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Wykaz skréconych nazw aktéw prawnych:

UPP — ustawa z dnia 6 listopada 2008 r. o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta

(Dz. U. 22020 r. poz. 849);

UZL — ustawa z dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza dentysty (Dz. U. z 2020 r.
poz. 514 ze zm.);

Konwencja o prawach cztowieka i biomedycynie badZ Konwencja z Oviedo — Konwencja Rady
Europy o ochronie praw cztowieka i godnosci istoty ludzkiej wobec zastosowan biologii

i medycyny z 4 kwietnia 1997 r. (http://conventions.coe.int/Treaty/en/Treaties/html/164.htm);

ULN — ustawa z dnia 25 czerwca 2015 r. o leczeniu nieptodnosci (Dz. U. z 2020 r. poz. 442);

KC — ustawa z dnia 23 kwietnia 1964 r. Kodeks cywilny (Dz. U. z 2020 r. poz. 1740);

Konstytucja RP — Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r. (Dz. U. Nr 78,
poz. 483 ze zm.);

EKPC — Konwencja o ochronie praw cztowieka i podstawowych wolnosci sporzadzona w Rzymie
4 listopada 1950 r. (Dz.U. 21993 r. nr 61, poz. 284 ze zm.);

RODO - rozporzadzenie Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia
2016 r. w sprawie ochrony oséb fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych

i w sprawie swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne
rozporzadzenie o ochronie danych) (Dz. U. UE. L. z 2016 r. Nr 119, str. 1 ze zm.).

Wykaz skrétow:

SN — Sad Najwyzszy

TK — Trybunat Konstytucyjny

NRL — Naczelna Rada Lekarska

MZ — Minister Zdrowia

ETPCz — Europejski Trybunat Praw Cztowieka


http://conventions.coe.int/Treaty/en/Treaties/html/164.htm

I. WSTEP

Oddajemy w Panstwa rece publikacje stanowigca przeglad najwazniejszych zagadnien
bioetycznych, ktérymi w latach 2015-2020 zajmowat sie Rzecznik Praw Obywatelskich oraz
zbidr postulatéw, skierowanych w pierwszej kolejnosci do rzadzacych, a dotyczacych miedzy
innymi, lecz nie wytgcznie, koniecznosci prawnego uregulowania szeregu kwestii waznych dla
obywateli, takich jak chociazby wykonywanie testéw genetycznych czy oswiadczenia pro
futuro.

Wspomniane niedostatki legislacyjne majg wymierne skutki dla obywateli
i poszanowania ich zupetnie podstawowych praw i wolnosci, takich jak prawo do ochrony zycia
i zdrowia, prawo do prywatnosci czy autonomia jednostki. Obserwacja zdarzen, jakie miaty
miejsce w ciggu ostatnich pieciu lat, ale takze lat wczesniejszych, pozwala na stwierdzenie, ze
braki te sg wynikiem wieloletnich zaniedban rzadzacych, ktérzy zjednej strony unikali
waznych, cho¢ drazliwych spotecznie tematdow, zdrugiej zas podejmowali arbitralne,
nierzadko uzasadnione wytgcznie doraznym interesem politycznym decyzje. Niemajgce
legitymizacji spotecznej posuniecia rzadzacych oraz niepozbawiony agresji jezyk, jakim
toczona byta debata publiczna, pogtebiaty tylko podziaty w spoteczenstwie i sprzyjaty
podsycaniu negatywnych emaoc;ji.

Namacalne konsekwencje wielu lat zaniedban widoczne sg juz dzisiaj na ulicach, na
ktorych tysigce ludzi o réoznych, czesto odmiennych przekonaniach protestuje przeciwko
zmianom w prawie antyaborcyjnym i sposobie ich wprowadzenia. Mamy nadzieje, ze ich gtos
sprzeciwu zostanie ustyszany i wystuchany. Pragniemy jednoczesnie podkresli¢, ze istnieje
szereg innych zagadnien bioetycznych, ktérych niepodjecie przez rzagdzacych moze przyniesé
kolejne kryzysy spoteczne.

W naszej ocenie w spoteczeristwie demokratycznym wszelkie zmiany prawne i decyzje,
w szczegolnosci te dotyczace budzacych kontrowersje spoteczne problemoéw bioetycznych
winny by¢ poprzedzone spokojng, rzetelng, roztozong w czasie i inkluzywng debatg publiczna.
Debatg toczong z szacunkiem dla drugiego cztowieka i otwartoscig na niego i jego przekonania
oraz doswiadczenia. JesteSmy tez przekonani, ze rdine perspektywy patrzenia na
rzeczywisto$¢ i odmienne poglady, dotyczace nawet najbardziej wrazliwych kwestii, moga
i powinny by¢ postrzegane jako wartos¢, anie zagrozenie dla dyskusji nad wyzwaniami
bioetycznymi.

Miejscem, ktore szczegodlnie predestynuje do prowadzenia debaty bioetycznej jest bez
watpienia Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich. W ciggu ostatnich pieciu latach, ale takze
w latach poprzednich, w Biurze toczyto sie wiele owocnych dyskusji, ktorych poktosiem byty
m.in. dwie monografie naukowe wydane w 2016 i2018 roku. Spotkania bioetyczne
organizowane z inicjatywy Rzecznika odbywaty sie takze w Poznaniu, Gdansku czy Toruniu.



Do rozmowy na tematy bioetyczne Rzecznikowi udato sie zaprosi¢ szerokie grono
ekspertéw i ekspertek z réznych dziedzin. W tym miejscu chcielibysmy podziekowa¢ Kazdemu
i Kazdej z nich za wiedze, jaka sie dzielili podczas seminariow ina tamach monografii
bioetycznych, zaangazowanie i otwartos¢ na dialog.

Mamy nadzieje, ze takze niniejsza publikacja przyczyni sie do inicjowania rozmowy na
tematy bioetyczne. Ksigzka ta obejmuje sze$s¢ merytorycznych rozdziatow poswieconych
o$wiadczeniom pro futuro, tajemnicy lekarskiej, klauzuli sumienia, aborcji, leczeniu
nieptodnosci itestom genetycznym. W kazdym zrozdziatdw przedstawione zostaty
dostrzezone przez Rzecznika Praw Obywatelskich problemy i wyzwania oraz formuftowane
przez niego na przestrzeni lat postulaty. Te ostatnie zbiorczo umieszczone sg na koricu kazdego
rozdziatu. Zainteresowany pogtebieniem swojej wiedzy Czytelnik moze siegna¢ takze do
podanych w ksigzce publikacji i innych materiatéw.

Pragniemy wyrazi¢ nadzieje, ze prezentowana publikacja bedzie zrédtem wiedzy
zaréwno dla osdb na co dzien zajmujgcych sie podjetymi w niej tematami, jak i dla tych, dla
ktorych problematyka ta pozostawata dotychczas niezgtebiona.

Anna Biatek, Mirostaw Wrdblewski

Warszawa, 29.10.2020 r.



Il. PEENOMOCNIK MEDYCZNY/ OSWIADCZENIA PRO
FUTURO

1. Stan prawny w Polsce

Zgodnie z polskim prawem ! lekarz zobowigzany jest do uzyskania $wiadomej
i poinformowanej zgody od pacjenta na kazdy zabieg medyczny?. W ten sposéb pacjent, ktory
osiggnie wymagany ustawowo wiek, nie jest ubezwtasnowolniony iposiada faktyczng
zdolnos$¢ rozeznawania znaczenia swoich dziata, moze autonomicznie podejmowaé decyzje
dotyczace swojego stanu zdrowia. Wola pacjenta chroniona jest tak dalece, ze lekarz powinien
respektowac jego wybory, nawet jesli obiektywnie sg one nieracjonalne. Autonomia pacjenta
ma oczywiscie granice — pacjent nie moze np. zagda¢ od lekarza podejmowania dziatan
sprzecznych z aktualng wiedzg medyczng3.

Niemniej w przypadku, gdy pacjent zjakis wzgledow utraci faktyczng mozliwosé
wyrazania zgody na zabieg, a jednoczes$nie nie ma przedstawiciela ustawowego, prawodawca
wymaga, co do zasady, uzyskiwania zezwolenia sadu opiekuiczego na podjecie kazdej
interwencji. Mowa tu m.in. o pacjentach, ktérzy stracili przytomnos¢ (np. ulegli wypadkowi
i zostali przewiezieni do szpitala w stanie nieprzytomnosci badz postepujgca od lat choroba
uposledzita zdolnosci percepcyjne pacjenta) czy znalezli sie pod wptywem silnych lekéw
ograniczajacych ich zdolnosci poznawcze (np. pacjenci nieuleczalnie chorzy, wzgledem ktérych
nie jest mozliwe zastosowanie zadnej terapii, ajedynie tagodzenie bodlu). W praktyce
obowigzek uzyskiwania sadowego zezwolenia stanowi istotne obcigzenie zaréwno dla
lekarzy, jaki idla sagdéw. Ponadto polski prawodawca nie wzigt pod uwage sytuacji,
w ktérych pacjent przed utratg kompetencji do wyrazenia zgody, wyrazit dyspozycje co do
postepowania medycznego wzgledem niego. Nie wyposaiyt go tez w instrumenty
umozliwiajace wskazanie osoby, ktéra w ocenie pacjenta, w sposéb odpowiadajacy jego
woli mogtaby podejmowac decyzje dotyczace jego stanu zdrowia.

Przyktad

Do szpitala trafia nieprzytomna, petnoletnia i nieubezwtasnowolniona pacjentka, po wypadku
samochodowym. Konieczna jest transfuzja krwi. Pacjentka jest Swiadkiem Jehowy i dokonanie
przetoczenia krwi jest sprzeczne z jej przekonaniami religijnymi.

U'Art. 32,331 34 UZL oraz art. 17 i 18 UPP.

2 Wyjatki od tej zasady, uzasadnione faktyczng kompetencjg do podejmowania przez pacjenta decyzji, zostaty
doprecyzowane na poziomie ustawowym.

3 Zob. szerzej: K. takomiec, K. Smoderek, M. Wrdblewski (red.), Realizacja zasady informed consent
w kontekscie relacji lekarz — pacjent. Wyzwania i bariery rozwojowe w Polsce, Materiaty z seminarium ekspertéw
zorganizowanego przez Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich we wspétpracy z Centrum Ekologii Cztowieka
i Bioetyki Uniwersytetu Kardynata Stefana Wyszynskiego w Warszawie, ,Biuletyn RPO — Materiaty nr 76",
Warszawa 2012.



W obowigzujgcym stanie prawnym lekarz, co do zasady, przed przetoczeniem krwi pacjentce

powinien zwrdcic sie do sgdu opiekuiczego w celu uzyskania zezwolenia. Zdaniem Rzecznika,

w duzo wyzszym stopniu wola pacjentki mogtaby zostaé uwzgledniona, gdyby w polskim

prawie wprost uregulowano o$wiadczenia pro futuro. Wéwczas pacjentka mogtaby:

> wyrazi¢ wczesniej sprzeciw dotyczacy transfuzji krwi, ktory powinien by¢ uwzgledniony
przez lekarza bez koniecznosci zwracania sie do sgdu o zezwolenie albo

> upowazni¢ wczesniej wybrang przez siebie zaufang osobe, np. meza, do podjecia
decyzji dotyczacej transfuzji krwi.

Nie ulega watpliwosci, ze godnost  \yqrt0 podkreslic, ze petnomocnictwo

czy prawo do samostanowienia, w ktorych

. . . . medyczne znane jest wielu krajom
zakorzeniona jest instytucja zgody na

zabieg, przystuguja cztowiekowi bez europejskim, takim jak Austria,
wzgledu na stan wjakim sie znajduje. Belgia, Francja, Hiszpania, Holandia,
Dlatego istotnym krokiem w kierunku Niemcy, Norwegia, Portugalia,
poszerzenia ochrony autonomii pacjentdw  Serbiaq, Szwajcaria, Wegry czy Wielka
niekompetentnych i  nieposiadajacych Brytania®.
przedstawiciela ustawowego jest prawne

uregulowanie oswiadczen pro futuro. Wéréd najczesciej spotykanych oswiadczen tego rodzaju
wyroznia sie testament zycia i petnomocnictwo medyczne.

Rzecznik Praw Obywatelskich zwracat uwage Ministra Zdrowia na potrzebe prawnej
regulacji oswiadczen pro futuro. Minister Zdrowia dostrzega potrzebe podjecia prac nad
nowymi rozwigzaniami legislacyjnymi, wtym zmierzajgcymi do uregulowania rozwigzan
sprzyjajacych ochronie woli pacjentéw niezdolnych do swiadomego jej wyrazenia. Mimo
podjecia przez Ministerstwo prac nad uregulowaniem tej problematyki, dotychczas prace te
nie zakonczylty sie przyjeciem konkretnych rozwigzan prawnych.

2. Standard Rady Europy

+* Oswiadczenia pro futuro

Juz przyjeta przez Komitet Ministréw Rady Europy w dniu 19 listopada 1996 r.
Konwencja o ochronie praw cztowieka i godnosci istoty ludzkiej w kontekscie zastosowania
biologii i medycyny w art. 9 wskazuje, ze nalezy bra¢ pod uwage wczesniej wyrazone zyczenia
pacjenta co do interwencji medycznej, jezeli w chwili jej przeprowadzania nie jest on w stanie

4 M. Szeroczyriska, M. Czarkowski, M. Krajnik, R. Krajewski, L. Pawtowski, A. Adamczyk, A. Barczak-Oplustil, P.
Aszyk, A. Kobylinski, T. Pasierski, P. Sobanski, I. Filipczak-Bryniarska, D. Kué, A. Oronska, K. Smoderek,
M. Lichodziejewska-Niemierko, W. Botoz, Instytucja petnomocnika medycznego w Polsce: stanowisko Polskiej
Grupy Roboczej ds. Probleméw Etycznych Korica Zycia, ,,Medycyna Praktyczna” 2016, s. 103.



wyrazi¢ swojej woli. W raporcie wyjasniajagcym do Konwencji> wskazano jednak, ze nie zawsze
lekarz bedzie miat obowigzek dziatania scisle zgodnie z wolg wyrazong uprzednio przez
pacjenta, tj. np. wtedy, gdy wola pacjenta zostata wyrazona tak dawno, ze nim zaistniata
medyczna koniecznos¢ podjecia interwencji wzgledem niego, nastgpit znaczacy postep nauk
medycznych i pojawity sie nowe metody terapeutyczne, o ktérych istnieniu pacjent nie
wiedziat w momencie wyrazenia oswiadczenia pro futuro. W takiej sytuacji lekarz winien
podczas podejmowania interwencji medycznej uwzgledni¢ nie tylko wole pacjenta, ale
réwniez aktualny stan wiedzy medyczne;.

Z kolei problematyka petnomocnictwa medycznego zostata zauwazona
w Rekomendacji Rady Europy nr 11 z 2009 r. o zasadach dotyczacych statych petnomocnictw
i uprzednich o$wiadczen na wypadek niezdolno$ci wyrazenia woli®. Wsréd jej motywow
wskazano na zmiany demograficzne bedace przyczyng rosngcej liczby oséb w podesztym
wieku, ktére mogg byc¢ niezdolne do ochrony swoich praw, a takze koniecznos¢ ochrony prawa
do samostanowienia, jako podstawowego prawa cztowieka, majacego swe zrédto w godnosci
ludzkiej. Zgodnie z Rekomendacjg, panstwa winny podejmowaé dziatania na rzecz
upowszechnienia metod stuzgcych poszanowaniu woli pacjenta wyrazonej na wypadek utraty
Swiadomosci, takich jak np. petnomocnictwo medyczne albo inne formy oswiadczen pro
futuro. Zgodnie z Rekomendacja:

» petnomocnikiem medycznym mogtaby by¢ jedna lub wiecej osdb, ktdre pacjent uwaza
za odpowiednie;
» petnomocnictwo, co do zasady, winno by¢ udzielone w formie pisemnej;

A\

panstwa winny przewidzie¢ mechanizmy stuzgce weryfikacji waznosci udzielonego

petnomocnictwa;

» pacjent winien mie¢ mozliwo$¢ odwotania petnomocnictwa w kazdym momencie;
panstwa winny uregulowac kwestie wejscia w zycie udzielonego petnomocnictwa
w przypadku utraty przez pacjenta zdolnosci do wyrazenia zgody;

» panstwo winno uregulowac kweste rejestracji udzielenia, odwotania, wejscia w zycie
oraz wygasniecia petnomocnictwa;

» petnomocnik winien dziata¢ w interesie pacjenta i —w miare mozliwosci — informowa¢é
i konsultowaé z nim podejmowane dziatania;

» panstwo winno przewidzieé¢ regulacje na wypadek zaistnienia konfliktu intereséw
miedzy petnomocnikiem a pacjentem;

» pacjent powinien mie¢ mozliwos¢ ustanowienia — obok petnomocnika — osoby
nadzorujacej petnomocnika, za$ panstwo moze rozwazy¢ wprowadzenie innych
mechanizmdw stuzgcych weryfikacji dziatan petnomocnika;

» uregulowana przez panstwo winna zostac takze kwestie wygasniecia petnomocnictwa.

5 Explanatory Report to the Convention for the protection of Human Rights and Dignity of the Human Being with
regard to the Application of Biology and Medicine: Convention on Human Rights and Biomedicine,
https://rm.coe.int/16800ccde5, data dostepu: 12.10.2020 r.

5 https://wcd.coe.int/ViewDoc.jsp?p=&id=1563397&Site=CM&direct=true, data dostepu: 10.10.2020 r.
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3. Oswiadczenia pro futuro w orzecznictwie saddéw polskich

¢ Oswiadczenia pro futuro

Jak wskazano wyzej, na gruncie prawa polskiego brak jest regulacji w zakresie
oswiadczen wyrazanych na przysztos¢, niemniej problematyka respektowania oswiadczen
pro futuro obecna jest w orzecznictwie. Zgodnie z postanowieniem Sgdu Najwyzszego
z dnia 27 pazdziernika 2005 r., sygn. akt Ill CK 155/05, ,[o]Swiadczenie pacjenta wyrazone
na wypadek utraty przytomnosci, okre$lajgce wole dotyczacg postepowania lekarza
w stosunku do niego w sytuacjach leczniczych, ktére mogg zaistnie(, jest dla lekarza —jezeli
zostato ztozone w sposdb wyrazny i jednoznaczny — wigzgce”.

W swietle powyiszego rozstrzygniecia mozna przyjaé, ze sprzeciw pacjenta
wyrazony na wypadek utraty Swiadomosci powinien byc¢ respektowany przez lekarza, jezeli
zostat uzewnetrzniony:

» W sposob wyrazny i jednoznaczny,

» ze swiadomoscig dokonanego wyboru i przyjetych preferencji,

» zwilaszcza, gdy zwigzek czasowy miedzy oswiadczeniem a zabiegiem jest
dostatecznie Scisty.

SN zwrdcit uwage, ze taka wyktadnia znajduje potwierdzenie w standardzie
wyrazonym w Konwencji z Oviedo, ktdra mimo ze nie zostata dotad ratyfikowana przez
Polske, moze, zdaniem Sadu, stanowi¢ istotng wskazéwke interpretacyjna.

Orzeczenie to, cho¢ zmierza do poszerzenia respektowania autonomii pacjenta,
rodzi szereg pytan dotyczacych m.in. sposobu weryfikowania aktualnos$ci o$wiadczen czy
odtwarzania ich tresci, na ktdre prézno szukaé¢ odpowiedzi w obowigzujgcych przepisach
prawnych. Brak rozstrzygniecia tych watpliwosci w przepisach prawa sprawia, ze obecnie
to na lekarzach spoczywa obowigzek i odpowiedzialnos¢ za nalezyte zinterpretowanie
oswiadczen pacjentow. Bywa to szczegodlnie problematyczne, gdy lekarz staje przed
koniecznoscia rozstrzygniecia tej kwestii w obliczu nagtej potrzeby udzielenia pacjentowi
sSwiadczenia zdrowotnego.

¢ Petnomocnik medyczny

Ponadto, zgodnie z uchwatg Sgdu Najwyzszego z dnia 13 maja 2015 r., sygn. akt lll CZP
19/15, przedstawiciel ustawowy matoletniego dziecka moze udzieli¢ petnomocnictwa do
zfozenia o$wiadczenia o wyrazeniu zgody zastepczej na udzielenie Swiadczenia zdrowotnego.
Sad Najwyzszy tym samym potwierdzit mozliwos¢ udzielenia petnomocnictwa medycznego.
Niemniej z uwagi na to, ze uczynit to na gruncie specyficznego stanu faktycznego, praktyczne
znaczenie tej uchwaty moze by¢ ograniczone. Co wiecej uzasadnienie uchwaty, w ktorej
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argumentuje sie, ze zgoda zastepcza nie jest czynnoscig scisle osobisty, aczes¢ wtadzy
rodzicielskiej moze zosta¢ powierzona innej osobie moze budzi¢ watpliwosci doktrynalne’.

«* Whnioski

Powotfane wyzej orzeczenia Sadu Najwyiszego stanowig prébe wyktadni
zmierzajacej do jak najpetniejszej ochrony praw pacjenta w obliczu niedostatku regulacji
prawnych. Swiadcza one réwniez o istnieniu praktycznej potrzeby podjecia w tym obszarze
dziatan legislacyjnych. Wsrdd zastugujacych na poparcie préb stworzenia projektu ram
prawnych dla pewnej grupy oswiadczen pro futuro wskazac¢ warto na opracowane przez Polska
Grupe Roboczg ds. Probleméw Etycznych KoAca Zycia stanowisko w przedmiocie instytucji
petnomocnika medycznego?®. Stanowi ono diagnoze przyczyn koniecznoséci wprowadzenia
rozwigzan umozliwiajgcych respektowanie woli pacjenta, takze po utracie przez niego
Swiadomosci. Stanowisko zawiera takze kompleksowe oméwienie kierunku, w jakim zmierzac
powinny planowane regulacje. Naczelna Rada Lekarska, w stanowisku nr 19/16/VIl z dnia
4 listopada 2016 roku w sprawie stworzenia w polskim prawie instytucji petnomocnika
medycznego, w petni poparfa przedstawiong przez Polskg Grupe Roboczg ds. Problemoéw
Etycznych Korica Zycia propozycje. Warto tez zauwazyé, ze podczas organizowanych przez RPO
konferencji iseminariow bioetycznych przedstawiciele zaréwno $rodowiska lekarzy
i prawnikow, jak i pacjentéw zgodnie wskazywali na pilng potrzebe prawnego uregulowania
o$wiadczen pro futuro®.

7 B. Janiszewska, O udzielaniu petnomocnictwa medycznego — uwagi na tle uchwaty Ill CZP 19/15, ,Monitor
Prawniczy” 2015, nr 19.

8 M. Szeroczyniska i in., Instytucja petnomocnika..., op. cit., s. 102-112.

9 Seminarium ,Ochrona autonomii pacjenta a petnomocnictwo medyczne i o$wiadczenia pro futuro”, Poznan,
7.06.2017 r., relacja dostepna pod adresem: https://www.rpo.gov.pl/pl/content/seminarium-ochrona-
autonomii-pacjenta-pelnomocnictwo-medyczne-i-oswiadczenia-pro-futuro-w-poznaniu, data dostepu:
16.09.2020 r., konferencja ,Wybrane aspekty praw cztowieka a bioetyka. Prawa pacjenta umierajgcego”,
Warszawa, 30.06.2017 r., relacja dostepna pod adresem: https://www.rpo.gov.pl/pl/content/seminarium-w-
biurze-rpo-wybrane-aspekty-praw-cz%C5%82owieka-bioetyka-prawa-pacjenta-umieraj%C4%85cego, data
dostepu: 16.09.2020 .
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[Zmiany w obowigzujgcym prawie] W celu wzmocnienia poszanowania autonomii
pacjenta rozwazy¢ nalezy wprowadzenie rozwigzan prawnych umozliwiajgcych
pacjentowi formutowanie dyspozycji dotyczgcych postepowania medycznego, na
wypadek utraty faktycznej mozliwosci wyrazania zgody. Precyzyjna regulacja w tym
zakresie umozliwi lekarzom kierowanie sie rzeczywistg wolg pacjenta bez obawy
o odpowiedzialnosc¢ za udzielanie swiadczenia bez zgody.

[Ochrona pacjenta przed naduzyciami] Prawodawca, projektujac rozwigzania prawne
dotyczace oswiadczen pro futuro, powinien rozwazy¢ wprowadzenie mechanizméw
chronigcych pacjenta przed potencjalnymi naduzyciami, np. dopuszczajagc w razie
watpliwosci sgdowg weryfikacie oswiadczen badZ decyzji podejmowanych przez
petnomocnika.

