional de Recursos
-creo que todos acompafiamos eso- es que tenia un presupuesto otorgado de
US$ 800.000 para la hepatitis viricas, y bajo sustancialmente.

Cuando se registr6 el medicamento ocurrid algo fantéstico: el Fondo Nacional de
Recursos modifico la normativa y la amplié. La medicacion ahora se les brinda a todas las
personas que la necesiten. Se la da el Fondo de manera gratuita y se amplié la normativa
para todos los uruguayos que tengan el virus. Eso es fantastico.

SENORA PRESIDENTA.- Esta informacion la vamos a llevar al ministerio. Creo que
la diputada Mato estuvo leyendo el tema; el costo que tiene, la cantidad de gente que
hay.

Creo que muchos de nosotros nos hicimos un analisis. Yo me lo hice.

SENORA IZQUIERDO (Victoria).- Es verdad. Nosotros hicimos una actividad aca.
¢Por qué? Porque queremos visibilizar el tema

Esos datos que ustedes vieron y que estan en el Ministerio de Salud Publica son de
personas que si no son tratadas, a la larga, muchas van a terminar en una cirrosis y
falleciendo. Esos datos estan en el Ministerio. Pero también hay un montén de datos que
estan en las mutualistas, porque no notificaron.

Histéricamente, las mutualistas no hacian la notificacién obligatoria. Es decir, hay un
montén de casos en forma paralela, que estan en las mutualistas, mas todo el
subdiagnéstico que hay a nivel nacional.

SENOR TAMOSIUNAS (Gustavo).- Soy profesor de Farmacologia y Terapéutica de
la Facultad de Medicina de la Udelar.

Realmente es un tema muy complejo porque tiene muchas cosas técnicas y hace
gue sea dificil expresar todas estas cosas en un ratito.

A veces yo me pregunto qué es lo que esta haciendo un profesor de farmacologia
aca, ¢no? Hay varias cosas.

Nuestro objetivo, como docentes de la facultad, es educar y permitir un uso
adecuado y racional de los medicamentos. Es todo un tema muy complejo. Se requiere
gue los medicamentos que usemos sean de calidad adecuada, eficacia y seguridad, pero
gue haya acceso a ellos. De nada sirve contar con medicamentos de buena calidad si la
gente no tiene acceso a ellos.

El acceso es todo un tema que, a veces, es muy dificil de expresar porque tiene
connotaciones politicas, éticas, econdmicas, ademas de lo cientifico- técnico.

Si después se quiere ampliar o discutir algunas de estas cosas, lo hacemos.

Queria expresar que una de las puertas que tocaron los compafieros de la
Comunidad Hepatitis C fue el departamento de farmacologia, justamente para informarse
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sobre este tema de los genéricos. Se habla mucho de los medicamentos genéricos y
como tiene una definicion técnica, la gente no siempre conoce qué significa.

Los medicamentos genéricos, en el contexto en el que estamos hablando, tienen
gue ver con medicamentos que poseen la misma calidad quimica, farmacoldgica y
toxicoldgica que el original. O sea que en el contexto que hablaba recién la compafiera,
cuando hablamos de que se prescriban medicamentos genéricos, nos referimos a
medicamentos que tienen una eficacia, una seguridad y calidad iguales. La diferencia con
los medicamentos originales, es el acceso.

Por lo tanto, los medicamentos genéricos -no solo aca, sino en los paises
desarrollados como los que forman parte de la Comunidad Europea o Estados Unidos,
gue es uno de los principales productores de medicamentos genéricos del mundo- no son
para los paises pobres. Podemos seguir hablando de este tema.

Medicamento genérico significa que no solo tiene un valor terapéutico similar y
equivalente al original, sino que tiene un plus que permite el uso racional: el acceso a la
poblacion. Eso no lo tienen los medicamentos innovadores.

Los medicamentos para la hepatitis C -como decia la compafiera- eran de alto
costo. Nosotros, desde la Academia preferimos decir que son de alto precio. No hay
medicamentos de alto costo. No existen medicamentos de alto costo. Como es una gran
discusién tampoco voy a entrar en eso, pero costo significa -como ustedes lo saben- lo
gue yo tuve que gastar para producir un determinado producto; precio es lo que yo le
pongo de acuerdo con lo que quiero ganar luego de descontados los gastos.

Por lo tanto, estos medicamentos eran, hasta hace poco, de alto precio o no éticos
desde el punto de vista de su alto precio.

