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STANOWISKO FUNDACJI PANOPTYKON W SPRAWIE PROJEKTU USTAWY
0 ZMIANIE USTAWY O SYSTEMIE INFORMAC]JI W OCHRONIE ZDROWIA
ORAZ NIEKTORYCH INNYCH USTAW!

Celem przedstawionego do konsultacji spotecznych projektu ustawy o zmianie ustawy o syste-
mie informacji w ochronie zdrowia oraz niektérych innych ustaw (dalej: Projekt Ustawy) jest
wprowadzenie regulacji dotyczacych m.in. udostepniania elektronicznej dokumentacji
medycznej, telemedycyny i Karty Ubezpieczenia Zdrowotnego. Wiekszo$¢ zagadnien objetych
Projekt Ustawy jest zwigzana z przetwarzaniem danych osobowych. Niestety, nie w kazdym
przypadku proponowane rozwigzania stwarzaja dostateczne gwarancje ochrony praw pacjenta
w tym zakresie.

Co wiecej, Projekt Ustawy zawiera wiele niejasnos$ci, ktére decyduja o tym, Ze interpretacja
i praktyczna realizacja proponowanych przepisow moze stwarza¢ duze trudnosci. Tych
watpliwos$ci nie rozwiewa uzasadnienie Projektu Ustawy, ktore czesto w og6lne nie odnosi sie
do probleméw ujetych w Projekcie Ustawy.

NiZzej omawiamy szczeg6towe rozwigzania, ktére budzg nasze zastrzezenia.

1. Udostepnianie danych ZUS-owi i NFZ-owi

Zgodnie z art. 1 pkt 4 Projektu Ustawy Zaktad Ubezpieczen Spotecznych (ZUS) oraz Narodowy
Fundusz Zdrowia (NFZ) zyskujg dostep do jednostkowych danych medycznych oraz innych
danych przetwarzanych w Systemie Informacji Medycznej (SIM). Niestety Projekt Ustawy tylko
enigmatycznie wspomina, ze uzyskiwanie ww. danych bedzie odbywa¢ sie ,w zakresie zgodnym
z ustawg”. Takie sformutowanie jest mato precyzyjne. Naszym zdaniem projektodawca powinien
wskaza¢ enumeratywnie przepisy, na podstawie ktérych ZUS oraz NFZ maja pozyskiwac¢ dane
przetwarzane w SIM, tak aby byto jasne, o jakim celu, zakresie i sposobie wykorzystania danych
mowa.

2. Udostepnianie danych platnikowi

Art. 1 pkt 6 Projektu Ustawy wskazuje, Ze dostep do danych osobowych ustugobiorcéw, w tym
jednostkowych danych medycznych, bedzie przystugiwal ptatnikom, ktérzy finansuja albo
wspotfinansuja swiadczenia opieki zdrowotnej ze Srodkéw publicznych. Nie ulega watpliwosci,
ze taki dostep powinien przystugiwa¢ Narodowemu Funduszowi Zdrowia, w celach okreslonych
w art. 12 ust. 1 pkt 1-6 i 8 ustawy o systemie informacji w ochronie zdrowia z 28 kwietnia 2011
roku. Zdarzaja sie jednak réwniez przypadki, gdy inne podmioty finansujg $wiadczenia opieki
zdrowotnej ze S$rodkéw publicznych. Z taka sytuacja mozna spotka¢ sie w przypadku
samorzadéw optacajacych programy leczenia nieptodnosSci metodg =zaptodnienia poza-
ustrojowego (takie programy zostaty uruchomione m.in. w Czestochowie czy Szczecinie). Nie
jest dla nas jasne, czy w takich sytuacjach rowniez wtadze samorzadowe beda miaty dostep do
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ww. danych. W zwigzku z tym postulujemy, by w omawianym przepisie zamieni¢ stowo
»pratnicy” na ,Narodowy Fundusz Zdrowia” (chyba zZe istnieje wyraZne uzasadnienie dla
rozszerzenia kregu podmiotéw i zostanie ono uszczegdétowione w Projekcie Ustawy i odpo-
wiednio uargumentowane w uzasadnieniu). Dzieki takiej zmianie zostang rozwigzane wszelkie
watpliwosci interpretacyjne, ktére mogltyby prowadzi¢ do nieuzasadnionego rozszerzenia
katalogu podmiotéw posiadajacych dostep do danych przetwarzanych w SIM.

