Protokoét z 29. posiedzenia Rady Organizacji Pacjentéw przy ministrze wtasciwym do spraw zdrowia
zdnia 13 wrzeénia 2023 r.

W dniu 13 wrzesdnia 2023 r. odbyto sie 29. posiedzenie Rady Organizacji Pacjentéw przy ministrze
wtasciwym do spraw zdrowia. Posiedzenie odbyto sie w formule hybrydowej - w trybie stacjonarnym
w siedzibie Ministerstwa Zdrowia i on-line za posrednictwem aplikacji Teams.

W posiedzeniu uczestniczyli cztonkowie Rady Organizacji Pacjentow, Pan Pawet Masiarz - Zastepca
Dyrektora Departamentu Innowacji, Pan Dominik Krasowski - Naczelnik Wydziatu Bezpieczenstwa
Teleinformatycznego Departament Innowacji, Pan Roman tozynski - Zastepca Dyrektora Eksploatacji
Systemow Teleinformatycznych Centrum e-Zdrowia, Pani Maria Libura Kierownik Zaktadu Dydaktyki i
Symulacji Medycznej Collegium Medicum Centrum Symulacji Medycznej Uniwersytet Warminsko-
Mazurskiw Olsztynie, Pan Krzysztof Kosinski - Dyrektor Biura Petnomocnika Rzagdu do Spraw Oséb
Niepetnosprawnych, Pan Dariusz Poznanski Dyrektor Departamentu Zdrowia Publicznego, Pani
Marzanna Biertkkowska Zastepca Dyrektora Departamentu Wspétpracy w Biurze Rzecznika Praw
Pacjenta.

W posiedzeniu uczestniczyto 12 cztonkéw Rady.

Posiedzenie w zastepstwie Przewodniczacego Rady otworzyta Pani Magdalena Kotodziej, ktéra po
przywitaniu uczestnikéw spotkania, przedstawita tematy posiedzenia obejmujace kwestie:

— wykazu choréb uprawniajacych do wydania bezterminowego orzeczenia o niepetnosprawnosci;

— bezpieczenstwa elektronicznych danych medycznych pacjenta w tym danych medycznych w
Internetowym Koncie Pacjenta.

Przed spotkaniem cztonkowie Rady otrzymali pocztg elektroniczng wykaz rzadkich schorzen
genetycznych, mogacych skutkowad wydaniem dzieciom ponizej 16. roku zycia orzeczenia o
niepetnosprawnosci na state, tj. do osiggniecia 16 r.z. Wykaz zostat przygotowany przez Biuro
Petnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych, ktére koordynuje proces opracowania tej listy.
Nastepnie przekazata gtos Panu Krzysztofowi Kosinskiemu - Dyrektorowi Biura Pethomocnika Rzadu
do Spraw Oséb Niepetnosprawnych, ktory wyjasnit, ze wykaz zostat przygotowany przez ekspertéow i
specjalistow i zostat przestany do weryfikacji i opinii do Ministra Zdrowia. Wyjasnit, réwniez, ze
przygotowana lista ma by¢ narzedziem wspomagajacym lekarzy orzecznikéw zasiadajgcym w zespotach
orzekajacych, wskazujagcym w miare czesto wystepujace jednostki chorobowe o niezréznicowanym
przebiegu, zwigzane z niepetnosprawnoscia, silnie wptywajace na funkcjonowanie chorego, ktéry nie ma
szans na poprawe stanu zdrowia.

Nastepnie gtos w dyskusji zabrata Pani Maria Libura, ktéra podkreslita, ze choroby genetycznej nie
mozna symulowad. Jest ona bowiem potwierdzana molekularnie. Dodatkowo znany jest jej przebieg
kliniczny, a lekarz prowadzacy w zaswiadczeniach dla komisji orzekajacej okresla stan zdrowia chorego,
jego problemy funkcjonalne i stwierdza, ze nie rokuje on poprawy. Dodata takze ze nie ma zadnych
podstaw, aby urzednicy z komisji orzekajgcych decydowali inaczej.