Cuando comenzamos a discutir sobre estas cosas con los compaiieros de la
Comunidad dije: "Hay que discutir este tema, ver si hay medicamentos realmente
genéricos en el contexto en el cual estamos hablando".

Con respecto al decreto, me puse en contacto con el presidente de la Asociacion de
Laboratorios Nacionales y con distintos laboratorios nacionales porque traer y registrar un
medicamento genérico no seria a través de la industria internacional. Fue muy dificil
conseguir que un laboratorio se empapara en la tematica, trajera, hiciera todos los
trAmites de registro necesarios ante el ministerio y cumpliera con algunas de las
caracteristicas que recién se comentaban: que el precio estuviera topeado. En el mundo,
no cuando aparece, cuando esta la amenaza de que puede empezar a haber
medicamentos genéricos, el precio de lo medicamentos cae, por lo menos, un 30% o un
40%. Basta con que Uruguay amenace con decir que va a traer un medicamento genérico
para que los medicamentos que estan a US$50.000 por arte de magia bajen a
US$ 30.000 o US$ 20.000

iNi qué hablar cuando se pone en marcha una politica o se registra un medicamento
genérico!

¢Por qué hago hincapié en esto? Porque la pequefia modificacion de este decreto,
gue fue aprobado en diciembre de 2019 o en enero de 2020 -no recuerdo bien-, al hacer
depender la entrada a un laboratorio, sea por el uso compasivo o por los medicamentos
no registrados, determina que dependa -en buen romance- de las ganas que tenga ese
laboratorio de traerlo para aca

O sea, es toda una problemética que atravesamos; fue muy dificil y por eso estamos
aca. Hay un lado que aparentemente uno dice: "Esta bueno esto, porque esta la garantia
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de un laboratorio", pero acé el laboratorio no garantiza nada. Aca el laboratorio dice: "Si,
yo me hago responsable. Y cobro por eso".

Por lo tanto, empiezan a aparecer las distintas cuotas mayores.

El otro aspecto que me parece muy importante es que era casi obvio, hasta que no
llegaran estos medicamentos, que el Fondo Nacional de Recursos, que es un excelente
invento uruguayo, costeara el tratamiento en etapas muy avanzadas de la enfermedad
por el altisimo precio que ellos tenian. Cuando esto cae porque el precio es realmente
accesible -estamos hablando de un tratamiento total de menos de US$ 500,
aproximadamente, que lleva a la curacion de los pacientes, a diferencia de otros
tratamientos para la hepatitis o el sida, que lleva a que el paciente cronicamente el resto
de sus dias tenga que usar esa medicacion-, desde el punto de vista ético, si
consideramos la salud como un derecho, no puede haber treinta mil o cuarenta mil
ciudadanos uruguayos que probablemente tengan el virus de la hepatitis C.

En mi préactica clinica -aparte de estar en la facultad y ser farmacoélogo, soy
cardi6logo-, cuando aparecen medicamentos para la hipertension, basta que venga un
paciente a verme, le tome la presion y encuentre que tiene una presion elevada; en este
caso no espero a que haga un accidente cerebrovascular, un infarto o una insuficiencia
renal para empezarlo a tratar, porque una vez que se le diagnostica, hay que tratarlo.

La Organizacién Mundial de la Salud -no solo la OMS, sino también diferentes
asociaciones internacionales- ya ha definido que una vez que se diagnostica la hepatitis
hay que tratarla, por todo lo que se ha hablado aca. Eso es practicamente imposible en
nuestro pais al ritmo y en las condiciones en que se esta desarrollando. Por eso estamos
aqui ante este tipo de discusiones. Tenemos formas de diagnosticar, tenemos
tratamientos adecuados, pero en las condiciones en las que esto se va desarrollando,
probablemente, el acceso a los medicamentos para tratar la hepatitis sea otra vez una
utopia.

La OMS ha invitado a los paises a que para el afio 2030 se erradique la hepatitis C
a nivel mundial -lo que se ha podido hacer con muy pocas enfermedades, como la
viruela-, porque es posible hacerlo, pero al ritmo que tenemos aca ni en 2030 ni en 2130
vamos a poder lograrlo.

Queria hacer esas pequefias precisiones porgue me parecia bueno empezar a
comentarlas.

