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ETYCZNE UZASADNIENIE

ZARZADZANIA DANYMI MEDYCZNYMI

W PERSPEKTYWIE DZIALAN ROZWOJOWYCH
UNII EUROPEJSKIEJ

Nieustannie rozwijajace si¢ spoteczenstwo europejskie aktywnie mierzy si¢ z problemami etycznymi, doty-
kajacymi kazdej czgsci zycia. Tekst ma na celu zaprezentowanie problematyki zarzadzania danymi medycz-
nymi oraz zaproponowanie uzasadnienia dla tego obszaru dziatalno$ci badawczo-rozwojowej z perspektywy
Unii Europejskiej przy uwzglednieniu istniejacych juz wartosci oraz podejscia filozoficznego. Na podstawie
wybranych koncepcji prezentujacych rozne dziedziny filozofii oraz bioetyki artykut prezentuje holistyczne
inowoczesne podejscie do zagadnienia etyki w zarzadzania danymi. Punktem wyjscia dla tego typu rozwazan
stala si¢ teoria umowy spotecznej T. Hobbesa, ktora omawia powinnosci cztowieka wobec spoteczenstwa oraz
wolnosci przystugujacych cztowiekowi. Dyskurs analityczny zostal wsparty koncepcjami filozoficznymi L.
Floridiego oraz A. Dawsona. Te dwa poradygmaty pomagaja zakresli¢ nowoczesne problemy i terminologie,
ktore staraja si¢ uchwyci¢ zmieniajace si¢ aspekty technologiczne dzisiejszego Swiata.

Stowa kluczowe: etyka w zarzadzaniu danymi, RODO, dane medyczne, biobanki, Horizon Europe, European
Health Data Space, EHDS, bezpieczenstwo danych

WSTEP

Spoteczenstwo ery technologicznej codziennie przetwarza ogromne ilosci danych (w roku
2022 bedzie to 44 zettabajtow) — to informacje dotyczace cen produktow, czasu przejazdu
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srodkow transportu publicznego, danych medycznych itp. Niektore z nich, szczegélnie po-
wigzane bezposrednio z cztowiekiem, uznajemy za warte ochrony. Pozostate stanowia forme
nadwyzki behawioralnej jako produktow ubocznych interakcji spotecznej w postaci informacji
i zbiorow danych (Zuboff, 2020, s. 101).

W artykule zostang przedstawione etyczne aspekty rezygnacji z wytacznosci danych
osobowych. Bazujac na koncepcjach filozoficznych, pojawiajacych si¢ kolejno w mysli Tho-
masa Hobbesa, Luciano Floridiego i Angusa Dawsona, mozna zrozumie¢ i opisa¢ podejscie
pozwalajace na gromadzenie oraz uzytkowanie danych medycznych np. przez biobanki czy
dziatania rozwojowe Unii Europejskiej. Problemem badawczym pozostaje skonstruowanie
takiego podejscia, ktore utrzymujac wartosci i wolnosci obywatela, jest w stanie zapewnic
jak najlepsze warunki rozwojowe dla dziatan Unii Europejskiej. Artykut zawiera wybrang
lini¢ argumentacyjng dajaca podstawy takich rozwigzan.

PROBLEM DANYCH W FILOZOFII

Filozof Thomas Hobbes postrzegal ludzi jako grup¢ podobnych do siebie istot, ktore
w stanie naturalnym dzialaja pod wptywem negatywnych sktonnosci. Wynikaja one z nadziei
cztowieka wzgledem swoich mozliwo$ci rozwoju. Che¢ osiagnigcia lub posiadania wigkszej
ilosci dobr prowadzi do probleméw miedzy ludzmi. Gdy dwie osoby pozadaja tego samego,
nastepuje nieuchronny konflikt. Hobbes identyfikuje trzy zasadnicze przywary czlowieka:
rywalizacja, nieufno$¢ oraz zadza stawy. Prowadza one do stanu wojny kazdego z kazdym,
gdzie ludzie dgza do podporzadkowania sobie innych przemocg lub podstepem. Czlowieck
jest w stanie przezwyci¢zy¢ t¢ tendencje¢ przez utworzenie wspolnoty z innymi (Hobbes,
2009, s. 204-206).

W wizji Hobbesa, aby osiagna¢ dobrobyt i zachowa¢ zycie, ludzkos$¢ ogranicza swoja
wolno$¢. Rezygnujac z absolutnej wolnosci dziatan, cztowiek kosztem obowigzkéw wobec
innych zyskuje bezpieczenstwo. Brak zagrozen zewnetrznych pozwala skupic si¢ na rozwoju.
Ztamanie tego podejscia okreslane jest jako niesprawiedliwo$¢ i bezprawie. Czlowiek, wy-
stepujac przeciw tym ustaleniom, stara si¢ zawtaszczy¢ to, co nalezy do innych; niezaleznie
od tego, czy chodzi o dobra fizyczne (ziemia, jedzenie, kosztownosci), czy metafizyczne
(wolnos$¢) (Hobbes, 2009, s. 213). Istota tej koncepcji jednak nie jest tylko zachowanie zycia
oraz zapewnienie podstawowych potrzeb. Autor argumentuje rOwniez za zabezpieczeniem
srodkow 1 ustalen w celu ,,zachowania zycia, tak by nie stato si¢ ono ucigzliwe” (Hobbes,
2009, s. 215).

