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STANOWIKO FUNDAC]I PANOPTYKON
DOTYCZACE USTAWY O SYSTEMIE INFORMAC]JI W OCHRONIE ZDROWIA

1. Uwagi wstepne

System informacji w ochronie zdrowia (dalej: system) zostat wprowadzony na mocy ustawy
z 28 kwietnia 2011 r. o systemie informacji w ochronie zdrowia (Dz.U. nr 113 poz. 657, dalej:
ustawa o SIwOZ). CzeSciowo weszla ona w zycie 1 stycznia 2012 r., cze$¢ przepiséw za$ wejdzie
dopiero 1 stycznia 2014 r. W systemie, obok takich danych osobowych pacjentéw, jak imie,
nazwisko, pte¢, obywatelstwo itp., maja by¢ przetwarzane jednostkowe dane medyczne, czyli
inne dane os6b fizycznych dotyczace uprawnien do udzielonych, udzielanych i planowanych
$wiadczen opieki zdrowotnej, stanu zdrowia. System sktada sie z Systemu Informacji Medycznej,
dziedzinowych systeméw teleinformatycznych oraz rejestréw medycznych.

W ocenie ustawodawcy informacje przetwarzane w systemie s3 niezbedne do usprawnienia
zarzadzania ochrong zdrowia. Cel ten ma zosta¢ osiggniety dzieki stworzeniu warunkéw
umozliwiajacych podejmowanie optymalnych decyzji w dziedzinie polityki zdrowotnej. Jak
zostato wskazane w uzasadnieniu projektu ustawy o SIwOZ, system ma réwniez doprowadzi¢ do
podniesienia jako$ci i dostepnosci swiadczen opieki zdrowotnej oraz usprawnienia finanso-
wania zadan z zakresu ochrony zdrowia. Nie ulega watpliwoSsci, Ze cele te sg bardzo wazne dla
sprawnego wypetnienia socjalnej funkcji panstwa, jednak nie mogga by¢ one realizowane
kosztem nieproporcjonalnego ograniczania praw i wolno$ci gwarantowanych w Konstytucji RP
oraz przepisach prawa miedzynarodowego.

Ustawa od samego poczatku wzbudzata wiele kontrowersjil. Na etapie prac nad projektem
Generalny Inspektor Ochrony Danych Osobowych zwracat uwage? na zagrozenia zwigzane
z tworzeniem na poziomie centralnym bazy danych o szczegdlnym charakterze, jakimi s3 dane
medyczne. Naszym zdaniem ustawa nie daje jasnosci, co do skali gromadzonych danych, nie
odpowiada rowniez doktadnie na pytanie, kto oraz w jakich celach, bedzie przetwarzat tego
typu informacje. Rodzi to watpliwosci co do zgodnosci przyjetych w ustawie rozwigzan
z konstytucyjng zasadg ochrony prywatnosci oraz autonomii informacyjnej jednostki.

3. Ochrona danych medycznych

Konstytucja gwarantuje obywatelom prawo do prywatnosci, ktére zgodnie z orzecznictwem
Trybunatu Konstytucyjnego3 oznacza prawo do zycia wlasnym zyciem ukiadanym wedtug
wtasnej woli, z ograniczeniem ingerencji zewnetrznej do niezbednego minimum. OczywisScie
prawo do prywatnosci nie ma absolutnego charakteru i moze podlega¢ ograniczeniom. Moga

1 Por. Apel Fundacji Panoptykon do Prezydenta o skierowanie ustawy o systemie informacji w ochronie zdrowia
do Trybunatu Konstytucyjnego (http://www.panoptykon.org/biblioteka/apel-do-prezydenta-o-skierowanie-ustawy-
o-systemie-informacji-w-ochronie-zdrowia-do-trybu).

2 Uwagi Generalnego Inspektora Ochrony Danych Osobowych do projektu ustawy dostepne pod adresem:
http://www.mz.gov.pl/wwwfiles/ma_struktura/docs/3096_28_17092010.pdf.