[Weryfikacja tresci i formy oswiadczen] Niezaleznie od tego, na uregulowanie jakich

form oswiadczen pro futuro zdecydowatby sie prawodawca, powinien wzig¢ pod uwage
konieczno$¢ oceny autentycznosci i aktualnosci sktadanych oswiadczen, a w przypadku
petnomocnictwa dodatkowo zakresu umocowania. Jest to niebywale istotne w procesie
odtwarzania tresci oswiadczenia oraz badania, czy pacjent byt kompetentny sktadajgc
o$wiadczenie. Odpowiednie uregulowania dotyczgce zakresu, formy i odwotalnosci
oswiadczen pro futuro, a takze relacji miedzy nimi, przyczyni sie do wzrostu pewnosci
pacjenta, ze jego wola bedzie szanowana, jak ilekarza, ktory w sposdb szybszy
i precyzyjniejszy bedzie mogt odtworzy¢ oswiadczenia pacjenta.

Wiecej na ten temat:

wystapienie RPO do MZ z dnia 5.03.2018 r., VI1.5002.13.2017 i odpowiedZ MZ na to wystgpienie z dnia
11.09.2019 r,;

relacja z seminarium bioetycznego ,,Ochrona autonomii pacjenta a petnomocnictwo medyczne

i oswiadczenia pro futuro”, Poznan 7.06.2017 r.,
https://www.rpo.gov.pl/pl/content/o%C5%9Bwiadczenia-pro-futuro-wolno%C5%9B%C4%87-
pacjenta-mo%C5%BCliwo%C5%9B%C4%87-decydowania-jak-b%C4%99dzie-wygl%C4%85da%C4%87-
proces-leczenia;

M. Swiderska, Znaczenie Europejskiej Konwencji Bioetycznej dla prawnej regulacji oswiadczen pro futuro

[w:] A. Biatek, M. Wrdblewski (red.), Prawa cztowieka a wyzwania bioetyczne zwigzane z nowymi
technologiami, Warszawa 2018.
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lIl. TAJEMNICA LEKARSKA PO SMIERCI PACJENTA

1. Uwagi ogolne dotyczace instytucji tajemnicy lekarskiej

Obowigzek zachowania przez lekarza w tajemnicy informacji dotyczacych pacjenta,
a powzietych w zwigzku z wykonywaniem zawodu, wywodzi sie z zasad konstytucyjnych.
WSsrdd nich wskazac¢ nalezy prawo obywatela do ochrony zycia prywatnego (art. 47 Konstytucji
RP), prawo do komunikowania sie (art. 49 Konstytucji RP) oraz prawo cztowieka do ochrony
przed ujawnieniem informacji dotyczgcych jego osoby (art. 51 ust. 1 Konstytucji RP).
Mozliwos¢ ograniczenia tych praw okresla art. 31 ust. 3 Konstytucji RP.

Na poziomie ustawowym gwarancje dla tych konstytucyjnych wartosci stanowi m.in.
instytucja tajemnicy lekarskiej. Jej praktyczne znaczenie z perspektywy zaréwno lekarzy, jak
i pacjentow jest trudne do przecenienia. Za ochrong informac;ji wrazliwych, dotyczacych m.in.
zdrowia pacjenta, przemawia szereg istotnych racji. Nalezy bowiem pamietac, ze relacja
taczaca pacjenta zlekarzem winna by¢ oparta na zaufaniu. Jego brak moze negatywnie
rzutowac na proces leczenia, w tym w szczegdlnosci prowadzi¢ do stawiania przez lekarzy
nietrafnych diagnoz, a w konsekwencji stosowania nieadekwatnego leczenia. Pacjent,
korzystajac z pomocy specjalisty, z uwagi na swdj stan zdrowia zmuszony jest do ujawnienia
nawet najbardziej wrazliwych danych. Prawodawca dostrzegt przymusowos¢ sytuacji, w jakiej
znajduje sie pacjent, a takze koniecznos¢ zagwarantowania warunkdéw sprzyjajacych istnieniu
zaufania miedzy pacjentem a lekarzem. Dlatego wprowadzit w art. 40 ust. 1 UZL oraz w art. 13
UPP obowigzek zachowania przez lekarza w tajemnicy wszystkich informacji zwigzanych
z pacjentem, jakie ten powzigt w zwigzku z udzielaniem swiadczen zdrowotnych.

Tajemnica objete s3:

> informacje dotyczace stanu zdrowia pacjenta (np. rozpoznanie),

> wszelkie inne informacje, niekoniecznie zwigzane ze stanem zdrowia pacjenta, w tym
tez te przekazane przez osoby trzecie lub takie, o ktérych lekarz dowiedziat sie
samodzielnie (np. informacje dotyczace podziatu majatku, o ktérym pacjent rozmawiat
ze swojg zong na sali szpitalnej podczas obchodu lekarza),

> informacje, ktore przekazuje lekarzowi pacjent, nawet jesli dotyczg oséb trzecich (np.
przekazane przez pacjenta informacje o przebytych przez cztonkéw jego rodziny
chorobach, ale takze np. opinie pacjenta na temat najblizszych mu oséb).

Zgodnie zistniejgcymi regulacjami za zycia pacjenta udostepnienie informacji
objetych tajemnicy lekarskag osobom trzecim moze nastgpic, co do zasady, na podstawie
zgody pacjenta. Warto zauwazy¢, ze zarowno ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw
Pacjenta, jak i ustawa o zawodach lekarza i lekarza dentysty, nie wprowadzajg ustawowego
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upowaznienia dla oséb bliskich do uzyskania dostepu do dokumentacji medycznej badz
informacji o stanie zdrowia pacjenta za jego zycia. Oznacza to, ze decyzje dotyczace
udostepnienia tych danych pozostajg za zycia pacjenta jedynie w jego dyspozycji.

Nalezy podkresli¢, ze te same racje, tj. konieczno$¢ ochrony prywatnosci pacjenta
i budowania niezbednego dla procesu leczenia zaufania do lekarza, przemawiajg za tym, by
tajemnica wigzata lekarza takze po $mierci pacjenta. Decyzja pacjenta o tym, jakie informacje
przekaze lekarzowi, moze by¢ bowiem zasadniczo rézna w przypadku, gdyby byt Swiadomy, ze
po Smierci moga zostac one ujawnione, nawet osobom najblizszym.

2. Nowelizacja UZLi UPP z 2016 .

Do dnia 5 sierpnia 2016 r. ustawodawca przewidywat zakaz ujawniania tajemnicy
lekarskiej po $mierci pacjenta. Jednak w wyniku nowelizacji UZL i UPP 1 zmianie ulegty
przestanki zwolnienia lekarza z obowigzku tajemnicy. Lekarz wcigz zwigzany byt tajemnica
lekarskg po $mierci pacjenta, niemniej osoby bliskie wzgledem pacjenta (tj. jego matzonek,
krewny lub powinowaty w linii prostej, przedstawiciel ustawowy, osoba pozostajaca we
wspolnym pozyciu lub osoba wskazana przez pacjenta) mogty zwolni¢ lekarza z obowigzku
konfidencji. Osoba bliska, wyrazajgca zgode na ujawnienie tajemnicy, mogta okresli¢ zakres jej
ujawnienia. W tym przypadku nie znajdowat zastosowania przepis UZL, zgodnie z ktérym, co
do zasady, ujawnienie tajemnicy moze nastapi¢ jedynie w niezbednym zakresie. Ponadto
ustawodawca wyfaczyt mozliwosé zwolnienia lekarza z obowigzku zachowania tajemnicy
w przypadku, gdy jej ujawnieniu sprzeciwi sie inna osoba bliska. Zwolnienie z tajemnicy
lekarskiej po $mierci pacjenta nie oznaczato jednak mozliwosci udostepnienia osobom
najblizszym dokumentacji medycznej. Dostep do niej po smierci pacjenta miaty wiec jedynie
osoby, ktére w chwili zgonu pacjenta byty jego przedstawicielem ustawowym badz osoba
upowazniong przez pacjenta za zycia.

Zgodnie z uzasadnieniem, celem wprowadzonych zmian byto umozliwienie osobom
najblizszym wobec zmartego pacjenta dochodzenia roszczen lub odpowiedzialnosci wzgledem
0sOb, ktére mogty sie przyczynié do jego $mierci. Dodatkowym argumentem byt blizej
niesprecyzowany interes spoteczny w postaci ujawnienia btedoéw w leczeniu. Ponadto
wskazywano, ze umozliwienie zapoznania sie zinformacjami objetymi tajemnica lekarska
przez osoby bliskie zapobiegaé bedzie wszczynaniu niepotrzebnych postepowan karnych?t.

10 ystawa z dnia 10 czerwca 2016 r. o zmianie ustawy — Kodeks postepowania karnego, ustawy o zawodach
lekarza i lekarza dentysty oraz ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta (Dz. U. poz. 1070).

11 Uzasadnienie poselskiego projektu ustawy o zmianie ustawy — Kodeks postepowania karnego oraz niektérych
innych ustaw, druk sejmowy nr 451, dostepny pod adresem: http://orka.sejm.gov.pl/Druki8ka.nsf/0/DBDIE9
635C718980C1257FA2002E7085/%24File/451.pdf, 10.10.2020 r.
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Przyktad trudnosci zwigzanych z praktycznym zastosowaniem znowelizowanych przepiséw

Do szpitala trafia 30-letni pacjent w stanie ciezkim, po wypadku samochodowym. Mimo
wysitkow lekarzy, pacjent umiera. Do lekarza, ktdry operowat pacjenta zgtasza sie kobieta,
podajaca sie za jego zoneg, zwalnia lekarza z obowigzku zachowania tajemnicy i prosi o podanie
szczegotow zabiegu. W tym stanie faktycznym lekarz nie miat podstawy prawnej do
zweryfikowania, czy zgtaszajaca sie kobieta faktycznie byta zong pacjenta. Mogt tez nie miec
wiedzy, czy inne osoby bliskie wzgledem pacjenta nie sg przeciwne ujawnieniu informacji
objetej tajemnicg lekarska. W tych okolicznos$ciach lekarz musiat na gruncie znowelizowanych
przepisOw rozstrzygac, czy moze ujawnic informacje objete tajemnica lekarska.

Znowelizowane przepisy pozwalaty na zwolnienie z tajemnicy lekarskiej nie tylko lekarza, ktory
ostatnio zajmowat sie pacjentem. W praktyce wiec zona (bgdz inna osoba bliska, np. teSciowa)
mogta zwolni¢ z tajemnicy lekarskiej, np. lekarza wenerologa, u ktérego zmarty pacjent leczyt
sie kilkanascie lat wczesniej.

¢+ Stanowisko NRL, SN i GIODO wobec nowelizacji UZL i UPP z 2016 r.

Watpliwosci co do ksztattu zaproponowanych zmian w trakcie procesu legislacyjnego
zgtaszata Naczelna Rada Lekarska i Pierwszy Prezes Sadu Najwyzszego!?. Naczelna Rada
Lekarska oceniata wowczas, ze zaproponowane zmiany w istocie doprowadzg do znacznego
pogorszenia poziomu ochrony informacji zwigzanych ze zdrowiem pacjenta i ograniczenia
poszanowania jego autonomii.

Z kolei w ocenie Pierwszego Prezesa Sadu Najwyzszego wprowadzone rozwigzanie
znajduje swe zrédto w niezrozumieniu celu i istoty tajemnicy lekarskiej. W opinii wskazano, ze
dysponentem informacji objetych tajemnica lekarska jest pacjent i to jego wola powinna mie¢
decydujace znaczenie w okre$laniu kregu podmiotéw, ktérym dane te mozna udostepnic.
Podkreslono réwniez, ze prawodawca poniechat obowigzku uzasadnienia proporcjonalnosci
wprowadzonych zmian.

Rowniez w ocenie Generalnego Inspektora Ochrony Danych Osobowych to pacjent,
realizujagc swoje prawo do ochrony prywatnosci, winien decydowac¢ o udostepnieniu
informacji objetych tajemnica. GIODO wskazat takze, iz zdarzy¢ sie moze, ze informacje objete
tajemnicg beda dotyczy¢ takze innych niz zmarty oséb, aich ujawnienie moze tym samym
prowadzi¢ do naruszenia ich praw.

12 Treé¢ uwag znajduje sie pod adresem: http://www.sejm.gov.pl/Sejm8.nsf/druk.xsp?nr=451, 12.09.2020 r.
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¢ Woatpliwosci RPO dotyczace nowelizacji UZL i UPP z 2016 r.

Takze w ocenie Rzecznika Praw Obywatelskich wprowadzone zmiany budzity szereg
watpliwosci. Rzecznik w swoim wystgpieniu do Ministra Zdrowia wskazywat, ze w wyniku
nowelizacji:

» wola pacjenta dotyczagca zwolnienia lekarza ztajemnicy lekarskiej po $mierci
przestata mie¢ decydujace znaczenie. Mimo sprzeciwu pacjenta informacje objete
tajemnica mogty by¢ udostepniane osobom bliskim, ktére zyskaty mozliwosc
zwolnienia lekarza z obowigzku konfidencji. Watpliwosci RPO budzit fakt, ze nowa
regulacja rozstrzygata konflikt miedzy wyrazong za zycia wolg pacjenta a wolg oséb
bliskich zawsze na korzys¢ tych drugich;

» krag podmiotoéw upowaznionych do zwolnienia lekarza z obowigzku tajemnicy zostat
ustanowiony stosunkowo szeroko. Wsrod oséb, ktorym przystuguje taka mozliwos¢
znalazt sie: matzonek pacjenta, jego krewny lub powinowaty do drugiego stopnia w linii
prostej, przedstawiciel ustawowy, osoba pozostajgca z nim we wspolnym pozyciu lub
osoba wskazana przez pacjenta. Zgodnie z uzasadnieniem wprowadzonych zmian,
takie ograniczenie kregu podmiotow mogacych zwolnié lekarza z tajemnicy po $mierci
pacjenta wynikato zzatozenia oistnieniu wezta szczegdlnego zaufania miedzy
pacjentem a osobami bliskimi'3. Prawodawca uznat, ze formalne wiezi pokrewienstwa
sg rownoznaczne zistnieniem wiezi emocjonalnej miedzy zmartym pacjentem
a osobami bliskimi. Wydaje sie jednak, ze zatozenie to nie zawsze jest prawdziwe;

» ustawodawca nie zréznicowat pozycji wskazanych wyzej podmiotéw w zakresie
pierwszenstwa decydowania o zwolnieniu lekarza z obowigzku poufnosci. Tym
samym, kazda z uprawnionych oséb mogta, dziatajgc niezaleznie, zwolni¢ lekarza
z obowiagzku konfidencji. W taki sam sposdb ksztattowata sie pozycja osob bliskich
w przypadku wyrazania sprzeciwu. W praktyce oznaczac to mogto przyznanie prymatu
woli osoby, ktéra jako pierwsza zgtosi sie do lekarza. Wyrazenie przez nig zgody na
zwolnienie z tajemnicy, przy jednoczesnym braku obecnosci innych osob bliskich
niezgadzajgcych sie ztg decyzjg, prowadzi¢é mogto do ujawnienia jej zgdanych
informacji. Pozniejszy sprzeciw 0sob bliskich mozna byto rozpatrywaé jedynie
w perspektywie mozliwosci dalszego ujawniania danych objetych tajemnica.
W ustawie nie upowazniono bowiem lekarza do poszukiwania inawigzywania
kontaktu zosobami bliskimi. Nie wprowadzono tez innego, alternatywnego
rozwigzania zapewniajgcego wszystkim osobom bliskim mozliwos¢ realizacji swojego
uprawnienia. W rezultacie mogto to prowadzié takze m.in. do sytuacji, w ktérych osoba
niezwigzana z pacjentem emocjonalnie uniemozliwiataby osobom faktycznie
najblizszym pacjentowi poznanie m.in. informacji na temat przebiegu leczenia;

» zrezygnowano zzasady minimalizacji, polegajacej na tym, ze informacje objete
tajemnica mozna, w wypadkach wskazanych w ustawie, przekaza¢ uprawnionym
podmiotom jedynie w niezbednym zakresie. W zwigzku z tym w praktyce osoba, ktéra

13 Uzasadnienie poselskiego projektu..., op. cit.
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zwolnita lekarza z obowigzku konfidencji mogta uzyskaé dostep do informacji

Zwigzanych z pacjentem, a powzietych w procesie leczenia przez wszystkich lekarzy,

u ktérych pacjent sie kiedykolwiek leczyt. Nie miato znaczenia to, czy uzyskanie takiej

informacji byto konieczne w celu formutowania roszczen odszkodowawczych;

» nie zrealizowano celu nowelizacji. Warto podkresdli¢, ze nawet w razie skutecznego
zwolnienia lekarza przez osobe bliskg z obowigzku zachowania tajemnicy lekarskiej,
nadal watpliwg wydawata sie poprawa sytuacji procesowej o0séb bliskich
wystepujgcych ze swoimi roszczeniami. Po pierwsze osoby te wcigz nie miaty dostepu
do informacji z przebiegu leczenia utrwalonych w dokumentacji medycznej. Po drugie
trudno byto wymagaé, by zwolniony ztajemnicy lekarz, ktoéry postapit w sposéb
nienalezyty, dostarczat dowoddéw swojej winy, wskazujac na zaniedbania, jakich sie
dopuscit;

» wprowadzone rozwigzania nie byly konieczne dla osiggniecia zaktadanego celu.
W stanie prawnym sprzed nowelizacji istniaty iwcigz istniejg rozwigzania prawne
umozliwiajgce dochodzenie odpowiedzialnosci za bfad medyczny. Osoby
podejrzewajace, ze dziatanie lekarza mogto realizowa¢ znamiona przestepstwa byty
i sg uprawnione do ztozenia zawiadomienia o podejrzeniu popefnienia przestepstwa,
a prokurator, dziaftajgc na podstawie art. 226 ustawy z dnia 6 czerwca 1997 r. Kodeks
postepowania karnego (Dz. U. 22020 r., poz. 30 ze zm.), moze podja¢ decyzje
o wykorzystaniu jako dowoddw juz w postepowaniu przygotowawczym dokumentow
zawierajacych tajemnice lekarska. W ocenie RPO ta regulacja stanowita wystarczajaca
gwarancje umozliwiajacg pociagniecie do odpowiedzialnosci karnej winnego lekarza.
Inaczej przedstawiata iprzedstawia sie pozycja oséb najblizszych, ktére pragna
wystapié z roszczeniami odszkodowawcze za Smier¢ osoby bliskiej opisanymi w art.
446 KC. Osoby formutujgce roszczenia na tej postawie muszg przytoczyé w pozwie
os$wiadczenia i dowody na poparcie przytoczonych okolicznosci (zob. art. 126 § 1 pkt 5
ustawy z dnia 17 listopada 1964 r. Kodeks postepowania cywilnego (Dz. U. 22020 r.,
poz. 1575 ze zm.) w zwigzku z 187 § 1 tejze ustawy)). Brak informacji na temat
przebiegu leczenia moze stanowic realng przeszkode w uzyskaniu odszkodowania. Na
problem ten Rzecznik Praw Obywatelskich zwracat uwage juz w przesztosci
w wystgpieniach kierowanych do Rzecznika Praw Pacjenta oraz Generalnego
Inspektora Ochrony Danych Osobowych!*. Niemniej blizsza analiza znowelizowanych
przepiséw doprowadzita Rzecznika do wniosku, ze zaproponowane rozwigzania,
majgce wychodzi¢ naprzeciw tym problemom, nie sg skuteczne i proporcjonalne.

14 Wystgpienia z dnia 12 stycznia 2011 r. do Generalnego Inspektora Ochrony Danych Osobowych, znak pisma:
RP0O/632759/09/V/1018.2.5 RZ oraz wystgpienie z dnia 24 pazdziernika 2011 r. do Rzecznika Praw Pacjenta, znak
pisma: PO/632759/09/V/1018.2.5 RZ.
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3. Nowelizacja UZLi UPP z 2018 .

Wyzej wskazane watpliwosci RPO zostaty czesciowo uwzglednione podczas kolejnej

nowelizacji przepiséw dotyczgcych tajemnicy lekarskiej>. W jej wyniku:

» uwzgledniono wymédg poszanowania sprzeciwu pacjenta dotyczacego ujawniania

informacji objetych tajemnicg po jego $mierci. Jednoczesnie jednak dopuszczono
mozliwos¢ przetamania sprzeciwu pacjenta przez sad, w sytuacji gdy jest to konieczne
dla celéw dochodzenia odszkodowania/zado$éuczynienia za $mier¢ osoby bliskiej bgdz
w celu ochrony zycia i zdrowia oséb bliskich (z UZL wynika, ze przy rozpatrywaniu
sprawy sad badaé winien m.in. wole pacjenta i blisko$¢ wiezi tgczacych za zycia osobe
bliskg i pacjenta);

wskazano sposob rozstrzygania sporow miedzy osobami bliskimi, w sytuacji gdy
niektére z nich zagdaja zwolnienia lekarza z obowigzku konfidencji, a inne sie temu
sprzeciwiajg badz w przypadku sporu co do zakresu ujawnianych informacji. W takiej
sytuacji osoba bliska badz lekarz moga zwrdcic sie o rozstrzygniecie do sgdu. Niemniej
jednak nie okreslono, czy lekarz jest zobowigzany do ,,poszukiwania” oséb najblizszych
(np. gdy zwolnienia z tajemnicy zada tylko jedna osoba bliska) oraz czy musi odczekac
jakis$ czas po zgtoszeniu przez osobe bliskg zgdania ujawnienia informacji objetych
tajemnicg lekarska, na wypadek, gdyby inne osoby bliskie chciaty zaoponowac.
W praktyce to, komu zostanie udostepniona informacja bedzie wciaz zalezato od tego,
kto pierwszy zgtosi sie do lekarza;

wprowadzono mozliwo$¢ sgdowej weryfikacji, czy osoba, ktéra zgtosita sie do lekarza
jest faktycznie osobg bliska;

dokonano zmian w zakresie udostepniania dokumentacji medycznej po $mierci
pacjenta analogicznych do regulacji odnoszacych sie do zwalniania lekarza z obowigzku
zachowania tajemnicy po $mierci pacjenta.

4. Whniosek NRL do TK

Nalezy zwrdci¢ uwage, ze juz 28 pazdziernika 2016 r. Naczelna Rada Lekarska ztozyta

whniosek do Trybunatu Konstytucyjnego o stwierdzenie niezgodnosci:

1.

art. 40 ust. 3 UZL, w brzmieniu nadanym przez art. 2 pkt 1 ustawy z dnia 10 czerwca
2016 r. 0 zmianie ustawy — Kodeks postepowania karnego, ustawy o zawodach lekarza
i lekarza dentysty oraz ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta (Dz. U.
z 2016 r. poz. 1070; dalej jako: ustawa nowelizujgca),

art. 40 ust. 3a UZL w brzmieniu nadanym przez art. 2 pkt 2 ustawy nowelizujacej,

art. 14 ust. 3 UPP w brzmieniu nadanym przez art. 3 pkt 1 ustawy nowelizujacej,

15 Ustawa z dnia 6 grudnia 2018 r. o zmianie ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty oraz niektdrych innych
ustaw (Dz. U. z 2019 r. poz. 150).
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4. art. 14 ust. 4 UPP w brzmieniu nadanym przez art. 3 pkt 2 ustawy nowelizujacej

z art. 30, art. 47 w zwigzku z art. 31 ust. 3 Konstytucji RP oraz art. 8 ust. 1 Konwencji o ochronie
praw cztowieka i podstawowych wolnosci.

W dniu 31 sierpnia 2020 r. Rzecznik zostat zawiadomiony o wszczeciu postepowania
przed TK z wniosku NRL (sprawa: K 17/20). RPO, pomimo znacznego uptywu czasu od ztozenia
wniosku przez NRL i zmian legislacyjnych, jakie dotychczas nastapity, uznat, ze czesciowo
postulaty NRL wciagz sg aktualne, przystapit do toczacego sie postepowania i przedstawit
nastepujgce stanowisko:

1. art. 40 ust. 3 UZL w brzmieniu nadanym przez art. 2 pkt 1 ustawy nowelizujgcej,
2. art. 40 ust. 3a UZL w brzmieniu nadanym przez art. 2 pkt 2 ustawy nowelizujgcej,
3. art. 14 ust. 3 UPP w brzmieniu nadanym przez art. 3 pkt 1 ustawy nowelizujacej,
4. art. 14 ust. 4 UPP w brzmieniu nadanym przez art. 3 pkt 2 ustawy nowelizujace;j

w zakresie, w jakim przepisy te nie przewidujg zastosowania zasady minimalizacji danych
w przypadku zwalniania lekarza z obowigzku konfidencji przez osoby bliskie po smierci
pacjenta oraz w zakresie, w jakim umozliwiajg zwolnienie lekarza z obowigzku konfidencji po
Smierci pacjenta przez osoby bliskie bez wzgledu na to, czy jest to konieczne dla ochrony
przystugujacych osobom bliskim praw s niezgodne zart. 47 w zwigzku zart. 31 ust.3
Konstytucji RP oraz zart. 8 ust. 1 Konwencji o ochronie praw cztowieka i podstawowych
wolnosci.