Mys$l Hobbesa stata si¢ niezwykle istotna dla europejskiego rozwoju filozoficznego
i prawnego, bedac jedng z najdonioslejszych koncepcji umowy spotecznej jako podstawy
funkcjonowania spoleczenstwa. Dostarcza ontologicznego fundamentu podstawom relacji
spotecznych i jest wykorzystywana rowniez w dzisiejszych czasach. Jednym z przyktadow
mogtloby by¢ podejscie wigkszosci krajow cztonkowskich Unii Europejskiej. Obywatel jest
postrzegany jako osoba majaca wtasne wartosci oraz wolnosci, pozwalajace jej na dziatania
wedtug nich. Dotyczy to réwniez osadow etycznych (EUR-LEX, 2010, C 83). Kwestie te nie
odnoszg si¢ jednak wylacznie do jednostek. Interpretacje wartosciujace poruszaja wszystkie
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aspekty wspdlnoty, jaka jest spoleczenstwo. Unia Europejska taczy dwadziescia siedem
panstw. Oczywiste jest, ze istnieja roznice kulturowe (lub prawne) dotyczace akceptacji czy
nieakceptacji pewnych praktyk spotecznych. W ramach wspolpracy migdzy soba panstwa te
sa jednak w stanie porzuci¢ czg¢$¢ swoich potencjalnych mozliwosci i warto$ciowan na rzecz
dobrobytu. Analogia do koncepcji umowy spotecznej Hobbesa wydaje si¢ w tym przypadku
adekwatna. Ceng partycypacji we wspolnocie jest zrzeczenie si¢ czesci potencjalnych moz-
liwosci dostepnych w stanie naturalnym.

ZALOZENIA ETYCZNE UNII EUROPEJSKIEJ

Wspdlne dziatania na rzecz rozwoju technologicznego i spotecznego przybierajg rozny
charakter. L.aczg one starania wielu nacji europejskich, ktore uzywajg swojego kapitatu roz-
wojowego w celu okreslenia oraz rozwigzania najwazniejszych problemoéw Unii Europejskie;j.
Jednym z przyktadow moze by¢ seria programow rozwojowych Horyzont Europa. Budzet
programow w latach 2021-2027 wynidst 95,5 miliarda euro (European Commission, 2020).
Oproécz ram finansowych UE zapewnia takze ramy prawne i etyczne, ktorych przestrzeganie
jest podstawa otrzymania finansowania. Proponowane przez sektor badawczo-rozwojowy
(B+R) lub badan naukowych i innowacji rozwiazania oraz firmy biorace udziat w konkursach
muszg wypetni¢ deklaracje dotyczace etyki dziatan projektu oraz stanu firmy. Komponenty
wnioskdw powinny zawiera¢ takze element ,,mickki”, wskazujac na ich oddziatywanie spo-
feczne. Przyktadem tak szeroko planowanego ustawodawstwa jest np. podejscie UE do pro-
gramu European Health Data Space. Ma on na celu stworzenie przestrzeni magazynowania,
wymiany i przetwarzania danych medycznych, badawczych oraz niezbednych do swiadczenia
pomocy dotyczacej zdrowia.

Oprocz stworzenia zaplecza technologicznego Komisja oczekuje takze przedstawienia
(i wdrozenia) propozycji rozwigzan pewnych aspektow spotecznych czy etycznych. Dzia-
lania te maja charakter kierunkujacy dla rozwoju europejskiej nauki — wyznaczaja np. me-
tazatozenia projektow. Jako jedne z nich moze zosta¢ wymienione propagowanie podejscia
otwartej nauki (open science). Ma ono na celu zapewnienie jak najwigkszego przeptywu
informacji dotyczacych badan oraz ich wynikow. Kazdy krok procesu badawczego powinien
by¢ dostegpny dla zainteresowanych obserwatorow, automatycznie pozwalajac na wzajemna
recenzj¢. Dodatkowo w zatozeniu podejscie to upraszcza dalszy rozwoj naukowy (European
Commission, 2019).

Podstaw przejrzystosci dziatania mozna upatrywaé w Ogolnym rozporzadzeniu o ochronie
danych (RODO). Okres$la ono ramy postgpowania w przypadkach zarzadzania i wymiany da-
nych identyfikowanych jako dane osobowe (personal informations). W sposob aksjomatyczny
prawodawcy unijni uznali prywatno$¢ jako nieuchronnie powigzang z godnoscia i wolnos$cia
(GDPR-Text.com, 2018, art. 88). Warunkuje to konieczno$¢ uzasadnienia takiej interpretacji,
najlepiej we wszechstronny sposob. Powracajac do interpretacji umowy spotecznej Hobbesa,
mozna zauwazy¢, ze za zrezygnowaniem ze swoich wolno$ci powinna staé pewna motywacja.
Jezeli wigc prywatnos¢ jest cze$cia wolnosci, to oddanie uprawnien do zarzadzania danymi
powinno zosta¢ uzasadnione.

