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Decyzja Nr 17/2023/DGL.

Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia

Na podstawie art. 16 ust. 1 w zw. z art. 3 ust. 1 pkt 1 ustawy z dnia 6 wrzeénia 2001 r.
o dostgpie do informacji publicznej (Dz. U. z 2022 r. poz. 902), zwanej dalej ,ustawa”, oraz
art. 104 ustawy z dnia 14 czerwca 1960 r. - Kodeks postgpowania administracyjnego (Dz. U.
22023r. poz. 775, z péin. zm.) zwanej dalej ,k.p.a.”, po rozpatrzeniu wniosku z 6 sierpnia
2023 r. zloionego przez Pana Wojciecha Szymanskiego reprezentujacego Fundacje
Mukobohaterowie z siedzibg w Gdarsku w sprawie udostgpnienia danych dotyczacych
pacjentéw wtgczonych programu lekowego ,LECZENIE CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE (ICD-
10: E&4)”

odmawiam udostepnienia informacji publicznej.

Uzasadnienie
Do Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia w Warszawie 7 sierpnia 2023 r. wptynat
wniosek o udostgpnienie informacji publicznej ztozony przez Pana Wojciecha Szymanskiego
reprezentujacego Fundacje Mukobohaterowie z siedzibg w Gdarisku, dotyczacy udostepnienia
przez Narodowy Fundusz Zdrowia informacji publicznej o liczbie pacjentow, ktdrzy sg wigczeni

do programu lekowego ,LECZENIE CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE (ICD-10: E84)” oraz
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dodatkowo takich, ktorzy zostali wytaczeni z niego (po spetnieniu kryteridw wytaczenia z
programu) z przyporzgdkowaniem do placéwki, ktéra udzielita lub dalej udziela leczenia wraz z
podziatem na poszczegdlne terapie, tj. z zastosowaniem:

- iwakaftoru w monoterapii

- lumakaftoru w skojarzeniu z iwakaftorem

- tezakaftoru/iwakaftoru w skojarzeniu z iwakaftorem

- eleksakaftoru/tezakaftoru/iwakaftoru w skojarzeniu z iwakaftorem.

Dokonujac oceny zakresu informacji, pismem z dnia 9 sierpnia 2023 r. Narodowy
Fundusz Zdrowia poinformowat wnioskodawce, ze wnioskowane dane nie sg danymi
publicznymi ze wzgledu na zgdany poziom szczegdtowosci danych.

Nastepnie, 29 sierpnia 2023 r. Wnioskodawca, za posrednictwem NFZ, wnidst do
Wojewddzkiego Sadu Administracyjnego w Warszawie skarge na bezczynno$¢ Prezesa NFZ w
przedmiocie rozpatrzenia wniosku o udzielenie informacji publiczne;j.

W wyniku ponownej analizy sprawy, pismem z 11 wrzesnia 2023 r. Narodowy Fundusz
Zdrowia przekazat informacje statystyczng dotyczgca aktualnej liczby pacjentdw w Polsce,
ktorzy sg wigczeni do programu lekowego ,,LECZENIE CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE (ICD-10:
E84)” i dodatkowo takich, ktérzy zostali wytgczeni z niego (po spetnieniu kryteriéw wytgczenia
z programu) jako odpowiedz na pierwszg cze$é wniosku oraz skierowat wnioskodawce na strony
internetowe, na ktérych mozna uzyskac dane z tego programu w mozliwym do udostepnienia
stopniu szczegdtowosci, np. ilo$¢ pacjentéw leczonych danym lekiem dla poszczegdlnych
regiondw Polski.

Odnoszac sie natomiast do wniosku w zakresie wyszczegolnienia liczby pacjentow z
podziatem na poszczegdlne terapie, tj. schematy leczenia i osrodki lecznicze Narodowy Fundusz
Zdrowia poinformowat wnioskodawce o charakterze objetych ta czescig wniosku informacji tj.,
ze nalezag one do kategorii informacji o charakterze przetworzonym i w zwiazku z tym dziatajac
na podstawie art. 3 ust. 1 ustawy z dnia 6 wrzeénia 2001 r. o dostepie do informacji publicznej,
zwane] dalej ,ustawg” wezwat wnioskodawce do wykazania szczegdlnie istotnego interesu
publicznego dajgcego podstawe do udostgpnienia ww. informacji w sposob wskazany w pismie
w terminie 14 dni od dnia jego otrzymania.

