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Whiosek
Rzecznika Praw Obywatelskich

Na podstawie art. 191 ust. 1 pkt 1 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2
kwietnia 1997 r. (Dz. U. Nr 78, poz. 483 z p6zn. zm.) oraz art. 16 ust. 2 pkt 2 ustawy z dnia
15 lipca 1987 r. o Rzeczniku Praw Obywatelskich (Dz. U. z 2001 r. Nr 14, poz. 147 z pdzn.

zZm.)

WnNosze o

stwierdzenie niezgodnos$ci art. 16 ust. 3 pkt 1, art. 16 ust. 3 pkt 2 w czeséci zawierajacej
stowa ,,i miejsca urodzenia"”, art. 16 ust. 3 pkt 3, art. 16 ust. 3 pkt 4, oraz art. 16 ust. 3 pkt 6
oraz art. 16 ust. 6 ustawy z dnia 1 lipca 2005 roku o pobieraniu, przechowywaniu
i przeszczepieniu komorek, tkanek i narzadéw (Dz. U. Nr 169, poz. 1411 z pdzn. zm.)
z art. 47 oraz z art. 51 ust. 2 w zwiazku z art. 31 ust. 3 Konstytucji Rzeczypospolitej
Polskiej.
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Uzasadnienie

Do Rzecznika Praw Obywatelskich na przestrzeni ostatnich dwodch lat zglaszaty sie
osrodki dawcéw szpiku, przedstawiajac zastrzezenia dotyczace ksztattu regulacji
przetwarzania danych osobowych potencjalnych dawcow szpiku allogenicznego w ustawie
z dnia 1 lipca 2005 roku o pobieraniu, przechowywaniu i przeszczepieniu komorek, tkanek i

narzadéw(Dz. U. Nr 169, poz. 1411 z pézn. zm.; dalej: ustawa transplantacyjna)

Ustawa transplantacyjna jest podstawowym aktem prawnym normujacym
problematyke pobierania komérek, tkanek i narzadéw ludzkich. Zawiera ona migdzy innymi
regulacje dotyczace przetwarzania danych osobowych potencjalnych dawcéw szpiku
allogenicznego. Znaczace zmiany tych przepiséw zostaly dokonane ustawa z dnia 17 lipca
2009 r. o zmianie ustawy o pobieraniu, przechowywaniu i przeszczepieniu komorek, tkanek i
narzadéw oraz o zmianie ustawy - Przepisy wprowadzajace Kodeks karny (Dz. U. Nr 141,
poz. 1149), ktéra wprowadzita do obiegu prawnego nowe podmioty, jakimi sa ,,osrodki
dawcow szpiku" oraz uregulowala szczegdtowo zasady ich dziatania, a takze okreslita
zakres i procedure przekazywania danych dawcow przez osrodki dawcdw szpiku do rejestru
szpiku i krwi pe¢powinowej. Szczegdlne watpliwosci na gruncie nowej regulacji, w
kontekscie ochrony prawa do prywatnosci i autonomii informacyjnej jednostki, budzi

zakres danych gromadzonych i przetwarzanych w rejestrze szpiku i krwi pepowinowe;j.

Ustawa transplantacyjna zawiera szereg norm odnoszacych si¢ do przetwarzania
danych osobowych potencjalnych dawcéw szpiku. Zarejestrowanie dawcy przez osrodek
dawcow szpiku wiaze si¢ z uzyskaniem jego danych osobowych, w tym danych o stanie
zdrowia, ktére podlegaja szczegdlnej ochronie, w rozumieniu art. 27 ust. 1 ustawy z dnia 29
sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych (Dz. U. z 2002 r., Nr 101, poz. 926 ze zm.).
Zgodnie z informacjami przekazanymi Rzecznikowi przez zwracajace si¢ do niego
podmioty, osrodek przypisuje dawcy indywidualny kod, ktéry jest wystarczajacy dla
potrzeb procedury poszukiwania i dobierania szpiku kostnego dla konkretnego biorcy.
Indywidualny kod przypisany dawcy stanowi podstawowy i powszechnie stosowany na

calym swiecie parametr obejmujacy kompletne informacje konieczne dla indywidualizacji,
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a nastgpnie doboru danego dawcy dla odpowiadajacego mu biorcy. Dla potrzeb procedury
poszukiwania i dobierania dawcy szpiku kostnego dla biorcy wystarczajacy jest zatem kod
dawcy, data jego urodzenia oraz pleé¢, ktérymi to tylko danymi postuguje sie wigkszosé

rejestrow swiatowych.