-
Postulaty RPO

%  [Zasada minimalizacji] Przepisy regulujace tajemnice lekarska winny przewidywac
istnienie zasady minimalizacji danych w przypadku zwalniania lekarza z obowigzku
konfidencji przez osoby bliskie po Smierci pacjenta.

%  [Koniecznos$¢ odpowiedniego wazenia prawa do prywatnosci pacjenta i praw oséb

bliskich] Mozliwos¢ zwolnienia lekarza z tajemnicy lekarskiej przez osoby bliskie winna

by¢ powigzana z koniecznoscig ochrony praw przystugujgcych osobom bliskim.

Wiecej na ten temat:

e wystgpienie RPO do MZ z 7.08.2017 r., VII.7013.2.2016, odpowiedz MZ z 5.09.2017 r.;

e wystgpienie RPO do Prezesa Naczelnej Rady Lekarskiej z 7.08.2017 r., VII.7013.2.2016, odpowiedz
Prezesa NRLz 1.09.2017 r.;

e stanowisko RPO do Trybunatu Konstytucyjnego z 14.09.2020 r. w sprawie K 17/20, VI1.5002.5.2020;

e relacja zseminarium ,Wybrane aspekty praw cztowieka a bioetyka. Prawa pacjenta umierajgcego”,
Warszawa, 30 czerwca 2017 r., https://www.rpo.gov.pl/pl/content/seminarium-w-biurze-rpo-wybrane-

aspekty-praw-cz%C5%82owieka-bioetyka-prawa-pacjenta-umieraj%C4%85cego.
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IV. KLAUZULA SUMIENIA

1. Klauzula sumienia w UZL

Lekarz w zupetnie wyjatkowych sytuacjach moze odmodwié¢ udzielenia pacjentowi
Swiadczenia zdrowotnego. Mozliwos¢ taka przewiduje m.in. art. 39 UZL, zgodnie z ktérym
»[llekarz moze powstrzymac sie od wykonania swiadczen zdrowotnych niezgodnych z jego
sumieniem, zzastrzezeniem art. 30, ztym ze ma obowigzek odnotowaé ten fakt
w dokumentacji medycznej. Lekarz wykonujacy zawdd na podstawie stosunku pracy albo
w ramach stuzby ma takze obowigzek uprzedniego powiadomienia na pismie przetozonego”.
W przesztosci lekarz odmawiajacy pacjentowi pomocy zobligowany byt dodatkowo do
wskazania realnych mozliwosci uzyskania $wiadczenia u innego lekarza lub w podmiocie
leczniczym. Obowigzek ten ustat wraz z wejsciem w zycie wyroku Trybunatu Konstytucyjnego
z dnia 7 pazdziernika 2015 r. w sprawie o sygn. akt K 12/14. Jednocze$nie ustawodawca nie
wprowadzit alternatywnego mechanizmu zapewniajacego pacjentowi mozliwos¢ szybkiego
i rzetelnego powziecia informacji, gdzie moze uzyska¢ swiadczenie zdrowotne, ktdrego
udzielenia mu odméwiono?®.

Standard ETPCz

Zgodnie ze standardem wyrazonym w orzecznictwie Europejskiego Trybunatu Praw Cztowieka
»panstwa sg zobowigzane do organizowania systemu swiadczen zdrowotnych w taki sposéb,
aby zapewni¢, ze skuteczne egzekwowanie prawa do wolnosci sumienia pracownikéw opieki
zdrowotnej w kontekscie zawodowym nie uniemozliwia pacjentom uzyskania dostepu do
$wiadczen, do ktérych sg uprawnieni zgodnie ze stosownym ustawodawstwem”?’,

«» Dziatania RPO

Rzecznik Praw Obywatelskich w swoich wystgpieniach wielokrotnie zwracat uwage na
konieczno$¢ wprowadzenia zmian prawnych, stuzgcych poszanowaniu prawa pacjenta do
Swiadczen zdrowotnych, w przypadku, gdy lekarz odmawia wykonania badania lub zabiegu.
W szczegdlnos$ci RPO wskazywat, ze:

» [Brak podmiotu zobowigzanego do informowania] Obecnie w polskim porzadku
prawnym brak jest podmiotu zobowigzanego do wskazania pacjentowi, ktoremu
lekarz, powotujgc sie na klauzule sumienia, odmoéwit wykonania okreslonego
Swiadczenia, realnych mozliwosci uzyskania tego Swiadczenia u innego lekarza lub

1670b. M. Wréblewski, Prawna regulacja odmowy przez lekarza dziatania sprzecznego z sumieniem w kontekscie
Konstytucji i Karty Praw Podstawowych Unii Europejskiej [w:] A. Biatek, T. Sroka (red.) Kiedy lekarz mowi ,,nie”,
czyli prawne aspekty odmowy udzielenia swiadczenia zdrowotnego, Krakéw 2015 s. 19-27.

17 Wyrok ETPCz wsprawie R.R. v. Polska nr 27617/04, pkt 49, opublikowany w bazie HUDOC:
http://hudoc.echr.coe.int/eng?i=001-104911, data dostepu: 4.10.2020 .
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w innym podmiocie leczniczym. Taka sytuacja stwarza zagrozenie braku mozliwosci
uzyskania swiadczenia zdrowotnego przez pacjenta w Swietle gwarancji zawartych
w art. 68 ust. 1i 2 Konstytucji RP.

» [Nieefektywnos¢ istniejgcych rozwigzan] Brak jest danych wskazujgcych, ze
podmioty lecznicze w sposdb nalezyty informujg pacjentki otym, gdzie moga
skorzystac z zabiegu, ktérego wykonania im odméwiono. Wptywajace do Rzecznika
Praw Obywatelskich skargi, atakze dane gromadzone przez organizacje
pozarzadowe, wskazujg, ze w praktyce pacjentki nie wiedzg, w ktérych podmiotach
Swiadczenia sg udzielane. Podmioty lecznicze nie majg takze narzedzi stuzgcych

gromadzeniu informacji na temat innych podmiotéw wykonujgcych okreslone

zabiegi, w szczegdlnosci zabiegi aborcji. W praktyce podmioty lecznicze nie majg
wiec mozliwosci ustalenia, do ktérej placéwki skierowaé pacjentke, ktoérej
odmaéwiono wykonania aborcji z powotaniem sie na klauzule sumienia. Ponadto
podmioty udzielajgce Swiadczen zdrowotnych nie sg zobowigzane do uprzedniego

pozyskiwania od lekarzy informacji o tym, czy i w jakich przypadkach powotajg sie

oni na klauzule sumienia. Podawana wiec do publicznej wiadomosci informacja na

temat dostepnosci do swiadczen zdrowotnych w danej placéwce moze nie mie¢
pokrycia w rzeczywistosci. W szczegdlnosci, sam fakt posiadania przez podmiot
umowy z Narodowym Funduszem Zdrowia, obejmujacej swoim zakresem
okreslone zabiegi, nie jest rdwnoznaczny z wykonywaniem tych zabiegéw.

Przyktad nieefektywnosci istniejacych rozwigzan

Rzeszowski SPZOZ nr 1 Szpital Miejski im. Jana Pawta Il w przypadku odmowy wykonania
aborcji kieruje pacjentki do Szpitala Specjalistycznego PRO FAMILIA, ktéry deklaruje, ze nie
wykonuje zabiegéw aborcji z uwagi na powotywanie sie przez wszystkich lekarzy na klauzule
sumienia'®. Pacjentki odsytane sg wiec do szpitala, w ktérym ponownie spotkajg sie zodmowg

ibeda zmuszone do szukania innego miejsca, w ktérym beda mogty skorzystaé

z gwarantowanego przez prawo zabiegu.

» [Kary umowne za nieudzielenie swiadczenia] Podmioty, ktére na podstawie
umowy z NFZ zobowigzane sg do udzielania okreslonych swiadczen zdrowotnych,
jesli ztych umow sie nie wywigzujg, np. dlatego, ze wszyscy lekarze pracujacy
w podmiocie powotujg sie na klauzule sumienia, mogg ponies¢ odpowiedzialnos¢
cywilng ztytutu nienalezytego wywigzania sie z obowigzkéw kontraktowych.
Niemniej naftozenie kary umownej przez NFZ jest dziataniem o charakterze
nastepczym, ktére nie zabezpiecza realizacji praw pacjenta, w szczegdlnosci praw
kobiety, ktorej odmodwiono zabiegu aborcji z powotaniem sie na klauzule sumienia.
Podrugie, brak jest danych wskazujgcych, ze rozwigzanie to dziata w praktyce, tj. ze

18 7Zob. wyniki monitoringu dostepnosci aborcji w Rzeszowie przeprowadzonego przez Federacje na rzecz Kobiet
i Planowania Rodziny w 2019 r., https://federa.org.pl/dostepnosc-aborcji-rzeszow/, data dostepu: 01.10.2020 r.
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Narodowy Fundusz Zdrowia prowadzi efektywne kontrole wywigzywania sie przez
podmioty lecznicze z obowigzkéw kontraktowych. Dla przyktadu nalezy wskazag,
ze z uzyskanych w 2019 r. przez RPO informacji wynika, ze Narodowy Fundusz
Zdrowia nie stwierdzit, by podmioty, ktére zawarty umowy obejmujgce procedure
M17 (tj. aborcje) w wojewddztwie podkarpackim, w ktérym nie wykonuje sie
zabiegdw aborcji, naruszyty zobowigzania kontraktowe.

¢+ Stanowisko Rady Ministrow

Potrzebe wprowadzenia zmian w zakresie klauzuli sumienia dostrzegata w przesztosci
Rada Ministrow. W stanowisku Rzadu do Raportu Komisarza Praw Cztowieka Rady Europy
z wizyty w Polsce, ktéra odbyta sie wdniach od 9 do 12 lutego 2016 r. stwierdzono,
ze w zwigzku z wejsciem w zycie orzeczenia TK w sprawie K 12/14 ,nalezy podja¢ prace nad
wypracowaniem uniwersalnego mechanizmu, regulujgcego generalne zasady postepowania
we wszystkich przypadkach, w ktérych lekarz powstrzymuje sie od wykonania $wiadczenia
zdrowotnego niezgodnego z jego sumieniem. Istotnym przy tym jest koniecznos¢ z jednej
strony zabezpieczenia prawa lekarza do powstrzymania sie od wykonania takiego $wiadczenia,
z drugiej za$ zapewnienie pacjentowi uzyskania swiadczenia, do ktdrego jest uprawniony
(a takze zapewnienia realizacji w tym przypadku prawa pacjenta do informac;ji)”. Niemniej,
z dotychczasowej korespondencji prowadzonej przez RPO z Ministrem Zdrowia wynika,
ze w ocenie Ministerstwa Zdrowia za wystarczajgce uzna¢ nalezy regulacje zamieszczone
w ustawie z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalnosci leczniczej (Dz. U. z 2020 r. poz. 295 ze zm.),
naktadajgce na podmiot wykonujacy dziatalnos¢ leczniczg obowigzek informowania o zakresie
i rodzajach udzielanych swiadczen.

Wspétpraca RPO z innymi podmiotami

RPO zapytat Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia, czy zgodnie z procedurami NFZ istnieje
podmiot zobowigzany do wskazania realnych mozliwosci uzyskania swiadczenia pacjentowi,
ktédremu lekarz odmoéwit pomocy, powotujac sie na klauzule sumienia. Prezes Narodowego
Funduszu Zdrowia poinformowat, ze zwrdcif sie w dniu 29 stycznia 2016 r. do Ministra Zdrowia
z prosbg o podjecie prac nad zmiang przepisow w celu wykonania orzeczenia Trybunatu
Konstytucyjnego.

Rzecznik zwrdcit sie do Rzecznika Praw Pacjenta o przekazanie informacji na temat dziatan
podejmowanych w celu zagwarantowania dostepu pacjentek do legalnych zabiegdw
przerywania cigz. RPP poinformowat RPO, ze prowadzi postepowanie stuzgce weryfikacji
doniesien medialnych dotyczacych dostepnosci do legalnego zabiegu przerywania cigzy na
Podkarpaciu. W wojewddztwie tym dostep do aborcji jest niemozliwy z uwagi na fakt, ze
wszyscy lekarze powotujg sie na klauzule sumienia. Ponadto RPP zwrdcit uwage na dwa istotne
problemy, zjakimi spotykajg sie pacjentki chcace skorzystaé¢ z ustawowej mozliwosci
przerwania cigzy. Mowa tu o faktycznym utrudnianiu uzyskania w/w Swiadczenia poprzez
m.in. odmowe wystawienia skierowania do specjalisty czy odmowe przeprowadzenia badan
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prenatalnych, atakze problemie w zachowaniu ciggtosci swiadczen w przypadku, gdy na
klauzule sumienia powotujg sie wszyscy lekarze w danym podmiocie.

Rzecznik Praw Obywatelskich zwrocit sie do Prezesa Naczelnej Rady Lekarskiej z prosba
o wskazanie, w jakich sytuacjach lekarze bedg mogli korzystaé z klauzuli sumienia i odmodwic
wykonania okre$lonego sSwiadczenia. Ustalenie sytuacji, w ktérych lekarze bedg mogli
odmoéwic¢ wykonania swiadczenia z powotfaniem sie na klauzule sumienia pozwoli na bardziej
precyzyjne wskazanie mozliwych problemoéw zwigzanych z obecnie obowigzujaca regulacja
prawng. Prezes Naczelnej Rady Lekarskiej w pismie z20 maja 2016 r. poinformowat, ze
samorzad lekarski dotychczas nie gromadzit informacji o tym, w jakich sytuacjach lekarze
korzystajg z klauzuli sumienia. Z biegiem czasu informacje takie bedg otrzymywaé podmioty
lecznicze, poniewaz w uzasadnieniu wyroku z 7 paZzdziernika 2015 r. (sygn. akt K 12/14)
Trybunat Konstytucyjny wskazat, ze w informac;ji kierowanej do przetozonego lekarz powinien
okresli¢ sytuacje, w ktérych bedzie korzystat z klauzuli sumienia. W ocenie Komisji Etyki
Naczelnej Rady Lekarskiej, jak rowniez szeregu komisji etyki przy okregowych izbach
lekarskich, zmiana przepiséw Kodeksu Etyki Lekarskiej nie jest konieczna. Krajowy Zjazd
Lekarzy rowniez zdecydowat, ze Kodeks Etyki Lekarskiej nie bedzie obecnie zmieniany.
Niemniej jednak Zjazd zobowigzat Naczelng Rade Lekarskg do powotania interdyscyplinarnego
zespotu ekspertow, ktéry dokona analizy przepiséw Kodeksu Etyki Lekarskiej pod katem jego
ewentualnej nowelizacji.

2. Klauzula sumienia farmaceutow

Mimo ze w ustawie z dnia 6 wrze$nia 2001 r. Prawo farmaceutyczne (Dz. U. z 2020 r.
poz. 944 ze zm.) brak jest regulacji podobnej do tej znajdujacej sie w art. 39 UZL (klauzula
sumienia lekarzy), w praktyce zdarza sie, ze farmaceuci odmawiajg wydania produktu
leczniczego z powotaniem sie na wzgledy sumienia. Taka praktyka, zdaniem RPO, jest
sprzeczna z prawem. W ocenie RPO:

» jak wspomniano wyzej, brak jest podstaw normatywnych do powotania sie przez
farmaceute na klauzule sumienia. Takze normy o charakterze moralnym
skodyfikowane w Kodeksie Etyki Aptekarza RP, nie przewidujg takiej mozliwosci;

» trudno wskaza¢ sytuacje, wktorej wydanie leku mogtoby pozostawaé
W sprzecznosci z sumieniem farmaceuty. Jak wskazat Komitet Bioetyki przy
Prezydium PAN w stanowisku nr 4/2013 z dnia 12 listopada 2013 roku w sprawie
tzw. klauzuli sumienia, ,,pomimo zgdan zgtaszanych przez srodowiska aptekarzy
i farmaceutéw, prawo polskie nie przyznaje przedstawicielom tych zawodéw
prawa do powotania sie na klauzule sumienia. Wynika to witasnie ztego,
ze wykonywanie tych zawoddw (w szczegdlnosci realizowanie recept) nie wigze sie
z osobistym podejmowaniem czynnosci, ktére bezposrednio godzg badz stanowia
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bezposrednie i realne zagrozenie dla okre$lonego dobra”?°. Dodatkowo Gtéwny
Inspektor Farmaceutyczny, w stanowisku z dnia 4 czerwca 2012 r. wskazat?, ze
w Swietle obowigzujgcego prawa, farmaceuta nie ma prawa do odmowy sprzedazy
produktu leczniczego z powotaniem sie na klauzule sumienia;

» farmaceuta nie moze sprawdzi¢, w jakim celu lekarz przepisat okreslony lek,
np. srodek antykoncepcyjny, a niekoniecznie musi by¢ to cel zapobiezenia cigzy.
W takiej sytuacji trudno uznaé, ze wydanie leku stanowi¢ bedzie bezposrednie
zagrozenie dla jakiegos dobra;

» takze Europejski Trybunat Praw Cztowieka w jednym ze swych orzeczen wskazat,
ze uniemozliwienie farmaceucie odmowy sprzedazy lekdéw nie stanowi naruszenia
art. 9 Europejskiej konwencji o ochronie praw cztowieka i podstawowych wolnosci.
Trybunat zauwazyt, ze tak dtugo, jak sprzedaz srodkéw antykoncepcyjnych jest
legalna, dostepna na podstawie recepty wystawionej przez lekarza, a preparaty te
mozliwe sg do nabycia jedynie w aptece, farmaceuci nie majg prawa narzucad
innym swoich przekonari moralnych odmawiajac sprzedazy leku??;

» zgodnie z art. 95 ust. 1 ustawy Prawo farmaceutyczne apteki ogélnodostepne sg
obowigzane do posiadania produktow leczniczych i wyrobdw medycznych w ilosci
i asortymencie niezbednym do zaspokojenia potrzeb zdrowotnych miejscowej
ludnosci. W ocenie RPO, w sprzecznosci ze wskazang regulacja pozostaje
praktyka niezaopatrywania sie przez apteki w okreslong kategorie produktow
leczniczych stuzgcych antykoncepcji. Jest to szczegdlnie istotne w przypadku
mniejszych miejscowosci, w ktérych mozliwos¢ zaopatrzenia sie w lek w innej
aptece jest znacznie utrudniona.

Ministerstwo Zdrowia stoi jednak na stanowisku, zgodnie z ktédrym choc instytucja
klauzuli sumienia nie zostata uregulowana wprost w ustawie Prawo farmaceutyczne, to mozna
ja wywiesc¢ z konstytucyjnej wolnosci sumienia i wyznania. Zdaniem Rzecznika nawet przyjecie
takiej perspektywy nie pozwala na wskazanie, jakie zasady moralne moze naruszy¢ farmaceuta
jedynie wydajgc pacjentowi lek.

Warto jednak jednoczesnie zauwazyé, ze w projekcie ustawy o zawodzie farmaceuty
(druk sejmowy nr 238), ktory jest obecnie przedmiotem prac w Sejmie, nie uwzgledniono
postulatu uregulowania w ustawie instytucji klauzuli sumienia. Za nieuwzglednieniem tej
uwagi, zdaniem projektodawcow, przemawiato to, ze:

19 Treéé stanowiska dostepna jest pod adresem: http://www.bioetyka.pan.pl/index.php/stanowiska-i-opinie-
komitetu-50/45-stanowiska-komitetu/110-stanowiska-komitetu-bioetyki-przy-prezydium-pan-nr-4-2013-z-
dnia-12-listopada-2013-roku-w-sprawie-tzw-klauzuli-sumienia, data dostepu: 10.10.2020 r.

20 Treéé stanowiska dostepna jest pod adresem: http://www.federa.org.pl/dokumenty_pdf/centrumprasowe/
GIF_farmaceuci_ odp.pdf, data dostepu: 5.10.2020 r.

21 Wyrok Europejskiego Trybunatu Praw Cztowieka z dnia 2 pazdziernika 2001 r. w sprawie Pichon i Sajous v.
Francja, skarga nr 49853/99, opublikowany w bazie HUDOC: http://hudoc.echr.coe.int/eng#{"itemid":["001-
22644"1}, s. 4, data dostepu: 10.10.2020 r.
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» ,majac na uwadze specyfike zawodu farmaceuty, nie sposéb uznaé, aby
w jego zakres wchodzity czynnosci, ktérych wykonanie bytoby sprzeczne
z jakimikolwiek znanymi projektodawcy zasadami moralnymi w stopniu,
ktéry pozwalatby na ich uznanie (...) za bezposredni zamach na wolno$¢
sumienia albo chociaz »przymus wspétdziatania w osigganiu celu
niegodziwego«” oraz

» ,przyznanie farmaceucie uprawnienia do odmowy realizacji ustugi
farmaceutycznej przez wzglad na wtasne przekonania jest rownoznaczne
z ograniczeniem prawa pacjenta do uzyskania tych ustug w aptece. Analiza
katalogu ustug farmaceutycznych zawartego w projekcie wskazuje, ze nie
zawiera on czynnosci, co do ktorych mozna by racjonalnie zatozyé, ze s lub
mogg one by¢ moralnie ambiwalentne”.

Takze inicjatywa ustawodawcza zmierzajgca do wprowadzenia klauzuli sumienia

diagnostéw laboratoryjnych?? zakoiczyta sie niepowodzeniem. Rzecznik w pismie z dnia 27

grudnia 2018 r. przedstawit swoje watpliwosci dotyczgce zasadnosci wprowadzenia klauzuli

sumienia diagnostéw laboratoryjnych.

[Efektywny system udzielania Sswiadczen zdrowotnych] Konieczne jest wprowadzenie
zmian w prawie, ktére umozliwia pacjentowi szybkie irzetelne uzyskania informacji,
o podmiocie, w ktérym moze uzyska¢ swiadczenie zdrowotne, ktérego wykonania mu
odmoéwiono. System udzielania $wiadczen zdrowotnych powinien byé¢ skonstruowany
w sposéb umozliwiajagcy jak najszybsze uzyskanie przez pacjenta Swiadczenia, do
ktdrego ma prawo.

[Monitorowanie dostepu do swiadczeni] Panstwo winno monitorowaé¢ dostep do
Swiadczen zdrowotnych w kontekscie powotywania sie przez lekarzy na klauzule
sumienia, w szczegdlnosci poprzez analize gromadzonych danych statystycznych.
[Klauzula sumienia dla innych zawodéw medycznych] Ewentualne wprowadzenie
instytucji klauzuli sumienia dla przedstawicieli innych zawodédw medycznych wymaga
w pierwszej kolejnos$ci rozwazenia, czy charakter wykonywanego przez nich zawodu
przemawia za tym, by wprowadzi¢ instytucje chronigca ich integralnos¢ moralna.
Bezpodstawna odmowa wydania produktu leczniczego bgdz wykonania zlecenia moze
by¢ uznawana za przejaw dyskryminacji.

22 projekt ustawy o zmianie ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty, ustawy o diagnostyce laboratoryjnej
oraz ustawy o zawodach pielegniarki i potoznej (druk senacki nr 1034).
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Wiecej na ten temat:

wystgpienie RPO do MZ w sprawie klauzuli sumienia z 14.12.2015 r. i z 23.10.2018 r., VI1.812.5.2014,
odpowiedz MZ z7.01.2016 r. iz 28.11.2018 r.;

wystgpienie RPO do Przewodniczagcego Komisji Zdrowia Sejmu RP z22.02.2016 r. w sprawie klauzuli
sumienia, VI1.812.5.2014;

wystgpienie RPO do Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z22.02.2016 r. w sprawie klauzuli
sumienia, VI1.812.5.2014, odpowiedz? Prezesa z 25.03.2016 r.;

wystgpienie RPO do Prezesa Naczelnej Rady Lekarskiej z 22.02.2016 r. w sprawie klauzuli sumienia,
VI11.812.5.2014, odpowiedz Prezesa z 20.05.2016 r.;

wystgpienie RPO do Rzecznika Praw Pacjenta z11.10.2018 r. w sprawie klauzuli sumienia,
VI11.812.5.2014, odpowiedz Rzecznika z 15.11.2018 r.;

wystgpienie RPO do Giéwnego Inspektora Farmaceutycznego z 13.04.2017 r. w sprawie klauzuli
sumienia farmaceutéw, VII.5002.3.2017, odpowiedz Inspektora z 15.02.2017 r.;

wystgpienie RPO do MZ z 25.09.2017 r. w sprawie klauzuli sumienia farmaceutéw, VI1.5002.3.3017,
odpowiedZ MZ z 5.10.2017 r,;

wystgpienie RPO do Przewodniczagcego Komisji Ustawodawczej Senatu RP z27.12.2018 r. w sprawie
nowelizacji przepiséw dot. klauzuli sumienia, VI1.5600.13.2018;

relacja z panelu ,,Wolnos¢ religijna a dyskryminacja”, 1ll Kongres Praw Obywatelskich, Warszawa,
13-14.12.2019 r., https://www.rpo.gov.pl/pl/content/panel/sesja-14KPO-klauzula-sumienia.
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V. ABORCIA

1. Uwagi wprowadzajace

Dostep do zabiegdw przerywania cigzy jest regulowany w ustawie z dnia 7 stycznia
1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego iwarunkach dopuszczalnosci
przerywania cigzy (Dz. U. Nr 17, poz. 78 ze zm., dalej tez jako: ustawa antyaborcyjna).

