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STANOWISKO FUNDAC]I PANOPTYKON!
DOTYCZACE ZALOZEN DO PROJEKTU USTAWY O ZMIANIE USTAWY
O SYSTEMIE INFORMAC]I W OCHRONIE ZDROWIA
ORAZ NIEKTORYCH INNYCH USTAW?

1. Wprowadzenie

Celem przedstawionych do konsultacji spotecznych zatozen do projektu ustawy o zmianie
ustawy o systemie informacji w ochronie zdrowia oraz niektérych innych ustaw (dalej:
zalozenia) jest wprowadzenie regulacji dotyczacych m.in. elektronicznej recepty, telemedycyny,
elektronicznej Karty Ubezpieczenia Zdrowotnego oraz doprecyzowanie istniejacych rozwigzan
przyjetych w ustawie o systemie informacji w ochronie zdrowia3 (dalej: ustawa). Wiekszos¢
zagadnien ujetych w zatozeniach jest zwigzana z przetwarzaniem danych osobowych. Niestety,
nie w kazdym przypadku proponowane rozwigzania stwarzaja dostateczne gwarancje ochrony
danych osobowych. Tymczasem nawet we wczesnej fazie prac ten problem nie powinien by¢
pomijany.

Przed przedstawieniem uwag szczeg6étowych do zalozen przypominamy, ze naszym zdaniem
ustawa nie daje jasnosci, co do zakresu danych przetwarzanych w systemie informacji w ochro-
nie zdrowia (dalej: system). Nie odpowiada réwniez doktadnie na pytanie, kto oraz w jakich
celach bedzie przetwarzat te dane‘ Rodzi to watpliwosci dotyczace zgodnos$ci rozwigzan
przyjetych w ustawie z Konstytucjg, a zwtaszcza z zasada ochrony prywatnosci oraz autonomii
informacyjnej jednostki. Istotnym problemem ustawy s3 réwniez upowaznienia ministra
wtasciwego do spraw zdrowia do uregulowania w drodze rozporzadzenia funkcjonowania
modutéw Systemu Informacji Medycznej oraz tworzenia rejestréw medycznychs.

2. Uwagi szczegolowe
a. Zakres gromadzonych danych

Zatozenia wskazuja, ze zakres danych przetwarzanych w systemie oraz w Centralnym Wykazie
Ustugobiorcow bedzie poszerzony o informacje przetwarzane obecnie w rejestrze PESEL.
Katalog danych przetwarzanych w rejestrze PESEL zostat okreSlony w ustawie o ewidencji
ludnosci i dowodach osobistycheé. Jest on bardzo szeroki. Tymczasem zatoZzenia nie precyzuja,
jakie doktadnie dane z rejestru PESEL beda przetwarzane w systemie. Uwazamy, Ze projekto-
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dawca, kierujac sie zasadami niezbednosci i adekwatnosci, powinien wskaza¢ w sposéb pre-
cyzyjny, jakie dane sa potrzebne do realizacji konkretnych celéw. Naszym zdaniem nie sposéb
uzasadni¢ konieczno$ci przetwarzania w systemie wszystkich danych zawartych w rejestrze
PESEL, jak np. informacji dotyczacych zaswiadczenia o zarejestrowaniu pobytu obywatela Unii
Europejskiej czy tymczasowego zaSwiadczenia tozsamosci cudzoziemca. Dodatkowo, w zwigzku
ze zniesieniem obowigzku meldunkowego 1 stycznia 2016 r., nalezy zastanowié sie, czy
niezbedne jest gromadzenie w nim informacji meldunkowych.

Jednoczes$nie popieramy wprowadzenie na poziomie ustawy szczegétowego katalogu danych
osobowych pacjenta i lekarza, ktére ma zawierac elektroniczna recepta. Jest to zatoZenie zgodne
z art. 51 ust. 5 Konstytucji, z ktérego wynika zasada wytacznosci ustawy jako podstawy prawnej
przetwarzania informacji o obywatelach.

b. Dane przekazywane do SIM

Jednym z celéw zalozen jest doprecyzowanie ,sposobu zasilania informacyjnego” w Systemie
Informacji Medycznej przez ustugodawcoéw. Zgodnie z zatozeniami, ustugodawcy beda prze-
kazywaé¢ do SIM m.in.: (i) ,okre$lenie typu zdarzenia medycznego, okreSlonego w rozpo-
rzadzeniu wydanym na podstawie art. 13", (ii) ,date zdarzenia medycznego, okreslonego w roz-
porzadzeniu wydanym na podstawie art. 13”, (iii) ,okreslenie procedur medycznych” oraz (iv)
»okreSlenie rozpoznan”.