Zgodnie z art. 16 ust. 3 ustawy transplantacyjnej w rejestrze dawcoéw szpiku i
komorek krwiotwoérczych krwi obwodowej, ktory jest elementem przywolanego wyzej
rejestru szpiku i krwi pepowinowej, zamieszcza si¢ takie dane potencjalnego dawcy szpiku i
komoérek krwiotworczych krwi obwodowej, jak: imi¢ i nazwisko, date i miejsce urodzenia,
adres miejsca zamieszkania, numer PESEL, informacje o antygenach zgodnosci tkankowej,
wskazanie podmiotu, ktéry dokonat badania antygendw zgodnos$ci tkankowej oraz inne
informacje medyczne o istotnym znaczeniu. Jednoczes$nie, zgodnie z wprowadzonym
przywotywana wyzej nowelizacja z 2009 r. art. 16a ust. 8, dokladnie taki sam katalog
danych dotyczacych potencjalnego dawcy gromadzony jest przez osrodek dawcow szpiku.
Zbior danych, zawierajacy w duzej czesSci dane wrazliwe, potaczone z szerokim zakresem
danych bezposrednio identyfikujacych jednostke jest wiec przetwarzany przez dwa odregbne
podmioty. Pytanie o konstytucyjnos$¢ tego rozwiazania bedzie wigc pytaniem o niezbgdnos¢
przetwarzania wszystkich tych danych w obu zbiorach. Nalezy przy tym zaznaczy¢, ze
przetwarzanie w jednym zbiorze danych na temat antygendéw zgodnos$ci tkankowej oraz
innych informacji medycznych w potaczeniu z doktadnym oznaczeniem jednostki z ktora te
dane medyczne sa powiazane (imie¢, nazwisko, numer PESEL), a takze z informacja o jej
miejscu zamieszkania generuja okreslone zagrozenia w wypadku uzyskania przez podmioty
nieuprawnione dostgpu do tych danych. Antygeny zgodnos$ci tkankowej przesadzaja o
prawdopodobienstwie przyjecia przeszczepu. Dawca i biorca maja swoiste dla kazdego z
tych podmiotéw biatka. Sa to miedzy innymi biatka HLA (human leukocyte antigens, tj.
antygeny zgodnosci tkankowej). Uktad antygenéw HLA dawcy (izotyp) moze wykazywad
rézny stopien podobienstwa do izotypu biorcy. Im wigkszy stopien rozbieznosci izotypow,
tym silniejsza bedzie reakcja organizmu biorcy na przeszczepiony narzad, a co za tym idzie
wigksza szansa na odrzucenie przeszczepu (zob. Wielka Encyklopedia Medyczna |[red.]
Enrico Cravetto, Agora 2011, tom poz-ptt, s. 201). Nie ulega wigc watpliwosci wrazliwy
charakter tego rodzaju danych. Jak wspomniano wyzej dane o stanie zdrowia sa

klasyfikowane jako dane wrazliwe. Dotycza one jednej z najbardziej intymnych sfer zycia
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jednostki, co potwierdzit Trybunat Konstytucyjny w wyroku z 19 maja 1998 r. (sygn. akt U
5/97). Niewtasciwe przetwarzanie danych o stanie zdrowia moze doprowadzi¢ do naruszen
praw i wolnosci jednostki, a w szczegdlnosci niesie ze soba ryzyko dyskryminacji. Ze
wzgledu na warto$¢ ekonomiczna i potencjal predyktywnosci stanowia one obiekt
zainteresowania podmiotéw takich pracodawcy czy ubezpieczyciele. W zwiazku z tym
prawdopodobne jest, ze ujawnienie takich danych moze doprowadzi¢ na przyktad do

pogorszenia sytuacji jednostki na rynku pracy.

Ze wzgledu na dobrowolny charakter decyzji o zarejestrowaniu si¢ jako dawcy
szpiku allogenicznego, zwigkszone prawdopodobienstwo nieautoryzowanego dostepu do
danych moze bezposrednio wptyna¢ na zmniejszenie liczby dawcow, a tym samym

przetozy¢ si¢ na liczbe skutecznie przeprowadzonych zabiegdw przeszczepienia szpiku.