W trakcie kadencji Rzecznika Praw Obywatelskich Adama Bodnara polski prawodawca
przewidywat trzy przypadki, w ktérych zabieg przerywania cigzy byt legalny, tj. kiedy (1) cigza
stanowita zagrozenie dla zycia lub zdrowia kobiety ciezarnej; (2) badania prenatalne lub inne
przestanki medyczne wskazywaty na duze prawdopodobienstwo ciezkiego i nieodwracalnego
uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu; (3) zachodzito
uzasadnione podejrzenie, ze cigza powstata w wyniku czynu zabronionego. Wystgpienie
powyzszych okolicznosci stwierdzat inny niz dokonujacy aborcji lekarz (przypadki 1 i2) badz
prokurator (przypadek 3), za$ legalnos¢ zabiegu warunkowana byta zgoda pacjentki, ktdra
winna by¢ wyrazona w formie pisemnej. Ponadto ustawodawca wskazywat, ze aborcja
przeprowadzona moze by¢ jedynie przez lekarza w warunkach szpitalnych (warunek ten
dotyczy przestanek 1i 2). Dopuszczalnosé przerywania cigzy uzalezniona bytfa od stadium cigzy
(kryterium czasowe przerywania cigzy).

2. Wyrok Trybunatu Konstytucyjnego z dnia 22 pazdziernika 2020 r.
w sprawie K 1/20

Trybunat Konstytucyjny w wyroku z dnia 22 pazdziernika 2020 r., sygn. akt K 1/20,
orzekt, ze przestanka embriopatologiczna jest niezgodna zart. 38 w zwigzku zart. 30
w zwigzku z art. 31 ust. 3 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej. Tym samy wraz z wejsciem
w zycie wyroku, niedopuszczalna bedzie terminacja cigzy z uwagi na wady ptodu. Majac na
uwadze liczbe aborcji, ktére — wedle oficjalnych statystyk — wykonuje sie w Polsce z uwagi na
wady ptodu, wyrok w praktyce bedzie oznaczat niemal catkowity zakaz aborcji. Wyrok zapadt
przy dwdch zdaniach odrebnych. Trybunat Konstytucyjny podjat decyzje w sktadzie, co do
ktorego bezstronnosci iniezaleznosci istniejg uzasadnione watpliwosci. Orzekaty w nim
bowiem osoby wybrane do TK na miejsca juz zajete przez trzech sedziéw, wybranych zgodnie
z prawem przez Sejm do TK w pazdzierniku 2015 r. Watpliwosci moze tez budzi¢ udziat
w sprawie Krystyny Pawtowicz, ktéra jako postanka jednoznacznie popierata zaostrzenie
ustawy. Moze to Swiadczyc¢ o braku jej bezstronnosci jako sedziego TK.
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Publiczna debata dotyczgca prawa aborcyjnego (Irlandia, 2016 r.)

> W maju 2016 r. Program na rzecz rzadu partnerskiego zobowigzat rzad Irlandii do
ustanowienia Zgromadzenia Obywatelskiego. Jednym zzadan Zgromadzenia byto
rozwazenie, czy uchyli¢ lub zmieni¢ 6sma poprawke do Konstytucji, ktora zakazywata
aborcji. Przewodniczgcym Zgromadzenia Obywatelskiego zostata osoba wyznaczona
przez rzad, a reprezentatywna grupe 99 cztonkéw obywateli wybrano losowo, tak aby
szeroko reprezentowata poglady narodu irlandzkiego.

> Celem Zgromadzenia byto przekazanie zalecen doradczych do rozpatrzenia w komisji
parlamentarnej, ktora z kolei miata wydac zalecenia rzgdowi.

> W ramach konsultacji zorganizowano 5 weekendowych spotkan, do udziatu w ktérych
zaproszono ekspertow zzakresu prawa imedycyny. Nastepnie przygotowano
rekomendacje i przekazano je komisji.

> Po rozwazeniu rekomendacji zorganizowano ogélnokrajowe referendum w sprawie
uchylenia 6smej poprawki. Referendum byto poprzedzone kampaniami zwolennikow
i przeciwnikéw uchylenia 6smej poprawki.

> Ostatecznie 66,4% gtosujgcych opowiedziato sie za uchyleniem dsmej poprawki.

Y

Decyzja dotyczaca uchylenia 6smej poprawki byta wynikiem roztozonej w czasie,
rzetelnej i spokojnej publicznej debaty.

Zrédto: Guide to Public Debate on Human Rights and Biomedicine Adopted by the Committee
on Bioethics (DH-BIO) at its 16th meeting (19-21 November 2019)

Nalezy zauwazy¢, ze na przestrzeni ostatnich lat kilkukrotnie zgtaszano obywatelskie
projekty zaréwno liberalizacji prawa aborcyjnego, jak ijego zaostrzenia, m.in. poprzez
eliminacje przestanki dot. wady ptodu. Ostatecznie projekty te nie byty dalej procedowane.

Warto w tym miejscu przypomniec, ze w przesztosci Komisarz Praw Cztowieka Rady
Europy w raporcie sporzagdzonym po wizycie w Polsce w dniach 11-15 marca 2019 roku?3,
krytycznie odniosta sie do kolejnych préb zmierzajacych do zaostrzenia prawa
antyaborcyjnego. W jej ocenie w szczegdlnosci przyjecie prawa zupetnie zakazujgcego aborcji
w przypadku zaistnienia przestanki istnienia duzego prawdopodobienstwo ciezkiego
i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej choroby zagrazajacej jego zyciu
bytoby niemalze réwnoznaczne z wprowadzeniem zakazu aborcji i mogtoby by¢ uznane za
pozostajgce w sprzecznosci z obowigzkami wynikajacymi z prawa miedzynarodowego.
Stanowisko Komisarz Praw Cztowieka Rady Europy w tym zakresie nie ulegto zmianie —
w kwietniu 2020 r. Komisarz wezwata Sejm RP do odrzucenia procedowanego projektu
przewidujgcego zaostrzenie przepiséw dotyczacych przerwania cigzy?4.

23 https://rm.coe.int/report-on-the-visit-to-poland-from-11-to-15-march-2019-by-dunja-mijato/168094d848;
data dostepu: 10.10.2020 .

24 Odwiadczenie Komisarz Praw Cztowieka Rady Europy z14 kwietnia 2020 r. dostepne:
https://www.coe.int/en/web/commissioner/-/commissioner-urges-poland-s-parliament-to-reject-bills-that-
restrict-women-s-sexual-and-reproductive-health-and-rights-and-children-s-right-to-
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Tabela 1. Liczba wykonywanych w Polsce aborcji w latach 2015-2019 z wyrdznieniem aborcji
z uwagi na przestanke embriopatologiczng

Rok Liczba aborcji w Polsce Liczba aborcji z uwagi na Procentowa liczba
ogodtem zaistnienie przestanki aborcji wykonanych
embriopatologicznej w Polsce ze wskazania

embriopatologicznego

2015% 1040 996 95,8%
2016%¢ 1098 1042 94,9%
2017% 1057 1035 97,9%
2018% 1076 1050 97,6%
2019% 1110 1074 96,8%

3. Dziatania podejmowane przez RPO dotyczace zapewnienia realnego
dostepu do zabiegéw aborcji

Rzecznik Praw Obywatelskich monitoruje wywigzywanie sie przez panstwo
z obowigzku zapewnienia realnego dostepu pacjentek do legalnych zabiegdw przerywania
cigzy. Analiza sprawozdan Rady Ministrow z wykonywania oraz o skutkach stosowania
w kolejnych latach ustawy o planowaniu rodziny, ochronie pftodu ludzkiego i warunkach
dopuszczalnosci przerywania cigzy, wtym najnowszego sprawozdania, obejmujgcego rok
2017 r.3%, a takze kolejnych skarg indywidualnych przekazywanych w tej sprawie Rzecznikowi
Praw Obywatelskich, wskazuje, ze panstwo w sposdb nienalezyty zabezpiecza prawa
pacjentek chcacych skorzystaé z legalnego zabiegu aborgji.

sexuali?fbclid=IwAROVHNUrHTNPhtuSKAOASwwvDwPcZiihPOgWzag3 x20WSLeKjBurLOGI38, data dostepu:
10.10.2020 r.

% Sprawozdanie Rady Ministréw z wykonywania oraz o skutkach stosowania w 2015 r. ustawy z dnia 7 stycznia
1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy, druk
sejmowy nr 1253.

26 Sprawozdanie Rady Ministréw z wykonywania oraz o skutkach stosowania w 2016 r. ustawy z dnia 7 stycznia
1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy, druk
sejmowy nr 2238.

27 Sprawozdanie Rady Ministréw z wykonywania oraz o skutkach stosowania w 2017 r. ustawy z dnia 7 stycznia
1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy, druk
sejmowy nr 3185.

28 Dane przekazane przez MZ Polskiej Agencji Prasowe;.

2 Dane przekazane przez MZ Polskiej Agencji Prasowe;.

30 Druk sejmowy nr 3185; dalej tez jako: Sprawozdanie za 2017 r.
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Prawodawca, gwarantujgc mozliwos¢ terminacji cigzy w przypadkach przewidzianych
w ustawie o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego iwarunkach dopuszczalnosci
przerywania cigzy, powinien jednocze$nie zapewni¢ realny dostep do tej procedury.
W praktyce mozliwos¢ ta bywa jednak znacznie ograniczona.

W swoich wystgpieniach RPO zwracat uwage, ze:

» [Klauzula sumienia] Panstwo ma obowigzek zapewnienia realnego dostepu do
zabiegdéw aborgcji, takze w przypadku, gdy lekarz odmawia jej wykonania z powotaniem
sie na klauzule sumienia. Tymczasem, pacjentki, ktérym lekarz odmawia wykonania
legalnego zabiegu aborcji z powotaniem sie na klauzule sumienia, zmusza sie do
samodzielnego poszukiwania innego podmiotu, w ktérym uzyskajg pomoc. Zdarza sie,
ze pacjentki chcace skorzystaé z legalnego zabiegu aborcji muszg wyjechaé poza granice
swojego wojewoddztwa.

Sytuacja w wojewddztwie podkarpackim

Z informacji, ktére posiada Rzecznik Praw Obywatelskich, wynika, ze szczegdlnie trudna
sytuacja jest w wojewddztwie podkarpackim, w ktérym — jak wskazujg dane statystyczne oraz
wyniki badan prowadzonych przez organizacje pozarzgdowe — nie wykonuje sie w ogéle
zabiegéw terminacji cigzy3!. Jedng z przyczyn tego stanu rzeczy jest fakt, ze niektdre szpitale,
mimo posiadania kontraktu z Narodowym Funduszem Zdrowia na hospitalizacje w zakresie
ginekologii i pofoznictwa, nie wykonuja aborcji z uwagi na powotywanie sie przez wszystkich
lekarzy na klauzule sumienia3?. Co wiecej, niektére podmioty lecznicze, w ktérych z tej
przyczyny nie wykonuje sie aborcji, nie informujg pacjentek oinnych podmiotach
udzielajacych tego rodzaju $wiadczen zdrowotnych33.

» [Brak procedur postepowania w szpitalach] Czynnikiem znacznie utrudniajgcym
mozliwos¢ skorzystania z zabiegu terminacji cigzy jest takze nieistnienie odpowiednich
procedur w szpitalach w przypadku przeprowadzania zabiegéw aborcji. Niektére
szpitale wprowadzajq — obok przewidzianych w ustawie antyaborcyjnej — dodatkowe,
niemajace podstawy prawnej wymogi, takie jak np. koniecznos¢ uzyskania opinii co
najmniej dwoéch lekarzy specjalistow, opinii konsylium czy ordynatora.

31 7godnie z informacjami zawartymi w Sprawozdaniu z wykonania ustawy antyaborcyjnej za 2017, w 2017 roku
w wojewddztwie podkarpackim nie wykonano ani jednego zabiegu termincji cigzy. Zob. tez wyniki monitoringu
dostepnosci aborcji w Rzeszowie przeprowadzonego przez Federacje na rzecz Kobiet i Planowania Rodziny
w 2019 r., https://federa.org.pl/dostepnosc-aborcji-rzeszow/; data dostepu: 10.10.2020 r.

32 70b. powotane wyzej wyniki monitoringu.

33 Zgodnie z wynikami powotanego wyzej monitoringu, rzeszowskie szpitale, tj. Szpital Specjalistyczny PRO
FAMILIA i Kliniczny Szpital Wojewddzki nr 1 im. F. Chopina, w ktérych wszyscy lekarze odmawiajg wykonywania
aborcji z powotaniem sie na klauzule sumienia, nie wskazujg pacjentkom innej placéwki medycznej, w ktérej takie
Swiadczenie moze by¢ udzielone.
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[Dostep do aborcji w zaleznosci od Procedury szpitalne w praktyce:
wojewoddztwa] W niektérych woje- . , .. .

,J _] Y . W Szpitalu sw. Zofii w Warszawie
wodztwach liczba przeprowadzonych

sabiegéw  siega  nawet  kilkuset wprowadzono koniecznos¢ podjecia

(np. w wojewddztwie  mazowieckim, decyzji o dopuszczalnosci aborgji
pomorskim czy $lgskim), winnych za$ przez konsylium lekarskie, zas
jedynie  kilku  czy  kilkunastu w Instytucie Matki i Dziecka

(np. w wojewddztwie lubelskim czy lu- w Warszawie pacjentki sq

buskim)3°. Niestety, w sprawozdaniach ) )
_ zobligowane do skorzystania
Rzadu z wykonania ustawy antyabor-

cyjnej brak jest analizy przyczyn, dla z wezesniejszej konsultacji
ktérych wystepujg tak istotne dyspro- psychologicznej*.
porcje w liczbie przeprowadzanych zabiegdw oraz czy majg one zwigzek z ograniczonym
dostepem do tej procedury w niektdrych regionach Polski, zwigzanym, np. z nieudziela-
niem przez podmioty lecznicze zakontraktowanych swiadczen.

[Dostep do badan prenatalnych] W niektérych przypadkach lekarze odmawiajg
wykonania badz skierowania pacjentki na badanie prenatalne z powotaniem sie na

klauzule sumienia. Rzecznik wskazywat, ze uniemozliwienie kobiecie wykonania badan

prenatalnych stanowi pogwatcenie jej prawa do informacji na temat stanu zdrowia

ptodu, a w pewnych wypadkach, takze mozliwosci skorzystania zlegalnego zabiegu

przerywania cigzy. Wraz z wejsciem w zycie wyroku TK w sprawie K 1/20, wynik badania

prenatalnego nie bedzie juz mdégt byé podstawg wykonania aborcji z uwagi na stan
zdrowia ptodu.

[Skarga od orzeczenia lekarza] (1) Instytucja sprzeciwu od orzeczenia lekarza z przyczyn
praktycznych nie znajduje zastosowania do wiekszosci spraw dotyczgcych odmowy
aborcji. Moze ona by¢ skutecznie zainicjowana jedynie w sytuacji, o ile — mimo ze UPP
nie formutuje takiego wymogu — pacjentka dysponuje takim orzeczeniem wydanym
w formie pisemnej i — zgodnie z zaleceniami Rzecznika Praw Pacjenta3® — zatgczy jego

kopie do sprzeciwu. Tymczasem, jak wskazujg sygnaty docierajgce do RPO, uzyskanie
orzeczenia o odmowie aborcji na pismie jest niezwykle utrudnione. Ztego wzgledu,
w ocenie RPO, koniecznie jest, by sprzeciw przystugiwat takze w przypadku odmowy
wydania opinii lub orzeczenia oraz odmowy skierowania na badania diagnostyczne, jesli
sg one niezbedne do wydania takiej opinii lub orzeczenia, wtym w sytuacji
niezachowania formy pisemnej przez lekarza. (2) Przepisy dotyczace sprzeciwu od
orzeczenia lekarza sg zbyt formalistyczne. Obecnie, kobieta chcgca zakwestionowac
decyzje o odmowie wykonania aborcji jest zobowigzana do wskazania przepisu prawa,

34 Zob. wyniki monitoringu prowadzonego w 2019 r. przez Federacje na rzecz Kobiet i Planowania Rodziny,
dostepne na stronie: https://federa.org.pl/dostepnosc-aborcji-warszawa/; data dostepu: 10.10.2020 r.

35 Dane pochodzg ze sprawozdania Rady Ministréw z wykonania ustawy o dopuszczalnosci przerywania cigzy
w 2017 r.

36 7ob. zalecenia Rzecznika Praw Pacjenta dostepne na stronie: https://www.gov.pl/web/rpp/sprzeciw-wobec-
opiniiorzeczenia-lekarza, data dostepu: 10.10.2020 r.
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z ktérego wynikajg jej prawa lub obowigzki jako pacjentki, na ktére opinia albo
orzeczenie ma wptyw, co zdaniem RPO jest wymogiem nadmiernym. (3) Przewidziany
w UPP termin rozpatrzenia sprzeciwu, ktéry moze siegng¢ nawet 30 dni, jest
nieadekwatny do sytuacji ciezarnych. Okres oczekiwania na decyzje Komisji Lekarskiej
powinien by¢ znaczgco skrécony, tak aby pacjentka nie byta narazona na dodatkowy
stres i cierpienie.

Standard Europejskiego Trybunatu Praw Cztowieka

Zgodnie ze standardem ustanowionym w orzecznictwie Europejskiego Trybunatu Praw Cztowieka®’,
krajowe ustawodawstwo powinno przewidywac istnienie posiadajgcego odpowiednie kwalifikacje
ciafa, ktére w sposdb niezalezny i w odpowiednim terminie dokona weryfikacji kwestionowane;j
przez pacjentke decyzji lekarza. Ponadto pacjentka powinna mie¢ mozliwos¢ bycia osobiscie
wystuchang przez tenze podmiot, zas decyzja w jej sprawie winna by¢ uzasadniona i sporzadzona na
pismie.

» [Profesjonalizm personelu medycznego] Z przekazywanych Rzecznikowi skarg wynika,
ze pacjentki chcace skorzysta¢ z legalnego zabiegu aborcji bywajg stygmatyzowane
przez personel medyczny, co — jak wskazujg skarzace — jest szczegdlnie bolesne majac
na uwadze okolicznosci, w jakich kobiety w Polsce mogg zwrécic sie o przeprowadzenie
legalnego zabiegu aborcji. Taki sposéb zachowania sie personelu medycznego, w ocenie
RPO, stanowi naruszenie praw pacjentek, tj. w szczegdlnosci prawa do poszanowania
godnosci38,

» [Drastyczne banery przed szpitalami] Dla pacjentek traumatyzujgce sg zawierajace
drastyczne zdjecia banery, wywieszane przez osoby sprzeciwiajgce sie aborcji w poblizu
szpitali. Nie ulega watpliwosci, ze w trosce o dobrostan pacjentek konieczne jest, aby
administracja placowek opieki zdrowotnej podejmowata w takich sytuacjach
zdecydowane dziatania i ,w razie wypetnienia znamion czyndéw zabronionych ustawami
karnymi, zgtaszata ww. incydenty funkcjonariuszom Policji.

Wywieszenie baneréow antyaborcyjnych jako wykroczenie z art. 141 ustawy z dnia 20 maja
1971 r. Kodeks wykroczen (Dz. U. 2 2019 r. poz. 821 ze zm.). Postanowienie Sqdu
Okregowego we Wroctawiu z dnia 28 stycznia 2019 r. sygn. akt IV Kz 1203/18

W sprawie dotyczacej umieszczenia w miejscu publicznym baneru prezentujgcego

abortowany ludzki ptéd, Sad uznat, ze:

> »[w]olnos¢ stowa nie ma (...) charakteru absolutnego. Moze by¢ ona ograniczana
w drodze ustawy wtedy, gdy jest to konieczne w demokratycznym panstwie ze

37 Wyrok Europejskiego Trybunatu Praw Cztowieka z dnia 20 marca 2007 r. w sprawie Tysigc v. Polska, skarga nr
5410/03, pkt 117, opublikowany w bazie HUDOC: http://hudoc.echr.coe.int/eng?i=001-79812, data dostepu:
04.09.2020 r.

38 Art. 20 ust. 1 UPP.
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wzgledu m.in. na ochrone porzadku i moralnosci publicznej (art. 31 ust. 3 Konstytucji
RP)”;

> »lulstawa zasadnicza zawiera (...) zapis, zgodnie z ktérym: »kazdy jest obowigzany
szanowac wolnosci i prawa innych. Nikogo nie wolno zmuszaé do czynienia tego, czego
prawo mu nie nakazuje«. Innymi stowy nie mozna zapominac o zasadzie stusznie
wskazujacej, iz »wolnos¢ cztowieka konczy sie tam, gdzie zaczyna sie wolnos¢ drugiego
cztowieka« (A.T.). Realizowanie wolnosci wtasnej musi zatem podlegac ograniczeniu
tak, aby uszanowad takze prawa drugiego cztowieka. Celom takim stuzy m.in. przepis
art. 141 k.w., chronigcy sfere obyczajnosci publicznej, a in concreto réwniez osoby,
ktore nie chcg mieé stycznosci z nieprzyzwoitymi inieobyczajnymi tresciami
w przestrzeni publicznej”;

> Jtresci tak drastyczne, jak zdjecia zakrwawionych szczatkédw ptodu ludzkiego,
umieszczane w przestrzeni publicznej, nie mogg by¢ uznawane za »przyzwoite«
i zgodne z panujagcymi normami obyczajowymi ito niezaleznie od pogladdw czy
intencji osob je umieszczajgcych”;

> »lelkspozycja (...) billboardu niewatpliwie wykroczyta (..) poza ogdlnie przyjete
i spofecznie akceptowane normy obyczajowe, bedac przy tym wyrazem lekcewazenia
uczuc innych ludzi”.

Zob. tez wyrok Sgdu Okregowego we Wroctawiu, sygn. akt IV Ka 677/19, odmiennie: np. wyrok
Sgdu Okregowego w Opolu z dnia 10 grudnia 2018 r., sygn. akt VII Ka 956/18.

4. Wykonanie przez Polske wyrokéw ETPCz dotyczacych aborcji

Rzeczpospolita Polska wcigz nie wykonata w petni wyrokéw w sprawach Tysigc
przeciwko Polsce®, R. R. przeciwko Polsce oraz P. i S. przeciwko Polsce*®. Komitet Ministréw
Rady Europy, ktéory czuwa nad wykonywaniem przez panstwa cztonkowskie wyrokéw
Europejskiego Trybunatu Praw Cztowieka, na posiedzeniu w sprawie wykonania powotanych
wyrokow, ktore odbyto sie w dniach 3-5 marca 2020 r. wskazat, ze jest zaniepokojony brakiem
postepow w sprawie zapewnienia dostepu do badan prenatalnych i legalnej aborcji w Polsce.
Komitet w odniesieniu do:

» sprawy P. i S. przeciwko Polsce przypomniat o obowigzku stworzenia i wdrozenia jasnej
i skutecznej procedury wskazujgcej pacjentce krok po kroku, jakie dziatania nalezy

podjgé, by uzyska¢ dostep do danego Swiadczenia w razie skorzystania przez lekarza

z klauzuli sumienia. Komitet odnotowat plany Rzagdu dotyczgce zmiany przepiséw UZL

w zakresie natozenia na podmioty lecznicze obowigzku poinformowania pacjenta, gdzie

3% Tysigc v. Polska, skarga nr 5410/03, pkty 119-124, opublikowany w bazie HUDOC:
http://hudoc.echr.coe.int/eng?i=001-79812, data dostepu: 10.10.2020 r.

40 Wyrok Europejskiego Trybunatu Praw Cztowieka z dnia 30 pazdziernika 2012 r. w sprawie P. i S. v. Polska,
skarga nr 57375/08, opublikowany w bazie HUDOC: http://hudoc.echr.coe.int/eng?i=001-114098, data dostepu:
4.10.2020 .
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uzyska dostep do danego Swiadczenia i zalecit przyjecie nowelizacji, z uwzglednieniem
zalecern RPO*!. Ze wzgledu na brak postepéw w wykonaniu wyroku i znaczny uptyw
czasu, Komitet zlecit przygotowanie do kolejnego posiedzenia w marcu 2021 r. projektu
rezolucji przejsciowej, o ile nie otrzyma informacji o znaczacych postepach.