SENOR ADAN TORRES (Jorge).- Como decia Victoria, si no nos centramos en lo
que ha pasado no vamos a terminar de comprender la magnitud de la situacion y la
gravedad de lo que esté sucediendo hoy en dia.

No sé si ustedes estuvieron en la Legislatura anterior. Desde el afio 2014, nuestra
asociacién, que presenté una denuncia ante la Institucion Nacional de Derechos
Humanos por la falta no solo de medicamentos -los medicamentos son solo una parte-,
sino de informacion y de analisis de bajo precio, como dijo la compafiera, en un monton
de ocasiones vino al Senado y a la Camara de Diputados. En ese momento, los politicos
tenian una gran discusion en torno a los medicamentos de alto costo -como se llamaban-,
situacion que resultaba imposible resolver. La oposicion, en aquel entonces, exigia al
Ministerio de Salud Publica que cumpliera con la entrega de esos medicamentos. A
nuestro juicio, eso era imposible porque no podiamos sostener un medicamento de
US$ 120.000, que era lo que terminaba costando, para poder tratar a un paciente.

El propio Ministerio de Salud Publica nos pidié ayuda en aquel entonces para ver si
nuestra asociacion podia hacer algo para resolver ese problema. Y lo hicimos; entramos
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en una cantidad de gestiones y de relacionamientos para poner ese medicamento a bajo
precio en nuestro pais.

Hoy la situacién estd invertida. Los que en aquel entonces exigian que el Ministerio
de Salud Publica pagara un medicamento a US$ 120.000, hoy no lo estan haciendo con
un medicamento de US$ 500.

En 2017, la Institucion Nacional de Derechos Humanos emiti6 una resolucidén con
respecto a nuestra denuncia, dandonos la razon. Sin embargo, tanto en 2015 como
ahora, en 2021, no se ha terminado con esa violacién de derechos humanos.

Creo que esta Comisiéon tendria que hacer hincapié en este tema. No sé si la
resolucion esta por ahi, si la han recibido. Hoy en dia tenemos medicamentos baratos. En
aquel entonces no habia test de diagnéstico baratos. Nuestra asociacion los puso arriba
de la mesa para que se pudiera cumplir con la erradicacién. Seguimos los mecanismos
de la OMS, tal como lo dijeron; cumplimos con todas las medidas que el Ministerio de
Salud Publico solicitaba. En aquel entonces se podian tratar cuarenta personas. Hoy en
dia, ¢saben cuantas tratan? Cien o ciento veinte por afio, pero con una diferencia: antes
hablabamos de un medicamento de US$ 40.000 o US$ 50.000 y hoy de un medicamento
de menos de US$ 600; antes, se gastaba US$ 1.000.000 y hoy se gastan US$ 80.000,
como mucho, en el Fondo Nacional de Recursos. Esos US$ 700.000 u US$ 800.000 que
el Fondo Nacional de Recursos se ha ahorrado en este tiempo no han sido invertidos o
reinvertidos en la erradicacion de esta enfermedad, sino que ahora e, inclusive, en el
mandato anterior, desde el Ministerio de Salud Publica se plantean estos nuevos decretos
gue no hacen diferencia. Porque si usted me dice que un laboratorio trabaja para la OMS
para la erradicacion de la hepatitis C en Africa, ¢no puede trabajar en Uruguay? ¢Los
africanos son diferentes a los latinoamericanos?

Me parece, como explicaba el doctor, que acd hay como una intencién de ir
separando y que aquellos que perdieron el mercado por ser abusivos lo quieren volver a
retomar.

Entonces, si una asociacion que trabajo siete afios y que invirti6 mucho no es
reconocida por su trabajo, que ha beneficiado enormemente al pais y, sobre todo, ha
beneficiado enormemente a los pacientes, y hoy no puede continuar con su trabajo, me
parece que habria que poner un...; no sé como llamarlo, pero los propios diputados, los
propios senadores tendrian que estudiar este tema en profundidad y resolverlo porque no
podemos permitir que se nos quite lo que hemos logrado. Y lo que logramos es un
derecho; el derecho que tenemos los pacientes a resolver nuestros problemas porque el
Estado durante siete afios no los pudo resolver. Los privados tampoco lo pudieron
resolver. Tuvimos que ser los pacientes los que lo resolviéramos.