Zgodnie z art. 47 Konstytucji RP, kazdy ma prawo do ochrony prawnej zycia
prywatnego, rodzinnego, czci i dobrego imienia oraz do decydowania o swoim zyciu
osobistym. Konstytucyjny standard w odniesieniu do ochrony danych osobowych uzupeinia
przepis art. 51, zgodnie z ktérym nikt nie moze by¢ obowiazany inaczej niz na podstawie
ustawy do ujawniania informacji dotyczacych jego osoby (ust. 1), wtadze publiczne nie
moga pozyskiwaé, gromadzi¢ i udostepnia¢ innych informacji o obywatelach niz niezbedne
w demokratycznym panstwie prawnym (ust. 2), kazdy ma prawo dostepu do dotyczacych go
urzedowych dokumentdéw i zbioréw danych, a ograniczenie tego prawa moze okresli¢
ustawa (ust. 3), jak rowniez kazdy ma prawo do zadania sprostowania oraz usunigcia
informacji nieprawdziwych, niepeinych lub zebranych w sposdb sprzeczny z ustawa (ust.

4).

Doniostos¢ prawa do prywatnosci (art. 47 Konstytucji RP) w systemie konstytucyjnej
ochrony praw i wolnos$ci uwidacznia m.in. okoliczno$¢, ze prawo to jest - zgodnie z art. 233
ust. 1 Konstytucji RP - nienaruszalne nawet w ustawach ograniczajacych inne prawa,
wydawanych w stanie wojennym i wyjatkowym. Oznacza to, ze nawet warunki tak
wyjatkowe 1 ekstremalne nie zezwalaja ustawodawcy na zlagodzenie przestanek, przy
spetnieniu ktérych mozna wkroczy¢ w sfere zycia prywatnego nie narazajac si¢ na zarzut
niekonstytucyjnej arbitralnosci (wyrok Trybunatu Konstytucyjnego 2z dnia 20 listopada
2002 r., sygn. akt K 41/02)
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Zgodnie z art. 51 ust. 2 Konstytucji RP ,,wtadze publiczne nie moga pozyskiwac,
gromadzi¢ i udostepnia¢ innych informacji o obywatelach niz niezbedne
w demokratycznym panstwie prawnym." Nalezy uzna¢ za znamienna decyzj¢ ustawodawcy
konstytucyjnego o wyraznym podkresleniu w Konstytucji RP faktu, ze samo przetwarzanie
danych osobowych przez organy wladzy publicznej stanowi ingerencje w autonomie¢
informacyjna jednostki i jako takie musi zosta¢ kazdorazowo poddane ocenie niezbednosci.
Jak zauwaza B. Banaszak ,informacje niezb¢dne mozna okresli¢ jako te dane, ktére
umozliwiaja normalne funkcjonowanie jednostki w zorganizowanym w panstwo
spoteczenstwie. (...) z punktu widzenia organdw wtadz publicznych za niezbedna uznad
nalezy kazda informacje, bez posiadania ktorej nie beda zdolne do podjecia (lub
zakonczenia) dziatan w ramach przyznanych im kompetencji" (zob. B. Banaszak,

Konstytucja Rzeczypospolitej. Polskiej. Komentarz, Warszawa 2009, s. 262).