81


http://GDPR-Text.com

KUBA PIOTR RUCINSKI, PIOTR LEWANDOWSKI

Rozporzadzenie zawiera szereg zatozen filozoficznych oraz spotecznych. Jednym z naj-
wazniejszych jest uznanie dychotomii jednostki i spoteczenstwa. Dzialania prawne Unii wydaja
si¢ dazy¢ do zachowania praw pierwszego z wymienionych. Priorytetyzuja one obywatela
i jego wolnosci ponad np. mozliwe zyski ze sprzedazy jego danych. Standardy UE dotyczace
wymiany, uzytkowania, gromadzenia i sprzedazy informacji na temat podmiotu s3 jednymi
z najscislejszych i najbardziej rygorystycznych na $wiecie. Dyskwalifikuja one na ten mo-
ment firmy amerykanskie, gdyz obszar Stanéw Zjednoczonych w swoich ustawach HIPAA
przewiduje znacznie nizszy standard bezpieczenstwa informacji o uzytkowniku (Osobowe
Dane Zdrowotne — Personal Health Informations) moze zostaé¢ udzielone innemu ustugo-
dawcy bez zgody pacjenta, podczas gdy w RODO kazda interakcja danych pacjenta musi
zosta¢ zatwierdzona (HHS.gov, 2013). Dodatkowe wyroki sadow europejskich w sprawie
np. przetwarzania informacji poza granicami UE (sprawa Schrems I & Schrems II) (GDPR
Summary, 2020) na ten moment daza do dalszego ograniczenia potencjalnie niepozadanych
dziatan przeciwko interesom obywateli. Sprawa Maximilliana Schremsa, ktory pozwat Face-
book Ireland Ltd o, jego zdaniem, nieuzasadniony transfer danych dotyczacych jego konta
do USA, zakonczyta si¢ uniewaznieniem Privacy Shield. Ten traktat pozwalat na regulowana
wymian¢ danych pomigdzy USA a EU.

KONCEPCJE ROZWOJU W SPOLECZENSTWIE TECHNOLOGICZNYM

W dzisiejszych czasach rozwoj technologiczny jest SciSle zwigzany z komputerami
i dostegpem do internetu. To automatycznie zwigksza istotnos¢ oraz ilo§é przetwarzanych
informacji podzielonych na pakiety danych. Optymalizacja wymiany informacji i selekcji
danych spo$rod nattoku dostepnych zrodet stanowi bardzo wazny krok dla rozwoju. W polu
opieki medycznej jest to szczegdlnie istotne, jesli wzig¢ pod uwage Scisty zwigzek infor-
macji, np. o stanie zdrowia, przesztych zabiegach itp. oraz jako$ci ustug. W zwigzku z tym
mozna zauwazy¢€, ze problem stanowia granice miedzy wolno$cig jednostki (prywatnosé
danych) a interesem spoteczenstwa (optymalizacja stuzby zdrowia). Dotyczy to oczywiscie
Unii Europejskie;j.

Odmiennym przyktadem moze by¢ wizja opieki zdrowotnej USA. Jest ona skrajnie indy-
widualistyczna, niemalze niezwazajgca na ogdlny stan zdrowia spoteczenstwa. Mieszkancy
muszg samodzielnie zadba¢ o dostgp do programéw ubezpieczeniowych czy medycznych.
Brak optacenia uslugodawcy moze skutkowac¢ wykluczeniem z podstawowych praktyk czy
tez wyjatkowo drogimi rachunkami powigzanymi z leczeniem. Argumentacja wychodzaca
z perspektywy ,,ochrony personalnej wolnosci” widzi tg sytuacj¢ jako pozytyw. Przez reali-
zowanie swojego obywatelskiego prawa o samostanowieniu jednostka moze zdecydowac
o nieplaceniu za prywatne ustugi. To jednak powoduje ograniczenie do jedynie najbardziej
podstawowego poziomu opieki (Sainato, 2020).

Podejscie ,,europejskie” cechuje si¢ jednak zupetnie innym nastawieniem. Podmiot ma
niezbywalne prawa, w tym do opieki zdrowotnej. Publiczna opieka zdrowotna moze zostac¢
scharakteryzowana jako ogolnie pojeta realizacja interesow spoleczenstwa. Stad zatozenie,
ze badania naukowe w polu medycyny przynosza jej zyski, np. oferujac nowe metody terapii
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lub skuteczniejsze leki. Ze wzgledu na wspomniang réznicg interesOw miedzy jednostka
a ogbtem spoteczenstwa konieczne jest podejscie utrzymujace balans.Za argument na rzecz
uchylenia prywatnosci mozna uzna¢ polepszenie dobrobytu ogotu spoleczenstwa. Jesli postu-
zy¢ si¢ aparatem pojeciowym Hobbesa, bytoby uzasadnione odstapienie od swojej wolnosci
na gruncie ,,zachowania zycia, aby nie byto uciazliwe”. Rozwdj medycyny moze skutecznie
pomoée w uniknigeiu ,,ucigzliwosci” (Hobbes, 2009, s. 215).

