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Pani lIzabela Leszczyna
Minister Zdrowia

ePUAP

Szanowna Pani Minister,

postanowieniem z dnia 17 pazdziernika 2018 r. (sygn. akt S 6/18) Trybunat
Konstytucyjny (dalej takze ,Trybunat”), dziatajgc w trybie art. 35 ust. 1 ustawy z dnia 30
listopada 2016 r. o organizacji i trybie postepowania przed Trybunatem
Konstytucyjnym (t.j. Dz.U. z 2019 r. poz. 2393), przedstawit Sejmowi Rzeczypospolitej
Polskiej uwagi o stwierdzonych lukach prawnych dotyczgcych statusu Zespotu
Koordynacyjnego ds. Choréb Ultrarzadkich (dalej: ,Zespdt’), ktérych usuniecie jest
niezbedne do zapewnienia spdjnosci systemu prawnego Rzeczypospolitej Polskie;.

W toku rozpatrywania zainicjowanej przez Rzecznika Praw Obywatelskich
sprawy (sygn. akt U 2/17) Trybunat Konstytucyjny powzigt watpliwos¢, czy aktualny
sposéb unormowania kompetencji Zespotu wytgcznie w aktach wewnetrznych (w
zarzadzeniu oraz w regulaminie) realizuje wymag z art. 68 ust. 2 zd. 2 Konstytugji
Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r. (Dz.U. Nr 78, poz. 483 ze zm., dalej:
~Konstytucja RP") w zw. z 31 ust. 3 Konstytucji RP, aby warunki i zakres udzielanych
Swiadczen opieki zdrowotnej finansowanej ze sSrodkéw publicznych byty okreslone w
ustawie.

Trybunat zauwazyt bowiem, ze procedury podejmowania decyzji o sposobie
leczenia chordb ultrarzadkich (dostepu do lekdéw refundowanych) sg bardziej
rygorystyczne od zasad dostepu do innych Swiadczen zdrowotnych, takze
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specjalistycznych. Regutg jest, ze pacjent ma prawo wyrazenia (lub niewyrazenia)
zgody na przeprowadzenie badania lub udzielenia innych Swiadczen zdrowotnych,
moze zazadac jego skonsultowania z innym lekarzem lub weryfikacji przez konsylium
lekarskie, a w ostatecznosci jest uprawniony do zmiany lekarza prowadzacego. Z tych
praw pacjent moze skorzystac takze w sytuacji, gdy nie zostajg mu zapisane
oczekiwane przez niego leki refundowane. Leczenie chordb ultrarzadkich podlega
jednak innym regutom. Leki sg bezptatnie dostepne wytgcznie w ramach
obowigzujgcych w danym okresie programow lekowych, do ktérych pacjent moze by¢
zakwalifikowany tylko decyzjg jednego w skali kraju Zespotu. Zainteresowany nie ma
zadnego wplywu - nawet posredniego - na sktad tego Zespotu, nie moze réwniez w
zaden sposob odwotac sie od jego decyzji czy zazgdad powtdrnego rozpatrzenia
sprawy, co potwierdzajg orzeczenia sgdéw administracyjnych, konsekwentnie
odrzucajgce skargi na wytgczenie z programu lekowego'. Brakuje takze zasad
umozliwiajgcych zainteresowanemu uzupetnienie wniosku o wtgczenie do programu
lekowego, gdyby juz po jego ztozeniu, zmienity sie zasady kwalifikacji.

W opinii Trybunatu Konstytucyjnego, ktérg w petni podzielam, powyzsze
okolicznosci swiadczg o potrzebie ustawowej regulacji statusu Zespotu (i innych
podobnych mu ciat), ktéry podejmuje ostateczne decyzje o finansowaniu leczenia
chordéb ultrarzadkich, a wiec realizuje konstytucyjne prawo do ochrony zdrowia, o
ktorym mowa w art. 68 ust. 1 Konstytucji RP. Jak podkreslit Trybunat Konstytucyjny,
jest to tym bardziej potrzebne, ze pacjentami w tym przypadku sg osoby, ktore, m.in.
ze wzgledu na koszty leczenia przekraczajgce 1 min zt rocznie?, nie majg w praktyce
innej szansy na uzyskanie dostepu do skutecznych i nowoczesnych terapii, a
wiekszos¢ z nich, ze wzgledu na wiek lub stan zdrowia, podlega jeszcze dodatkowo
szczegblnej ochronie panstwa na zasadach przewidzianych w art. 68 ust. 3 Konstytucji
RP.