Nalezy réwniez zwréci¢ uwage na koniecznos$¢ przystosowania instrumentéw ochrony
autonomii informacyjnej jednostki do realidw spoteczenstwa informacyjnego. W chwili
obecnej technologie informacyjne i komunikacyjne pozwalaja przetwarzaé¢ coraz wicksze
ilosci danych w dowolnych konfiguracjach przy znacznym obnizeniu kosztow takich
proceséw. W ramach wprowadzania rozwiazan cyfrowych w administracji stworzone
zostato wiele rejestrow przechowujacych na poziomie centralnym dane wrazliwe (m.in.
system informacji o$wiatowej, system informacji w ochronie zdrowia, rejestry dawcow
organdw), charakteryzujacych sie nieporownywalnie wicksza mobilnoscia i operacyjnoscia
niz klasyczne repozytoria i rejestry. kaczenie i przetwarzanie zebranych w nich danych
migdzy soba a takze z danymi ewidencyjnymi, cho¢ obecnie nie sa powszechnie przyjete
takie rozwiazania, prawdopodobnie w wypadku danych przechowywanych w formie
elektronicznej nie wymagatoby duzego czasu ani naktadéw. Wobec tego rodzaju czynnikow
ryzyka szczegdlnie wazne jest przyktadanie duzej wagi do uwzgledniania konstytucyjnych
przestanek ograniczania autonomii informacyjnej jednostki i badanie w tym aspekcie
kazdego nowego centralnego rejestru ze szczegdlna uwaga. Nalezy pamigtaé, ze
agregowanie przez wladze panstwowa duzej iloSci danych dotyczacych jednostki
umozliwiajacych jej profilowanie bardzo tatwo moze doprowadzi¢ do zaburzenia relacji
migdzy panstwem a obywatelem poprzez ograniczenie sfery prywatnej jednostki niezbednej

dlajej optymalnego rozwoju i zycia zgodnie z podejmowanymi autonomicznie decyzjami.
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Jak zauwazyt Trybunat Konstytucyjny w wyroku z dnia z dnia 12 listopada 2002 r.
(SK 40/01), ,,wprawdzie przestanka "niezbednosci” nie jest w art. 51 ust. 2 Konstytucji
samodzielnie definiowana, to nie powinno budzi¢ watpliwosci, ze pojecie to nawiazuje do
tresci art. 31 ust. 3 (zasada proporcjonalnosci) - chociaz petni tu rol¢ czynnika samoistnie
ograniczajacego wprost zakres gwarancji konstytucyjnej, podczas gdy zasada
proporcjonalnosci uzasadnia ingerencje w tres¢ samego prawa, niezaleznie od jego ujecia w
normie konstytucyjnej. Pojecie "niezbednosci" powinno w konsekwencji co najmniej
uwzglednia¢ te same elementy, ktére Konstytucja wskazuje dla ustalenia, jakie warto$ci
moga uzasadnia¢ konieczno$¢ w demokratycznym panstwie ingerencji w  sfere
gwarantowanych konstytucyjnie praw i wolnosci, a mianowicie bezpieczenstwo, porzadek
publiczny, ochrona srodowiska, zdrowie i moralno$¢ publiczna, a takze wolno$ci i prawa
innych oséb". Nalezy w tym wypadku uzna¢ role uzupetniajaca ogdlnych zasad z art. 31
ust. 3, co oznacza, ze nalezy zastosowac je w zakresie, w jakim nie zostaty zmodyfikowane
lub wytaczone przez szczegdétowa klauzule ograniczajaca, (zob. L. Garlicki [w:]
Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej. Komentarz, red. L. Garlicki, Warszawa 2005,
Komentarz do art. 31, s. 29-30)

Przywotane Kkonstytucyjne zasady ksztattujace standard ochrony prywatnosci
uzupeltniaja wiec ogdlne zasady odnoszace si¢ do ograniczen praw i wolnosci cztowieka i
obywatela wyrazone w art. 31 ust. 3 Konstytucji RP. Zgodnie z art. 31 ust. 3 Konstytucji
RP ,ograniczenia w zakresie korzystania z konstytucyjnych wolno$ci i praw moga by¢
ustanawiane tylko w ustawie i tylko wtedy, gdy sa konieczne w demokratycznym panstwie
dlajego bezpieczenstwa lub porzadku publicznego, badz dla ochrony srodowiska, zdrowia i
moralnosci publicznej, albo wolnosci i praw innych osob. Ograniczenia te nie moga
narusza¢ istoty wolnosci i praw." W omawianym przypadku speiniona zostata formalna
przestanka ograniczenia - forma ustawowa. W odniesieniu do przestanek materialnych w
pierwszej kolejnosci nalezy zidentyfikowaé chroniony interes publiczny. Jak wspomniano
wyzej, art. 31 ust. 3 dopuszcza wprowadzanie ograniczen w zakresie Kkorzystania z
wolnosci i praw jedynie, kiedy jest to konieczne dla ochrony jednej z szesciu wymienionych
w nim wartosci. W wypadku ustawy transplantacyjnej nalezy uznac¢ za t¢ wartos¢ zdrowie
publiczne. W tym kontekscie wskaza¢ nalezy, ze Rzecznik Praw Obywatelskich przedstawit