» spraw Tysigc przeciwko Polsce oraz R.R. przeciwko Polsce Komitet przypomniat, ze jesli
przepisy prawa krajowego przewidujg mozliwos¢ przerwania cigzy, to obowigzkiem
panstwa strony Konwencji o ochronie praw cztowieka i podstawowych wolnosci jest nie
tylko zagwarantowanie wykonania wyzej wspomnianego prawa, ale takze stworzenie
odpowiednich warunkéw prawnych i organizacyjnych.

» Komitet wezwat polski Rzad do niezwtocznych reform przepiséw krajowych dotyczacych
stosowania przez lekarzy klauzuli sumienia. Zdaniem Komitetu zmian wymaga takze
instytucja sprzeciwu od orzeczenia lekarza. Ze wzgledu na brak postepéw w wykonaniu
wyroku i znaczny uptyw czasu, Komitet zlecit przygotowanie do kolejnego posiedzenia
w marcu 2021 r. projektu rezolucji przejsciowej, o ile wyzej opisane zmiany nie zostang
przyjete do wrzesnia 2020 roku.

R/

+* Nowa sprawa przed ETPCz

Nalezy tez zwrdcié¢ uwage, ze przed Europejskim Trybunatem Praw Cztowieka toczy
sie obecnie kolejna sprawa dotyczgca ograniczenia dostepu pacjentek do zabiegu legalnej
aborcji w Polsce*?. W sprawie tej pacjentka, po stwierdzeniu bardzo powaznych wad ptodu,
ktore uzasadniaty terminacje cigzy, zostata co prawda poinformowana o mozliwosci
skorzystania z zabiegu aborcji, jednak nie przekazano jej informacji o szczegdtach tej
procedury, ani o wynikajgcym z ustawy antyaborcyjnej ograniczeniu czasowym. Nastepnie
pacjentka byfa kierowana na kolejne badania, atakze zostata zaproszona na rozmowe
z ordynatorem szpitala. Podczas tej rozmowy pacjentka byta namawiana do urodzenia
dziecka, mimo ze wczes$niej jednoznacznie wyrazita che¢ terminacji cigzy. Ostatecznie
ordynator odméwit wykonania aborcji i wbrew cigzagcemu na nim wéwczas obowigzkowi nie
skierowat pacjentki do innego lekarza. Kiedy pacjentce udato sie znalez¢ szpital, w ktorym
mogtaby skorzystaé z aborcji byto juz za pdzno, by zabieg wykonaé. W konsekwencji na swiat
przyszto obarczone letalng wadg dziecko, ktére zmarto w 10. dobie po narodzinach.
Koniecznos¢ urodzenia Smiertelnie chorego dziecka, a nastepne obserwowanie jego cierpienia
poprzedzajgcego rychtg smier¢ miato bardzo negatywny wptyw na stan psychiczny kobiety,
ktora po porodzie przez dtugi czas korzystata z leczenia psychologicznego. RPO przedstawit
amicus curiae w tej sprawie.

41 Ostatecznie w ustawie z dnia 16 lipca 2020 r. o zmianie ustawy o zawodach lekarza i lekarza dentysty oraz
niektérych innych ustaw (Dz. U. poz. 1291 ze zm.), nowelizujacej art. 39 UZL, nie uwzgledniono postulatéw RPO.
42 Sprawa B.B. przeciwko Polsce, skarga nr 67171/17; http://hudoc.echr.coe.int/eng?i=001-201485, data
dostepu: 4.10.2020 .
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[Klauzula sumienia] Instytucja klauzuli sumienia nie zwalnia panstwa z obowigzku
zagwarantowania efektywnego dostepu do legalnych zabiegédw aborcji. Dlatego
konieczne jest precyzyjne okreslenie w ustawie podmiotu zobowigzanego do
informowania pacjentki o miejscu, w ktérym moze uzyska¢ Swiadczenie zdrowotne,
ktorego wykonania odmoéwiono jej z powofaniem sie na klauzule sumienia.

[Standardy postepowania w szpitalach] Nalezy wprowadzi¢ w podmiotach leczniczych
jednolite standardy postepowania z pacjentka, ktora jest w cigzy i chce dokonaé aborgcji.
[Sprzeciw od orzeczenia lekarza] Instytucja sprzeciwu od orzeczenia lekarza,
uregulowana w art. 31 UPP, wymaga pilnej nowelizacji. W szczegdlnosci konieczne jest
zapewnienie, aby — tak jak w swoich orzeczeniach wskazywat Europejski Trybunat Praw
Cztowieka — procedura w petni uwzgledniafta specyfike spraw dotyczacych odmowy
przeprowadzenia aborcji i wychodzita naprzeciw potrzebom pacjentek znajdujacych sie
w tym trudnym potozeniu®*

[Monitorowanie efektywnosci ustawy antyaborcyjnej] Panstwo winno na biezaco
monitorowac rzeczywisty dostep do zabiegdw terminacji cigzy.

[Przywrocenie przestanki embriopatologicznej] W ocenie RPO, majac na uwadze
konieczno$¢ poszanowania praw kobiet, w szczegdlnosci ich godnosci, prawa do
ochrony zdrowia izycia oraz autonomii, koniecznej jest przywrdcenie przestanki
embiopatologicznej, co najmniej w odniesieniu do ptodéw z wadami letalnymi.
[System wsparcia dla 0séb z niepetnosprawnos$ciami] Konstytucyjne prawo do ochrony
zycia, o ktérym stanowi art. 38 Konstytucji RP, wigze sie nierozerwalnie z pozytywnymi
obowigzkami panistwa, stuzgcymi jego ochronie. Dlatego, w ocenie RPO, konieczne jest
stworzenie realnego systemu wsparcia finansowego iinstytucjonalnego dla matek
i rodzin wychowujacych dzieci z niepetnosprawnosciami.

Wiecej na ten temat:

wystgpienie RPO do Marszatka Sejmu RP i Prezesa Rady Ministrow z 18.11.2016 r. w sprawie wykonania
ustawy antyaborcyjnej, VI1.5001.2.2016 oraz wystgpienie RPO do MZ z 2.03.2017 r. w tej sprawie;
wystapienie RPO do MZ z 21.03.2018 r. w sprawie wykonania ustawy antyaborcyjnej, VII.5001.2.2016,
odpowiedz MZ z 30.05.2018 r.;

wystgpienie RPO do RPP z11.07.2016 r. wsprawie braku podmiotéw wykonujacych aborcje
w wojewddztwie podkarpackim, VII1.7010.1.2016, odpowiedz RPP z 11.08.2016 r.;

wystgpienie RPO do Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z 11.07.2016 r. w sprawie braku
podmiotéw wykonujacych aborcje w wojewddztwie podkarpackim, VI1.7010.1.2016, odpowiedz
Prezesaz 19.01.2017 r.;

43 Szczegbtowe uwagi dotyczace tej problematyki RPO przestawit w stanowisku do Sprawozdania za 2014 rok,
s. 26-27.
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wystgpienie RPO do Dyrektora Podkarpackiego Oddziatu Wojewddzkiego NFZ w Rzeszowie
219.02.2019 r. w sprawie braku podmiotéw wykonujgcych aborcje w wojewddztwie podkarpackim,
VII.7010.1.2016, odpowiedz Dyrektora z 4.03.2019 r.;

relacja z panelu ,Kobieta jako (nie)petnoprawna* obywatelka / *niepotrzebne skresli¢”, | Kongres Praw
Obywatelskich, Warszawa, 8-9.12.2017 r., https://www.rpo.gov.pl/pl/content/kpo/panel/panel-

ogolny-kobieta-jako-pelnoprawna-obywatelka;

wystgpienie RPO do MZ z2.06.2020 r. w sprawie dostepu do legalnych zabiegéw aborcji,
VI1.5001.1.2020, odpowiedz MZ z 20.07.2020 r.;

uwagi RPO z 31.08.2018 r. i 6.03.2019 r. do Komitetu Ministrow Rady Europy ztozone w trybie Rule 9
submissions, dotyczace wykonania przez Polske wyrokéw ETPC dot. wyrokéw w sprawach
P. i S.v. Polska, R.R. v. Polska i Tysigc v. Polska, XI.7010.1.2018;

amicus curiae RPO z 25.08.2020 r. w sprawie B.B. v. Polska, V11.7010.1.2020;

stanowisko RPO w sprawie wyroku TK z 22.10.2020 r., sygn. akt 1/20,
https://www.rpo.gov.pl/pl/content/aborcja-oswiadczenie-rpo-narasta-dramat-kobiet.
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VI. LECZENIE NIEPLODNOSCI

1. Uwagi wprowadzajace

Ustawa z dnia 25 czerwca 2015 r. o leczeniu nieptodnosci, ktéra weszta w zycie
w dniu 1 listopada 2015 r., jest pierwszym aktem prawnym regulujagcym stosowanie
w Polsce procedur medycznie wspomaganej prokreacji, w szczegélnosci zaptodnienia
pozaustrojowego (tzw. metody in vitro). Przed wejsciem w zycie ustawy o leczeniu
nieptodnosci brak byto wigzacych przepiséw kompleksowo regulujgcych mozliwos¢
korzystania z metody zaptodnienia pozaustrojowego, zas$ istniejgce braki legislacyjne byty
przedmiotem szerokiej krytyki**. Najpowazniejszym zarzutem formutowanym wzgledem
polskiego prawodawcy byt ten dotyczacy niedostosowania krajowych regulacji do
standardéw europejskich  wyrazonych w dyrektywie 2004/23/WE Parlamentu
Europejskiego i Rady zdnia 31 marca 2004 r. w sprawie ustalenia norm jakosci
i bezpiecznego oddawania, pobierania, testowania, przetwarzania, konserwowania,
przechowywania i dystrybucji tkanek i komdrek ludzkich (Dz. Urz. z 7 kwietnia 2004 r.,
L 102/48). Potwierdzeniem zasadnosci owych zarzutéw implementacyjnych byt wyrok
Trybunatu Sprawiedliwosci Unii Europejskiej z dnia 11 czerwca 2015 r. w sprawie C-29/14
Komisja Europejska przeciwko Rzeczypospolitej Polskiej, w ktérym uznano, ze Polska
naruszyta zobowigzania panstwa cztonkowskiego poprzez niepetng implementacje
dyrektywy 2004/23/WE oraz innych odnos$nych dyrektyw ze wzgledu na nieobjecie
zakresem zastosowania przez przepisy prawa krajowego komodrek rozrodczych, tkanek
ptodowych i tkanek zarodkowych.

Obecnie, zgodnie z ULN, z procedur medycznie wspomaganej prokreacji, wtym
z metody in vitro, mogg skorzystac jedynie osoby pozostajace w zwigzku matzenskim badz
we wspolnym pozyciu. Pary moga skorzysta¢ z procedury zaptodnienia pozaustrojowego
dopiero po wyczerpaniu innych metod leczenia prowadzonych przez okres nie krotszy niz 12
miesiecy, chyba ze zgodnie z aktualng wiedzg medyczng nie jest mozliwe uzyskanie cigzy
w wyniku zastosowania tych metod. W przypadku zaptodnienia pozaustrojowego
dopuszcza sie zaptodnienie nie wiecej niz szesciu zenskich komarek rozrodczych, chyba
ze ukonczenie przez biorczynie 35. roku zycia lub wskazania medyczne wynikajace
z choroby wspdtistniejagcej z nieptodnoscia lub  dwukrotnego nieskutecznego
wczesniejszego leczenia metoda zaptodnienia pozaustrojowego uzasadniajg zaptodnienie
wiekszej ich liczby.

4 L. Bosek, Ochrona embrionéw w prawie miedzynarodowym ieuropejskim, ,Ruch prawniczy,

ekonomiczny i spoteczny” 2007, z. 3; M. Nesterowicz, Prokreacja medycznie wspomagana iinzynieria
genetyczna — koniecznosc regulacji prawnych, ,,Prawo i Medycyna” 2006, nr 2; W. Lang [w:] W. Lang (red.),
Prawne problemy ludzkiej prokreacji, Torun 2000.
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Rzecznik Praw Obywatelskich uwaznie monitorowat efektywnosé¢ wykonania ULN,
w szczegolnosci zapewnienie réwnego dostepu do procedury zaptodnienia pozaustrojowego,
co mozliwe jest, m.in. dzieki zagwarantowaniu publicznego jej finansowania badz
wspotfinansowania. Swoje uwagi przekazywat na biezgco wtasciwym podmiotom.

2. Brak przepisow przejsciowych w ULN

% Sytuacja przed wejsciem w zycie ULN

Przed wejsciem w zycie ULN, podmioty udzielajgce Swiadczen w zakresie
zaptodnienia pozaustrojowego wprowadzaty swoje wewnetrzne regulacje, kierujgc sie
przy tym, co do zasady, standardami europejskimi, m.in. w zakresie procedury dawstwa
komorek iembriondw oraz implantacji zarodkéw, atakie ich przechowywania.
W szczegdlnosci, to os$rodki leczenia nieptodnosci okreslaty maksymalng liczbe
tworzonych w procesie zaptodnienia pozaustrojowego embriondw oraz zasady ich
przechowywania lub oddania do tzw. ,, adopcji zarodkow”.

Z uwagi na brak regulacji szczegdlnych, w praktyce osrodki leczenia nieptodnosci
zawieraty umowy nienazwane w zakresie udzielania S$wiadczenia medycznego
polegajgcego na dokonaniu zaptodnienia pozaustrojowego, do ktérych odpowiednio
stosowano regulacje dotyczgce umowy zlecenia. Mozliwosé zawierania takich umoéw
(réwniez przez osoby niepozostajgce w zwigzku matzenskim badz we wspdlnym pozyciu)
wywodzona bytfa z wyrazonej w art. 353! KC zasady swobody uméw.

Prawodawca nie wprowadzat tez zadnych ograniczen warunkujacych
dopuszczalno$¢ zawarcia umowy od posiadania przez strone szczegdlnych cech.
W zwigzku z tym, z metody skorzysta¢ mogty zarowno matzenstwa i pary, jak i kobiety
niepozostajace w zwigzku matzeinskim lub we wspdlnym pozyciu z meiczyzna.
W praktyce, zgodnie z informacjami zamieszczonymi w raporcie przygotowanym przez
stowarzyszenie Nasz Bocian, jedynie 5 na 35 poddanych monitoringowi os$rodkéw
zadeklarowato niewykonywanie zabiegdéw in vitro w przypadku kobiet niepozostajacych
w zwigzku matzenskim lub we wspdlnym pozyciu z mezczyzng®.

¢ Zmiany wprowadzone na mocy ULN

Po wejsciu w zycie ustawy o leczeniu nieptodnosci, czyli od dnia 1 listopada
2015r., kobiety niepozostajgce w zwigzku matzenskim albo we wspdlnym pozyciu
z mezczyzng stracity mozliwo$¢ skorzystania z procedury zaptodnienia in vitro
z wykorzystaniem zarodkow, ktére powstaty zich komérek rozrodczych ikomodrek

45 Raport stowarzyszenia ,,Nasz Bocian”, Pierwszy Pacjencki Monitoring Polskich Osrodkdw Leczenia Nieptodnosci,
s. 39, https://www.nasz-bocian.pl/sites/default/files/2020-04/monitoring pacjencki NB 2015.pdf, data
dostepu: 10.10.20207r.
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anonimowego dawcy przed wejsciem w zycie ustawy. Ustawodawca wprowadzit bowiem
wymog przystgpienia do procedury zaptodnienia pozaustrojowego dwdch oséb (meza
i zony lub oséb pozostajgcych we wspdlnym pozyciu), nie tylko w przypadku dawstwa
partnerskiego, ale takze dawstwa innego niz partnerskie.

s+ Woatpliwosci RPO co do zgodnosci z Konstytucjg RP wprowadzonych zmian

Watpliwosci konstytucyjne Rzecznika budzi sytuacja kobiet, ktore poddaty sie
procedurom medycznie wspomaganej prokreacji w celu zdeponowania zarodka,
utworzonego z ich wtasnej komorki rozrodczej i komérki anonimowego dawcy, a zarodki
te sg przechowywane w klinice leczenia nieptodnosci. Zgodnie z przepisami, przeniesienie
do organizmu biorczyni tak wytworzonych zarodkéw bedzie mozliwe, gdy biorczyni bedzie
miata meza lub partnera, ktéry wyrazi zgode na zabieg. W przeciwnym wypadku, kobieta
nie bedzie mogta skorzystaé z wytworzonych zarodkdw.

Zgodnie z art. 97 ULN zarodki utworzone i przechowywane przed dniem wejscia
w zycie ustawy sg przekazywane do dawstwa zarodka:

o po uptywie 20 lat od dnia wejscia w zycie ustawy, chyba ze wczesdniej
zostang przekazane przez dawcow zarodka do dawstwa zarodka;

o w przypadku zaistnienia okolicznosci, o ktédrych mowa w art. 21 ust. 3 pkt 2
ULN ($mierci obojga dawcéw zarodka).

» Majgc na uwadze powyzisze, RPO w dniu 29 pazdziernika 2019 r. ztozyt do
Trybunatu Konstytucyjnego wniosek o stwierdzenie niezgodnos$ci art. 20 ust. 1 pkt
2 oraz art. 21 ust. 1 pkt 3 wzw. zart. 78 i 97 ULN, w zakresie, w jakim majg
zastosowanie takze do kobiet niepozostajacych w zwigzku matzenskim albo we
wspolnym pozyciu z mezczyzng, ktore zdeponowaty zarodki powstate zich
komorki rozrodczeji komérki anonimowego dawcy przed dniem wejscia w zycie tej
ustawy, z art. 2 w zw. z art. 47 Konstytucji RP.

» W ocenie Rzecznika, zaskarzone przepisy, regulujgc w opisany sposéb sytuacje
kobiet niepozostajacych w zwigzku matzenskim albo we wspdlnym pozyciu
z mezczyzng, ktére posiadajg zdeponowane zarodki, powstate zich komorki
rozrodczej i komorki anonimowego dawcy, naruszajg zasade demokratycznego
panstwa prawnego, przewidziang w art. 2 Konstytucji w zw. z art. 47 Konstytucji
RP.

» Kobiety, ktére poddaty sie procedurze pobrania ich komérki jajowej w celu
utworzenia zarodka z tej komorki i z komorki rozrodczej anonimowego dawcy,
dziataty w zaufaniu do obowigzujacego prawa, w ktérym nie istniaty regulacje
odnoszgce sie do tego typu zabiegow. W konsekwencji, pobranie komorki,
utworzenie zarodka, a nastepnie przechowywanie go do czasu wykorzystania przez
kobiete, byto uregulowane w umowie cywilnoprawnej zawartej z osrodkiem
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leczenia nieptodnosci. W ocenie Rzecznika, kobiety miaty prawo oczekiwaég, ze
podjete przez nie dziatania, zgodne z obowigzujgcym prawem, beda takze
w przysztosci dozwolone przez porzadek prawny.

» W wyniku wprowadzonych w ULN rozwigzan, nie tylko odebrana zostata kobietom
mozliwo$¢ urodzenia dziecka, mimo wytworzenia przygotowanego w tym celu
zarodka. Dodatkowo, ustawodawca zdecydowat o przekazaniu tego zarodka, po 20
latach od dnia wejscia w zycie ustawy, do dawstwa zarodka — takze wbrew woli
kobiety. Z tego wzgledu, w ocenie Rzecznika, zasadne jest przyjecie, ze zaskarzone
przepisy, w zakresie, w jakim majg zastosowanie do kobiet niepozostajacych
w zwigzku matzenskim albo we wspdlnym pozyciu z meziczyzng, ktoére
zdeponowaty zarodki powstate z ich komorki rozrodczej i komorki anonimowego
dawcy przed dniem wejscia w zycie ustawy, naruszajg zasade ochrony zaufania
obywatela do panistwa istanowionego przez nie prawa, wynikajaca
z art. 2 Konstytucji w zw. z art. 47 ustawy zasadnicze;.

» Nalezy tez podkresli¢, ze zastosowana w ustawie o leczeniu nieptodnosci vacatio
legis, zgodnie z ktérg ustawa weszta w zycie po uptywie 3 miesiecy od dnia
ogtoszenia, nie moze by¢ uznana za wystarczajgce rozwigzanie w kontekscie
stosunkédw, ktére nowe przepisy reguluja. Korzystanie zzaptodnienia
pozaustrojowego, z uwagi na pewne naturalne procesy (np. leczenie sie
onkologicznie przez kobiete lub okres cigzy i pofogu po urodzeniu poprzedniego
dziecka), wymagato w ocenie Rzecznika przyjecia jednego z dwdéch mozliwych
rozwigzan. Ustawodawca mogt rozwazy¢ wprowadzenie przepisu przejsciowego,
zgodnie z ktérym nowe przepisy nie miatyby zastosowania do sytuacji kobiet
niepozostajgcych w zwigzku matzenskim albo we wspdlnym pozyciu z mezczyzng,
ktére zdeponowaty zarodki powstate zich komorki rozrodczej ikomorki
anonimowego dawcy przed dniem wejscia w zycie ustawy. Mozliwe takze byto
wprowadzenie znacznie dtuiszej vacatio legis w odniesieniu do kobiet, ktore juz
zdeponowaty zarodki. Z mozliwosci tych prawodawca jednak nie skorzystat.

s+ Stanowisko Prokuratora Generalnego

W pismie z 19 stycznia 2016 r., Prokurator Generalny zajat stanowisko, ze art. 20
ust. 1 pkt 2 oraz art. 21 ust. 1 pkt 3 w zwigzku z art. 97 ULN, w zakresie, w jakim przepisy
te majg zastosowanie takze do kobiet niepozostajgcych w zwigzku matzenskim albo we
wspolnym pozyciu z mezczyzng, ktore zdeponowaty zarodki powstate zich komorki
rozrodczej i komoérki anonimowego dawcy przed dniem wejscia w zycie tej ustawy, s3
niezgodne z art. 2 w zwigzku z art. 47 Konstytucji RP. W pozostatej czesci (dot. art. 78
ULN) Prokurator wnidst o umorzenie postepowania wobec niedopuszczalnosci wydania
wyroku z powodu braku uzasadnienia zarzutu.
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** Orzeczenie TK

» Postanowieniem z dnia 18 kwietnia 2018 r. Trybunat Konstytucyjny umorzyt
postepowanie w sprawie.

» Trybunat Konstytucyjny uznat, ze zarzuty wzgledem art. 78 ULN nie zostaty
dostatecznie uzasadnione, wobec czego postepowanie w tym zakresie podlega
umorzeniu. TK wskazat, ze Rzecznik w swoim wniosku w sposéb nieprawidfowy
okreslit przedmiot zaskarzenia.

» Niezaleznie od umorzenia postepowania, Trybunat Konstytucyjny za celowe uznat

wystapienie do Sejmu z postanowieniem sygnalizacyjnym, poniewaz dostrzegt

w regulacjach ULN braki. Zdaniem TK ,[b]raki te polegajg na nieuregulowaniu

losow zarodkéw w dwudziestoletnim okresie wynikajgcym z art. 97 pkt 1 ULN

i wymagaja — zdaniem Trybunatu Konstytucyjnego — wprowadzenia sadowej

kontroli zezwalania samotnym kobietom na przeniesienie zarodkédw powstatych

przed wejsciem w zycie ULN w stanach faktycznych mieszczacych sie w ramach
dawstwa innego niz partnerskie”.

Stan po postanowieniu TK

Kwestionowane przez RPO przepisy nie utracity mocy, nie podjeto tez prac legislacyjnych
zmierzajacych do ich zmiany. W zwigzku z tym obecnie kobiety, ktére przed wejsciem w zycie
ULN zdeponowaty zarodki powstate z ich komoérek rozrodczych i komérek anonimowego
dawcy, ajednoczednie nie posiadajg partnera, nie majg mozliwosci skorzystania z nich. Co
wiecej, jesli ich sytuacja osobista nie ulegnie zmianie, ich zarodki beda mogty by¢ przekazane
do dawstwa zarodka (a wiec bedzie mogta z nich skorzysta¢ inna para) po uptywie 20 lat od
wejscia w zycie ustawy. Ustawodawca nie uwzglednit koniecznosci poszanowania
ewentualnego sprzeciwu kobiety, ktorej zarodki beda przekazywane do dawstwa.