Entonces, creo que todos estamos de acuerdo con que se deberia dar la
oportunidad que hemos pedido durante tanto tiempo de dejarnos manejar esta situacion.
Yo sé que es feo para el que esté del otro lado, o sea, para el Estado, para el ministro de
Salud Publica, dejar en manos de una sociedad civil la solucién de un problema tan grave
como es la salud, pero las evidencias estan arriba de la mesa. Y creemos que es el
momento; tenemos todo. Nuestra asociacion tiene gente capacitada, trabaja con los
mejores a nivel médico, no solo con el doctor Tamosiunas, sino con la gente del Hospital
Militar, el centro de trasplantes, la Catedra de Gastroenterologia. Hemos formado un
equipo para ir avanzando en el tema de la solucion de este problema, pero las trancas
han sido muchas desde el primer dia. Y no queremos més estar en una situacion de
dependencia con respecto a quien hoy, por politica, cambia lo que fue hace cinco afios y
dentro de cinco afios va a cambiar de nuevo. Entonces, estamos a merced de quien esté
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gobernando en el momento o del interés econdémico que esté presente en el momento.
No queremos que eso siga siendo asi.

SENORA IZQUIERDO (Victoria).- Lo que él dice es cierto: los gobiernos pasan y
las sociedades civiles permanecemos.

Nos hubiera gustado que antes de llegar aqui nos hubiese recibido el Ministerio de
Salud Publica, el ministro de Salud Publica.

Es cierto que nosotros venimos haciendo nuestras propias campafias de actividad y
de erradicacion; la iniciamos en Canelones, con el gobierno de Canelones, y ahora la
trajimos a Montevideo y también estamos haciendo una actividad en otro departamento
para poder trabajar en esta temdtica, en tanto esto no se resuelve desde el punto de vista
estatal.

Es cierto que cuando asumié la nueva gestion de gobierno enseguida nos pusimos
en contacto con la doctora Diverio, con quien estamos trabajando; hicimos un trabajo en
conjunto. La sociedad civil propuso la incorporacién de todos los estudios de diagndstico
al PIAS, porgue no estan en el PIAS y si un paciente se quiere curar tiene que gastar
$ 20.000 para poder acceder al tratamiento. O sea que hay otra barrera. Hoy en dia,
cuestan mas caros los estudios de diagndstico que el propio tratamiento.

Entonces, estamos trabajando con la doctora Diverio, que es la directora del ITS del
Ministerio de Salud Publica. Pero en una situacién tan dramética como esta venimos
demandando una reunién con el sefior ministro para poder ver de qué manera se puede
derogar este decreto o encontrar flexibilizaciones. Nos hubiera gustado tener una reunién
con el ministro antes de venir ac4, pero todavia no la hemos logrado concretar, porque
nosotros necesitamos saber dénde estamos parados con esto.

SENORA PRESIDENTA.- Nosotros vamos a pedir una reunién con el ministro, para
gue ustedes se puedan reunir.

Personalmente, considero que tenemos un ministro muy capaz y también un
sistema de salud muy capaz. Estamos saliendo de una gran pandemia con una excelente
vacunacion, con una excelente respuesta de la poblacién. Debemos tener una reunién
con ustedes y tratar de que esto sea una politica de Estado, para que no pase lo que
estan diciendo, en el sentido de que estas cuestiones cambien cada vez que entra un
gobierno. Esto lo podrédn decidir de profesionales a profesionales -nosotros somos,
simplemente, politicos-, con mas respeto, para que ambas partes sepan de qué estan
hablando. Sabemos que hace un tiempo el gobierno también se interesd por esta
propuesta que ustedes hicieron, ya que esos estudios se pudieron hacer aca porque la
vicepresidenta de la Republica autoriz6 o los invité o los dejo o quiso o creyo en ustedes.

No sé si la diputada Veronica Mato quiere comentar algo con respecto al tema.

SENORA REPRESENTANTE MATO (Veronica).- Creo que la sefiora Victoria
Izquierdo no habia terminado de hablar. Prefiero que ella termine su intervencion.

SENORA PRESIDENTA.- Lo que pasa es que no la escucho con el tapabocas.
SENORA IZQUIERDO (Victoria).- Si, es dificil hablar con el tapabocas.