watpliwosci dotyczace zaskarzonych przepisOw ustawy transplantacyjnej w wystapieniu do
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Ministra Zdrowia z dnia 6 listopada 2012 r. W odpowiedzi z dnia 12 lutego 2013 r. Minister
Zdrowia przekazat Rzecznikowi informacje, ze rozwiazania te maja przyczyni¢ si¢ do
przyspieszenia proceséw zmierzajacych do ratowania zdrowia i zycia pacjentdow oraz
zapewnienia wysokich standardow bezpieczenstwa i jakosci procedur zwiazanych z
pozyskiwaniem potencjalnych dawcéw szpiku a tym samym zapewnienia bezpieczenstwa

zdrowotnego pacjentow.

Poza powyzszymi wymogami ograniczenia praw i wolno$ci musza spetni¢ takze
kryterium proporcjonalnosci. Obecny ksztalt zasady proporcjonalnosci zostal wypracowany
w orzecznictwie Trybunatu Konstytucyjnego jeszcze przed wejsciem w zycie Konstytucji
RP z 1997 r. Poczatkowo traktowana jako element normatywnej tresci zasady
demokratycznego panstwa prawnego po wejsciu w zycie nowej Konstytucji zasada
proporcjonalnosci uzyskata dodatkowa podstawe w art. 31 ust. 3 Konstytucji RP, ktory
stanowi, ze ograniczenia wolnosci i praw moga by¢ ,konieczne w demokratycznym

panstwie" dla ochrony okreslonych w Konstytucji wartosci.

Zasada proporcjonalnosci jest rozumiana w doktrynie i orzecznictwie jako wymog
przydatnosci, koniecznosci i proporcjonalnosci sensu stricto ograniczen praw i wolnosci. W
orzeczeniu z dnia 26 kwietnia 1995 r. Trybunat Konstytucyjny okredlit pytania, na jakie
nalezy udzieli¢ odpowiedzi przy badaniu dopuszczalno$ci ograniczen: ,1) czy
wprowadzona regulacja ustawodawcza jest w stanie doprowadzi¢ do zamierzonych przez
nia skutkdw; 2) czy regulacja ta jest niezbedna dla ochrony interesu publicznego, z ktérym
jest powiazana; 3) czy efekty wprowadzanej regulacji pozostaja w proporcji do cigzaréow

naktadanych przez nia na obywatela" (sygn akt K 11/94)

Takie rozumienie zasady  proporcjonalnosci znajduje konsekwentnie
odzwierciedlenie w pdzniejszym orzecznictwie Trybunatu Konstytucyjnego. Zasada ta ,,z
jednej stawia przed prawodawca kazdorazowo wymog stwierdzenia rzeczywistej potrzeby
ingerencji w danym stanie faktycznym w zakres prawa badZ wolnosci jednostki. Z drugiej
strony winna ona by¢ rozumiana jako wymog stosowania takich srodkéw prawnych, ktore
beda skuteczne, a wigc rzeczywiscie stuzace realizacji zamierzonych przez prawodawce
celéow. Zawsze chodzi o srodki niezbedne, w tym sensie, ze chroni¢ beda okreslone wartosci

w sposéb i w stopniu, ktéry nie mogiby by¢ osiagnigty przy zastosowaniu innych srodkéw.
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Niezbednos¢ to réwniez skorzystanie ze srodkow jak najmniej uciazliwych dla podmiotéw,
ktérych prawa lub wolnosci podlegaja ograniczeniu. Ingerencja w sfere statusu jednostki
musi wigc pozostawaé¢ w racjonalnej i odpowiedniej proporcji do celow, ktdérych ochrona
uzasadnia dokonane ograniczenie".(wyrok Trybunatu Konstytucyjnego z dnia 12 stycznia

1999 r.,sygn. akt K 2/98).