3. Ujawnianie danych dotyczacych zaptodnienia pozaustrojowego
w aktach stanu cywilnego

Zgodnie z postanowieniami ULN, w aktach stanu cywilnego umieszcza sie informacje
dotyczaca ztozenia oSwiadczenia koniecznego do uznania ojcostwa przed przeniesieniem do
organizmu kobiety komdrek rozrodczych. Dostep do aktéw stanu cywilnego ma duza liczba
pracownikéw urzeddéw stanu cywilnego oraz Ministerstwa Spraw Wewnetrznych, co moze
prowadzi¢ do uzyskania informacji o pochodzeniu dziecka przez osoby nieuprawnione.
Rzecznik Praw Obywatelskich podjaf te sprawe i zwrdcit sie do Ministra Spraw Wewnetrznych
z prosbg o poinformowanie, wjaki sposéb s3 zabezpieczane dane zamieszczane
w scentralizowanym rejestrze stanu cywilnego.

W odpowiedzi Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Spraw Wewnetrznych
(23.10.2015 r.) wskazat, ze dane na temat wykorzystania procedury in vitro, w tym uznania
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ojcostwa, nie beda umieszczane bezposrednio w akcie urodzenia. Znajdg sie natomiast
w tzw. rejestrze uznan i protokole uznania. Dokument ten bedzie dotgczany do akt zbiorowych
aktu urodzenia i podlegat bedzie udostepnieniu jedynie na wniosek osoby, ktorej dotyczy — po
osiaggnieciu przez nig petnoletnosci, lub na Zzadanie sadu. MSW przypomniato, ze na
pracownikach urzedéw wykonujgcych zadania z zakresu rejestracji stanu cywilnego spoczywa
obowigzek przestrzegania przepisbw prawa, aza ich naruszenie grozg sankcje karne.
Podsekretarz Stanu podkreslit, ze dostep do danych wrazliwych majg w MSW wytgcznie osoby
posiadajgce odpowiednie upowaznienie do przetwarzania danych osobowych. Ponadto
wskazat, ze w Systemie Rejestréw Panstwowych kazdy zistniejgcych zbioréw danych
funkcjonuje niezaleznie od pozostatych, w zwigzku z czym informacje zawarte w rejestrze
uznan (bedgcym czescia rejestru stanu cywilnego) nie beda widoczne w innych zbiorach, np.
w rejestrze PESEL. W opinii Ministerstwa Spraw Wewnetrznych pozwoli to na odpowiednie
zabezpieczenie informac;ji.

4. Finansowanie procedur leczenia nieptodnosci

¢ Program leczenia nieptodnosci metoda zaptodnienia pozaustrojowego na lata 2013-
2016

Od 2013 r. matzenstwa i pary pozostajagce we wspdlnym pozyciu miaty mozliwos¢
skorzystania z finansowania leczenia nieptodnosci w ramach rzagdowego Programu leczenia
nieptodnosci metoda zaptodnienia pozaustrojowego na lata 2013-2016. Celem rzgdowego
programu leczenia nieptodnosci byto umozliwienie skorzystania z procedury zaptodnienia
pozaustrojowego, tj. zmetody bedacej nierzadko jedyna umozliwiajacg posiadanie
spokrewnionego genetycznie potomstwa — takze parom, ktérych nie sta¢ na pokrycie
z whasnych $rodkéw kosztow leczenia. Wedtug rdéznych danych koszt zaptodnienia
pozaustrojowego waha sie miedzy 7.500 a 12.000 zt w zaleznosci od sytuacji klinicznej
pacjenta (zrédto: dane udostepnione na stronie Kliniki Bocian w Warszawie).

Finansowanie leczenia, pierwotnie przewidziane do korca czerwca 2016 roku, decyzja
Ministra Zdrowia zostato przedtuzone do dnia 31 grudnia 2019 roku. Ministerstwo zwrdcito
wowczas uwage na koniecznos¢ kontynuowania dobrych i skutecznych rozwigzan. Minister
Zdrowia argumentowat, ze decyzja o skorzystaniu z procedury zaptodnienia pozaustrojowego
naleze¢ winna do oséb, ktdére nie moga posiada¢ dzieci, za$ rzadowy program leczenia
nieptodnosci umozliwia witasnie podjecie takiej decyzji. Nowo wybrany Minister Zdrowia
podjat jednak decyzje o uniewaznieniu kolejnej edycji programu obejmujgcej lata 2016-
2019.
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¢ Program kompleksowej ochrony zdrowia prokreacyjnego w Polsce w latach 2016-
2020

Program leczenia niepfodnosci metoda zaptodnienia pozaustrojowego zostat
zastgpiony Programem kompleksowej ochrony zdrowia prokreacyjnego w Polsce w latach
2016-2020. Program ten nie przewiduje finasowania ze srodkéw publicznych metody
zaptodnienia pozaustrojowego i koncentruje sie na dziataniach o charakterze edukacyjnym,
diagnostycznym i prewencyjnym. Juz w trakcie jego wdrazania Rzecznik zgtaszat uwagi
dotyczace jego skutecznosci.

Skutecznos$¢ rzadowego programu

RPO w swoich wystgpieniach zwracat uwage, ze:

> program w istocie koncentruje sie na wsparciu metod diagnostycznych, ksztatceniu
lekarzy, poradnictwie psychologicznym oraz doposazeniu podmiotéw udzielajgcych
Swiadczen. Majac na uwadze zawezenie grupy docelowej programu, a takze zupetne
pominiecie procedur terapeutycznych, watpliwosci moze budzi¢ deklarowana
kompleksowos¢ podejmowanych dziatan;

» w ramach Programu nie jest finansowana uznana na catym swicie iposiadajgca
potwierdzong naukowo skutecznos¢ procedura in vitro. W Programie nie
zaproponowano innej niz in vitro metody leczenia nieptodnosci o poréwnywalnej
skutecznosci. Program nie wychodzi naprzeciw potrzebom oséb, wzgledem ktérych
stosowanie innych metod leczenia nieptodnosci jest w Swietle aktualnej wiedzy
medycznej bezcelowe;

»  Swiadczenia zwigzane zleczeniem nieptodnosci, ktére finansowane sg ze Srodkéw
publicznych, nie sg powszechnie dostepne. Spowodowane jest to ograniczong liczba
podmiotéw posiadajgcych w tym zakresie kontrakt z Narodowym Funduszem Zdrowia;

> udzielanie Swiadczen w osSrodkach referencyjnych poza Programem byto
problematyczne. Nie wszystkie osrodki referencyjne posiadaty umowe z Narodowym
Funduszem Zdrowia na udzielanie $wiadczen zzakresu diagnostyki ileczenia
nieptodnosci. Oznaczato to, ze wyposazone w odpowiedni sprzet podmioty w praktyce
nie udzielaty zadnych swiadczen zdrowotnych z tego zakresu.

Takze wyniki kontroli Najwyiszej Izby Kontroli*® $wiadczg o niskiej skutecznosci Programu.

Zgodnie z ustaleniami NIK:

> Do konca 2019 r. do Programu zgtosito sie 5727 par, w tym 2874 w 2019 r. Wskaznik
docelowy wynosi 8000 par na koniec 2020 r. Do kornca 2019 r., etap diagnostyczny
zakonczyto 2649 par, przy docelowo przyjetej liczbie 6000, a 1155 par zostato
skierowanych do dalszego leczenia nieptodnosci, przy docelowej liczbie 4000 par.
W przypadku tych wskaznikdw istnieje ryzyko nieosiggniecia zaktadanych
w Programie wielkosci docelowych.

4 NIK, Wykonanie budzetu parstwa w2019 r. wczesci 46 - Zdrowie oraz planu finansowego Funduszu
Rozwigzywania Problemdw Hazardowych, 25.05.2020 r.
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> Wedtug danych Ministerstwa Zdrowia, do kwietnia 2019 r. zgioszono w ramach
Programu 294 cigze.

Rzecznik zwracat sie rowniez do Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji

z prosbg o przedstawienie przyczyn, dla ktérych nowy rzadowy program, w ktérym nie

przewidziano finansowania procedury in vitro ze Srodkéw publicznych spotkat sie z pozytywna

oceng Agencji. Rzecznik w szczegdlnosci wskazat, ze w wydawanych w przesztosci opiniach

Agencja podnosita, ze:

» ,w opinii ekspertow metoda zaptodnienia pozaustrojowego jest metoda
o udowodnionej najwyzszej skutecznosci terapeutycznej sposrdd wszystkich w leczeniu
nieptodnosci. Eksperci zwracajg uwage na fakt, iz istnieje wiele sytuacji klinicznych
w leczeniu nieptodnosci, w ktérych dla zaptodnienia pozaustrojowego nie ma
alternatywy terapeutycznej. Brak wdrozenia leczenia nieptodnosci metodg zaptodnienia
pozaustrojowego powodowac bedzie utrzymywanie sie bezdzietnosci i w konsekwencji
pogarszanie sie psychicznego i emocjonalnego stanu zdrowia bezptodnej kobiety i catej
pary” (tak: opinia Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
(PAOTMIT) nr 189/2015 z dnia 26 pazdziernika 2015 r. o projekcie programu polityki
zdrowotnej pn. ,Program — Leczenie Nieptodnosci Metodg Zaptodnienia
Pozaustrojowego na lata 2016- 2019” realizowany przez Ministerstwo Zdrowia;
identycznie takze w opinii PAOTMIT nr 177/2015 z dnia 16 pazdziernika 2015 r.
o projekcie programu polityki zdrowotnej pn. ,Leczenie nieptodnosci metoda
zaptodnienia pozaustrojowego dla mieszkancow miasta Czestochowy na lata 2015-
2017” oraz opinii PAOTMIT nr 106/2016 z dnia 13 czerwca 2016 r. o projekcie programu
polityki zdrowotnej pn. ,Dofinansowanie do leczenia nieptodnos$ci metoda zaptodnienia
pozaustrojowego dla mieszkarnicéw miasta todzi w latach 2016-2020”, a takze w opinii
PAOTMIT nr 5/2020 z dnia 4 lutego 2020 r. o projekcie programu polityki zdrowotnej pn.
,Dofinansowanie do leczenia nieptodnosci metoda zaptodnienia pozaustrojowego dla
mieszkancOw miasta Radomska”;

»  ,naprotechnologia nie stanowi opcji terapeutycznej dla oséb borykajgcych sie
z problemem nieptodnosci, zwtaszcza w przypadkach, gdy nieptodnosc ta jest zwigzana
ze zmianami fizjologicznymi w obrebie narzgdéw rodnych kobiety lub nieptodnoscia
meska” (opinia z 29 kwietnia 2016 r. dotyczgca programu wsparcia leczenia nieptodnosci
metodg naprotechnologii, ktory Prezes AOTMIT zaopiniowat negatywnie).

Prezes Agencji w odpowiedzi wskazat, ze nie zna przyczyn, dla ktérych zrezygnowano
z finansowania ze srodkéw publicznych metody in vitro.

RPO zwracat sie w sprawie przedmiotowego Programu takze do Rzecznika Praw Pacjenta,
ktory w swojej odpowiedzi zdnia 2 wrzesnia 2016 r. wskazat, ze zadania zzakresu
rekomendacji w zakresie zakwalifikowania danego S$wiadczenia opieki zdrowotnej jako
Swiadczenia gwarantowanego wraz z okresleniem poziomu lub sposobu jego finansowania nie
sg realizowane przez Rzecznika Praw Pacjenta. Rzecznik jednoczesnie zapewnit, ze bedzie
monitorowat realizacje Programu.
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s+ Samorzadowe programy leczenia nieptodnosci

Obecnie pary chcace skorzystac z procedury in vitro, a jednoczesnie nieposiadajace
na ten cel wystarczajacych srodkow finansowych, mogg skorzystac¢ z wsparcia oferowanego
w ramach samorzgdowych programdéw leczenia nieptodnosci.

Zgodnie z art. 7, 8 i 9 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanych ze srodkéw publicznych (Dz. U. 2 2020 r., poz. 1398 ze zm.; dalej
jako: ustawa), do zadan witasnych w zakresie zapewnienia réwnego dostepu do $wiadczen
opieki zdrowotnej realizowanych przez gmine, powiat i samorzad wojewddztwa nalezy, m.in.
opracowywanie i realizacja oraz ocena efektéw programoéw polityki zdrowotnej wynikajgcych
z rozeznanych potrzeb zdrowotnych i stanu zdrowia mieszkancéw wojewddztwa. Ponadto,
art. 48 ust. 1 powotanej ustawy stanowi, ze jednostki samorzadu terytorialnego moga
opracowywac, wdrazaé, realizowad i finansowaé programy polityki zdrowotnej. W praktyce
rodzaj i zakres realizowanych przez jednostki samorzadu terytorialnego programow polityki
zdrowotnej zalezy od ilosci srodkow finansowych, ktérymi jednostka dysponuije.

Gwarancja bezpieczenstwa finansowanych przez gminy, powiaty isamorzady
wojewddztwa procedur jest wynikajacy z art. 48a ust. 4 ustawy obowigzek zaopiniowania
programu polityki zdrowotnej przez Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji. Prezes Agencji bada m.in. bezpieczenstwo i skutecznos¢ kliniczng procedur (art.
31a ust. 1 pkt 4 w zw. z art. 48a ust. 7 pkt 2 ustawy), a takze ich wptyw na poprawe zdrowia
obywateli (art. 31a ust. 1 pkt 1 wzw. z art. 48a ust. 7 pkt 2 ustawy). Ponadto, programy
samorzagdowe podlegajg ocenie z punktu widzenia merytorycznej i organizacyjnej spéjnosci
z programami realizowanymi przez ministrow i Narodowy Fundusz Zdrowia (art. 48
ust. 4 w zw. z art. 48a ust. 7 pkt 2 ustawy).

¢ Plany ograniczenia samorzagdowych programoéw - interwencja RPO

W 2016 r. podjeto probe wprowadzenia zmian prawnych, w wyniku ktorych Minister
Zdrowia zyskatby mozliwos¢ podjecia decyzji o zawieszeniu finansowania programu polityki
zdrowotnej na okres maksymalnie 2 lat, w przypadku braku $rodkéw finansowych lub gdy
program bytby niecelowy?’. Regulacja nie ograniczata mozliwosci zawieszenia przez Ministra
programoéw do tych realizowanych przez Ministerstwo, co wskazuje, ze kompetencja ta
rozciggac sie miata takze na programy realizowane przez samorzady.

W trakcie prac legislacyjnych nad tymi zmianami, Rzecznik wskazat, ze stanowig one
nadmierng ingerencje w gwarantowang konstytucyjnie samodzielno$é¢ dziatan
podejmowanych przez samorzady w ramach upowaznienia ustawowego. Ponadto, w jego
ocenie, nieostre sformutowanie przestanek, umozliwiajgcych podjecie decyzji o zawieszeniu
programu, mogto prowadzi¢ do podejmowania arbitralnych decyzji, dotyczacych m.in.
samorzgdowych programéw leczenia nieptodnosci.

47 Projekt ustawy o zmianie ustawy o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze $rodkéw publicznych
oraz niektorych innych ustaw z dnia 29.11.2016 r.
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Ostatecznie planowane zmiany w tym zakresie nie zostaty przyjete, a uprawnienie do
podjecia decyzji o zawieszeniu realizacji ifinansowania programu zostato przyznane
podmiotowi, ktéry go opracowat, wdrozyt, realizuje i finansuje.

s Dziatania RPO w zwigzku z niefinansowaniem ze s$rodkéw publicznych metod
wspomaganej prokreacji

Rzecznik Praw Obywatelskich wielokrotnie zwracat sie do Ministra Zdrowia wskazujgc
na koniecznos¢ zapewnienia finansowania metod wspomaganej prokreacji z budzetu
panstwa. W swoich wystgpieniach Rzecznik podnosit, ze:

» zaptodnienie pozaustrojowe jest uznang na catym Swiecie metody leczenia
nieptodnosci o potwierdzonej skutecznosci. Rezygnacja z finansowania wspomnianej
metody na rzecz innych metod leczenia nieptodnosci, oznaczajaca w praktyce znaczne
ograniczenie stosowania in vitro, powinna mie¢ uzasadnienie we wskazaniach
aktualnej wiedzy medycznej;

» majac na uwadze rynkowg cene zabiegdw in vitro, brak finansowania tej procedury
zbudzetu panstwa oznacza pozbawienie wielu par mozliwosci posiadania
spokrewnionego genetycznie potomstwa. Procedura ta jest bowiem obecnie dostepna
dla waskiego kregu osdb zamoznych;

» zgodnie z art. 146 ust. 4 pkt 1 Konstytucji RP podstawowym zadaniem Rady Ministrow,
jako organu witadzy wykonawczej, jest zapewnienie wykonywania ustaw w zakresie
i na zasadach okreslonych w Konstytucji iustawach. Niefinansowanie procedury
zaptodnienia pozaustrojowego z budzetu panstwa w praktyce réwnoznaczne jest
z pozbawieniem skutecznosci ustawy z o leczeniu niepfodnosci i niewywigzaniem sie
przez Rade Ministrow z jej podstawowego obowigzku;

» dziatania profilaktyczne i edukacyjne, cho¢ cenne, nie mogg by¢ traktowane jako
substytut dla metod terapeutycznych, wtym metody in vitro, araczej powinny
funkcjonowac réwnolegle.

Dziatania Rzecznika nie odniosty dotad spodziewanego rezultatu. Ministerstwo
Zdrowia stoi na stanowisku, ze oferowane w ramach Programu kompleksowej ochrony
zdrowia prokreacyjnego w Polsce w latach 2016-2020 wsparcie jest wystarczajace. Ponadto,
w ocenie Ministerstwa z przepisow ULN nie wynika obowigzek finasowania procedury
zaptodnienia pozaustrojowego ze srodkéw publicznych w celu wykonania tej ustawy.

Leczenie nieptodnosci jako element prawa do ochrony zdrowia

Warto podkreslié, ze zagwarantowanie dostepu do bezpiecznych technik w zakresie
rozrodczosci uznaje sie za kluczowy element ochrony zdrowia reprodukcyjnego. Swiatowa
Organizacja Zdrowia wskazuje zas, ze zapewnienie majacej odpowiednig jakos¢ opieki
zdrowotnej ma znaczenie nie tylko dla poszanowania praw kobiet do ochrony zdrowia, ale

46



takze jest gwarantem przyjscia na $wiat zdrowego dziecka®®. Ponadto zgodnie z Programem
Dziatan Miedzynarodowej Konferencji Populacji i Rozwoju w zakresie znaczeniowym pojecia
zdrowie reprodukcyjne mieszczg sie wszelkie metody zapobiegajace i rozwigzujgce problemy
zwigzane z ludzkg rozrodczoscia, do ktérych zaliczyé mozna bezptodnos$é®. W zwigzku z tym
Komitet ds. Likwidacji Dyskryminacji Kobiet podkresla, ze pafistwo nie powinno wprowadzaé
ograniczen uniemozliwiajgcych  skorzystanie z bezpiecznych metod zaptodnienia
pozaustrojowego®°.

5. Rada do spraw Leczenia Nieptodnosci

Art. 72 ULN przewiduje utworzenie Rady do spraw Leczenia Nieptodnosci, jako organu
opiniodawczo-doradczego ministra wfasciwego do spraw zdrowia, skfadajgcego sie
z ekspertdw z réznych dyscyplin naukowych, w szczegdlnosci prawa i medycyny, oraz filozofii
w zakresie etyki. Zgodnie z ULN, to Minister Zdrowia powotuje cztonkéw Rady i, w okreslonych
ustawowo przypadkach, moze ich odwotac.

Do zadan Rady nalezy m.in. opracowywanie iopiniowanie projektéw aktow
normatywnych i innych dokumentéw w zakresie leczenia nieptodnosci. Choc¢ przepisy ustawy
nie precyzujg charakteru prawnego opinii Rady, jednak uzna¢ nalezy, ze wyrazane przez nig
stanowiska winny by¢ uwzgledniane przez Ministra Zdrowia w procesie decyzyjnym.
Kompetencje Rady nie wyczerpujg sie w dziataniach o charakterze doradczym. Organ ten
powinien ponadto podejmowac¢ dziatania informacyjne dotyczgce m.in. czynnikdw majgcych
wplyw na potencjat rozrodczy cztowieka czy metod leczenia nieptodnosci. Ponadto Rada ma
za zadanie upowszechnia¢ standardy postepowania oraz zasady deontologiczne w zakresie
leczenia nieptodnosci, w tym stosowania procedur medycznie wspomaganej prokreacji.

W ocenie Rzecznika istnienie takiego gremium eksperckiego, jakim jest Rada ma
istotne znaczenie z perspektywy zapewnienia odpowiedniej jakosci Swiadczen zdrowotnych
i upowszechniania wiedzy wsrdd spoteczeristwa oraz dobrych zasad postepowania posréd
lekarzy w zakresie leczenia nieptodnosci.

48 Mother or nothing: the agony of infertility [w:] Bulletin of the World Health Organization, t. 88, nr 12, grudzien
2010.

49 program Dziatan Miedzynarodowe] Konferencji Populacji i Rozwoju, Kair, Egipt, 5 — 13 wrzeénia 1994 r., U.N.
Doc. A/CONF.171/13/Rev.1 (1995).

50 United Nations Committee on the Elimination of Discrimination Against Women, Office of the United
Nations, High Commissioner for Human Rights, Supplementary Information on Costa Rica Scheduled for review
by the CEDAW Committee in its 49th Session, 25 maja 2011r.,
http://tbinternet.ohchr.org/Treaties/CEDAW/Shared%20Documents/CRI/INT CEDAW NGO CRI 49 8457 E.pdf,
data dostepu: 20.10.2020 .
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Efekt interwencji RPO

Dotychczas Rada do spraw Leczenia Nieptodnosci nie zostata powotana, a w kolejnych
pismach kierowanych do RPO Minister Zdrowia wyjasniat, ze nie planuje podjecia
dziatan w celu jej powotania.

Rzecznik, mimo stanowiska Ministerstwa, regularnie wskazywat na potrzebe
powotania Rady (zob. wystgpienia RPO do MZ z11.04.2017 r., 17.09.2019 r.,
18.11.2019r.i27.04.2020 r.).

Dopiero pismem zdnia 18.05.2020 r. Rzecznik zostat poinformowany przez
Ministerstwo Zdrowia, ze w Ministerstwie Zdrowia zostaty podjete dziatania
zmierzajgce do ustalenia sktadu Rady, ktére beda kontynuowane po zakonczeniu
stanu epidemii.

[Finansowanie in vitro] W celu zagwarantowania réwnego dostepu do zabiegdw
medycznie wspomaganej prokreacji, w szczegdlnosci osobom niezamoznym, konieczne
jest zapewnienie finansowania tych procedur ze srodkéw publicznych.

[Rozwdj programow samorzadowych] W sytuacji braku finansowania dla metod
wspomaganej prokreacji ze srodkéw publicznych szczegdlnie waznym jest wspieranie
i rozwijanie programéw samorzgdowych iutrzymanie ich niezaleznosci od decyzji
podejmowanych przez administracje rzagdowa.

[Wspieranie metod terapeutycznych] Panstwo nie moze poprzesta¢ na wspieraniu
metod o charakterze diagnostycznym, a winno zapewni¢ rzeczywisty dostep do metod
o charakterze terapeutycznym w celu poszanowania prawa cztowieka do ochrony
zdrowia.

[Powotanie Rady do spraw Leczenia Nieptodnosci] W celu zapewnienia odpowiedniej
jakosci $wiadczen zdrowotnych i upowszechniania wiedzy wséréd spoteczenstwa oraz
dobrych zasad postepowania posrdd lekarzy w zakresie leczenia nieptodnosci konieczne
jest powofanie Rady do spraw Leczenia Nieptodnosci.

[Dostep do in vitro bez dalszych ograniczen] Krytycznie nalezy ocenié wszelkie proby
zmierzajgce do ograniczenia dostepu do zabiegéw in vitro, np. poprzez ograniczenie
dostepnosci tej metody jedynie do oséb pozostajagcych w zwigzkach matzenskich,
drastyczne ograniczenie liczby embrionéw, ktére mogg by¢ utworzone w ramach
procedury czy wprowadzenie zakazu kriokonserwacji. Takie m.in. zmiany
zaproponowano w poselskim projekcie ustawy z dnia 22 sierpnia 2017 r. ozmianie
niektérych ustaw w zwigzku z ochrong zdrowia i zycia dzieci poczetych metoda in vitro,
ktory to projekt zostat negatywnie zaopiniowany przez RPO.
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% [Poszanowanie prawa dziecka do poznania tozsamosci genetycznej] Szanujac prawo
dziecka do poznania wfasnej tozsamosci genetycznej, celowym jest rozwazenie
wprowadzenia rozwigzan umozliwiajacych poznanie przez dziecko przyszte na Swiat
dzieki procedurze in vitro swoich genetycznych rodzicéw. Prawodawca, decydujgc sie na
wprowadzenie tej regulacji, winien wzig¢ pod uwage catoksztatt skutkow, ktére beda sie
z nig wigzac¢. W szczegdlnosci oceny wymaga wptyw zakazu anonimowego dawstwa na
liczbe potencjalnych dawcéw. W praktyce, przyjecie postulowanej zmiany moze bowiem
oznacza¢ drastyczny spadek dawcéw. Dlatego rozwazy¢ nalezy mozliwosc
wprowadzenia rozwigzan kompromisowych na przyktad takich, jakie w przesztosci
zgtaszato stowarzyszenie ,,Nasz Bocian” (tj. dawstwo dwusciezkowe) 1.

