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ODPOWIEDZ NA SKARGE

W imieniu Narodowego Funduszu Zdrowia, przesytam w zafgczeniu skarge Fundacji
Mukobohaterowie z 1 listopada 2023 r. na decyzje Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia
z 2 pazdziernika 2023 r. nr 17/2023/DGL odmawiajgca udostepnienia informacji publiczne;j.

Jednoczesnie wnosze o oddalenie skargi.

ul Rakowiecka 26/30, 02-390 Warszawa.
www.nfz.gov.pl tel. 022 572 60 56, fax 022 572 63 15, e-mail sekretariat.bp@nfz.gov.pl



UZASADNIENIE

Skarga zostata wniesiona w nastepujacym stanie faktycznym:

Do Narodowego Funduszu Zdrowia 6 sierpnia 2023 r., za posrednictwem poczty elektronicznej,
wptynat wniosek Pana Wojciecha Szymanskiego — Prezesa Fundacji Mukobohaterowie
o udostepnienie informacji publicznej, poprzez przekazanie informacji o aktualnej liczbie
pacjentéw, ktérzy sg wigczeni do programu lekowego ,LECZENIE CHORYCH NA
MUKOWISCYDOZE (ICD-10: E84)” oraz dodatkowo takich, ktérzy zostali wytgczeni z niego (po
spetnieniu kryteriow wytgczenia 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.

Odpowiedzi na wniosek udzielono 9 sierpnia 2023 r., pismo znak: NFZ-
DGL.0143.59.2023, wskazujac, ze wnioskowane dane nie sg danymi publicznymi. Odpowiedz
zostata przekazana pocztg elektroniczng na adres wskazany przez Wnioskodawce.

Nastepnie, 29 sierpnia 2023 r. Wnioskodawca, za posrednictwem platformy ePUAP
ztozyt skarge na bezczynno$é Prezesa NFZ w przedmiocie rozpatrzenia wniosku z 6 sierpnia
2023 r. Skarga wptyneta do Funduszu 29 sierpnia 2023 .

Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia pismem z 11 wrzesnia 2023 r., znak NFZ-
DGL.0143.59.2023 2023.285881.RAEL przekazat Wnioskodawcy informacje w zakresie
aktualnej liczbie pacjentéw objetych programem lekowym ,LECZENIE CHORYCH NA
MUKOWISCYDOZE (ICD-10: E84)” oraz wytgczonych z niego. Wskazano rowniez na mozliwosé
uzyskania dalszych informacji dotyczacych programu lekowego na stronie internetowej

https://statystyki.nfz.gov.pl/DrugPrograms . Natomiast odnoszgc sie do wniosku w zakresie

przekazania danych dotyczacych liczby pacjentéw z przyporzagdkowaniem do placéwki, ktora
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 oraz



eleksakaftoru/tezakaftoru/iwakaftoru w skojarzeniu z iwakaftorem - poinformowano,
ze informacja ta a charakter informacji przetworzonej. NFZ nie dysponuje takimi, jak kreslone
we whniosku z 6 sierpnia 2023 r., ,gotowymi” zestawieniami do wystania. Ich wykonanie
natomiast wymaga pracy analitycznej wigzgcej sie z odpowiednim przetwarzaniem baz danych,
a w konsekwencji - z dodatkowym zaangazowaniem $rodkdw i zasobéw osobowych po stronie
NFZ. Wobec powyzszego, zgodnie z art. 3 ust. 1 ustawy z dnia 6 wrzesnia 2001 r. o dostepie do
informacji publicznej (Dz. U. z 2022 r. poz. 902), zwanej dalej ,ustawg”, poproszono
Whnioskodawce o wykazanie szczegdlnego interesu publicznego, dajgcego podstawe do
udostepnienia ww. informacji publicznej.