W wyroku z dnia 20 Ilistopada 2002 roku (sygn. akt K 41/02) Trybunat
Konstytucyjny potwierdzit oraz uzupetnit dotychczasowa wyktadnie¢ w odniesieniu do
ograniczenia autonomii informacyjnej jednostki, stwierdzajac, ze ,,istnienie w art. 51 ust. 2
Konstytucji odrebnej regulacji dotyczacej proporcjonalnosci wkraczania w prywatnosé
jednostki nalezy ttumaczy¢ tym, ze naruszenia autonomii informacyjnej poprzez zadanie
niekoniecznych, lecz wygodnych dla wiadzy publicznej informacji o jednostce, jest
typowym dla czaséw wspotczesnych instrumentem, po ktoéry wiadza publiczna chetnie siega
i dzieki ktéoremu uzyskuje potwierdzenie swej pozycji wobec jednostki. Autonomia
informacyjna, ktérej wyodrebnienie normatywne z catosci ochrony prywatnosci przewiduje
art. 51, jest uzasadniona czegstotliwoscia uporczywoscia i typowoscia wkraczania w
prywatnos¢ przez wladze publiczna. Normatywne wyodrebnienie, ustanowienie w art. 51
ust. 2 Konstytucji odrebnego zakazu - utatwia dostrzezenie takiego wkroczenia i upraszcza
przedmiot dowodu, iz takie wkroczenie nastapito. Przedmiotem dowodu staje si¢ wtedy
bowiem tylko to, czy pozyskiwanie informacji byto konieczne, czy tylko ,,wygodne" lub
,uzyteczne" dla wtadzy. Dowodu wymaga, ze ztamanie autonomii informacyjnej byto

konieczne (niezbedne) w demokratycznym panstwie prawnym."

Jak wspomniano na wstgpie, zaskarzona ustawa wprowadza nowe zasady wspoipracy
pomigdzy osrodkami dawcoéw szpiku, a rejestrem szpiku i krwi pepowinowej. Osrodki
dawcow szpiku sa zobowiazane niezwtocznie przekazywaé do rejestru dane osobowe
pozyskanych potencjalnych dawcéw szpiku, w tym w tym roéwniez dane wrazliwe, ktoérych
katalog wskazany zostat w art. 27 ust. 1 ustawy o ochronie danych osobowych Podkresli¢
nalezy, iz z medycznego punktu widzenia brak jest jakiegokolwiek uzasadnienia obowiazku
przekazywania przez osrodek dawcow szpiku danych osobowych dawcéw i przetwarzania
tychze danych przez Poltransplant, poniewaz dla potrzeb procedury poszukiwania i

dobierania dawcy szpiku kostnego dla konkretnego biorcy wystarczajace sa indywidualny
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kod dawcy, data jego urodzenia oraz pteé, a takze informacje o antygenach zgodnosci
tkankowej, ktérymi to danymi postuguje sie wigkszoS$¢ rejestréw Swiatowych. Dane
osobowe dawcy nie sa udostepniane zaréwno klinikom transplantacyjnym, jak i osrodkom
kierujacym do osrodka dawcéw szpiku zapytania o dawce dla konkretnego pacjenta. Za
nieodpowiadajace kryterium niezbednosci uznaé¢ nalezy rowniez przekazywanie tych

danych ministrowi wtasciwemu do spraw zdrowia i Krajowej Radzie Transplantacyjne;j.

Polska regulacja wyraznie opiera model opieki nad dawcami szpiku na ,o$rodkach
dawcéw szpiku”, do ktérych zgodnie z art. 16a ustawy transplantacyjnej nalezy dziatalnosé
polegajaca na ,,pozyskiwaniu potencjalnych dawcéw allogenicznego szpiku i komodrek
krwiotworczych krwi obwodowej". Potwierdzit to Minister Zdrowia w pismie skierowanym
do Rzecznika Praw Obywatelskich z 12 lutego 2012 r. Zgodnie z przedstawionymi przez
niego wyjasnieniami systemy oparty o osrodki rekrutujace {donor centers) ijeden centralny

rejestr {hub) sa powszechnie przyjgte i stosowane w Europie i na $wiecie.