Estaba en ese concepto, es decir, seria fundamental poder tener, como dice la
presidenta, una reunién con el ministro. Ciertamente, la estamos pidiendo desde hace
tiempo. Y entendemos perfectamente la situacion de pandemia. Ellos nos recibieron
antes de asumir la gestion de gobierno en Casa de Todos. Nosotros fuimos hasta con un
proyecto de erradicacion nacional. Llevamos un proyecto que lo armamos entre todos,
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pero desde que asumieron la gestién hasta ahora no hemos logrado volver a reunirnos, y
tenemos esto entre manos, que es una gran preocupacion para nosotros.

Lo que esta exigencia plantea es que esta medicacién genérica tendria que ser
evaluada por un oOrgano internacional. En realidad, no es obligacion que el érgano
internacional haga la evaluacién; es una recomendacion. Y el gobierno uruguayo tomo
esa recomendacién a rajatabla y la aplicd, cuando cada Estado tiene libertad para elegir
cudles son los contralores que quiere tener desde su Ministerio de Salud Publica. Y
nuestro Ministerio de Salud Publica, en su Departamento de Medicamentos, tiene
excelentes profesionales que perfectamente pueden hacer el trabajo de evaluar un
medicamento genérico en su totalidad, como lo hicieron con este, sin tener que permitir
que lo evalle un tercero. Es cierto que le facilitaria tremendamente el trabajo al Ministerio
de Salud Publica, pero esa facilitacion del trabajo va en desmedro de nuestras
necesidades y de las de otros pacientes que necesitan otros genéricos.

SENOR ADAN TORRES (Jorge).- Ademas, es un medicamento que ya esta siendo
usado por el Fondo Nacional de Recursos con excelentes resultados.

Este medicamento que nosotros hemos registrado en el pais esté siendo utilizado
desde el afio 2018 por el Ministerio de Salud Publica y el Fondo Nacional de Recursos
con excelentes resultados.

Inclusive, hay un estudio de la Catedra de Gastroenterologia que prueba el
medicamento original y el medicamento genérico y no encuentra diferencias significativas
entre uno y otro. No se trata de un producto nuevo, que esta llegando ahora; es un
producto que ya estaba. Entonces, no entendemos por qué esa reglamentacion sacaria
ese medicamento que se ha venido usando con gran confianza por parte de los médicos,
ademas.

SENORA IZQUIERDO (Victoria).- En realidad, se interpone una exigencia, que es
la siguiente: si la GMP (Good Manufacturing Practice), o sea, la norma de buena
manufacturacion, no es avalada por este organismo internacional -obviamente, son
cuestiones internacionales-, tiene que comprobarlo el Ministerio de Salud Pdublica
enviando una comitiva que vaya al laboratorio de origen y lo evalue alli. Ciertamente, para
poder hacer el registro de este medicamento tuvimos que recurrir a un pequefo
laboratorio nacional. Hablamos con varias empresas del mercado, que nos proponian un
precio para colocar este medicamento en Uruguay, pero nosotros de ninguna manera lo
aceptamos, hasta que encontramos este pequefio laboratorio que no quiso generar un
gran sobrecosto -no sé cémo se dice-, grandes ganancias sobre el medicamento,
ademas, volcando beneficios a las actividades que se pudieran desarrollar.

Evidentemente, tampoco podemos pedir al laboratorio -porque esto es a costo del
laboratorio- que asuma el costo de enviar a una comitiva a otro pais a corroborar las
buenas practicas. Nosotros estamos muy tranquilos con el laboratorio que seleccionamos
en el exterior porque lo encontramos, precisamente, en la cumbre que habia organizado
la propia OPS, de caracter internacional; o sea, fue a exponer como laboratorio de
productos genéricos. Ademas, trabaja en una campafa de erradicacion en Africa y es
recomendado por otros profesionales médicos que hace muchisimos afios trabajan en
esta actividad en otros paises en los que estan haciendo erradicacion. Nosotros tenemos
médicos en el exterior, con quienes tenemos contacto. Toda esta red nos ha llevado, a lo
largo de los afios, a contactarnos con grandes personas, ademas de grandes
profesionales -realmente, son grandes personas-, que trabajan en otros paises y que nos
han ido recomendando los pasos a seguir. Por eso el pais ha podido hacer esta
experiencia tan valiosa.
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SENOR ADAN TORRES (Jorge).- Uruguay es el pais de América y de Europa que
mas barato tiene el precio del medicamento. Ni siquiera Brasil ni Argentina tienen el
precio que tenemos nosotros. Tenemos el compromiso con el laboratorio productor de
este medicamento y de otros para la Hepatitis C de producir para Uruguay, en su pais,
lotes exclusivos para cubrir nuestras necesidades. Inclusive, esté el ofrecimiento de la
transferencia de tecnologia. Todos saben que la transferencia de tecnologia es muy cara.
En Uruguay, la produccion de un medicamento para la Hepatitis C u otros seria algo muy
bueno para la economia. ¢Por qué? Porque ya hay otros paises de América interesados
en el medicamento que tenemos nosotros. Ha habido consultas desde Brasil, desde
Colombia. Hemos enviado medicamentos a Colombia. ¢Qué quiere decir esto? Que este
es un medicamento muy pero muy bueno y seria dafiino perderlo.

