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Rzecznik Praw Obywatelskich wystgpit do Ministra Zdrowia w sprawie dostepu pacjentéw do
terapii w ramach programoéw lekowych oraz w sprawie formy przekazywania raportow
pielegniarskich.
wydarzenia, Choroby rzadkie

@] kwallflkowanlu pacjentow chorujgcych na rzadkie schorzenia (choroba Gaucher’a, choroba
Hurler, choroba Pompego, mukopolisacharydoza typu Il - Zespoét
Huntera i mukopolisacharydoza typu VI - Zespo6t Maroteaux-Lamy) do
leczenia refundowanego w ramach programoéw lekowych decyduje
Zespdt Koordynacyjny ds. Chorob Ultrarzadkich, powotywany przez
Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia. Zespét Koordynacyjny co
do zasady decyduje tez o wytgczeniu pacjenta z programu. Decyzje
Zespotu nie podlegajg kontroli przez organ nadzoru. Moze wiec
zdarzyc¢ sie sytuacja, w ktorej lekarz prowadzacy pacjenta widzi
zasadnos¢ kontynuowania terapii, jednak Zespét Koordynacyjny
orzeka o wytgczeniu pacjenta z programu lekowego. W efekcie o
celowo$ci dalszego leczenia decyduje podmiot, ktéry nie ma
osobistego kontaktu z pacjentem i mozliwosci biezgcej oceny
efektywnosci leczenia.

Rzecznik Praw Obywatelskich nie kwestionuje potrzeby funkcjonowania profesjonalnego
podmiotu, ktéry w terapiach choréb ultrarzadkich bedzie kwalifikowa¢ pacjentéw do leczenia i
oceniac skutecznos¢ terapii. Zaniepokojenie Rzecznika wzbudza jednak status prawny i
funkcjonowanie Zespotu Koordynacyjnego w oparciu o przepisy wewnetrzne, a takze brak
mozliwosci zakwestionowania decyzji Zespotu o wytgczeniu z programu lekowego.

Rzecznik zwrdcit sie do Ministra Zdrowia z prosba o uregulowanie statusu prawnego Zespotu
Koordynacyjnego ds. Chordb Ultrarzadkich w przepisach prawa powszechnie obowigzujgcego oraz
usunigcie z zatgcznikow do obwieszczenia Ministra Zdrowia w sprawie wykazu refundowanych
lekow, sSrodkéw spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego i wyrobéw medycznych
tresci o charakterze normatywnym, okreslajgcych uprawnienia tego Zespotu do kwalifikowania i
wytgczenia pacjentéw z udziatu w programie lekowym.

Adam Bodnar
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