Niemniej niestychanie cigzko bytoby utrzyma¢ balans mi¢dzy dobrem spoleczenstwa
a interesami jednostki. Nawet postulowana przez niektorych technokratow wizja stworzenia
sztucznej inteligencji (artificial intelligence, Al) majacej udziela¢ odpowiedzi dziatataby
w wymiarze etycznym. Warto§ciowanie ,,najlepszych” decyzji zaktada automatycznie istnienie
pewnej interpretacji. Pojecie optymalizacji w tej kwestii jest niejasne oraz nie pozwala na
skuteczne rozwigzanie tego problemu. Kazdy problem etyczny jest zakorzeniony w spo-
leczenstwie, ktore aktywnie si¢ zmienia. Opcja ,,automatyzacji” tych decyzji wydaje si¢
niesatysfakcjonujaca. Postepujacy w ramach programu unijnego rozwdj EHDS (majacy do
roku 2025 zakonczy¢ budowe krajowych weztéw wymiany danych medycznych) dodatkowo
podkresla wage tematu. Wizja jednej przestrzeni przechowywania i udzielania informacji me-
dycznych pacjenta w celu ulepszenia jego do§wiadczenia w zwiazku ze stuzba zdrowia niesie
oczywiscie znaczacy koszt odstonigcia prywatnosci jednostki (European Commission, 2020).

W tym miejscu zasadnym jest powrdci¢ do wspomnianych wezesniej wartosci i zatozen
unijnych struktur. Jednym z metazatozen, ktore mozna zaobserwowac¢ w regulacjach oraz
cato$ci dziatan, jest wyjatkowy status cztowieka. Jest on jednostka, ktorej przystuguje prawo
do prywatnosci, nicodlgcznie zwigzane z wolnoscig 1 godnoscig. WartoSciowanie przyjete
w ramach tego podejscia jest uzasadnione, gdyz nie mozna chroni¢ rzeczy bez wartosci
(ich utrata nie jest w zaden sposob odczuwalna). Prywatno$¢ staje si¢ czym$ ekskluzywnie
nalezacym do cztowieka. To pociaga za sobg szereg zatozen ontologicznych na temat istoty
ludzkosci i probleméw potencjalnie go dotykajacych. Przytoczony uprzednio podpunkt drugi
aktu 88 RODO wydaje si¢ potwierdza¢ t¢ interpretacje: ,,zapewniajace osobie, ktorej dane
dotycza, poszanowanie jej godnosci, prawnie uzasadnionych intereséw i praw podstawo-
wych, w szczegolnosci pod wzgledem przejrzystosci przetwarzania, przekazywania danych
osobowych” (GDPR-Text.com 2018, art. 88).

CZLOWIEK JAKO BYT INFORMACYIJNY

Godnos¢ ludzka staje si¢ wartoscig nierozerwalnie sprz¢zong z samym istotg czlowie-
czenstwa w spoteczenstwie zachodnim. Takiej samej mysli jest Luciano Floridi, filozof oraz
etyk, $cisle zwigzany z Uniwersytetem Oxfordzkim. Zajmuje si¢ on migdzy innymi etyka
komputerowa, filozofiag informacji i filozofia technologii. Dodatkowo jego opinie zostaly
uwzglednione przez Komisje Europejska, Niemiecka Radg¢ Etyki czy miedzynarodowe korpo-
racje, takie jak Google czy IBM (Floridi, 2020). Wedtug Floridiego godno$¢ ludzka powinna
by¢ nieodzownie powiazana z prywatnoscia. Ta z kolei jest tym, co wyznacza tozsamos$¢
osobowa podmiotu. Jego zalozeniem jest, ze dane, ktore produkujemy, staja si¢ konstytuanta
nas jako jednostki w przestrzeni $wiata.
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W ramach tego zatozenia dane medyczne jednostki zyskuja dodatkowo na znaczeniu,
gdyz sa zbiorem najwrazliwszych i najbardziej personalnych danych. Zgodnie z podejsciem
Floridiego informacje okres$lajg nas jako ludzi, a informacje medyczne stajg si¢ w takim wy-
padku pewnego rodzaju metainformacjami. Umozliwiaja one jeszcze doktadniejsze poznanie
graniczace z naruszeniem wartosci jednostki (intymnosci, godnosci). Takie podejscie pozwala
na sprecyzowanie wolnosci cztowieka i jej granicy. Dzigki zrozumieniu wartosci stojacych
za naszymi motywacjami mozemy precyzyjniej uzasadni¢ nasze dzialania (Floridi, 2016).

Floridi w przytoczonym tekscie dokonuje przegladu rozmaitych podej$¢ do konceptu
prywatnosci oraz godnosci, poszukujac wlasciwego rozwigzania dla cztowieka XXI wieku.
Takie dziatanie wydaje si¢ niezbedne dla dalszego rozwoju kwestii praw obywatelskich jed-
nostki wewnatrz Unii. Nalezy w takim wypadku okresli¢ zasady, wartosci i szereg innych
koniecznych krokéw pozwalajacych nam zrozumie¢, dlaczego mozemy przyjaé zatozenie,
ze prawo do prywatnosci jest ,,wolno$cia”.