SENORA IZQUIERDO (Victoria).- Nuestra utopia -porque esto es un poco utdpico a
esta altura del partido- fue la siguiente. Cuando nosotros logramos este objetivo, en
realidad, fue fantastico. Imaginen cédmo nos potenciamos. Entonces, pensamos en
replicar esta misma experiencia con otros medicamentos. Nosotros sabemos que no
solamente la Hepatitis C es un problema es nuestro pais. También tenemos el problema
de la Hepatitis B y de otras enfermedades en las que podriamos incursionar de la misma
manera que lo hicimos con esta. Pero, realmente, hoy en dia estamos desganados, por
todas las vicisitudes que vamos pasando, porque esto a uno lo cansa. Lo cierto es que en
nuestro horizonte estaba esa idea. En su momento, como dijo el compafiero, pensamos:
"Bueno, podriamos traer la tecnologia a Uruguay"”, y que se generara una industria en el
pais. Porque todo esto, a su vez, es industria nacional. Nosotros comprometimos a
muchas personas en esto, no solamente a un pequefo laboratorio, sino cabezas, gente
pensante atras de todo esto, gente que asesord; hay industria nacional, nuestra.

Por otro lado, pensamos que podriamos continuar con la experiencia, pero para eso,
indudablemente, se necesita apoyo.

SENORA REPRESENTANTE MATO (Verénica).- Primero, quiero saludar a la
delegacién y agradecerle que haya venido. Somos nosotros los agradecidos porque la
verdad es que yo no conocia este tema, las dificultades que estan enfrentando con
respecto a la hepatitis C, a la medicacion.

(Ingresa a sala el sefior representante Oscar Amigo Diaz)

——Considero que los politicos tenemos una gran responsabilidad en estos temas
porgue somos generadores de politicas publicas, y aqui estamos hablando de leyes, de
temas que no son menores, como la salud.

Yo fui anotando algunas palabras, como precio, costo, negocio. Y estamos hablando
de la salud y de la vida de las personas. Vemos como, lamentablemente, el derecho a la
vida, a la calidad de vida se ve atravesado también por estas palabras, también por la
palabra industria. Creo que, ademas, este momento de crisis, vinculado a la pandemia,
como otros momentos de crisis, siempre sirve para generar oportunidades de rever
ciertas practicas o de ir para atrds. Aca también se notd, en la pandemia, el valor de los
laboratorios, de las empresas que hacen las vacunas, que tienen tal y cual costo. Sin
duda, también quedan enfermedades, como esta o como otras, sin tratamiento, por el
costo de los medicamentos que, ademas, agudiza las brechas entre las personas. No
tener acceso a estos medicamentos es terrible. Pienso en todas las personas que hoy,
quizés, perdieron sus trabajos, estan viviendo en situaciones precarias o estan comiendo
en una olla popular; si llegan a tener hepatitis C, me pregunto como pueden afrontar esa
situacion. Entonces, es como que la vida termina dependiendo del poder adquisitivo que
uno tenga. Obviamente, el Estado tiene que resolver eso, mas all de la fuerza politica
que esté en el gobierno.
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Simplemente, queria decir eso. Obviamente, planteamos la responsabilidad para
con este tema, porque es un tema de derechos humanos, en el sentido de trabajar en
conjunto en la Comisién para tomar las acciones para poder resolver esto. Lamento que
no se hayan podido reunir con el ministro de Salud Pdublica, que no los haya podido
escuchar, o con alguna autoridad de importancia en el Ministerio, porque no son temas
menores. Estamos hablando de una poblacion de entre veinte mil y treinta mil personas.
Ademés, entendemos todo el trabajo que implica la educacion para poder combatir esta
enfermedad, para que no siga circulando. Asi que el agradecimiento en ese sentido v,
obviamente, el compromiso de trabajar sobre estos temas que tienen que ver con los
derechos humanos, con el derecho a la salud.