3. Zgodaisprzeciw na udostepnienie danych

Projekt Ustawy wskazuje, Zze w wielu przypadkach dane osobowe pacjenta bedg udostepniane
innym podmiotom i osobom za jego zgoda. WyrazZnie przyznaje rowniez pacjentom uprawnienie
do zgtoszenia sprzeciwu m.in. wobec udostepniania jednostkowych danych medycznych
zgromadzonych w module statystyczno-rozliczeniowym. Rozwiagzania takie w zatozeniu maja
stwarza¢ warunki dla zagwarantowania ochrony autonomii informacyjnej pacjenta. W praktyce
jednak wymog uzyskania zgody moze okazaé¢ rozwigzaniem nieadekwatnym i niekorzystnym
z punktu widzenia prywatnosci pacjentéw (moze prowadzi¢ do rutynowego przetwarzania
danych pacjentéw w zakresie szerszym niz jest to konieczne). Postulujemy, by przetwarzanie
danych pacjentéw niezbednych dla realizacji $wiadczenia odbywato sie na podstawie ustawy,
przy jednoczesnym spelnieniu wymogu informacyjnego, o ktérym mowa w ustawie o ochronie
danych osobowych.

Mamy powazne obawy, czy o$wiadczenie, o ktérym mowa w Projekcie Ustawy, bedzie spetniato
wszystkie wymogi stawiane zgodzie. Jak wskazuje sie w literaturze, zgoda na udostepnianie
danych osobowych pacjenta, w tym jednostkowych danych medycznych, powinna: ,stanowi¢
jasny i jednoznaczny wyraz woli podmiotu danych; by¢ wyrazona w sposéb swobodny; mieé
wyraznie okreslony przedmiot; by¢ poprzedzona poinformowaniem o wszystkich konsekwen-
cjach osoby, ktéra ja udziela”2 Pacjent, zanim udzieli zgody, powinien spontanicznie (a nie na
wyrazne zadanie, po usilnym naleganiu lub w rezultacie interwencji u przetozonych) uzyskac
informacje dotyczaca tego, w jakim celu, w jakim zakresie oraz kto doktadnie bedzie przetwarzat
jego dane pochodzace z dokumentacji medyczne;j.

Obecnie placéwki ochrony zdrowia czesto postuguja sie ujednoliconymi formularzami zgody3. W
efekcie zgoda m.in. na udostepnienie dokumentacji medycznej, moze sta¢ sie kolejna
formalnos$cia, ktéra nie bedzie miata nic wspdlnego z zapewnieniem pacjentowi mozliwos$ci
decydowania o sobie. Innym czynnikiem wptywajacym na decyzje o udostepnieniu danych
medycznych moze by¢ lek pacjenta. Strach przed chorobg stanowi istotng przeszkode dla
podejmowania zachowan racjonalnych. W takiej sytuacji zgoda pacjenta nie bedzie spetniata
wymogu dobrowolnosci. Nalezy uwzgledni¢ rowniez problemy wynikajace z braku kompetenc;ji
cyfrowych posréd sporej czeSci obywateli. Dla wielu pacjentow udzielanie zgody na
przetwarzanie danych za pomoca systeméw informatycznych moze by¢ czynnoScia
niezrozumiatg i trudng w praktycznym w wykonaniu.

Uwazamy, ze projektodawca przy konstruowaniu Projektu Ustawy powinien uwzglednic
powyzsze problemy i wyraZne wskaza¢ wymogi, jakie powinna speinia¢ zgoda pacjenta na
udostepnienie danych osobowych. Obecnie Projekt Ustawy stanowi, Ze o$wiadczenie o
wyrazeniu zgody lub sprzeciwu odbywa sie w formie elektronicznej. W przypadku przyjecia
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takiego rozwigzania Projekt Ustawy powinien jasno wskazywac, ze takie oSwiadczenie pacjenta
powinno by¢ wyrazone w swobodny, jednoznaczny i wyrazny sposOb, po uzyskaniu
odpowiednich i przystepnych informacji o konsekwencjach udostepnienia danych.

W doktrynie prawa podkresla sie rowniez, Ze zgoda na przetwarzanie danych osobowych nie
moze mie¢ charakteru blankietowego®. Projekt Ustawy wskazuje, Ze m.in. przy udzielaniu zgody
na udostepnianie danych medycznych z systemu teleinformatycznego ustugodawcy Ilub
z modutu zlecen pacjent wskazuje zakres czasowy i podmiotowy dostepu do jednostkowych
danych medycznych. Naszym zdaniem w przypadku przyjecia proponowanego rozwigzania
przepis ten powinien zosta¢ doprecyzowany. Przede wszystkim Projekt Ustawy powinien
wskazywac, czy zakres podmiotowy dotyczy konkretnego pracownika medycznego, kregu os6b
czy konkretnej placowki. Obawiamy sie, Ze bez takiego okreslenia moze dochodzi¢ do naduzyé¢,
aod pacjentéw bedzie sie wymaga¢ og6lnej zgody na udostepnianie danych, np. wszystkim
pracownikom poszczegdlnego ustugodawcy. Podobna uwaga dotyczy czasu, na ktéry taka zgoda
jest udzielana. Uwazamy, Ze Projekt Ustawy powinien wskazywa¢ maksymalny okres, w trakcie
ktorego dane pacjenta beda mogty by¢ udostepnianie konkretnemu podmiotowi.