Whioskodawca udzielit odpowiedzi w terminie (pismo z 25 wrzesnia 2023 r.), jednak jego
wyjasnienia nie wskazywaty na istnienie szczegdlnego interesu publicznego dajgcego podstawe
do udostepnienia ww. informacji publicznej, wobec czego Prezes NFZ wydat decyzje

nr 17/2023/DGL z 2 pazdziernika 2023 r. odmawiajgcg udostepnienia informacji publiczne;.

Odnoszgc sie do zarzutow skarzgcego zawartych w skardze z 1 listopada 2023 r. nalezy

wyjasnic co nastepuje.

Nie jest trafny zarzut skarzgcego, jakoby podnoszone przez organ okolicznosci dotyczgce
przetworzonego charakteru informacji dotyczyly wytacznie technicznego aspektu
przygotowania informacji, bez ,,zaangazowania czynnika intelektualnego”.

Przyjmuje sie w orzecznictwie i doktrynie, ze informacjg prostga jest informacja, ktérg
podmiot zobowigzany moze udostepni¢ w takiej formie, w jakiej jg posiada, z zachowaniem
ograniczen wynikajacych z art. 5 ustawy, a jej wyodrebnienie ze zbioréw informacji (rejestrow,
zbiorow dokumentéw) nie jest zwigzane z koniecznoscig poniesienia kosztéw osobowych lub
finansowych trudnych do pogodzenia z biezgcymi dziataniami podmiotu zobowigzanego do
udzielenia informacji. Informacja prosta poprzez sam proces anonimizacji, czyli czynnosc¢
polegajacy jedynie na przeksztatceniu, a nie przetworzeniu informacji nie zmienia sie w
informacje przetworzong. Natomiast informacja publiczna przetworzona jest informacja
jakosciowo nowa, nieistniejgcg dotychczas w przyjetej ostatecznie tresci i postaci, chociaz jej
zrodtem sg materiaty znajdujgce sie w posiadaniu podmiotu zobowigzanego do udzielenia
informacji publicznej. Jej wytworzenie wymaga przeprowadzenia przez podmiot zobowigzany

pewnych czynnosci analitycznych, organizacyjnych i intelektualnych w oparciu o posiadane



informacje proste. Przetworzeniem informacji jest zebranie lub zsumowanie czy zestawienie,
czesto na podstawie roznych kryteridw, pojedynczych wiadomosci znajdujgcych sie w
posiadaniu podmiotu zobowigzanego (za wyroki NSA: z dnia 7 grudnia 2011 r. sygn. akt | OSK
1737/11 oraz z dnia 8 czerwca 2011 r., sygn. akt | OSK 426/11).

Podkreslenia wymaga, ze o informacji przetworzonej mozna moéwié réwniez wtedy, gdy
wniosek o udostepnienie informacji obejmuje wprawdzie informacje proste bedace
w posiadaniu podmiotu zobowigzanego, ale rozmiar i zakres zgdanej informacji przesadza o
tym, ze w istocie mamy do czynienia z zgdaniem informacji przetworzonej. W orzecznictwie
sgdowo-administracyjnym prezentowany jest poglad, ze w pewnych przypadkach suma
informacji prostych moze przeksztatci¢ sie w informacje przetworzong, jezeli uwzglednienie
whniosku wymaga ich zgromadzenia poprzez przeglad materiatéw zrédtowych, w ktérych sa
zawarte, a ilo$¢ informacji prostych jest znaczna i angazuje po stronie organu znaczne $rodki
i zasoby. Przetworzenie informacji nie zawsze nalezy utozsamiaé¢ zatem z wytworzeniem
rodzajowo nowej informacji (v. wyrok NSA z dnia 24 czerwca 2015 r. sygn. akt | OSK 1398/14,
orzeczenia.nsa.gov.pl). Informacja przetworzona jest jakosciowo nowg informacjg, nieistniejgca
dotychczas w przyjetej ostatecznie tresci i postaci, chociaz jej zrédtem sg materiaty znajdujace
sie w posiadaniu zobowigzanego. Stworzenie wymaga dziatania intelektualnego na materiatach
zrédtowych (wyrok WSA w Krakowie z 26 wrzesnia 2005 r., Il SA/Kr 984/05, LEX nr 869735).
Informacja przetworzong jest taka informacja, ktéra nie byta w posiadaniu zobowigzanego, ale
zostata przygotowana "specjalnie" dla wnioskodawcy, wedle wskazanych przez niego kryteriow
(wyrok WSA w Poznaniu z dnia 3 lutego 2023 r., IV SA/Po 828/22