Whnioskodawca udzielit odpowiedzi w terminie (pismo z 25 wrzesnia 2023 r.), jednak
jego wyjasnienia nie wskazuja na istnienie szczegdlnego interesu publicznego dajgcego

podstawe do udostepnienia ww. informacji publicznej.



Rozpatrujac sprawg Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia, zwazyt co nastepuje.

Przepisy ustawy regulujg zasady i tryb udostepniania informacji publicznej. Informacje
publiczng w rozumieniu ustawy stanowi kazda informacja o sprawach publicznych pozostajgca
w dyspozycji (wiedzy) podmiotdw okreélonych w art. 4 ustawy.,

Przy tak szeroko zakreslonej definicji informacji publicznej ~ informacje, o ktérych
udostgpnienie wnioskuje Wnioskodawca zaliczy¢ nalezy do kategorii informac;ji publicznej.
Jednakze Narodowy Fundusz Zdrowia nie dysponuje informacja w takim zakresie, o jaki
wystgpit wnioskodawca, wobec czego jej przygotowanie wymaga dokonania stosownych analiz
pofaczonych z zaangazowaniem w ich pozyskanie okredlonych srodkéw (wtym czasu
pracownikéw Narodowego Funduszu Zdrowia zaangazowanych w ich opracowanie).

Udostegpnienie informacji wymagatoby zatem w pierwszej kolejnosci opracowania
zapytari do systemow bazodanowych, uwzgledniajgcych indeksowanie, normalizacje danych,
denormalizacje w celach optymalizacji, optymalizacje zapytan, rozproszony charakter baz
danych, buforowanie, stworzenie odpowiednich indekséw, réwnolegte przetwarzanie oraz
tgczenie baz danych zawierajacych ogromne zbiory. Nalezy przy tym mieé na uwadze, ze
przedmiotowe zapytanie taczace bazy danych moze potencjalnie wptyna¢ na prace baz na
serwerach, a nawet zablokowa¢ bazy danych lub spowolnié¢ pracg systemu, ktéry dedykowany
jest wytgcznie do wykonywania zadan ustawowych (tj. zasilania rejestréw danymi
pochodzacymi od swiadczeniodawcdw), zwhaszcza jedli jest ono zbyt ztozone lub jeéli baza
danych jest obcigzona duig liczbg zapytan. Wobec faktu, iz zapytanie wymaga duzej liczby
obliczen, taczenia odrebnych i niezaleinych baz danych i przeszukania wielu rekordéw, co
wptywa na wydajno$¢ ogdlng systemu ptatnika publicznego, w jego opracowaniu nalezy
uwzglednic¢ pracg réwnoczesnych potaczen, brak indekséw, a takze samg ztozono$¢ zapytania.
Dostep do materiatéw Zrédtowych wymaga wiec pobrania za pomocy tak przygotowanych
dedykowanych zapytari SQL zbioréw danych z obszernych, rozproszonych systeméw
informatycznych Narodowego Funduszu Zdrowia. Na tak uzyskanych materiatach analiza
wymagataby przeprowadzenia szeregu dodatkowych czynnosci kontrolnych eliminujacych
ryzyko uzyskania niedokfadnych danych wobec nieréwnolegtego w czasie zasilania danymi
systemow, z ktérych nalezatoby skorzystaé, a wiec réznego stanu danych w tych systemach.

Wynika z powyiszego, ze udostepnienie przedmiotowych danych bytoby $ciéle

powigzane ze znacznym naktadem pracy oraz dokonaniem takich czynnosci, ktére bytyby



czasochtonne, obcigzajgce system oraz rodzityby skutek finansowy. Okolicznosci te $wiadcza
wigc o tym, ze informacja, ktérej domaga sie Wnioskodawca ma charakter informacji
przetworzonej.