Cztowiek jako pewnego rodzaju narracja jest tworzony przez to, co inni s3 w stanie
o nim powiedzie¢. W tym rozumieniu jest on bytem informacyjnym, sktadajacym si¢ gtow-
nie z wigzek danych, co czyni ochrong prywatno$ci jednym z najwazniejszych powinnosci
spoteczenstwa. Doskonale wpasowuje si¢ to w wymagania ery technologicznej. Dotychczas
istniejace teorie, zdaniem Floridiego, nie moga stanowi¢ podstawy dziatan na rzecz ochro-
ny naszej prywatno$ci (w tym przypadku rozumianej jako synonim wolnosci). W swoich
zatozeniach zawieraja albo luki, albo pasywnos$¢ w podejsciu do migdzy innymi ingerencji
w prywatno$¢. Obrazuje to przyktad teorii antycznych i oSwieceniowych. Autor argumentuje,
ze koncepcja chrzescijanska Swictego Augustyna rowniez nie moze byé podstawa nadrzednego
nakazu ochrony prywatnos$ci. Petna prywatnosc¢ nie istnieje, gdyz Bog jest wszechwiedzacy,
automatycznie negujac mozliwos¢ ,,ukrycia” czegokolwiek. Koncepcja postmodernistyczna
zaktada, ze warto$¢ cztowieka powstaje wlasnie w wyniku obcowania z innymi. Wedlug autora
sprawia to, ze tamanie naszej prywatnosci nie jest problemem. To, co nie jest postrzegane
inie podlega prawu wymiany, nie posiada warto$ci. Sprawia to, ze prywatnos$¢ nie jest istotna
jako aspekt utrudniajacy interakcje miedzyludzkie. Proponowana przez Floridiego koncepcja
»ekscentryczna” nie poddaje si¢ tym problemom. Zapewnia ona jednostkowy i unikalny sta-
tus czlowieka jako bytu informacyjnego. Ten rodzaj interpretacji wydaje si¢ korespondowac
z intencjami zawartymi w RODO oraz prawodawstwie unijnym. Stawia ona jednostke jako
zrodto kazdych dziatan i warto$ci spajajacych Uni¢ Europejska. Okreslenie statusu zarowno
podmiotu, jak i informacji w ramach jego interakcji ze §wiatem zewngtrznym jest niezbgdne,
aby uzasadni¢ dalsze dziatania w zakresie wykorzystania danych (Floridi, 2016).

Dokonujac analizy powyzszego podejscia nieuchronnie wigzacego prywatnos¢ jednostki
z jej wolnoscig, mozemy skuteczniej argumentowaé za cze$ciowym odstapieniem od jednej
i drugiej wartosci. Podejscie Floridiego nie jest jedynym traktujacym w wyjatkowy sposob
udzialu jednostki w wymianie informacji o sobie w zamian za inne dobra. W dziedzinie
opieki zdrowotnej doszto do odejscia od dotychczas dominujacej koncepceji paternalistyczne;.
Plasowala ona lekarza jako do$wiadczonego i odpowiedzialnego za samodzielne podej-
mowanie kluczowych decyzji. Zastgpuje ja podejscie pacjentocentryczne. Ma ono na celu
zwigkszenie udzialu chorego w procesie leczenia oraz dbania o jego zdrowie. Pozwala ono na

84



Etyczne uzasadnienie zarzadzania danymi medycznymi w perspektywie dziatan rozwojowych...

informowanie pacjenta o jego stanie zdrowia i uzyskiwaniu od niego informacji na zasadzie
transakcji, w ktorej to pacjent decyduje, jakie (jakiego rodzaju i ile) informacje udostepnia.
To podejscie z jednej strony pozwala na wzbudzenie poczucia wigkszej wolnosci u pacjenta,
z drugiej za$ odnosi si¢ do jego §wiadomego samostanowienia. Decyzyjnos¢ jako forma
realizacji woli 1 wolnosci pozostaje w gestii pacjenta. Dziatania podejmowane przez lekarza
sa wynikiem woli pacjenta.

Rozwigzanie zaktadajace partycypacje pacjenta w procesie leczenia wymaga jednak
odpowiedniego stopnia edukacji na temat zdrowia i praktyk lekarskich. Problematyka kom-
petencji zdrowotnych (health literacy) (WHO, 1998) jest z tych powodow nicodlaczna w re-
alizacji koncepcji partycypacyjnej. Cztowiek wymaga zdobycia umiej¢tnosci pozyskiwania
informacji o sobie i swoim stanie zdrowia i doswiadczenia w praktycznym zastosowaniu tej
wiedzy. Zdrowie jako dobrostan wymaga relacyjnosci mi¢dzy pacjentem i lekarzem. Wyta-
niajacy si¢ miedzy nimi dialog uzupetniony o informacje pochodzace od pacjenta i od lekarza
pozwala na wypracowanie systemu, w ktorym decyzyjnos¢ bedzie opierac si¢ na zasadzie
swiadomej zgody.

DOBRO PUBLICZNE
A WOLNOSC OSOBISTA NIEPOINFORMOWANYCH

W kontekscie RODO $wiadoma zgoda pacjenta lub uczestnika badan pozwala na przy-
ktad na magazynowanie i uzytkowanie jego danych (probek, informacji itp.) przez biobanki.
W s$wietle dotychczas nakreslonych podejs¢ oraz probleméw warunkuje to koniecznosé
uzasadnienia gromadzenia danych i informacji o pacjencie za jego zgoda. Wytwarzane przez
spoteczenstwo dane w toku interakcji ze stuzba zdrowia pozwalaja udoskonala¢ narzedzia
poznawcze i jednoczesnie ,,uczy¢” lekarzy nowych metod leczenia. Te zalozenia, wynikajace
z dziatania grupy (jej interakcji ze stuzba zdrowia), przektadaja si¢ na korzys¢ jednostki.
Cztowiek zyskuje na terapii wypracowanej na interakcjach spotecznych. Jest to skuteczny
kontrargument przeciw indywidualizmowi, gdyz jednostka partycypujaca w spoteczenstwie
nie zyskiwataby na tej relacji.