W trakcie dyskusji cztonkowie Rady poruszyli m.in. kwestie:

— koniecznosci stawiania sie na komisjach orzeczniczych co kilka lat w przypadku choréb
genetycznych, ciezkich niepetnosprawnosci, ktére nigdy sie nie cofng i na ktére nie ma
lekarstwa;

— czasowego i okresowego wydawania orzeczen o niepetnosprawnosci dla dzieci z ciezkimi
zespotami genetycznymi przez powiatowe/ miejskie zespoty ds. orzecznictwa o
niepetnosprawnosci;

— problemu podwazania przez lekarzy orzecznikéw zasiadajacych w zespotach orzeczniczych
diagnozy postawionej przez lekarza prowadzacego pacjenta (genetyka);

— braku lekarza genetyka w sktadzie powiatowych/ miejskich zespotach ds. orzecznictwa o
niepetnosprawnosci;



—  powodu skrocenia wykazu (z 235 do 91) choréb uprawniajacej do otrzymania bezterminowego
orzeczenia o niepetnosprawnosci przygotowanej przez ekspertéw choréb i wad wrodzonych
usuniecia np. zespotu Downa;

— uzyskiwania orzeczen na okres do 16 roku zycia zawierajacych tzw. punkt 7 i 8 (wskazujace na
koniecznosc statego zapewnienia opieki dziecku oraz wspétudziatu rodzica w rehabilitacji,
zajeciach szkolnych, dodatkowych zajeciach rozwojowych z dzieckiem);

— wydawania orzeczenh o znacznym stopniu niepetnosprawnosci bezterminowo.

Cztonkowie Rady wskazali, ze oczekiwanym jest:

— stworzenie, we wspotpracy ze specjalistami ds. genetyki, narzedzia, ktére usprawni prace
lekarzy orzecznikéw,

— zniesienie wymogu regularnego zgtaszania sie na komisje dzieci i rodzicéw w przypadku choréb,
ktére nie dajg szans na wyleczenie i uposledzajg codzienne zycie,

— ograniczenia zjawiska podwazania przez komisje orzeczniczg rozpoznania stawianego przez
lekarza specjaliste leczacego dziecko.

Dodatkowo Pan Pawet Wéjtowicz zawnioskowat do Dyrektora Biura Petnomocnika Rzadu do Spraw
Osob Niepetnosprawnych o udostepnienie statystyk dotyczacych odwotan od orzeczeh wydawanych
przez komisje.

Podsumowujac tg czesé¢, Wiceprzewodniczaca podziekowata zaproszonym gos$ciom za przybycie oraz
ztozone deklaracje, jak réwniez zobowigzata sie do przygotowania stanowiska Rady w zwigzku z
planowanymi zmianami w systemie orzecznictwa o niepetnosprawnosci dzieci do lat 16.

Drugim punktem posiedzenia byta kwestia bezpieczenstwa elektronicznych danych medycznych w tym
danych medycznych w Internetowym Koncie Pacjenta, ktérag oméwit Pan Pawet Masiarz - Zastepca
Dyrektora Departamentu Innowacji. Przedstawit rowniez zakres funkcjonalny systemu P1 oraz zasady
gromadzenia i przetwarzania danych medycznych pacjenta IKP.

W trakcie dyskusji cztonkowie Rady poruszyli m.in. kwestie:

—  bezpieczenstwa danych medycznych w systemie informatycznym;

— procedur zwigzanych z naruszeniem bezpieczenstwa danych;

— praw konsumenta/pacjenta do ,bycia zapomnianym” przez system;

— mozliwosci wycofania zgody na przetwarzanie danych zawartych w ankiecie profilaktycznej;
— miejsca, gdzie dane medyczne sg przechowywane.