Zgodnie z art. 3 ust. 1 pkt 1 ustawy, prawo do informacji publiczne] obejmuje
uprawnienie do uzyskania informacji przetworzonej w takim zakresie, w jakim jest to
szczegblnie istotne dla interesu publicznego. W zakresie prawa dostepu do informacji interes
publiczny istnieje wowczas, gdy uzyskanie okreslonych informacji mogtoby mieé znaczenie
z punktu widzenia funkcjonowania panstwa, np. w konsekwencji usprawniatoby dziatanie jego
organdéw (tak: WSA w Warszawie w wyroku z dnia 22 lutego 2006 r., sygn. akt Il SA/Wa
1721/2005). Pojecie ,interesu publicznego” odnosi sig wiec w swej istocie do spraw zwigzanych
z funkcjonowaniem panistwa oraz innych ciat publicznych jako pewnej catosci, szczegélnie
z funkcjonowaniem podstawowej struktury parfstwa. W sytuacji zatem braku interesu
publicznego w danej sprawie, organ obowigzany do udzielenia informacji publicznej
przetworzonej powinien wydac¢ decyzje odmawiajgca udzielenia zadanej informacji z takim
wtadnie uzasadnieniem (tak: WSA w Warszawie w wyroku z dnia 22 lutego 2006 r., sygn. akt |l
SA/Wa 1721/2005).

W ocenie Prezesa Funduszu, udzielenie przetworzonej informacji publicznej jest
uzasadnione interesem publicznym, o ile moze realnie przetozy¢ sie, na przyktad, na racjonalne
wykorzystanie srodkéw publicznych na refundacje, zwiekszenie dostepnosci do $wiadczen
opieki zdrowotnej lub na poprawe jakosci udzielanych swiadczeri. W opinii organu uzyskanie
wnioskowanych informacji nie pozwala na osiggniecie wskazanych celéw, a w szczegdlnosci nie
daje podstaw do oceny co prawidfowosci realizacji tych zadan przez organ i nie przektada sie na
mozliwos¢ realnego wptywu czy oddziatywania na te dziatalno$¢ (podobnie NSA w wyroku z dnia
11 lipca 2023 r. sygn. akt |1l OSK 2450/21).

Wskazane przez Wnioskodawce okolicznosci dotyczace potencjalnego wykorzystania
wnioskowanej informacji: ,chcemy przyjrze¢ sie danym, aby ustali¢ czy czesé chorych nie
~emigruje” do innych osrodkdw, lub nie jest wykluczona z leczenia. Chcemy takie uzyskaé
informacje o tym czy osrodki majqce pod opiekq pacjentdw pediatrycznych nie posiadajg na tie
innych podobnych osrodkéw dysproporcji w kontekscie liczby pacjentéw leczonych

lumakaftorem w skojarzeniu z iwakaftorem oraz tezakaftoru/iwakaftoru w skojarzeniu z



iwakaftorem do liczby pacjentéw pod opiekg osrodka”, nie wypetniajg przestanki szczegélnie
istotnego interesu publicznego,

Nalezy wyjasni¢, ze decyzje o wyborze schematu leczenia w danym schorzeniu
podejmowane sg przez lekarzy na podstawie wskazari medycznych oraz opisanych w zakresie
swiadczenia gwarantowanego kryteriéw kwalifikacji do programu lekowego, jednakowych dla
wszystkich osrodkow, a umowy na realizacje programu lekowego nie determinujg w inny
sposob samego wyboru rodzaju terapii. Z informacji o iloci 0séb w poszczegdlnych schematach
leczenia w danym osrodku nie wyniknie wiedza o migracjach pacjentéw miedzy oérodkami, ani
o stopniu realizacji przez podmioty lecznicze zawartych z Narodowym Funduszem Zdrowia
umoéw na leczenie w ramach programu lekowego , Leczenie chorych na mukowiscydoze”. Z kolei
wysokos¢ finansowania kontraktu na realizacje éwiadczert wynika ze spetnienia wielu warunkéw
przez sam podmiot leczniczy.