Wiecej na ten temat:

e wniosek RPO do TK z 29.10.2015 r. w sprawie braku przepiséw przejsciowych w ULN, VII.501.139.2015;

e wystgpienie RPO do MZ z 13.05.2017 r. i 7.07.2017 r., odpowiedzi MZ z 8.06.2017 r. i 31.07.2017 r.,
VI1.5002.5.2017;

e wystgpienie RPO z22.09.2015 r. do Podsekretarza Stanu w Ministerstwie Spraw Wewnetrznych
w sprawie ujawniania danych dotyczacych zaptodnienia in vitro, VII.534.36.2015, odpowied?
Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Spraw Wewnetrznych z 23.10.2015 r.;

e wystgpienie RPO do MZ z 12.01.2017 r. w sprawie samorzadowych programéw leczenia nieptodnosci
i odpowiedZ MZ z dnia 3.02.2017 r.;

e wystgpienie RPO do Marszatka Sejmu RP z 25.03.2019 r. w sprawie nowelizacji ULN, VII.5002.4.2018;

e relacja z panelu ,Dostep do in vitro”, lll Kongres Praw Obywatelskich, Warszawa, 13-14.12.2019 r.,
https://www.rpo.gov.pl/pl/content/panel/sesja-4KPO-dostep-do-vitro;

e relacja z konferenciji ,,/n vitro — doswiadczenie i przyszto$¢”, Warszawa, 2.10.2019 r.,
https://www.rpo.gov.pl/pl/content/vitro-doswiadczenie-i-przyszlosc-konferencja-ekspercka-w-biurze-

rpo.

3! Uwagi Stowarzyszenia na Rzecz Leczenia Nieptodnosci i Wspierania Adopcji NASZ BOCIAN do projektu ustawy
o leczeniu nieptodnosci zdnia 16 lipca 2014 roku, http://www.nasz-bocian.pl/node/47053, data dostepu:
10.10.2020 r. Stowarzyszenie zwrdcito uwage w stanowisku na dziatalno$¢ europejskich organizacji rodzicéw
i dorostych dzieci poczetych w wyniku dawstwa gamet i zarodkéw, ktére domagajg sie jawnosci danych dawcéw,
powotujac sie na art. 8 Konwencji o prawach dziecka przyjetej przez Zgromadzenie Ogdlne Naroddéw
Zjednoczonych dnia 20 listopada 1989 r. (Dz. U. z 1991 r. Nr 120, poz. 526 ze zm.), a takze na wyniki badan
psychologicznych i spotecznych wskazujgcych na wage takiej informacji dla prawidtowego rozwoju dziecka
w rodzinie.
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VIl. TESTY GENETYCZNE

1. Uwagi wprowadzajgce

Problematyka wykonywania testéw genetycznych jest obecna od lat w dziatalnosci
kolejnych Rzecznikdédw Praw Obywatelskich, ktdrzy wielokrotnie zwracali uwage administracji
rzgdowe] na konieczno$¢ uregulowania owych zagadnied®2. Cho¢ juz w 2012 r. Zespét do
Spraw Molekularnych Badan Genetycznych iBiobankowania przygotowat zatozenia do
projektu ustawy o testach genetycznych wykonywanych dla celéw zdrowotnych, nie
zaowocowaty one podjeciem dalszych prac zmierzajgcych do przyjecia ustawy®3.

Wynikiem wieloletnich dziatan podejmowanych przez Rzecznika na rzecz prawnego
uregulowania problematyki wykonywania testéw genetycznych byto powotanie w 2016 r.
zespotu do spraw uregulowania wykonywania testéw genetycznych i biobankowania>4.
Zespot ten przygotowat projekt zatozen do projektu ustawy o wykonywaniu testéw
genetycznych dla celow zdrowotnych. Ostatecznie projekt nie byt jednak dalej
procedowany.

Z uwagi na brak regulacji szczegdlnych, w przypadku wykonywania testéw
genetycznych w Polsce zastosowanie znajdujg przede wszystkim ustawa o zawodach lekarza
i lekarza dentysty, ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta, RODO oraz ustawa
z dnia 27 lipca 2001 r. o diagnostyce laboratoryjnej (Dz. U. z 2019 r., poz. 849 ze zm.). Aktami
prawa miedzynarodowego, ktére nie majg charakteru wigzacego, lecz stanowig cenng
wskazowke, dotyczacg kierunku, w jakim zmierza¢ winny krajowe standardy w zakresie
wykonywania testow genetycznych sg: Powszechna deklaracja o genomie ludzkim i prawach
cztowieka z 11 listopada 1997 r. oraz Miedzynarodowa deklaracja UNESCO w sprawie danych
genetycznych z 16 pazdziernika 2003 r. Na poziomie europejskim podstawowym wigzgcym
dokumentem regulujgcym kwestie wykonywania testdw genetycznych jest Konwencja
z Oviedo, ktéra m.in. statuuje zakaz dyskryminacji z uwagi na dziedzictwo genetyczne oraz
okresla cele, w jakich testy mogg by¢ wykonywane. Szczegdtowe zagadnienia dotyczace
problematyki wykonywania testéw, tj. m.in. kwestie wyrazania Swiadomej zgody oraz
standardéw jakosci testowania, okresla protokét dodatkowy do Konwencji z Oviedo
ws. testow genetycznych®. Niestety, Polska dotychczas nie ratyfikowata Konwencji.

52 7Zob. m.in. wystgpienie RPO do Prezesa Rady Ministréw z dnia 25 czerwca 2014 r., wystgpienie RPO do Prezesa
Rady Ministréow z dnia 22 pazdziernika 2014 r., wystgpienie RPO do Ministra Zdrowia z dnia 17 kwietnia 2015 .

53 Testy genetyczne dla celéw zdrowotnych. Raport Zespotu do Spraw Molekularnych Badar Genetycznych
i Biobankowania, Warszawa 2012, http://www.rynekzdrowia.pl/Pliki/128401.html, data dostepu: 21.10.2020 r.

54 Zarzgdzenie Ministra Zdrowia z 2016 r., poz. 99.

55 Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine concerning Genetic Testing for Health
Purposes,  https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list/-/conventions/treaty/203, data  dostepu:
20.10.2020 .
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Niezaleznie od wspomnianych wyzej regulacji prawnych, nalezy zauwazy¢, ze specyfika
badan genetycznych, w ocenie RPO, wymaga szczegdlnej regulacji prawnej, gwarantujgcej
bezpieczenstwo osdb badanych.

»Wolna amerykanka”, czyli jak wyglada polski rynek testéw genetycznych (raport NIK>®)

Zgodnie z raportem Najwyzszej Izby Kontroli dotyczagcym badan genetycznych z 2018 roku,
w Polsce nie ma regulacji prawnych, ktére okreslatyby standardy badan genetycznych oraz
zapewniatyby bezpieczenstwo danych genetycznych. Wedtug raportu Minister Zdrowia nie
nadzoruje wykonywania badan genetycznych, a w szczegdlnosci tych realizowanych przez
firmy komercyjne, ktore stanowity 44% wszystkich wykonanych testow w okresie objetym
kontrola. Inspekcja NIK-u wykazata, ze instytucje lecznicze zapewniaty odpowiednie warunki
przeprowadzania badan. Niestety laboratoria nie utworzyty wewnetrznych procedur, ktére
okreslatyby sposéb przechowywania i niszczenia pobranego materiatu oraz uzyskanych
danych. Testy odptatne wykonywane u podmiotéw prywatnych sg poza wszelka kontrolg
Narodowego Funduszu Zdrowia. Organy $cigania pozostajg bezradne wobec naduzy¢ firm
dziatajgcych na podstawie ustawy o przedsiebiorstwach. W zwigzku ztym w raporcie
podkreslano potrzebe ograniczenia niekontrolowanego dostepu do testow genetycznych,
majac na uwadze zdrowie publiczne i bezpieczeristwo narodowe. Terazniejszy stan rzeczy
zostat okreslony jako zagrazajacy zdrowiu i godnosci obywateli. Najwyzsza Izba Kontroli
wnioskowata do Ministra Zdrowia o okreslenie wytycznych wykonywania badan
genetycznych, poradnictwa genetycznego, ochrony danych i sposobu biobankowania.

2. Testy genetyczne — czym s3 i do czego stuza?

Zdefiniowanie, czym s3g testy genetyczne, jest zaskakujgco trudnym zadaniem
ze wzgledu na obszar badan zwigzanych z nauka, jaka jest genetyka. Waska definicja badan
genetycznych brzmiafaby, ze sg to testy zazwyczaj medyczne stuzace do zidentyfikowania
struktury lub wtasciwosci materiatu genetycznego. Szeroka definicja obejmowataby réwniez
badania stuzgce analizie biatek i metabolitéw, ktére mogtyby wskaza¢, np. na zaburzenie
zwigzane z chorobg dziedziczenia.

Celem ogdlnym testow genetycznych jest zidentyfikowanie cech genetycznych cztowieka,
np. zdolnosci do tworzenia biatek i innych produktéw.

Narodowy Instytut Zdrowia Standw Zjednoczonych wyrdznia nastepujgce rodzaje testow:

» testy przesiewowe noworodkow, ktdre stuzg do rozpoznania zaburzenia o podtozu
genetycznym jeszcze przed wystgpieniem objawdw chorobowych. W Polsce
wykonywane sg testy w kierunku, np. mukowiscydozy. Pozytywny wynik badania

% Raport NIK dotyczacy wykonywania testébw genetycznych w Polsce dostepny jest pod adresem:
https://www.nik.gov.pl/plik/id,16680,vp,19234.pdf; data dostepu: 3.09.2020 r.
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przesiewowego i odpowiednia porada lekarza pozwala na wdrozenie opieki nad
dzieckiem na wczesnym etapie rozwoju;

testy diagnostyczne umozliwiaja zazwyczaj potwierdzenie lub wykluczenie
przypuszczen lekarza co do choroby, ktérej objawy zostaty zaobserwowane u pacjenta.
Chodzi wiec o sytuacje, gdy pacjent prezentuje pewne zaburzenia, np. ruchowe
i otepienie. Lekarz, chcac zweryfikowaé postawiong diagnoze — wtym przypadku
chorobe Huntingtona, zleca przeprowadzenie badania genetycznego i na podstawie
jego wyniku stawia rozpoznanie. Testy te zazwyczaj opierajg sie o analize struktury
i ilosci materiatu genetycznego;

testy na nosicielstwo, ktére sg uzywane do zidentyfikowania u ludzi zmutowanej kopii
genu. Jesli zas mutacji ulegtyby dwie kopie mogtoby to spowodowaé objawy
chorobowe. Warto w zwigzku ztym podkresli¢, ze stwierdzenie mutacji nie jest

jednoznaczne z rozwojem choroby. Ten rodzaj badan oferowany jest osobom,

w ktérych rodzinach zanotowano przypadki danych choréb lub pacjentom nalezgcym
do grupy etnicznej o wysokiej czestosci wystepowania konkretnej mutacji genu.
Przyktadowo u Zydéw Aszkanezyjskich czesto notuje sie zachorowania na genetyczng
chorobe Tay-Sachsa. Dlatego Amerykanskie Kolegium Potoznikéw i Ginekologdéw
zaleca planujacej dziecko parze pochodzacej ztej populacji Zydéw badania na
nosicielstwo zmutowanej kopii genu. Jesli zaréwno mezczyzna jak i kobieta posiadaja
po jednym nieprawidtowym wariancie genu, istnieje 25% prawdopodobienstwo, ze ich
dziecko zachoruje na chorobe Tay-Sachsa;

testy prenatalane stuzg do wykrycia cech genetycznych zarodka lub ptodu, ktére mogga
wptynac negatywnie na jego stan zdrowia przed lub po urodzeniu;

testy preimplantacyjne wykorzystywane sg w zwigzku z zabiegiem in vitro, w sytuacji
gdy rodzice sg nosicielami nieprawidfowego wariantu genu. Pozwalajg one wykluczy¢
negatywne z punktu medycznego cechy genetyczne embrionu, np. posiadanie dwdch
zmutowanych  kopii genu, co predysponuje do rozwiniecia choroby,
np. mukowiscydozy;

testy predykcyjne iprzedobjawowe sg uzywane do wykrycia wariantu genu
zwigzanego z chorobg, ale nie do jej diagnozy. Testy predykcyjne stuzg do oceny
prawdopodobieAstwa wystgpienia zaburzenia. Wynik pozytywny takiego badania
bedzie oznaczat, ze istnieje wyzsze ryzyko rozwiniecia sie choroby, np. raka piersi niz
uosob bez zidentyfikowanej mutacji. Testy przedobjawowe s3 uzywane, aby
rozstrzygnaé, czy dana osoba zapadnie na okreslong chorobe o podfozu genetycznym
np. hemochromatoze dziedziczng;

genetyczne testy sadowe sg uzywane w postepowaniach sgdowych jako dowdd,
np. w sprawach dotyczacych ustalenia ojcostwa;

dodatkowo mozna wyrdzni¢ rowniez testy farmakogenetyczne, za ktérych pomoca
mozna okresli¢ prawdopodobng odpowiedz ludzkiego organizmu na substancje
lecznicza.
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3. Korzysci ptynace z nalezycie wykonywanych testéw genetycznych

Prawidtowo wykonane testy genetyczne moga przynie$¢ wiele korzysci zaréwno dla
jednostki, jak i dla systemu ochrony zdrowia.

» [Wczesne zapobieganie chorobom] Niepodwazalng zaletg badan genetycznych jest
mozliwos¢ wdrozenia wczesnych dziatan prewencyjnych, ktére zapobiegajg rozwojowi
choroby. Taka sytuacja jest widoczna w przypadku wykrycia fenyloketonurii w badaniu
przesiewowym noworodka. Na podstawie pozytywnego wyniku testu lekarz zaleca
wprowadzenie diety pozbawionej pewnych pokarméw, ktérej stosowanie znaczgco
zmniejsza ryzyko niedorozwoju intelektualnego.

» [Umoizliwienie podjecia sSwiadomej decyzji dotyczacej zdrowia] W sytuacjach, gdy
pacjent przeszedt juz wiele badan diagnostycznych, ktdre nie wykryty podtoza choroby,
pozytywny wynik badania genetycznego, moze zredukowac uczucie niepokoju
i umozliwié¢ podejmowanie swiadomych decyzji dotyczgcych swojego zdrowia. Z kolei
na podstawie wyniku badan predykcyjnych mozliwe jest podjecie odpowiednich
dziatan profilaktycznych. Przyktadowo, po zidentyfikowaniu mutacji genu, ktora
predysponuje do raka piersi, Angelina Jolie podjeta decyzje o mastektomii i wycieciu
jajnikéw, co miato zminimalizowaé ryzyko zachorowania. Niektore wyniki badan na
nosicielstwo mogga istotnie poméc w decyzji o posiadaniu dziecka. W przypadku
istotnego ryzyka odziedziczenia nieprawidtowej kopii genu, para moze zdecydowac sie
na adopcje.

» [Ograniczenie wydatkéw na diagnostyke] Ostateczna diagnoza pacjenta, dokonana
przy pomocy testéw genetycznych, ogranicza dalsze wydatki na badania, jakie
musiatby poniesc on albo panstwo, aby okreslié¢ przyczyne choroby.

» [Ograniczenie dziatan niepozadanych] W przypadku niektérych choréb, dzieki testom
genetycznym, mozliwe jest dobranie najskuteczniejszego leku lub jego optymalnej
dawki, co zmniejsza szanse wystapienia dziata niepozgdanych.

4. Zagroienia ptynace z nienalezycie wykonywanych testéw genetycznych

Mimo wielu korzysci, jakie ptyng¢ moga z wykonywania testdw genetycznych, badania
te — gdy pozostawione bez szczegdlnej regulacji — rodzi¢ mogg szereg zagrozen.

» [Komercyjne testy genetyczne] Szczegdlnie problematycznymi testami genetycznymi
sg te skierowane do klienta (DTC) nazywane inaczej komercyjnymi, np. testy na
pokrewienstwo, testy na odpowiednig diete, testy na zdrade lub testy sposobu
starzenia sie skéry. Pomimo ze badania te prébujg okresli¢ te samg ceche genetyczng
pacjenta, jak np. ryzyko zachorowania na cukrzyce typu I, ich podstawowg wadg jest
brak spojnosci wynikdw. To budzi zastrzezenia, co do ich interpretacji, ktdra
zazwyczaj pozostawiona jest klientowi. Niezrozumienie wyniku testu moze
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w najgorszym wypadku zacheci¢ do przeszukiwania forum internetowych Ilub
zniecheci¢ do odpowiedniej diagnostyki. W najlepszym razie moze to zmotywowac
pacjenta do wizyty w poradni genetycznej. Taka sytuacja jest takze trudnoscig dla
pracownika ochrony zdrowia, poniewaz nie zna on konkretnych danych, na podstawie
ktérych firma przedstawita okreslone wnioski. Lekarz, aby zmniejszyé uczucie
dyskomfortu pacjenta, musiatby skierowaé pacjenta na kolejne badania,
co generowatoby kolejne koszty.

» [Dyskryminacja genetyczna] Istotnym niebezpieczenstwem jest mozliwa
dyskryminacja genetyczna. Informacja uzyskana w wyniku badania genetycznego moze
by¢ interesujaca dla pracodawcy, ubezpieczycieli, osSrodkéw adopcyjnych czy nawet
placowek edukacyjnych istanowi¢ podstawe podejmowania dyskryminujacych
dziatan wzgledem pracownika, ubezpieczonego, osdb ubiegajacych sie o adopcje
dziecka czy uczniéw. Dlatego tak wazne jest wdrozenie wysokiego standardu ochrony
danych genetycznych pacjenta iuniemozliwienie przekazywania tych danych
instytucjom lub podmiotom trzecim.

» [Testy bez sSwiadomej zgody] Zuwagi na tatwosé¢ pobrania prébki materiatu
biologicznego do badan, kolejnym zagrozeniem zwigzanym z wykonywaniem testéw
genetycznych jest kwestia wykonywania ich bez wiedzy bad? zgody badanego®’.
Przyktadem mogg by¢ tu komercyjne badania na ojcostwo wykonywane bez wiedzy
i zgody badanych.

5. Znaczenie odpowiedniego poradnictwa genetycznego przy
wykonywaniu testow genetycznych

W ocenie RPO kompleksowe poradnictwo genetyczne, dostosowane do potrzeb
pacjentai uwzgledniajgce wsparcie psychologiczne, jest niezbedne z uwagi na specyfike badan
genetycznych. Pacjent przed wykonaniem testéw powinien by¢é w sposéb zrozumiaty
i niedyrektywny poinformowany o naturze icelu badania, tak aby madgt na nie wyrazi¢
Swiadoma zgode. Jesli jest to uzasadnione charakterem przeprowadzanego testu, pacjent
powinien takze zosta¢ powiadomiony, ze wynik badania moze wskazywac na istnienie
obciazenia, ktérego wykrycie badz wykluczenie nie jest objete zamiarem lekarza. Zadaniem
lekarza winno by¢ takze uswiadomienie pacjentowi, ze ewentualnie wykryte obcigzenie
genetyczne moze mie¢ wptyw na stan zdrowia cztonkow jego rodziny, a zatem celowym
moze by¢ poinformowanie pacjenta o potrzebie skorzystania takze przez jego krewnych
z konsultacji. Pacjent powinien tez byé swiadomy, ze wynik badan moze wskazywac na
istnienie zmian powodujacych choroby, ktérych wyleczenie, w swietle aktualnej wiedzy
medycznej, jest niemozliwe, cho¢ niewykluczone, ze w przysztosci moze to ulec zmianie.
Poradnictwo genetyczne winno istnie¢ takze po przeprowadzeniu badania. Niebywale

57 Na temat zagadnien dotyczacych ochrony prywatnoéci w kontekécie informacji genetycznej zob. K. takomiec,
Konstytucyjna ochrona prywatnosci. Dane dotyczqce zdrowia, Warszawa 2020, s. 139-190.
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istotnym jest, by pacjent wsposdb nalezyty zrozumiat wynik badania. Moze on m.in.
wskazywadé na istnienie jedynie pewnego prawdopodobienstwa zapadniecia przez pacjenta na
dang chorobe w blizej niesprecyzowanej przysztosci. Ponadto pacjent powinien byc¢
Swiadomy, ze wptyw na rozwdj niektéorych choréb majg czesto takze inne niz genetyczne
uwarunkowania, na ktére pacjent moze mie¢ wptyw.

¢ Poradnictwo genetyczne to proces obejmujacy:

» postawienie rozpoznania, przekazanie informacji o prawdopodobnym przebiegu
choroby i mozliwosciach postepowania;

» okreslenie ryzyka wystgpienia choroby lub urodzenia kolejnego dziecka z dang chorobg
genetyczng;

» edukacje medyczng pacjenta dotyczacy przekazywania cech, sposobdw zapobiegania
i radzenia sobie zobjawami choroby oraz informowanie o zrédtach rzetelnych
informacji dotyczacych zaburzenia i innych formach pomocy, takich jak grupy wsparcia
czy pomoc psychologiczna.

Przebieg konsultacji genetycznej zazwyczaj rozpoczyna sie od omdwienia z lekarzem
oczekiwan pacjenta. Nastepnie profesjonalista przeprowadza wywiad iocenia kierunek
dalszej diagnostyki. Dla porady genetycznej specyficzne jest przeprowadzenie wywiadu
zrodzing ianaliza rodowodu. To niespotykane zazwyczaj u lekarzy innych specjalizacji
dziatanie ma na celu uscisli¢ charakter zaburzenia, np. sposobu, w jaki przekazywana jest
patologiczna cecha. Gdy nieprawidtowo$¢ taka jak kartowatos¢ pojawia sie w kazdym
pokoleniu, lekarz moze wysnué hipoteze, ze dziedziczenie jest dominujgce. Wtedy ryzyko
przekazania choroby u pary rodzicow (zdrowego ichorego) wynosi 50% niezaleznie od
posiadanych zdrowych czy chorych dzieci. Na podstawie zebranych danych medyk kieruje na
dane badanie, ktérego wynik potwierdzi lub nie przypuszczalng chorobe.

Wskazaniem do konsultacji genetycznej u lekarza jest m.in. nieprawidiowy rozwdéj
dziecka. Sygnatem alarmowym w tym przypadku moze by¢é nadmiernie maty wzrost lub
nieprawidfowe funkcjonowanie dziecka, szczegdlnie w zakresie jego poruszania sie i zdolnosci
intelektualnych. Powodem skierowania do poradni genetycznej moga by¢ problemy zwigzane
zrozrodem, np. brak cigzy, poronienia czy martwe porody. Jesli wielu cztonkéw rodziny
chorowato na te samg chorobe, np. raka jelita grubego rowniez powinni rozwazy¢ udanie sie
do lekarza genetyka.

Podstawowg cechg poradnictwa genetycznego jest niedyrektywnosc¢. Oznacza to, ze
gdy pacjenci bedg konsultowali swoj przypadek zlekarzem genetykiem, profesjonalista
powinien przedstawi¢ informacje o chorobie oraz postepowaniu w sposdb neutralny
i wywazony. Pacjenci czesto oczekujg porady jak postapi¢, jednakze lekarz nie moze im tego
powiedzieé. Podjecie decyzji w takiej sytuacji pozostawione jest samym pacjentom. Wazne
wowczas jest, aby informacja kierowana do pacjenta byfa zrozumiata, odpowiednio
sformutowana i dopasowana do jego poziomu wiedzy i stanu psychicznego. Jesli jest to tylko
mozliwe, lekarz powinien przekazac porade ustnie, dajgc przestrzen pacjentowi do zadawania
pytan i wyjasniania niescistosci.
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Gtownym celem poradnictwa genetycznego jest pomoc pacjentom w poradzeniu
sobie z trudnosciami zwigzanymi z choroba genetyczng, w tym obnizenie stresu zwigzanego
z diagnozg. W przypadku testéw komercyjnych brak poradnictwa moze odbic sie negatywnie
na zdrowiu pacjenta, ktéry moze nie zrozumie¢ wyniku badania genetycznego. Zlekcewazenie
wyniku badania moze zaprzepasci¢ szanse na wprowadzenie odpowiedniej profilaktyki,
€O znaczgco przyspieszy rozwdj choroby. Brak poradnictwa w przypadku, gdy pacjent Zle
zinterpretuje wynik moze dostarczy¢é mu bezzasadnych obaw icheci ich weryfikacji
u przerdznych specjalistéw. Warto wiec podkresli¢, o czym pisat Rzecznik Praw Obywatelskich
w swoim wystgpieniu zdnia 20 lipca 2017 r. do Ministra Zdrowia, ze w poradnictwie
genetycznym nalezy uwzgledni¢ wsparcie psychologiczne. Taka pomoc, ktora nie bytaby
duzym obcigzeniem finansowym dla systemu, mogtaby zminimalizowaé psychiczne obcigzenie
pacjenta, szczegolnie w przypadku otrzymania wyniku badania stwierdzajacego nieuleczalne
zaburzenie. Minister Zdrowia w odpowiedzi na wystgpienie Rzecznika wskazat, ze uwzgledni
postulat RPO podczas pracy nad projektem ustawy o wykonywaniu testéow genetycznych.