3 Por. orzeczenie Trybunatu Konstytucyjnego z 24 czerwca 1997 r. (sygn. K 21/96).
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one jednak wystgpi¢ tylko, jezeli przemawia za tym inna norma, zasada lub wartos¢
konstytucyjna. Stopien tego ograniczenia musi by¢ proporcjonalny do rangi interesu, ktéremu
ograniczenie ma stuzy¢.

Szczegb6lng egzemplifikacja prawa do prywatnosci jest prawo do ochrony danych osobowych,
w tym réwniez danych medycznych i o stanie zdrowia. Dane medyczne sa danymi o szczeg6lnym
charakterze, a ich przetwarzanie i gromadzenie stanowi istotng ingerencje w prawo do
prywatnosci. Ustawa o ochronie danych osobowych zalicza dane o stanie zdrowia do danych
wrazliwych i poddaje szczegélnemu rezimowi ochrony.

W wyroku z 19 maja 1998 r. (sygn. U5/97) Trybunat Konstytucyjny stwierdzil, Ze informacje
o stanie zdrowia maja charakter intymny dla osoby, ktérej dotycza. Szczegdlng wage danych
medycznych wielokrotnie podkreslat takze Europejski Trybunat Praw Cztowieka. W orzeczeniu
Z. p. Finlandii z 25 lutego 1997 r. Trybunat uznat, ze: ,ochrona danych osobowych, a w szcze-
gblnosci medycznych, ma fundamentalne znaczenie dla korzystania z prawa do poszanowania
Zycia prywatnego i rodzinnego, zagwarantowanego w art. 8 Konwencji o Ochronie Praw Czto-
wieka i Podstawowych WartoSci. Prawo wewnetrzne musi zapewni¢ odpowiednie gwarancje
pozwalajace zapobiec ujawnianiu danych dotyczacych zdrowia poszczegd6lnych oséb” 4.

Konieczno$¢ szczegoélnej ochrony danych medycznych, podkreslana przez Trybunal Konsty-
tucyjny i ETPCz, wynika z faktu, Ze niewlasciwe ich przetwarzanie moze powodowaé powazne
zagrozenie dla praw obywatelskich oraz prowadzi¢ do dyskryminacji i nieodwracalnych szkéd.
Informacje te maja wymierna warto$¢ ekonomiczng, co sprawia, Ze oprocz lekarzy,
$wiadczeniodawcéw czy samych pacjentéw dostepem do nich bardzo zainteresowani sg takze
pracodawcy, firmy farmaceutyczne czy ubezpieczeniowe. W zwigzku z tym, systemy ktore
gromadza tego typu dane, sg szczeg6lnie narazone na réznego rodzaju ataki oraz wycieki
danych.

Zgodnie z art. 4 ust. 3 ustawy o SIwOZ, w systemie bedg przetwarzane liczne dane o pacjentach:
nie tylko imie i nazwisko, pte¢, obywatelstwo, numer PESEL czy data urodzenia, ale réwniez
stopien niepeinosprawnosci oraz jednostkowe dane medyczne, co bedzie sie wigzato z daleko
idaca ingerencje w sfere prywatnosci. Nalezy w zwigzku z tym zada¢ pytanie, czy tworzenie
systemu w zaproponowanym Kksztatcie stanowi $rodek proporcjonalny i zarazem skuteczne
rozwigzanie probleméw dotykajacych ochrone zdrowia. Jak uznal Trybunat Konstytucyjny
w wyroku z 20 listopada 2002 r. (sygn. K 41/02), ,istnienie w art. 51 ust. 2 Konstytucji odrebnej
regulacji dotyczacej proporcjonalnos$ci wkraczania w prywatno$¢ jednostki nalezy ttumaczy¢
tym, Ze naruszenia autonomii informacyjnej poprzez zadanie niekoniecznych, lecz wygodnych
dla wtadzy publicznej informacji o jednostce, jest typowym dla czaséw wspoéiczesnych
instrumentem, po ktéry wiadza publiczna chetnie siega i dzieki ktéremu uzyskuje potwierdzenie
swej pozycji wobec jednostki”. Mamy powazne watpliwosci, czy przetwarzanie danych w sys-
temie informacji w ochronie zdrowia, bedzie spetnia¢ wymogi niezbednoSci i proporcjonalnosci.
Niestety, w naszej ocenie, ustawa o SIwOZ - ze wzgledu na swoja ogdélnikowos¢ - nie daje
jednoznacznej odpowiedzi na to pytanie.