Reasumujgc, analiza wniosku o udostepnienie ww. danych wykazata, iz wnioskowane
dane stanowig informacje przetworzong, na ktérg NFZ musiatby poswiecié czas i érodki na jej
opracowanie,

Jednoczesnie po wnikliwym rozpatrzeniu przedmiotowej sprawy Prezes NFZ stwierdza,
Ze udostepnienie zadanych informacji nie jest uzasadnione istnieniem szczegolnie istotnego
interesu publicznego, poniewaz w zaden sposéb nie prowadzi do usprawnienia dziatania
paristwa, nie powoduje bardziej efektywnego wydatkowania $rodkéw publicznych ani tez w
zaden inny sposdb nie przyczynia sie do usprawnienia funkcjonowania systemu ochrony
zdrowia w Polsce.

Prezes Funduszu, wobec braku wykazania szczegdlnego interesu publicznego w
przedmiotowej sprawie, postanowit jak na wstepie.

Zgodnie z art. 16 ust. 2 pkt 2 ustawy nalezy wskaza¢, iz stanowisko w przedmiotowe;j
sprawie zajeli Pani Eliza Rawa, gtéwny specjalista w Departamencie Gospodarki Lekami oraz
Pani lwona Kasprzak, Dyrektor Departamentu Gospodarki Lekami w Centrali Narodowego
Funduszu Zdrowia.

Pouczenie
1. Od niniejszej decyzji stronie stuzy prawo wniesienia do Prezesa NFZ ul. Rakowiecka
26/30, 02-528 Warszawa, wniosku o ponowne rozpatrzenie sprawy. Wniosek moze

zostac ztozony w terminie 14 dni od dnia doreczenia decyzji.



2. W trakcie biegu terminu do wniesienia wniosku o ponowne rozpatrzenie sprawy strona
moze zrzec sig¢ prawa do wniesienia wniosku wobec Prezesa NFZ. Z dniem doreczenia
Prezesowi NFZ odwiadczenia o zrzeczeniu sige prawa do wniesienia wniosku o ponowne
rozpatrzenie sprawy przez ostatnig ze stron niniejszego postepowania decyzja staje sie
ostateczna i prawomocna.

3. Od niniejszej decyzji stronie stuzy prawo wniesienia skargi do Wojewddzkiego Sadu
Administracyjnego w Warszawie z pominieciem wniosku o ponowne rozpatrzenie
sprawy. Skarge wnosi sie za posrednictwem Prezesa NFZ, ul. Rakowiecka 26/30, 02-528
Warszawa w terminie trzydziestu dni od dnia doreczenia decyzji.

4. Na podstawie art. 211, art. 212 § 1, art. 214 i art. 219 ustawy z dnia 30 sierpnia 2002 r.
— Prawo o postepowaniu przez sgdami administracyjnymi (Dz. U. z 2023 r. poz. 1634,
z poin. zm.) oraz na podstawie § 2 ust. 1 pkt 2 rozporzadzenia Rady Ministréw
z dnia 16 grudnia 2003 r. w sprawie wysokosci oraz szczegdtowych zasad pobierania
wpisu w postepowaniu przed sgdami administracyjnymi (Dz. U.z 2021 r. poz. 535) strona
jest zobowigzana uisci¢ wpis staty od skargi w wysokosci 200 zh
Jesli strona spetni ku temu przestanki, moie ubiegac sie o zwolnienie od kosztéw

albo przyznanie prawa pomocy.

Decyzje otrzymuja:
1. Wojciech Szymanski, Prezes Fundacji Mukobohaterowie, ul. Mariana Seredyriskiego
18/3, 80-753 Gdatisk

2. a/a—1egz.

Z powaizaniem
Iwona Kasprzak

Dyrektor Departamentu

z up. Prezesa

Narodowego Funduszu Zdrowia
/Dokument podpisany elektronicznie/