SENOR TAMOSIUNAS (Gustavo).- Quiero hacer una pequefia precision, sobre
todo por lo que estaban hablando Jorge y Victoria, porque a veces hay cosas que al estar
manejandolas uno las dice en forma natural y de repente no queda muy claro.

Me refiero a que en las condiciones en que actualmente esto se llevaria adelante
por este decreto que se estaba comentando es altamente probable que el acceso
también comience a caer nuevamente. Es altamente probable que se comprometa el
acceso a estos medicamentos, porque al verse dificultada la disponibilidad de los
medicamentos genéricos, quedamos nuevamente a merced de la politica de precios de
las industrias fuertes, de las trasnacionales. O sea que de esa manera el acceso cae y el
precio sube. Nosotros formamos parte de equipos de trabajo vinculados a poner en
marcha un plan de erradicacion de la hepatitis, como decia Jorge. Estan a punto de
publicarse guias para el manejo de la hepatitis C) y B) de las que forman parte una gran
cantidad de colegas, y que estan auspiciadas por el Ministerio de Salud Publica. A veces
parece que las cosas estuvieran medio desconectadas, pero esto que parece algo menor,
gue es una pequefia modificacion en una reglamentacion, realmente puede llevar a cinco
a seis afos atras, cuando solo habian determinados medicamentos. Por lo tanto, el precio
subird, el acceso disminuird y probablemente las politicas o los planes de erradicacion no
puedan llevarse adelante.

SENORA PRESIDENTA.- Damos la bienvenida al presidente de la Comision, quien
habia avisado que iba a llegar un poco tarde. Le reinteresa el tema, pero llegd un poquito
tarde.

SENORA IZQUIERDO (Victoria).- Quisiera decir algo por las dudas de que no
hubiera quedado claro.

Nosotros tenemos esta dificultad en el tema de acceso. Hoy el medicamento es
gratuito para las personas y eso era lo que queriamos alcanzar: que lo pudiera brindar el
Fondo en forma gratuita. Lo que queremos hacer es que deje de ser de alto precio, que
pueda pasar a las mutualistas y que estas lo costeen con el valor de un tique.
Indudablemente, seguimos con el problema del acceso, como tu decias cuando aludias a
las personas con bajo poder adquisitivo. La mayoria de las personas que se acercan a
nuestra organizacion es porque estan en esa situacion; quien tiene poder adquisitivo se
arregla, va a su médico y se soluciona la vida de otra manera. Desde la organizacion
permanentemente estamos colaborando en todo lo que tiene que ver con el acceso al
medicamento a través de los estudios de diagnosticos, que cuestan carisimos. Entiendo
perfectamente ese punto de vista que manifestas, pero quiero aclarar que el
medicamento hoy es gratis. Todavia tenemos que romper esa otra barrera del diagndstico
y tratar de resolver esto para que continuemos con esta situacion actual, y no dar un paso
atras.
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SENOR ADAN TORRES (Jorge).- La importancia de defender a la sociedad civil en
este caso es fundamental. No es que seamos los mejores del mundo, pero hemos dado
una pelea y la hemos ganado. Asi nos lo dijo el doctor Carambula en ASSE: "Ustedes
han ganado esta batalla, y esperemos que sean ustedes los que tengan que seguir
adelante con este tema de la erradicacion".Esperamos que el ministerio lo entienda de
una vez por todas y nos dé el apoyo que necesitamos. Si ustedes van a conseguirnos esa
reunion que hace un afio y medio venimos solicitando, estaria bueno recalcar esto.

Muchisimas gracias por recibirnos. Confiamos en que logremos algo bueno de todo
esto.

SENOR REPRESENTANTE AMIGO DIAZ (Oscar).- Quiero pedir disculpas por no
haber estado presente debido a una reunidn que no podia postergar.

Quiero sefalar que ya nos habiamos reunido con parte del grupo de colectivo
Hepatitis C y que de alguna manera estabamos imbuidos de cémo iban a ser las
consideraciones e inquietudes que ustedes iban a plantear.

Quiero plantear un par de cosas sobre lo que seguramente han estado conversado.