Projekt Ustawy powinien wskazywa¢ katalog oséb i podmiotéw oraz sytuacje, w ktérych majg
oni dostep do danych pacjentéw. Taka konstrukcja dawataby bardziej realne gwarancje ochrony
prywatno$ci pacjentow.

Dodatkowo uwazamy, Ze znajdujacy sie w art. 1 pkt 22 lit. a Projektu Ustawy termin ,system
teleinformatyczny ustugodawcy” powinien zosta¢ zdefiniowany. Brak jednoznacznej definicji
tego terminu moze sprawia¢ trudnosci w praktycznej realizacji tego przepisy oraz prowadzi¢ do
problemo6w interpretacyjnych.

4. Dostep do dokumentacji medycznej

Zgodnie z art. 10. pkt 1 Projektu Ustawy uprawnionymi do przetwarzania danych zawartych
w dokumentacji medycznej pacjenta beda, obok os6b wykonujacych zawéd medyczny, inne
osoby uprawnione przez administratora. Sprzeciwiamy sie takiemu sformutowaniu, ktére
naszym moze prowadzi¢ do naduzyé. Co do zasady dostep do jednostkowych danych
medycznych powinni mie¢ tylko pracownicy medyczni. Inne osoby moga uzyskac¢ taki dostep
tylko w sytuacjach szczegdlnych i po uzyskaniu uprzedniej zgody pacjenta.

5. Telemedycyna

Wsréd proponowanych zmian Projekt Ustawy przewiduje wprowadzenie mozliwosci
wykonywania zawodu lekarza za pomoca systemoéw teleinformatycznych lub systeméw
lacznosci. Tzw. telemedycyna jest metodg leczenia ,na odleglto$¢”, z ktérg wigze sie intensywne
przetwarzane danych osobowych, w tym danych wrazliwych. Niestety, projektodawca bardzo
zdawkowo podchodzi do problemu ochrony prywatno$ci w tym kontekscie. Oczekujemy
przynajmniej - na poziomie uzasadnienia Projektu Ustawy - zasygnalizowania, Ze przetwarzane
danych osobowych w przypadku wykonywania zawodu lekarza za pomocg systemow
teleinformatycznych powinno odbywac sie zgodnie z zasadami okreslonymi w ustawie z dnia 29
sierpnia 1997 roku o ochronie danych osobowych oraz rozwazenia, czy wprowadzenie regulacji
szczegOlnych nie jest w tym przypadku uzasadnione.
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Dodatkowo art. 4 pkt. 2 Projektu Ustawy wymaga naszym zdaniem redakcji. W obecnym
brzmieniu moze doj$¢ do paradoksalnej interpretacji, zgodnie z ktérg lekarz bedzie miat
obowigzek wykonywac swoj zawodd za posrednictwem ww. systemow. Postulujemy, aby zamiast
proponowanej zmiany doda¢ w komentowanym artykule drugie zdanie w brzmieniu: ,Zawéd
lekarza moze by¢ wykonywany réwniez za posrednictw systeméw teleinformatycznych lub
systemow tacznosci”.

6. Karta Ubezpieczenia Zdrowotnego

Zgodnie z art. 7 pkt 6 Projektu Ustawy funkcje Karty Ubezpieczenia Zdrowotnego (KUZ) moze
peli¢ réwniez inny dokument typu elektronicznego, ktéry speitnia okreslone w Projekcie
Ustawy wymogi. Niestety sam Projekt Ustawy, jak i lektura jego uzasadnienia, nie wskazuja, o
jakie typy dokumentéw w tym wypadku chodzi. Obawiamy sie, Ze taki przepis moze rozszerzy¢
zakres podmiotéw przetwarzajacych dane pacjentow. Oczekujemy od projektodawcy
wyjasnienia, w jakich sytuacjach moze znaleZ¢ zastosowanie ww. artykul, w tym szczegoélnie,
jakie kategorie podmiotéw beda moglty wydawa¢ dokumenty peinigce funkcje KUZ.

Punkt 5 tego samego artykutu stanowi, Ze za zgoda pacjenta KUZ bedzie moégt zawierac
w warstwie elektronicznej tzw. medyczne dane ratunkowe. Nasze watpliwosci wigza sie
zredakcja komentowanego przepisu. Proponowane przez projektodawce sformutowanie:
»Zgoda dotyczy wszystkich danych” moze powodowac liczne watpliwosci interpretacyjne. Nie
jest do konca jasne, jaki danych dotyczy¢ ma zgoda pacjenta.