W przypadku wnioskowanej informacji spetnione zostaty powyzsze warunki pozwalajgce
zakwalifikowa¢ jg jako informacje przetworzona. Jak wskazano w zaskarzone] decyzji -
Udostepnienie informacji wymagatoby zatem w pierwszej kolejnosci opracowania zapytan do
systemoéw  bazodanowych, uwzgledniajgcych  indeksowanie, normalizacje  danych,
denormalizacje w celach optymalizacji, optymalizacje zapytan, rozproszony charakter baz
danych, buforowanie, stworzenie odpowiednich indeksow, rdownolegte przetwarzanie oraz
tgczenie baz danych zawierajgcych ogromne zbiory. Nalezy przy tym mie¢ na uwadze, Ze
Przedmiotowe zapytanie fgczgce bazy danych moze potencjalnie wptyng¢ na prace baz na
serwerach, a nawet zablokowac bazy danych lub spowolnic¢ prace systemu, ktdry dedykowany

jest wyfqgcznie do wykonywania zadan ustawowych (tj. zasilania rejestrow danymi



pochodzgcymi od swiadczeniodawcow), zwtaszcza jesli jest ono zbyt ztozone lub jesli baza
danych jest obcigzona duzq liczbg zapytan. Wobec faktu, iz zapytanie wymaga duzej liczby
obliczen, tqgczenia odrebnych i niezaleznych baz danych i przeszukania wielu rekorddéw, co
wpfywa na wydajnos¢ ogding systemu ptatnika publicznego, w jego opracowaniu nalezy
uwzglednic¢ prace rownoczesnych potqczen, brak indeksow, a takze samq ztoZzonos¢ zapytania.
Dostep do materiatéw Zrédfowych wymaga wiec pobrania za pomocq tak przygotowanych
dedykowanych zapytan SQL zbiorow danych z obszernych, rozproszonych systemow
informatycznych Narodowego Funduszu Zdrowia. Na tak uzyskanych materiatach analiza
wymagataby przeprowadzenia szeregu dodatkowych czynnosci kontrolnych eliminujgcych
ryzyko uzyskania niedoktadnych danych wobec nieréwnolegftego w czasie zasilania danymi
systemow, z ktorych nalezatoby skorzystac, a wiec réznego stanu danych w tych systemach.
Prezes Funduszu precyzyjnie opisat czynnosci, ktére bedg musiaty by¢ podjete w celu
przygotowania wnioskowanej informacji, przesgdzajacych o nadaniu jej charakteru informacji
przetworzonej, w tym zwigzanych z koniecznoscig opracowania szczegélnego (dedykowanego)
zapytania pozwalajgcego na wyszukiwanie danych, stanowigcych materiat wyjsciowy dla
opracowania informacji, jak i koniecznosci analitycznej weryfikacji otrzymanych danych.
Okolicznosci te — wbrew twierdzeniem skarzgcego — nie sg wiec ograniczone wyfacznie do
technicznego aspektu zebrania rozproszonych informacji. Fakt, ze dane sg zawarte w systemach
teleinformatycznych nie oznacza, ze ich przetwarzanie i generowanie okreslonego zbioru
danych jest kwestig tylko techniczng - kazdy raport powinien bowiem zosta¢ oceniony pod
wzgledem merytorycznym. W konsekwencji nie sg rowniez trafne zarzuty dotyczace wadliwosci

uzasadnienia w zakresie wykazania przetworzonego charakteru wnioskowanej informacji.

Odnoszac sie do twierdzen skarzgcego dotyczycacych btednego uznania przez organ, ze
w sprawie nie wystepuje szczegdlnie istotny interes publiczny, nalezy wyjasnic, co nastepuje.