Zgodnie z art. 16a ust. 2 ustawy transplantacyjnej do zadan osrodka dawcow szpiku
mozemy zaliczy¢ tak szeroki katalog czynnosci, jak: pozyskiwanie potencjalnych dawcéw
allogenicznego szpiku i komorek krwiotwdrczych krwi obwodowej (pkt 1) badanie
antygendw zgodnosci tkankowej lub zlecanie tego badania wtasciwym podmiotom (pkt 2);
przechowywanie danych, o ktérych mowa w ust. 8, i ich aktualizacje z uwzglednieniem
mozliwosci ich przechowywania w formie elektronicznej (pkt 3); organizowanie opieki nad
dawcami szpiku i komorek krwiotwdrczych krwi obwodowej (pkt 4). Z przepisow tych
wyraznie wynika, ze ciezar kontaktu i opieki nad dawcami spoczywa na osrodkach dawcéw

szpiku.

Dziatalnos¢ os$rodkéw dawcéw szpiku jest na podstawie przepisOw ustawy
transplantacyjnej prowadzona z zachowaniem odpowiednich standardow majacych na celu
zapewnienie bezpieczenstwa dawcom i potencjalnym dawcom szpiku. Zgodnie z art. 16b
ustawy transplantacyjnej uzyskanie przez os$rodek dawcéw szpiku pozwolenia ministra
wlasciwego do spraw zdrowia na prowadzenie dziatalnosci polegajacej na pozyskiwaniu
potencjalnych dawcéw szpiku jest uzaleznione od tacznego spetnienia warunkéw, takich
jak: lokalizacja w pomieszczeniach zabezpieczonych przed utrata danych osobowych

potencjalnych dawcéw szpiku i komédrek krwiotwérczych krwi obwodowej, kierownikiem
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osrodka dawcow szpiku jest lekarz specjalista w zakresie transplantologii klinicznej,
transfuzjologii klinicznej, hematologii lub onkologii i hematologii dzieci¢cej; posiadanie i
stosowanie odpowiednich procedur operacyjnych okreslonych w rozporzadzeniu Ministra
Zdrowia oraz zatrudnianie osdb ktére posiadaja wyksztatcenie medyczne, biologiczne lub

biotechnologiczne i przeszty odpowiednie szkolenie (art. 16a ust. 4).

Zgodnie z art. 16a ust 3 wustawy transplantacyjnej osrodki dziataja pod
merytorycznym nadzorem krajowego konsultanta w dziedzinie hematologii w porozumieniu
z krajowym konsultantem w dziedzinie immunologii klinicznej. Osrodek w ramach swojej
dziatalnosci zawiera tez pisemne umowy - w zakresie badan lekarskich i antygendéw
zgodnosci tkankowej, ktérych sam nie wykonuje, z podmiotem, ktérego dziatalnos¢ wptywa
na jako$¢ i bezpieczenstwo szpiku lub komérek krwiotwdrczych krwi obwodowej (art. 16a
ust. 6) oraz na pobieranie od potencjalnych dawcow szpiku lub komédrek krwiotwdrczych
krwi obwodowej z podmiotem leczniczym posiadajacym pozwolenie na wykonywanie tych
czynnosci (art. 16a ust. 7). Co wiecej, osrodek dawcow szpiku przechowuje dokumentacje
potencjalnych dawcéw szpiku i komodrek krwiotworczych krwi obwodowej przez co
najmniej 30 lat od dnia zalozenia dokumentacji potencjalnego dawcy szpiku i komodrek
krwiotwérczych krwi obwodowej, w sposdb umozliwiajacy identyfikacje potencjalnego

dawcy szpiku i komorek krwiotwérczych krwi obwodowej (art. 16a ust. 9).

Szczegdtowe zasady dziatalnosci osrodkéw dawcow szpiku zostaly okreslone w
wydanym na podstawie upowaznienia zawartego w art. 1l6a ust. 10 ustawy
transplantacyjnej rozporzadzeniu Ministra Zdrowia z 10 marca 2010 r. w sprawie osrodkéw

dawcéw szpiku (Dz.U. Nr 54, poz.330)