Odnoszac sie do powyzszego Pan Pawet Masiarz wyjasnit, ze w Ministerstwie Zdrowia jest wdrozony i
eksploatowany system zarzgdzania bezpieczenstwem informacji oparty o wymagania normy 1SO 27001,
zapewniajacy poufnosé, dostepnosé i integralnosc informacji. System ten zostat wdrozony réwniez w
oparciu o wymagania rozporzadzenia Rady Ministréw w sprawie Krajowych Ram Interoperacyjnosci,
minimalnych wymagan dla rejestréow publicznych i wymiany informacji w postaci elektronicznej oraz
minimalnych wymagan dla systemoéw teleinformatycznych. Zaznaczyt, ze system przechodzi regularne,
przeglady oraz audyty potwierdzajace zgodnos¢ z wymaganiami Krajowych Ram

Interoperacyjnosci. Wyjasnit rowniez, ze w 2019 r. zapewnienie bezpieczenstwa teleinformatycznego
zostato przeniesione z MZ do jednostki podlegtej - Centrum e-Zdrowia, ktére posiada wdrozony system
zarzadzania bezpieczenstwem informacji w oparciu o norme ISO-27001 (w tym ISO-27002). Zapewnit,
ze Ministerstwo Zdrowia i Centrum e-Zdrowia podejmuja ciggte dziatania w celu podniesienia
bezpieczenstwa danych medycznych.

W kwestii bezpieczenstwa danych medycznych wskazat, ze za dane medyczne tj. dane osobowe
szczegolnej kategorii przetwarzane w dokumentacji medycznej oraz w systemach informatycznych
odpowiadajg administratorzy danych. Kazdy podmiot wykonujacy dziatalnosc¢ leczniczg jest
autonomicznym administratorem danych osobowych. Po wprowadzeniu danych osobowych do systemu
informatycznego, dane sa przechowywane w podmiocie leczniczym, ktory jest odpowiedzialny za
bezpieczenstwo tych danych. Dodat réwniez, iz zakres przetwarzanych danych medycznych wynika z



przepiséw RODO, ale tez ustawy o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta. Przepisy wskazujg
doktadne zakresy, ale tez cele przetwarzania tych danych, czyli dlaczego konkretne organy takie jak
minister zdrowia czy NFZ mogg te dane przetwarzac. Na zakonczenie dodat, Zze obecnie w MZ
prowadzona jest kontrola wewnetrzna oraz dwa niezalezne audyty (wewnetrzny i zewnetrzny).

Ostatnim punktem posiedzenia byty sprawy biezace wéréd ktorych Pani Anna Sliwiriska przedstawita
prezentacje wskazujaca na potrzebe powotania grupy ds. Polski wolnej od nikotyny. Celem grupy bytoby
przygotowanie rekomendacji okreslajacej dziatania zmierzajace do zmniejszenia odsetka oséb palacych
w spoteczenstwie oraz opracowanie ,mapy drogowej” tj. prostych zalecen zmierzajgcych do
zmniejszenia zjawiska uzaleznienia od nikotyny w Polsce. Zachecita cztonkéw Rady do przystgpienia do
grupy.

Drugim tematem zaproponowanym przez Pania Anne Sliwiiska do szerszego oméwienia na posiedzeniu
Rady byt system oznakowania zywnosci Nutri-Score. Decyzjg Wiceprzewodniczacej, Rada zajmie sie tym
tematem podczas najblizszego posiedzenia, zaproponowano rowniez zaproszenie na to posiedzenie
przedstawiciela Instytutu Zywnosci i Zywienia.

Kolejne posiedzenie Rady odbedzie sie w dniu 27 wrzeénia 2023 r. o godz. 13:00

Na tym posiedzenie zakonczono.

Opracowanie:

Joanna Pozniak Departament Dialogu Spotecznego
Akceptacja:

Jakub Bydton Sekretarz Rady Organizacji Pacjentéw