Zobrazowaniem tej sytuacji moglby by¢ przyktad, gdzie dane przechowywane przez
pewien biobank dotyczylyby rzadkiej i wstydliwej choroby. Pacjent oczywiscie mogltby
chcie¢, aby te dane zostaly nicodwracalnie usunigte — to jednak skutecznie zatrzymatoby
badania nad lekami.

Gdyby niczym w hobbsowskiej koncepcji stanu naturalnego ludzie zawsze wybierali
swoj bezposredni interes, bardzo szybko skonczyliby$my w stanie ,,wojny wszystkich ze
wszystkimi” (Hobbes, 2009, s. 211). Pomimo to cztowiek jest stworzeniem spolecznym,
przez co pewne poswigcenia jednostki na rzecz ogétu uznajemy za uzasadnione (np. rozwaj
medycyny, jakosci ustug medycznych). RODO préobuje rozwigzaé ten problem przez pojecie
uzasadnionego interesu. W ramach niego zgoda jednostki nie jest potrzebna w sytuacji wa-
runkujacej takie podejscie lub dobro ogdtu spoteczenstwa. Dzigki temu w przypadku sytuacji
kryzysowej lub przelomowej dla rozwoju medycyny spoleczenstwo jest w stanie uchyli¢
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wynikajace z prawa do prywatnos$ci wolnosci. Wprowadzone pojgcie wartosci ,,interesu
publicznego” skutecznie pozwala na obrone¢ uchylenia wolnos$ci jednostki dla dobra ogoétu
(GDPR-Text.com 2021, art. 6).

ROZWOJ TERMINOLOGII KOMPETENCJI ZDROWOTNYCH

Rozwoj terminologii kompetencji zdrowotnych oraz opieki medycznej zbudowanej
dookota modelu partycypacyjnego przyczynit si¢ do podkreslenia idei zdrowia prywatnego
jako czesci zdrowia publicznego. Dzigki cato$ciowemu podejéciu, biorgcemu pod uwagge na
przyklad jednostkowe uwarunkowania genetyczne, mozemy zadba¢ o zdrowie catego spo-
leczenstwa na szerszg skalg. Przykltadem takiego podejscia sa szczepienia. Pojawia si¢ tutaj
ponownie watek dychotomii wolnosci personalnej i dobra ogdétu. Angus Dawson, profesor
Uniwersytetu w Sydney, zajmuje si¢ tematyka etyki zdrowia publicznego. Kieruje on dodat-
kowo multidyscyplinarnym zespotem badawczym Sydney Health Ethics (SHE). W swoim
tekscie Vaccinations ethics (Dawson, 2011, s. 143) na przyktadzie szczepien rozwaza kwestie
zgody, informacji i przymusowej partycypacji. Podczas gdy praca Dawsona oraz przyktady
w niej zawarte nie odnoszg si¢ bezposrednio do tematyki danych medycznych, analogie mig-
dzy kwestig wolnosci osobistej wobec szczepienia a prywatnosci i jej ochrony pozwalajg na
glebsza argumentacj¢. Szczegdlnie uzyteczny bedzie aparat pojeciowy wprowadzony w tym
artykule, ktory skutecznie mozna wykorzysta¢ w kwestii prywatnosci jednostki.

Angus Dawson zauwaza, ze z perspektywy liberalnej (a tak mozna scharakteryzowaé
podejscie Unii Europejskiej) paternalizm jest nieuzasadniony, gdyz odbiera jednostce mozli-
wo$¢ samodecydowania. Jednak dopuszczamy pewnego rodzaju ,,staby (migkki) paternalizm”
wobec tych, ktdrzy nie moga decydowac za siebie (dzieci, osoby nieprzytomne, ludzie chorzy
lub niezdolni psychicznie do podjecia decyzji). W ich przypadku nawet liberalne podejscie
akceptuje pominiecie ich samostanowienia.

W mysl koncepcji Johna Stuarta Milla mozna wykazac¢, ze szczepionki powinny by¢
obowiazkowe, jako Zze pomijanie ich jest ,,szkodliwe dla innych”. To famie zasad¢ dopuszczal-
nych dziatan ,,szkodliwych dla siebie”. Wedtug Dawsona ta argumentacja sama w sobie nie
jest paternalistyczna, gdyz ograniczenie swobody innego cztowieka nastepuje, aby ochronic¢
resztg spoteczenstwa (Dawson, 2011, s. 144).

Kolejnym argumentem, prezentowanym przez przedstawicieli tzw. liberalnego podejscia,
jest ,,najlepszy interes” pacjenta. To podejscie jest duzo obszerniejsze, gdyz bierze pod uwage
kontekst rodzinny, spoteczny i kulturowy. Pozwala to na przyktad na zaszczepienie dziecka ze
wzgledu na jego ,,najlepszy interes” z pomini¢ciem decyzji opiekuna. Dawson skutecznie roz-
prawia si¢ z argumentacja przeciwko szczepieniom, zauwazajac, ze opiekun dziecka moze by¢
w btedzie. Dodatkowo podaje on przyktad hipokryzji, gdzie do braku szczepien nawotuja naj-
czesciej ludzie juz zaszczepieni, wige lepiej chronieni przed chorobami (Dawson, 2011, s. 144).