Pragne takze wskaza¢, ze przedstawiony w zreferowanym wyzej postanowieniu
Trybunatu Konstytucyjnego problem byt juz sygnalizowany Ministrowi Zdrowia przez
mojego poprzednika w wystgpieniu generalnym z dnia 9 marca 2016 r.3, w ktérym
takze zgtoszono watpliwosci co do uregulowania w aktach wewnetrznych uprawnien

1 Zob. m.in. prawomocne postanowienia WSA w Warszawie z: 6 sierpnia 2014 r., sygn. VI SA/Wa 840/14;
26 sierpnia 2014 r., sygn. VI SA/Wa 841/14; 25 wrzesnia 2014 r., sygn. VI SA/Wa 841/14 oraz 16 sierpnia
2016 r., sygn. VI SA/Wa 630/16.

2 Zob. stanowisko Ministra Zdrowia przedtozone do sprawy o sygn. U 2/17.
3https://bip.brpo.gov.pl/sites/default/files/Do_Ministra Zdrowia ws_dostepu_pacjentow do_terapii w_r
amach programow_lekowych%20.pdf.
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Zespotu w przedmiocie kwalifikacji pacjentow do programow lekowych i wytgczania z
nich. Stanowisko Trybunatu stanowi wiec potwierdzenie zasadnosci sformutowanych
wowczas zastrzezen.

Co wiecej, koniecznos¢ zainicjowania prac legislacyjnych celem uzupetnienia
opisanej przez Trybunat luki prawnej, byta juz sygnalizowana przez mojego
poprzednika w wystgpieniu generalnym skierowanym do Ministra Zdrowia w dniu 25
marca 2019 r.% Stosowne prace legislacyjne do tej pory nie zostaty jednak podjete, co
oznacza, ze wskazany w postanowieniu Trybunatu problem prawny wcigz pozostaje
aktualny.

Biorgc pod uwage powyzsze okolicznosci, jak réwniez znaczny, blisko
szescioletni, uptyw czasu od podjecia wskazanego postanowienia przez Trybunat
Konstytucyjny - na podstawie art. 16 ust. 2 pkt 1 ustawy z dnia 15 lipca 1987 r. o
Rzeczniku Praw Obywatelskich (t.j. Dz.U. z 2014 r. poz. 1264) - zwracam sie do Pani
Minister o zainicjowanie prac legislacyjnych majgcych na celu wdrozenie zalecen
Trybunatu co do koniecznosci ustawowej regulacji statusu podmiotdéw, ktére
podejmujg decyzje o finansowaniu leczenia chordb ultrarzadkich.

Jednoczesnie, w $lad za powotanym postanowieniem Trybunatu
Konstytucyjnego, pragne podkresli¢, ze ustawowe uregulowanie kompetencji
powyzszych podmiotéw nie wigze sie z zadnymi dodatkowymi wydatkami dla budzetu
panstwa, a niewatpliwie miatoby korzystny wptyw na jawnos¢ i przejrzystosc
stosowanych procedur, w mys| zasady zaufania obywateli do paristwa i stanowionego
przez nie prawa. Z pewnoscig takze jest to wskazane z uwagi na konstytucyjny wymaog
ustawowej regulacji warunkow i zakresu Swiadczen opieki zdrowotnej finansowanej ze
Srodkow publicznych.

Do wiadomosci:

1. Pani Poset Marta Golbik - Przewodniczgca Sejmowej Komisji Zdrowia
(ePUAP);

2. Pani Senator Beata Matecka - Libera - Przewodniczgca Senackiej Komisji
Zdrowia (ePUAP).

Z powazaniem

4https://bip.brpo.gov.pl/sites/default/files/WG%20d0%20Ministra%20Zdrowia%200%20finansowaniu%?2
Oleczenia%20chor%C3%B3b%20ultarzadkich.pdf.
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