Innym zadaniem poradnictwa jest profilaktyka choréb genetycznych, rozumiana jako
dostarczenie przez lekarza takiego obrazu sytuacji, aby pacjenci mogli dokonaé $wiadome;j
decyzji dotyczacej swojego zdrowia i prokreacji. Jednakze cel ten nie oznacza sugerowania
rozwigzania pacjentom. Byto by to sprzeczne z wspomniang wyzej zasadg niedyrektywnosci.

6. Przysztosc¢ genetyki, czyli co nas czeka

Przysztos¢ genetyki jest trudna do przewidzenia ze wzgledu na dynamicznos$¢ tej
dziedziny oraz jej wieloaspektowos$é. Kazde kolejne odkrycie moze zmienic kierunek, jaki do
tej pory obrata ta nauka. Mozna natomiast nakresli¢ trzy obszary, w ktdrych genetyka bedzie
sie rozwijac¢, tj. diagnostyka, medycyna precyzyjna zterapig celowang oraz modyfikacja
genetyczna.

Rozwaj diagnostyki bedzie polegat na ulepszeniu metod analizy danych uzyskiwanych
z testdéw oraz usprawnianiu odczytu sekwencji DNA.

Medycyna spersonalizowana bedzie ewoluowac wraz z wiedzg o ludzkim genomie
i wraz z wzrostem wiedzy na temat wrazliwosci na leki oraz podatnosci na rozwdj chordb.
Analiza profilu genetycznego komdrki nowotworowej umozliwi jej doktadng klasyfikacje,
a takze da szanse na zastosowanie odpowiedniej terapii celowanej.

W przypadku modyfikacji genetycznej istotne wydajg sie by¢ manipulacje
w genomach, np. bakterii w celu uzyskania nowych biofarmaceutykéw stuzgcych do tworzenia

szczepioneki innych lekéw. Z punktu widzenia etyki dyskusyjne wydaje sie stosowanie metody
CRISPR/CASP9. Pomyst na jej wykorzystanie pojawit sie przy obserwacji bakterii, ktore
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dzieki temu mechanizmowi moga
niwelowac¢ wirusy. Dzieki CRISPR/CASP9
mozliwa jest zmiana sekwencji dowolnego
genu. Mozna wten sposob dokonac
korekty mutacji wywotujacej chorobe, np.
szpiku. Technika ta nie jest narzedziem do
manipulacji cechami, ktére zalezg od
wielu genéw (np. kolor witoséw, oczu,
inteligencja). Zagrozenie ptynace zjej
wykorzystania polega na niepewnosci
wyniku manipulacji. Gdy nie znamy
absolutnie wszystkich funkcji produktu
genu, trudno jest jednoznacznie ustali¢,

W 2020 r. nagrode w dziedzinie chemii
otrzymata Emmanuelle Charpentier

i Jennifer A. Doudna za rozwdj metody
edycji genomu. Naukowczynie odkryty
metode CRISPR/Cas9, zwang
»genetycznymi nozyczkami”. Z jej
pomocqg mozliwe jest wprowadzenie

z wyjqtkowo duziq precyzjg zmian

w DNA zwierzqt, roslin

i mikroorganizmow.

czy jego wyciecie byto zasadne i czy nie okaze sie chorobotwdrcze. Wydaje sie wiec, ze aby

dokona¢ modyfikacji powinno sie upewnic, ze jest to jedyne i najbezpieczniejsze rozwigzanie.

Edycja genomu w debacie publicznej (Niemcy, 2019 r.), czyli jak rozmawia¢ o wyzwaniach

zwigzanych z edycjg genéw

Projekt realizowany pod nazwa Genomchirurgie im gesellschaftlichen Diskurs byt
wynikiem wspdtpracy miedzy organizacjg Nauka w dialogu (Wissenschaft im Dialog)
i Niemieckiej Narodowej Akademii Nauk — Leopoldina, przy finansowym wsparciu
Federalnego Ministerstwa Edukacji i Badan Naukowych.

Projekt adresowany byt do réznych grup odbiorcéw, w szczegdlnosci do ucznidw,
nauczycieli, studentdow, politykéw, naukowcow oraz przedstawicieli medidw.

W ramach projektu powstata gra symulacyjna dla uczniow, dotyczaca technologii,
ktora moze by¢ wykorzystywana do zwalczania malarii przez modyfikacje genetyczng
jednego rodzaju komardw. Gra zostata opublikowana jako toolkit. Zawiera ona
prezentacje, filmiki wideo, karty do gry i arkusze pracy. Z narzedzi tych moga korzystac
samodzielnie nauczyciele w pracy z uczniami.

Podczas projektu zorganizowano tez cykl debat dla szerokiego grona publicznosci.
Podczas nich przedstawicie nauk biologicznych oraz etyk badz prawnik dokonywali
krotkiego wprowadzenia zgromadzonych w omawiany temat. Nastepnie dyskutowano
kolejne problemy bioetyczne. Publicznos¢ mogta zaprezentowac swoje zdanie na kazdy
temat zajmujgc odpowiednie miejsce na sali. Uczestnicy debat mogli tez wzigé udziat
w grze symulacyjnej dotyczacej mozliwosci zastosowania terapii genowej wobec
pacjenta chorego na raka.

Zrédto: Guide to Public Debate on Human Rights and Biomedicine Adopted by the Committee
on Bioethics (DH-BIO) at its 16th meeting (19-21 November 2019)
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[Ustawa o testach genetycznych i biobankowaniu] Konieczne jest niezwtoczne podjecie
prac legislacyjnych zmierzajacych do ustawowego uregulowania zagadnien zwigzanych |
z przeprowadzaniem testow genetycznych oraz biobankowaniem. W ocenie RPO testy i
genetyczne, ze wzgledu na swojg specyfike, nie mieszczg sie w istniejgcych ramach I
prawnych.

[Informowanie krewnych o wyniku badan] Wyniki testu genetycznego moga
wskazywaé na istnienie obcigzenia genetycznego badz ryzyka wystgpienia takiego
obcigzenia nie tylko u badanego, ale takze u jego krewnych. Dlatego Rzecznik za
potrzebne uwaza informowanie poddajgcego sie badaniom pacjenta o tym, ze wynik
przeprowadzanych badan dotyczyé moze nie tylko jego samego, ale takie jego
krewnych, ktérzy moga miec zastugujagcy na ochrone interes w uzyskaniu wiedzy
o wynikach badan.

[Poradnictwo genetyczne] Poddawany badaniom pacjent przed wyrazeniem zgody na
zabieg winien by¢ w sposéb przystepny powiadamiany o tresci i znaczeniu informacji
genetycznej, ktéra moze zostac uzyskana w wyniku przeprowadzonego badania.
[Ochrona danych genetycznych] Majac na uwadze koniecznos¢ tworzenia rozwigzan
prawnych z uwzglednieniem prymatu indywidualnego interesu pacjenta, w ocenie RPO
celowym jest wprowadzenie wysokiego standardu ochrony danych uzyskiwanych
w wyniku przeprowadzenia badan genetycznych i zakazu przekazywania tych informacji
podmiotom trzecim.

[Procedury i biobankowanie] Pilnej interwencji ustawodawcy wymaga réwniez sama
procedura pobierania, przechowywania i testowania pobranego od cztowieka materiatu
genetycznego. W istniejagcym stanie prawnym brak jest m.in. przepisow, ktére
precyzyjnie wskazywatyby na podmioty mogace przeprowadza¢ badania genetyczne.
W zwigzku z tym testy wykonywane sg takze przez prywatne firmy, ktére moga nie
dysponowac wykwalifikowanym personelem. To moze obniza¢ standard badan, a takze
uniemozliwia¢ odpowiednig interpretacje uzyskanych wynikow oraz wifasciwe
poinformowanie o nich pacjentéw. Jednolite standardy w zakresie testow genetycznych
majg istotne znaczenie nie tylko z perspektywy pacjentéw, ale takze podmiotow
udzielajgcych takich Swiadczen. Brak standaryzacji procedur moze mie¢ wptyw m.in. na
obnizenie mozliwosci pozyskiwania dofinansowania dziatalnosci biobankéw ze srodkéw
unijnych, atakze na ograniczenie mozliwosci rozwoju iwspdtpracy z podmiotami
dziatajgcymi za granica.

[Kodeks postepowania z danymi] Celowym jest utworzenie, np. w formie kodeksu,
o ktorym mowa w art. 40 RODO, i upowszechnienie jednolitych zasad postepowania
z danymi przetwarzanymi w biobankach.

[Koniecznos¢ interdyscyplinarnego podejscia] Majac na uwadze ztozonos¢

rozwigzan kompleksowych, co nie wyklucza regulowania pewnych zagadnien na
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poziomie ustaw szczegdtowych, a takze nawigzanie wspdtpracy przez przedstawicieli
réznych dziedzin — zaréwno oséb wykonujacych zawody medyczne, jak i etykdw oraz
prawnikéw.

[Edukacja] Wprowadzeniu odpowiednich regulacji prawnych powinno towarzyszy¢
podjecie dziatan edukacyjnych, stuzgcych podniesieniu Swiadomosci wsréd
spofeczenstwa na temat znaczenia wykonywania testéw genetycznych. Pacjenci czesto
nie sg Swiadomi, na czym polega test genetyczny, co oznacza jego wynik oraz czy nalezy
go powtarza¢. Brak tak elementarnej wiedzy stanowi bariere w rozwoju testow
genetycznych dla celéw zdrowotnych i medycyny spersonalizowanej. Jednoczes$nie
nieSwiadomosc¢ zagrozen ptyngcych z korzystania z komercyjnych testéw genetycznych
o watpliwe] jakos$ci moze stanowi¢ powazne zagrozenie dla podstawowych praw
cztowieka.

Wiecej na ten temat:

stanowisko Rady Naukowej przy Ministrze Zdrowia w sprawie biobankdéw z 24 marca 2015r.;
stanowisko Polskiego Towarzystwa Genetyki Cztowieka w sprawie testéw genetycznych wykonywanych
niezgodnie z obowigzujacymi standardami oraz z naruszeniem zasad etycznych z 11.02.2016 r.,
3.06.2016 r. orazz 11.09.2018 r.;

wystgpienie RPO do MZ z 24.03.2016 r. i 11.04.2018 r. w sprawie wykonywania testéw genetycznych,
VI1.5002.1.2014, odpowiedzi MZ z 14.06.2016 r. i 23.05.2018 r.;

wystgpienie RPO do MZ z20.07.2017 r. wsprawie poradnictwa genetycznego, VII.5002.6.2017,
odpowiedz MZ z 11.09.2017 r.;

Rada Europy, Testy genetyczne dla celéw zdrowotnych, https://rm.coe.int/168045800d;

A. Biatek, M. Wrdblewski (red.), Wybrane aspekty praw cztowieka a bioetyka, Warszawa 2016
(rozdziat 3),
https://www.rpo.gov.pl/sites/default/files/Wybrane%20aspekty%20praw%20cz%C5%82owieka%20a

%20bioetyka.pdf;
A. Biatek, M. Wréblewski (red.), Prawa cztowieka a wyzwania bioetyczne zwigzane z nowymi

technologiami, Warszawa 2018 r. (rozdziat Il),
https://www.rpo.gov.pl/sites/default/files/Prawa%20cz%C5%82owieka%20a%20wyzwania%20bioetyc
zne%20zwi%C4%85zane%202%20nowymi%20technologiami 0.pdf;

K. takomiec, K. Smoderek, M. Wréblewski (red.), Realizacja zasady informed consent w kontekscie relacji

lekarz — pacjent. Wyzwania ibariery rozwojowe w Polsce, Materiaty z seminarium ekspertéw
zorganizowanego przez Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich we wspdtpracy z Centrum Ekologii
Cztowieka i Bioetyki Uniwersytetu Kardynata Stefana Wyszynskiego w Warszawie, ,Biuletyn RPO —
Materiaty nr 76”, Warszawa 2012;

K. takomiec, Konstytucyjna ochrona prywatnosci. Dane dotyczgce zdrowia, Warszawa 2020;

M. Wréblewski, Prawna regulacia odmowy przez lekarza dziatania sprzecznego z sumieniem
w kontekscie Konstytucji i Karty Praw Podstawowych Unii Europejskiej [w:] A. Biatek, T. Sroka (red.),
Kiedy lekarz mowi ,nie”, czyli prawne aspekty odmowy udzielenia swiadczenia zdrowotnego, Krakéw
2015 s. 19-27;

sprawozdanie z seminarium ,Testy genetyczne a prawa czlowieka”, Gdansk, 1.06.2017 r.,
https://www.rpo.gov.pl/pl/content/testy-genetyczne-prawa-cz%C5%82owieka-seminarium-rpo-w-
gda%C5%84sku;
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sprawozdanie z panelu ,Wspdtczesne wyzwania bioetyczne w kontekscie rozwoju nowoczesnych
technologii”, | Kongres Praw Obywatelskich, Warszawa, 8-9.12.2017 r.,
https://www.rpo.gov.pl/pl/content/kpo/panel/wspolczesne-wyzwania-bioetyczne;

sprawozdanie z konferencji ,20 lat Europejskiej Konwencji Bioetycznej. Postep nauk medycznych
a wyzwania dla ochrony praw cztowieka w Polsce”, Torun, 11.12.2017 r.,
https://www.rpo.gov.pl/pl/content/%E2%80%9E 20-lat-europejskiej-konwencji-bioetycznej-

post%C4%99p-nauk-medycznych-wyzwania-dla-ochrony-praw-0;

sprawozdanie z panelu ,Dzieci szyte na miare? Przyszto$¢ genetyki reprodukcyjnej”, 1l Kongres Praw
Obywatelskich, Warszawa, 13-14.12.2019 r., https://www.rpo.gov.pl/pl/content/panel/kawiatenka-

KPO-dzieci-szyte-na-miare.
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VIll. PUBLICZNA DEBATA BIOETYCZNA — STANDARD RADY
EUROPY

Artykut 28 Konwencji z Oviedo

Strony podejma dziatania aby podstawowe problemy zwigzane zrozwojem biologii
i medycyny byty przedmiotem debaty publicznej, uwzgledniajgcej zwtaszcza istotne implikacje
medyczne, spoteczne, ekonomiczne, etyczne iprawne tych probleméw, oraz uznajg, ze
mozliwe zastosowania osiggniec biologii i medycyny podlegajg odpowiednim konsultacjom.

Komitet Bioetyki Rady Europy w dniu 12 marca 2020 r. opublikowat Podrecznik
dotyczacy publicznej debaty na temat praw cztowieka i biomedycyny (Guide to Public Debate
on Human Rights and Biomedicine). Publikacja ta skierowana jest zaréwno do rzgdzacych, jak
ido innych decyzyjnych podmiotéw, ale takze do komisji bioetycznych czy instytucji
zajmujgcych sie nauka i edukacja. Podrecznik stanowi¢ ma dla tych podmiotéw Zzrédto wiedzy
na temat sposobu inicjowania i prowadzenia publicznej debaty bioetycznej. Zatgcznikiem do
Podrecznika jest zbior 11 przyktadéw publicznej debaty, inicjowanej w réznych krajach
europejskich. Wsréd nich znalazt sie m.in. opis publicznej debaty dotyczacej:

» problemoéw konca zycia ludzkiego, ktéra miata miejsce w Portugalii w 2017 r.,

» przysztosci systemu opieki zdrowotnej, ktéra miata miejsce w Danii w 2008 r. czy

» prawa dotyczacego bioetyki, tj. wyzwan stojacych przed prawodawcg, ktéra miata
miejsce we Francji w 2018 r.

W Podreczniku szczegétowo omowiono, w jaki sposéb organizowac publiczng debate
bioetyczng, by byta ona jak najbardziej efektywna.

¢ Przyczyny inicjowania publicznej debaty

W pierwszej kolejnosci osoby inicjujgce publiczng debate bioetyczng powinny okresli¢
przyczyny, dla ktdrych chca jg podjac. Autorzy Podrecznika wskazujg, ze:

» czasami podjecie dyskusji publicznej jest nakazem etycznym. Ma to miejsce
w szczegolnosci wtedy, gdy rozwdj biomedyczny ma wptyw na prawa cztowieka badz
stawia pod znakiem zapytania dotychczas akceptowane normy spotfeczne;

» przyczyng inicjowania debaty publicznej moze byé che¢ zebrania opinii stuzgcych
podejmowaniu przez osoby decyzyjne bardziej Swiadomych wyboréw;

» debata publiczna moze tez by¢ prowadzona wcelu uzyskania legitymizaciji
planowanych zmian prawnych, w szczegdlnosci, gdy zmiany te dotycza budzacych
kontrowersje spoteczne kwestii.
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¢ Cel publicznej debaty

Po okredleniu przyczyny zainicjowania debaty bioetycznej, konieczne jest
sprecyzowanie jej celu. Moze nim by¢ w szczegdlnosci cheé poinformowania spofeczenstwa
o rozwoju nowych technologii medycznych, ktérych zastosowanie wymyka sie istniejgcym
ramom prawnym. Informowanie moze stanowi¢ cel sam w sobie badz by¢ krokiem
poprzedzajagcym dalszg publiczng debate dotyczaca, np. zmiany prawa. W kontekscie
informowania spoteczenstwa o rozwoju biotechnologicznym istotng role odegra¢ moga
media, zardwno te tradycyjne, jak iinternetowe, atakze specjalisci. Ci ostatni winni
dostosowac jezyk komunikatu do kompetenc;ji jego odbiorcéw.

Celem publicznej debaty moze byc takze wczesne zidentyfikowanie problemoéw, ktoére
stanowi¢ winny dalsze deliberacje, zebranie opinii na temat okreslonego zagadnienia badz
zaangazowanie szerszego kregu podmiotow w proces legislacyjny.

¢ Uczestnicy publicznej debaty

W Podreczniku wskazano, ze debata publiczna winna by¢é poprzedzona
zidentyfikowaniem osdb, ktore - z uwagi na przedmiot planowanej dyskusji - uzna¢ mozna za
posiadajgce bezposredni bgdz posredniinteres w okreslonym wyniku deliberacji. Autorzy dajg
konkretne wskazéwki, na co nalezy zwraca¢ szczegdlng uwage podczas precyzowania, kto
powinien wzig¢ udziat w dyskusjach. W Podreczniku wskazano w szczegdlnosci, ze:

» podczas debaty konieczne jest uwzglednienie gtosu grup szczegdlnie narazonych na
wykluczenie, m.in. ze wzgledu na pochodzenie etniczne, wiek czy niepetnosprawnos¢;

» w pewnych przypadkach nadreprezentacja w debacie oséb marginalizowanych moze
by¢ dziataniem celowym, stuzagcym umozliwieniu zaprezentowania postulatéw tych
0s0b szerszemu gronu odbiorcow;

» uczestnikom debaty nalezy zapewni¢ odpowiednie wsparcie stuzgce minimalizacji
psychologicznych, fizycznych czy jezykowych barier w komunikacji;

» zazwyczaj niepraktycznym i niecelowym rozwigzaniem jest angazowanie do publicznej
debaty bioetycznej wszystkich obywateli. Czesto wystarczajgce jest toczenie dyskusji
w matych, lecz reprezentatywnych grupach;

» dzieci i mtodziez winni by¢ traktowani jako rGwnouprawnieni uczestnicy debaty. To na
ich przysztos¢ wptyw majg bowiem podejmowane dzisiaj decyzje, takze te dotyczace
kwestii bioetycznych;

» podczas debat styszalny powinien by¢ takze gtos senioréw, ktérzy stanowig znacza
czes¢ spoteczenstwa i na ktérych w duzo wiekszym stopniu niz na reprezentantéow
innych grup wiekowych, wptyw majg zmiany wprowadzane w systemie opieki
zdrowotnej;

» podczas debaty, szczegdlnie tej, poprzedzajacej zmiany w prawie, wystuchane winny
by¢ gtosy nie tylko uprzywilejowanych oséb z duzych os$rodkédw miejskich, ale takze
mieszkarncow matych miasteczek czy wsi;
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» nie nalezy zakfada¢, ze przedstawiciele organizacji, np. organizacji pacjenckich, zawsze
artykutujg postulaty catej grupy, w imieniu ktorej sie wypowiadaja.

¢+ Czas prowadzenia debaty

Publiczna debata winna by¢ postrzegana raczej jako proces, niz jednorazowe
wydarzenie. Takie podejscie do publicznej debaty sprzyja aktywnemu udziatowi
spoteczenstwa w dyskusjach i budowaniu sSwiadomosci spoteczne;.

Niezalenie od powyzszego, Autorzy Podrecznika zwracajg uwage, ze debata publiczna
nie powinna by¢ inicjowana w czasie, gdy zuwagi na sytuacje polityczng mozna miec
uzasadnione watpliwosci, czy debata nie stuzy realizacji partykularnych intereséw
politycznych.

s Efektywna debata publiczna

Autorzy Podrecznika zidentyfikowali szereg czynnikdw majacych wptyw na
efektywnos¢ debaty bioetycznej. Zwrécili oni w szczegdlnosci uwage na to, ze:

» debata publiczna winna mieé charakter inkluzywny, ajej uczestnicy powinni mieé
poczucie, ze ich stanowiska zostang wziete pod uwage w procesie decyzyjnym, nawet
jesli ostateczny wynik deliberacji nie bedzie w petni zgody z ich oczekiwaniami;

» organizacja efektywnej debaty wymaga zaangazowania odpowiednich $rodkéw
finansowych, umozliwiajacych przeprowadzenie pogtebionej iroztozonej w czasie
debaty. W celu obnizenia kosztédw debaty, tam, gdzie to mozliwe, nalezy czyni¢ uzytek
z istniejacej infrastruktury. Rozwazenia wymaga tez wprowadzenie mniej kosztownych
form prowadzenia debaty (np. w formie zdalnej), przy czym pamietac nalezy, ze forma
debaty winna by¢ dostosowana do potrzeb i mozliwosci jej uczestnikow;

» uczestnicy debaty powinni mie¢ wptyw na jej ksztatt i przebieg. Ich zaangazowanie
moze by¢ wynagradzane finansowo;

» przestrzen, w jakiej odbywa sie debata oraz jej jezyk powinny by¢ dostosowane do
potrzeb uczestnikdw. Mowa tu nie tylko o zapewnieniu, np. podjazdéw dla oséb
poruszajgcych sie na woézkach czy wsparcia tftumacza, ale takze organizacje spotkan
w odpowiednich lokalizacjach. Dla przyktadu w Podreczniku wskazano, ze osoby
o niskim statusie spotecznym mogg by¢é mniej sktonne do udziatu w spotkaniach
zorganizowanych w murach uczelni wyzszych;

» debata winna sie odbywac¢ na zasadzie uczciwosci, szczerosci, z poszanowaniem
prywatnosci uczestnikdw oraz przy zapewnieniu transparentnosci intereséw.

++ Debata bioetyczna, ktéra ma realne znaczenie

By debata publiczna miata realne znaczenie i wptyw na ksztattowanie rzeczywistosci,
konieczne jest jej powigzanie z konkretnymi decyzjami dotyczgcymi opieki zdrowotnej czy
biomedycyny. Inicjatorzy publicznej debaty powinni w szczegdlnosci otwarcie zaznaczy¢ na
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poczatku debaty, ktére zagadnienia mogg by¢ przedmiotem rozmdw, a ktére nie i dlaczego te
drugie zostaly wytaczone =z dyskusji. Inicjator debaty po jej zakonczeniu powinien
poinformowac jej uczestnikdw o sposobie, w jaki debata wptyneta na podjecie okreslonych
decyzji badz wdrozenie pewnych praktyk. Kazda debata powinna podlegac¢ rzetelnej
i pogtebionej ocenie uwzgledniajgcej krytyczne uwagi zgtoszone przez jej uczestnikow.
Inicjatorzy debaty, w szczegdlnosci za$ rzadzacy, winni by¢ otwarci na oddolne inicjatywy
debaty.

Wiecej na ten temat:

*» Guide to Public Debate on Human Rights and Biomedicine, https://rm.coe.int/inf-2018-11-guide-deb-
with-appendix-final-e/16809ce63c
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