Prezentowane przez Dawsona podejscia do poszukiwan uzasadnienia dla powszechnych
szczepien sg pomocne w znalezieniu uzytecznej terminologii. Pojgcie ,,stabego paternalizmu”
jest wystarczajaco elastycznym terminem, aby moglo zosta¢ uzyte do utworzenia ztotego
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srodka migdzy jednym i drugim. Dodatkowo pozwala tez uzasadni¢ dzialania ,,przeciw”
wolnosci jednostki, utrzymujac Hobbesowskie rozumienie tej koncepcji.

Niniejszy tekst zaktada, Zze partycypacja pacjenta w leczeniu jest istotna i powinna by¢
rozszerzana oraz ulepszana w celu osiggniecia jak najlepszych wynikow. Brak ogélnej wie-
dzy zdrowotnej moze w negatywny sposob wptyna¢ na perspektywe zdrowia publicznego.
Niskie zrozumienie tematyki prowadzi do dziatan, ktore jedynie pozornie wypetniajg zasade
»zachowania zycia tak, aby nie stato si¢ ucigzliwym”. Jednym z przyktadow takich zachowan
mogtoby by¢ postgpowanie Polakow podczas pandemii COVID-19. Nawet czg$¢ zaszczepio-
nych obywateli nie miata dostatecznej wiedzy na temat szczepionek i ich sposobu dziatania.
Wobec tego potrzebny bylby system operujacy zatozeniem ,,stabego paternalizmu”, przynaj-
mniej dopoki edukacja zdrowotna w spoteczenstwie nie osiaggnie zadowalajacego poziomu.
Niektore decyzje w sprawie zdrowia powinny zostaé skierowane na ten czas tylko do ekspertow,
ktérych celem byloby zadbanie o dobrobyt ,,swoich podopiecznych”. Oczywiscie wigzatoby
si¢ to z koniecznoscia uznania zasady minimalnej ingerencji i zaawansowanych dziatan infor-
macyjnych. Utrzymujac wewnetrzne zasady dziatania Unii Europejskiej oraz majac na celu
wlasny dobrobyt, powinni§my dba¢ o demokratyczne i przejrzyste dzialanie tych procesow.

Wedtug programu rozwoju EHDS oddanie czg¢sci swojej prywatnosci bytoby w najlepszym
interesie jednostki. Magazynowanie duzej ilosci danych medycznych dotyczacych konkretne-
go obywatela pomoze nie tylko jemu, ale takze jego spotecznos$ci. Dzigki zbiorowi danych,
np. rodzinno-genetycznych (co podkresla wage tworzenia biobankow), mozna zawczasu wy-
szukiwac¢ i przeciwdziataé rozwojowi chordb genetycznych. Przekroje danych moga pomagac
calej lokalnej spotecznosci. Na przyklad gdyby dane pacjentow z objawami okreslonej choroby
zostaly zebrane w jednym zbiorze, szybciej mozna by zidentyfikowac jej przyczyne np. w wa-
runkach srodowiskowych. W ten sposob byloby zupetnie uzasadnione oddanie czgsci naszej
wolno$ci w celu zadbania nie tylko o nasz dobrobyt, ale tez najblizszych. Podczas gdy moze-
my ceni¢ sobie nasza samowiedzg, czasami brakuje nam glebszego wgladu w otoczenie lub
samych siebie (np. w zakresie wiedzy o nowotworach, zaburzeniach psychicznych). Wydaje
si¢ to dodatkowa argumentacja na rzecz partycypowania w inicjatywach takich jak EHDS.
Przez oddanie czgsci naszej prywatnosci mogliby$my zadbac¢ o polepszenie warunkow zdro-
wotnych innych ludzi. W takim $wietle ,,staby paternalizm” pod postacig zbierania danych
o stanie pacjenta i magazynowania ich jest zupetnie uzasadniony. Oczywiscie koniecznym
krokiem jest zbudowanie systemow bezpieczenstwa, ktore zapobiegltyby utracie tak cennych
danych oraz ich potencjalnemu szkodliwemu wykorzystaniu. Takie dziatania bytyby wedlug
podstaw teorii Hobbesa potaczonych z przemysleniami Floridiego atakiem na nas samych.
Niemniej jest to dyskurs czysto techniczny, w ktérym eksperci proponuja swoje rozwiazania.

PRZYSZLOSC ETYKI DANYCH
Problem ujawnia konieczno$¢ zbudowania podejscia zawierajacego metody przewidywa-

nia spoteczno-etycznego w kwestiach medycznych. Nieustannie zmieniajgce si¢ spoleczen-
stwo potrzebuje nie tylko najwyzszej jako$ci rozwigzan technologicznych. Nasze praktyki
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etyczne powinny by¢ tym, co wyznacza kierunek rozwoju technologicznego i spotecznego,
a tym samym i warto$ci przemawiajacych za nauka jako zrédlem postgpu. Podejscia takie,
jak na przyktad open science czy przejrzysto§¢ dokonan naukowych, sg efektem oraz jednym
z gtdéwnych wyznacznikdéw wartos$ci etycznych przy$wiecajacych dziataniom badawczo-roz-
wojowym. Niemniej nieuchronny postep technologiczno-spoteczny przyniesie konieczno$é¢
tworzenia nowych wartosci lub dopasowywania ich do zmieniajacego si¢ spoleczenstwa.
W takim przypadku, aby unikng¢ koniecznosci wyszukiwania doraznych rozwiagzan, nalezy
zadbad o jeszcze szerszg wspolprace nauk spolecznych z naukami $cistymi (European Com-
mission, 2019).