4. Gwarancyjny charakter ustawy

Ustawa o SIwOZ jest bardzo lakonicznym aktem prawnych. Chociaz ma ona stanowi¢ podstawe
dziatania rozbudowanego systemu i dotyczy bezposrednio podstawowych praw jednostki, nie
daje jasnosci co do zasad funkcjonowania systemu, a w szczegblnosci - zasad przetwarzania

4 Orzeczenie ETPCz w sprawie Z. p. Finlandii z 26 lutego 1997 r. (skarga nr 22009/93).
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danych osobowych. Ustawa o SIwOZ nie okresla doktadnie kregu podmiotéw, ktére beda miaty
dostep do przetwarzanych w systemie danych, jak rowniez nie precyzuje podstaw prawnych
i zasad, na jakich ma sie to odbywa¢. Tymczasem zgodnie z Rekomendacja R(97)5 Komitetu
Ministréow Rady Europy dotyczaca ochrony danych medycznych, osobami upowaznionymi do
dostepu do danych pacjenta powinni by¢ jedynie lekarze sprawujacy bezposrednia opieke nad
chorym. Niedopuszczalne jest, aby ten sam zakres dostepu miat inny personel medyczny czy
administracyjny danej placowki.

Watpliwosci dotyczacych sposobu dziatania systemu nie przynosi réwniez uzasadnienie
projektu ustawy o SIwO0Z, chociaz zgodnie z zasadami prawidtowej legislacji, powinno ono za-
wiera¢ tres$ci pozwalajace na zapoznanie sie z wszelkimi okoliczno$ciami zwigzanymi z two-
rzeniem ustawy i w ten sposéb umozliwia¢ wszechstronng ocene projektus.

W naszej opinii nadmierna ogoélnikowos$¢ i lakoniczno$¢ ustawy o SIwOZ prowadzi do wniosku,
ze akt ten nie realizuje swojego gwarancyjnego charakteru. Nie pozwala bowiem na ocene, czy
zakres zgromadzonych przez system informacji jest niezbedny i adekwatny do postawionego
celu oraz nie stwarza realnych gwarancji ochrony danych osobowych pacjentéw.

5. Delegacje ustawowe

Konstytucja RP wymaga, by ograniczenia dotyczace praw i wolnoSci obywatelskich byty wpro-
wadzane na mocy ustawy. Trybunat Konstytucyjny w wyroku z 19 lutego 2002 r. (sygn. U 3/01)
wskazat, ze z art 51. ust. 5 Konstytucji RP wynika zasada wyltacznosci ustawy w zakresie
gromadzenia i udostepniania informacji o obywatelach. Przepisy ustawowe powinny okresli¢
w sposOb szczegolnie precyzyjny warunki przetwarzania danych dotyczacych sfery intymnosci
jednostki. Celem rozporzadzenia powinno by¢ natomiast tylko i wylaczenie uszczegdétowienie
materii zamieszczonej w przepisach rangi ustawowej. Rozporzadzenie powinno by¢ wydane na
podstawie wyrazZnego i szczegbétowego upowaznienia ustawowego. W wyroku z 31 maja 2010 r.
(sygn. U 4/09) Trybunat Konstytucyjny stwierdzit, Ze rozporzadzenie nie jest aktem norma-
tywnym samoistnym, lecz jego zadaniem jest wykonywanie ustawy, nie za$ jej uzupetnianie,
modyfikowanie czy powtarzanie jej postanowien.