Gromadzenie tego typu danych wskazuje jednoznacznie, Ze SIM stanie sie centralng bazg
zawierajgca dane medyczne. Tymczasem w trakcie tworzenia ustawy projektodawca
zapewniat, ze w SIM przetwarzane bedg tylko i wylacznie dane o istnieniu dokumentacji
medycznej, a nie informacje medyczne. Dlatego sprzeciwiamy sie przekazywaniu przez
ustugodawcéw do SIM wskazanych wyzej danych, w tym szczeg6lnie danych o procedurach
medycznych oraz rozpoznaniach.

c. Telemedycyna

Zatozenia bardzo zdawkowo opisuja sposéb uregulowania praktyk telemedycyny. Trudno
odnies¢ sie do sformutowan o tak bardzo ogdlnej naturze. Podkreslamy jednak, ze telemedycyna
jest metoda leczenia oparta na intensywnym przetwarzaniu danych medycznych.
Projektodawca, tworzac szczegdétowe ramy prawne, powinien w tym przypadku wzig¢ pod
uwage wyzwania zwigzane na przyktad z przetwarzaniem danych medycznych w chmurze
obliczeniowej czy za pomoca urzadzen mobilnych.

d. Elektroniczna Karta Ubezpieczenia Zdrowotnego

Jedna z kluczowych kwestii podnoszonych w zatoZeniach jest wprowadzenie elektronicznej
Karty Ubezpieczenia Zdrowotnego (dalej: eKUZ). Zgodnie z zatozeniami, eKUZ - obok swoich
podstawowych funkcjonalnos$ci - bedzie nos$nikiem danych niezbednych przy udzielaniu
pacjentowi pomocy w nagtych przypadkach (medyczne dane ratunkowe). Upowaznieni do
wgladu do tych danych beda lekarze i pielegniarki systemu Panstwowego Ratownictwa
Medycznego oraz ratownicy medyczni. Dane na karcie bedg umieszczane za zgodg pacjenta.

Naszym zdaniem ta funkcjonalno$¢ eKUZ jest potrzebna, jednak jej wprowadzenie
wymaga precyzyjnego okreslenia zakresu pojecia ,medyczne dane ratunkowe”. Nie jest ono
bowiem zdefiniowane ani w obowigzujacej ustawie, ani w zatozeniach.

Naszym zdaniem projektodawca powinien zadbaé¢ o jasne procedury wgladu do medycznych
danych ratunkowych, m.in. poprzez wprowadzenie nastepczej sprawozdawczo$ci dotyczacej
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korzystania z danych ratunkowych. Wazne jest takze zagwarantowanie bezpieczenstwa danych
ratunkowych, np. poprzez wprowadzenie mozliwosci zablokowania karty eKUZ w razie jej
utraty przez pacjenta, co uniemozliwitoby jej odczytanie przez osoby nieuprawnione.

e. Dostep do danych przetwarzanych w systemie

Zgodnie z zatozeniami dostep do elektronicznej dokumentacji medycznej zyskajg organy
rentowe. Dostep ten ma by¢ mozliwy pod spetnieniu kumulatywnie dwéch warunkoéw:
niezbednosci do prowadzenia postepowania w zakresie orzecznictwa lekarskiego oraz
uzyskania zgody pacjenta.

Naszym zdaniem projektodawca powinien precyzyjnie wskaza¢ w ustawie, w jakich sytuacjach
organ rentowy bedzie mogt uzyska¢ dostep do elektronicznej dokumentacji medycznej.
Okolicznosci te powinny by¢ wytaczng podstawa do udostepnienia ww. dokumentacji. Warunek
zgody pacjenta jest w tej sytuacji zbedny. W przypadku postepowania w zakresie orzecznictwa
lekarskiego trudno jag bowiem uzna¢ za wyrazong w sposéb dobrowolny i swobodny.

Popieramy ograniczenie definicji stowa ,ptatnik” uzytego w ustawie tylko do podmiotu
zobowigzanego do finansowania S$wiadczen ze S$rodkéw publicznych. Naszym zdaniem
ubezpieczyciele czy pracodawcy nie powinni mie¢ takiej samej podstawy do uzyskiwania
dostepu do elektronicznej dokumentacji medycznej jak Narodowy Fundusz Zdrowia.

3. Podsumowanie

W ocenie Fundacji Panoptykon zatoZenia przedstawione przez Ministerstwo Zdrowia maja
og0lny charakter i na ich podstawie wcigz trudno ocenic¢ jednoznacznie przyszite rozwigzania
prawne dotyczace zasad funkcjonowania systemu. Tymczasem w zwigzku z tym, ze wiele
spos$réd ujetych w zatozeniach zagadnien wigze sie z przetwarzaniem danych osobowych,
projekt powinien by¢ jak najbardziej precyzyjny.

Nasze szczegllne zastrzezenia wigza sie z rozszerzeniem zakresu przetwarzanych w systemie
danych oraz gromadzeniem na poziomie SIM informacji o stanie zdrowia pacjenta. Dodatkowo
zwracamy uwage na potrzebe doktadnego uregulowania kwestii dotyczacych telemedycyny oraz
medycznych danych ratowniczych zawartych w eKUZ. Jednocze$nie popieramy te z propo-
nowanych w zatozeniach rozwiazan, ktére wprowadzajg ograniczenia dotyczace pozyskiwania
danych z systemu przez pracodawcoéw i ubezpieczycieli.