En primer lugar, sobre el decreto, que es muy importante; quizds haya alguna
instancia con las autoridades del Ministerio de Salud Publica al respecto. Nos parece que
vale la pena profundizar en la interpretacion y en el alcance del decreto frente a la
situacion que estan teniendo ustedes. Queda ese ambito de intercambio, que se puede
dar perfectamente, ya que es uno de los roles de la Comision y del Parlamento, es decir,
facilitar el dialogo y generar esa instancia con los argumentos y los insumos que
tengamos.

Por lo que venimos trabajando desde que nos reunimos hace pocos dias,
entendemos que hay algunas ventanas por las cuales se puede conversar frente a la
demanda que ustedes estan teniendo y que vale la pena profundizar.

Por otro lado, esta todo lo que planteaban sobre la difusiéon de la enfermedad, el
tratamiento, la posibilidad de establecer algunas instancias de prevencién a través de
informacién, de campafas de difusion, que es otro dato importante en todo esto. También
sefialaban la posibilidad de hacerse algunos test, analisis y que sean mucho mas
masivos en el acceso para la poblacion. Es otra pata importante.

Y en el caso de la atencién tenemos lo que habia sucedido en la policlinica
patoldgica en el Pasteur, que es un tema que también ha tenido cierto nivel de retroceso,
porque el grado de especializacidbn que se necesita para esto es importante. Ellos nos
sefialaban que no es lo mismo la gastroenterologia que la hepatologia y la
especializacion para esto.

Entonces, por un lado tenemos el tema de la atencion especializada necesaria y, por
otro, la atencion dentro del panorama del territorio, porque no es lo mismo la atencién en
Montevideo y el area metropolitana que en el interior. Alli también hay algunos
problemitas que es necesario abordar por esta problematica que ustedes sefalan.

Simplemente queria plantear tres o cuatro elementos como sintesis de lo que
habiamos conversado muy bien con ellos, que para mi sefialan algunas centralidades,
pero seguramente ya los han desarrollado muy bien en la Comision.

SENOR TAMOSIUNAS (Gustavo).- Con respecto a lo Ultimo que se comento,
quiero decir que asi como se modificé el paradigma de medicamentos de alto precio con
esto que estuvimos haciendo -y nos cambié a nosotros personalmente en lo que tiene
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gue ver con la educacion a los médicos-, también esto cambia el paradigma de lo que
significa la enfermedad

Lo que decia el sefior diputado es cierto, es decir, en las condiciones actuales -0
casi actuales- de tratamiento de la hepatitis C) se espera hasta que el paciente esté casi
a punto de morirse y aqui si se requiere personal altamente capacitado. En las
condiciones que estamos planteando de acceso universal, no cuando se esta en la Ultima
etapa, sino en una etapa de prevencion, en la que solamente se es portador, todavia no
aparece ningun tipo de sintomas y la curacion es total, no se requiere una alta
capacitaciéon. Por eso es que el paradigma aqui cambia porque, por supuesto, aqui se
rompen algunas chacras que también estan establecidas -¢me explico?- con respecto a
lo del Pasteur.

SENORA IZQUIERDO (Victoria).- Nosotros hemos tenido un rol de ida y vuelta con
el Fondo Nacional de Recursos desde hace muchisimo tiempo. Primero pidiendo a gritos
ayuda para poder acceder a los medicamentos, y después resolviendo la situacion. Y una
vez que la resolvemos y empezamos a conversar con el Fondo Nacional de Recursos,
este cambia las normativas.

La primera modificacion importante fue cuando universalizd el tratamiento para
todas las personas. En cada instancia que avanzamos se van modificando cosas. Esto de
la especializacion es un requisito del Fondo Nacional de Recursos porque tiene que
haber un hepatdlogo, un gastroenterélogo o un infectélogo, pero en etapas previas de la
enfermedad no son necesarios. Una de las cosas que se esta tratando de ver ahora es,
precisamente, que exista esa modificacién y esto se empiece a tratar desde la primera
linea de atencidén, que pueda ser el médico general quien mande el tratamiento y no se
lleguen a esas etapas.

Me parecia importante hacer esa pequefa apreciacion.
(Se suspende la toma de la version taquigrafica)

SENORA PRESIDENTA.- Agradecemos la presencia de la delegacion de la
Asociacion Comunidad Hepatitis C Uruguay.

(Se retira de sala la delegacion de la Asociacion Comunidad Hepatitis C
Uruguay.- Ingresa a sala una delegacién de la Asociacién de Defensores de Oficio del
Uruguay)