Zgodnie z art. 3 ust. 1 pkt 1 ustawy, prawo do informacji publicznej obejmuje
uprawnienie do uzyskania informacji przetworzonej w takim zakresie, w jakim jest to
szczegolnie 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

organéw (tak: WSA w Warszawie w wyroku z dnia 22 lutego 2006 r., sygn. akt Il SA/Wa



1721/2005). Pojecie ,interesu publicznego” odnosi sie wiec w swej istocie do spraw zwigzanych
z funkcjonowaniem panstwa oraz innych ciat publicznych jako pewnej catosci, szczegdlnie
z funkcjonowaniem podstawowe] struktury panstwa. W sytuacji zatem braku interesu
publicznego w danej sprawie, organ obowigzany do udzielenia informacji publicznej
przetworzonej powinien wydaé¢ decyzje odmawiajgcg udzielenia zgdanej informacji z takim
wtasdnie uzasadnieniem (tak: WSA w Warszawie w wyroku z dnia 22 lutego 2006 r., sygn. akt Il
SA/Wa 1721/2005).

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

Wskazane przez Wnioskodawce okolicznosci dotyczace potencjalnego wykorzystania
wnioskowanej informacji: chcemy przyjrze¢ sie danym, aby ustali¢ czy czes¢ chorych nie
,emigruje” do innych osrodkéw, lub nie jest wykluczona z leczenia. Chcemy takze uzyskac
informacje o tym czy oSrodki majgce pod opiekq pacjentow pediatrycznych nie posiadajg na tle
innych podobnych osrodkow dysproporcji w kontekscie liczby pacjentow leczonych
lumakaftorem w skojarzeniu z iwakaftorem oraz tezakaftoru/iwakaftoru w skojarzeniu z
iwakaftorem do liczby pacjentow pod opiekq osrodka, nie wypetniajg przestanki szczegdlnie
istotnego interesu publicznego. Udostepnienie zadanych informacji nie jest uzasadnione
istnieniem szczegdlnie istotnego interesu publicznego, poniewaz w zaden sposdb nie prowadzi
do usprawnienia dziatania panistwa, nie powoduje bardziej efektywnego wydatkowania
Srodkéw publicznych ani tez w zaden inny sposdb nie przyczynia sie do usprawnienia
funkcjonowania systemu ochrony zdrowia w Polsce.

W zaskarzonej decyzji wskazano rowniez na brak adekwatnosci zakresu zgdanej
informacji do celu, w jakim informacja ta miataby zostaé wykorzystana, wyjasniajac, ze decyzje
o wyborze schematu leczenia w danym schorzeniu podejmowane sg przez lekarzy na podstawie

wskazan medycznych oraz opisanych w zakresie $wiadczenia gwarantowanego kryteriow



kwalifikacji do programu lekowego, jednakowych dla wszystkich osrodkéw, a umowy na
realizacje programu lekowego nie determinujg w inny sposéb samego wyboru rodzaju terapii.
Z informacji o liczbie oséb w poszczegdlnych schematach leczenia w danym osrodku nie
wyniknie natomiast wiedza o migracjach pacjentéw miedzy osrodkami, ani o stopniu realizacji
przez podmioty lecznicze zawartych z Narodowym Funduszem Zdrowia umow na leczenie w
ramach programu lekowego ,Leczenie chorych na mukowiscydoze”. Z kolei wysokosé
finansowania kontraktu na realizacje swiadczen wynika ze spetnienia wielu warunkow przez
sam podmiot leczniczy.

Wobec powyzszego, nie mozna byto uznaé, ze wskazane przez skarzgcego okolicznosci
wypetniaty przestanke szczegdlnie istotnego interesu publicznego, warunkujgcg udostepnienie

informacji publicznej.

Majgc powyzsze na uwadze wnosze jak na wstepie.

Alicja Michalak
Radca Prawny

/Dokument podpisany elektronicznie/
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