Tymczasem zgodnie z art. 38 wust. 3 ustawy transplantacyjnej Centrum
Organizacyjno-Koordynacyjne do Spraw Transplantacji "Poltransplant” zajmuje si¢ m.in.:
prowadzenie rejestru szpiku i krwi pepowinowej (pkt 6), koordynacja poszukiwania
niespokrewnionych dawcow szpiku i krwi pepowinowej ze wstepnym przeszukaniem
rejestru szpiku i krwi pepowinowej (pkt 7) oraz przekazywaniem danych potencjalnych

dawcéw do europejskich i swiatowych rejestréw szpiku i krwi pepowinowej (pkt. 14).
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Nalezy przy tym zaznaczy¢, ze zgodnie z przekazanymi Rzecznikowi informacjami
rejestr szpiku i krwi pepowinowej, jako jedyny w Europie gromadzi dane osobowe dawcy
zbedne w procesie poszukiwania i doboru potencjalnego dawcy dla odpowiadajacego mu
biorcy i z technicznego punktu widzenia niemozliwe do przyjecia przez rejestry swiatowe
(pismo Kancelarii Adwokackiej adw. Jakub Wende z dnia 18 lutego 2013 r. skierowane do
RPO w imieniu Fundacji DKMS Baza Dawcéw Macierzystych Polska z siedziba w
Warszawie w zataczeniu). Brak jest uzasadnienia dla gromadzenia w rejestrze szpiku i krwi
pepowinowej danych osobowych dawcow, bowiem ich nastepne przekazanie do rejestréw
swiatowych ze wzgledu na brak mozliwosci przyjecia takiego zakresu danych czyni
niewykonalnym realizacje nakazéw ptynacych z postanowien ustawy. Dane osobowe dawcy
nie maja zadnego znaczenia dla uruchomienia procedury doboru szpiku kostnego dla
pacjenta, ktéra to procedura zgodnie z ustawa transplantacyjna pozostaje w gestii osrodka
dawcow szpiku -jako odpowiedzialnego tak za koordynacje, organizacje pobrania, jak i za

bezpieczenstwo powierzonych mu przez dawce danych osobowych.

W zwiazku z czym zasadne jest przekazywanie do rejestr szpiku i krwi pepowinowe;j
jedynie tych danych, ktore sa konieczne dla wykonania jego zadan. Takie rozwiazanie jest
spojne z wysokimi standardami prowadzenia dziatalnosSci jakie sa natozone na osrodki

dawcow szpiku przez ustawe transplantacyjna.

W Swietle przedstawionych argumentdw nalezy stwierdzi¢, ze przetwarzanie
okreslonych danych osobowych, o ktérych mowa w zaskarzonych przepisach art. 16 ust. 3
pkt 14 i 6 ustawy transplantacyjnej nie jest przydatne dla okre$lonych w ustawie celow
dziatalnosci  Centrum  Organizacyjno-Koordynacyjne do  Spraw  Transplantacji
"Poltransplant” w zakresie prowadzenia rejestru szpiku i krwi pgpowinowej. W zwiazku z
powyzszym bezprzedmiotowa jest ocena konieczno$ci oraz proporcjonalnosci sensu stricto
ich przetwarzania, gdyz w wypadku niespetnienia przestanki przydatnosci niemozliwe jest
uznanie ograniczen autonomii informacyjnej jako koniecznych lub proporcjonalnych sensu
stricto. Jak zauwazyt K. Wojtyczek ,,uznanie niekonstytucyjnosci aktu prawotwodrczego
z uwagi na nieprzydatno$¢ sSrodkéw pozwala uniknaé odwolywania sie¢ do zasady

konieczno$ci, w  szczegllnosci do zasady proporcjonalno$ci sensu  stricto.”
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(zob. K. Woijtyczek, Granice ingerencji ustawodawczej w sfere praw cziowieka

w Konstytucji RP, Krakow 1999, s. 157)

Podsumowujac nalezy stwierdzi¢, ze nalozenie obowiazku przetwarzania
zakwestionowanych danych o potencjalnych dawcach szpiku allogenicznego przez
Centrum Organizacyjno-Koordynacyjne do Spraw Transplantacji "Poltransplant” w ramach
prowadzenia krajowego rejestru szpiku i krwi pepowinowej, oraz przekazywanie ich
ministrowi wtasciwemu do spraw zdrowia i Krajowej Radzie Transplantacyjnej nie spetnia
zasady przydatnosci z punktu widzenia celéw polityki zdrowotnej. Nie stuzy tez ochronie
innych konstytucyjnych wartosci, a w zwiazku z tym ograniczenia prywatnosci i autonomii
informacyjnej jednostki wprowadzone przez te przepisy nie spetniaja warunku niezbednosci

w demokratycznym panstwie prawnym.

Z uwagi na wyzej przedstawione argumenty, wnosz¢ jak we wstepie.