Ma to tez odwzorowanie w kwestiach medycyny. Sfera socjologii i etyki pozwala po-
znawac postawy spoteczenstwa, o ktorego zdrowie chcemy dbac. Wartosci w duzej mierze
wyznaczaja §wiat cztowieka. Kazdy rodzaj mysli na temat spoteczenstwa mozna sprowadzic¢
do pewnego rodzaju systemu wartosci, uzasadniajac wybrane podejscie. Celem naszych dziatan
powinno by¢ stworzenie systemu analizy kwestii spotecznych i etycznych w medycynie na tyle
elastycznej, aby pogodzi¢ interes uzytecznosci uzyskiwanych danych z interesem zdrowotnym
pacjenta. System poznawczy powinien dziata¢ z odpowiednim uargumentowaniem etycznym.
Tylko woéwczas bedzie w stanie uzasadnia¢ dalsze modyfikacje (ingerencje w prywatno$¢).
Funkcjonujace rozwiazania, takie jak RODO, EHDS lub biobanki, sg dobrym przyktadem tak
zaawansowanych przemian systemowych. W okresie mniejszym niz siedemdziesiat lat ludz-
kos¢ przeszta przez kilka przemian systemoéw magazynowania danych, informacji koniecznych
do zapewnienia adekwatnej pomocy oraz nawet podej$cia do pacjenta. Cigzko wyobrazac
sobie, aby nasze dzisiejsze sposoby dziatania ksztaltowane przez szybko zmieniajacy si¢
swiat technologii stanowily stale rozwigzanie. Odpowiednie podej$cie metodyczne oparte na
prognozowaniu przemian spolecznych moze okaza¢ si¢ rozwigzaniem, ktore z jednej strony
bedzie wymagalo stalej aktualizacji, a z drugiej bedzie przynosi¢ najbardziej optymalne
rozwigzania do analizy relacji etycznych w obszarze przetwarzania danych.

WNIOSKI

Analizujac problematyke wartosci etycznych dotyczacych spoteczenstwa informacyjnego,
mozna zauwazy¢ wiele potencjalnych punktéw spornych. Niniejszy tekst proponuje podejscie
proaktywne do tematu przetwarzania danych w postaci adaptatywnego uzasadnienia. Ma ono
na celu utrzymanie wartosci 1 wolnosci obywatela przy zapewnieniu jak najlepszych warun-
kéw rozwojowych dla dziatan Unii Europejskiej. Przez skonstruowanie linii argumentacyjnej,
uwzgledniajgcej zarowno kluczowe w dobie spoleczenstwa cyfrowego wartosci osobiste, jak
i potrzeby zmieniajgcego si¢ spoleczenstwa, otrzymujemy uzasadnienie pozwalajgce utrzymac
rownowage obu tych aspektow. Wymienione przyktady oraz ich podbudowa teoretyczna,
W opinii autora, mogg sta¢ si¢ wystarczajacym argumentem za §wiadomga rezygnacja z czgsci
wolnos$ci osobistej na rzecz poprawy ogolnego dobrobytu spoteczenstwa.

Panstwa Unii Europejskiej uznaja istnienie praw obywatelskich wynikajacych z pewnych
warto$ci. Stad tez konieczne jest uzasadnienie ewentualnej utraty prywatnosci w celu rozwoju
np. biobankow Iub innych ustug medycznych. Przez wyszczegdlnienie dotychczasowych
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zapisOw o ochronie prywatno$ci oraz jej statusie w spoleczenstwie europejskim mozna zo-
baczy¢ jej ekskluzywny status. W wyniku analizy stosujacej bioetyczny aparat pojeciowy
i klasyczng koncepcje teorii spotecznej Hobbesa mozna znalez¢ uzasadnienie dla dalszych
dziatan. Zwazywszy ograniczone mozliwosci poznawcze jednostki i potencjalne zyski
spoteczenstwa jako catosci, kosztem stosunkowo niewielkiej utraty wolnosci, argumenty
zdaja si¢ przemawia¢ za dalszym rozwijaniem projektow typu EHDS. Niemal pewne jest,
ze w przysztosci wytworza si¢ kolejne potencjalne problemy natury etyczno-rozwojowej,
wobec ktorych dziatania zapobiegawcze i ich przewidywanie pozwola na trafniejsze i szyb-
sze rozwigzania.
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ETHICAL JUSTIFICATION OF MANAGING HEALTH DATA
WITHIN DEVELOPMENTAL ACTIONS OF EUROPEAN UNION

Endlessly changing European society actively faces ethical problems that transpire through every part of life.
This article aims to present the problem of managing and utilizing medical data and proposes a concept for
justifying these types of research and developmental activities from the perspective of the European Union.
By selecting appropriate texts from different areas within philosophy and bioethics, the author aims to show
a cohesive and innovative approach. He utilizes the concept of a social contract from the works of T. Hobbes
in order to highlight the duties of humans toward their society and the liberties that are available to them.
Moreover, the philosophical concepts of L. Floridi and A. Dawson help capture the modern problems and
terminologies that try to explain the everchanging technological aspects of modern society.
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