Niestety, naszym zdaniem ustawa o SIwOZ nie spelnia wskazanych wymogéw. Wiele kluczo-
wych kwestii, ktére powinny zostaé rozstrzygniete na poziomie ustawy, zostato pozostawione
do regulacji na poziomie rozporzadzenia. Uwazamy, Ze ustawa daje zbyt duza dowolno$¢
organowi wykonawczemu w ksztattowaniu przepiséw majacych bezposredni wptyw na prawa
i wolnosci jednostki.

Przyktadem przekazania do regulacji w drodze rozporzadzenia kwestii bezposrednio dotycza-
cych prawa do prywatnos$ci sg postanowienia dotyczace rejestrow medycznych oraz modutow
systemu. W pierwszym przypadku zgodnie z art. 20 w zw. z art. 19 ustawy o SIwOZ, minister
wlasciwy do spraw zdrowia, bedzie mial mozliwo$¢ tworzenia rejestréw medycznych. Ustawa
nie odpowiada na pytania, ile ostatecznie bedzie rejestréw, jakie podmioty beda odpowiedzialne
za ich prowadzenie oraz jakie beda doktadne cele ich dziatania.

W drugim przypadku ustawa o SIwOZ przewiduje gromadzenie danych w trzech rodzajach
moduléw: podstawowym, statystyczno-rozliczeniowym i zlecen. Nie precyzuje ona jednak
charakteru i sposobu dziatania tych modutéw (pojecie to réwniez nie zostalo w ustawie

> J. Mordwitko, W sprawie spetnienia przez Senat wymogéw wynikajacych z art. 31 ust. 2 i 2a Regulaminu
Sejmu, Biuletyn Biura Studiéw i Ekspertyz Kancelarii Sejmu - Ekspertyzy i Opinie Prawne nr 2(32),
Warszawa 1999, (http://biurose.sejm.gov.pl/biuletyn/be32-1.htm#6).
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zdefiniowane) - ich opis oraz wskazanie funkcjonalnos$ci zostato przekazane do uregulowania w
akcie wykonawczym (art. 14). W konsekwencji ustawa o SIwOZ nie daje wiec jasnosci co do
sposobu i zakresu przetwarzania danych osobowych w systemie.

Przekazanie do uregulowania w drodze rozporzadzenia tak waznych kwestii jest nie tylko
sprzeczne z obowigzujagcymi zasadami stanowienia prawa, ale réwniez moze stwarza¢ ryzyko
z punktu widzenia ochrony prywatno$ci i autonomii informacyjnej jednostki.

*kk

Regulacje ustanawiajgce rezim prawny przetwarzania danych medycznych powinny - ze
wzgledu na szczegélny charakter tych danych - stwarza¢ silne gwarancje ochrony prywatnosci.
Jak zauwazyt Europejski Trybunal Praw Cztowieka, ,bez takiej ochrony osoby potrzebujace
pomocy medycznej moga wstrzymac sie przed ujawnieniem informacji osobistych, intymnych
niezbednych dla wiasciwego leczenia, a nawet przed zwrdéceniem sie o takg pomoc, narazajac
w ten sposéb swoje zdrowie na niebezpieczenistwo, a w przypadku choréb zakaZnych - zdrowie
catej spotecznosci”é. Niestety, obecne brzmienie ustawy o systemie informacji w ochronie
zdrowia nie realizuje tych wymogéw. Tworzenia na tej bazie systemu, w ktérym na masowgq
skale przetwarzane beda wrazliwe dane wtasciwie wszystkich obywateli nie spetnia w naszej
ocenie standardow demokratycznego spoteczenstwa w zakresie przejrzystosci, jakosci
stanowienia prawa oraz gwarancji ochrony prywatnosci.

6 Orzeczenie ETPCz w sprawie Z. p. Finlandii z 26 lutego 1997 r. (skarga nr 22009/93).



