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I Streszczenie
Biobanki (banki tkanek i komorek) dysponuja danymi dawcéw materiatu genetycznego. Dane te naleza do sfery prywat-
nosci, bedacej dobrem osobistym dawcy. Niewtasciwe wykorzystanie tych danych, zwtaszcza poprzez ich niewtasciwe
udostepnianie, moze stanowi¢ bezprawne naruszenie débr osobistych i naruszy¢ interesy dawcéw.
Celem artykutu jest omowienie praktyczneji prawnej problematyki ochrony débr osobistych dawcéw materiatu genetyczne-
go w biobankowaniu. Autor wskazuje rozwigzania prawne kluczowe dla ochrony intereséw dawcéw materiatu genetycznego.
W zwigzku z biobankowaniem moze dojs¢ do naruszenia dobr osobistych dawcy oraz moga by¢ u niego wywotane szkody
majatkowe. Dawca moze dochodzic roszczen niemajatkowych (np. o zaniechanie naruszen), majatkowych (odszkodowanie)
oraz mieszanych (np. zados¢uczynienie pieniezne).
Na biobankach spoczywa ustawowy obowigzek zachowania szczegdlnej, zdaniem autora najwyzszej, starannosci przy
postepowaniu z danymi identyfikujgcymi dawce.
Niedochowanie tej starannosci bedzie skutkowac prawng odpowiedzialnoscig biobanku, najczesciej z tytutu winy nieumysl-
nej (np. niedbalstwa). Zdaniem autora, biobanki beda ponosi¢ odpowiedzialnos¢ juz na podstawie najlzejszej postaci winy
(culpa levissima) z racji zaostrzonego w tym zakresie rezimu prawnego oraz charakteru naruszanych débr.
Autor zauwaza, ze anonimizacja danych osobowych jest najpewniejsza metoda ochrony intereséw dawcéw. Nie moze by¢
ona jednak dogmatyzowana. W praktyce nalezy stosowac zasade, iz anonimowos¢ danych identyfikujacych dawce ma
by¢ zachowana wszedzie tam, gdzie ich znajomos¢ nie jest absolutnie niezbedna. Podnosi to ochrone dawcéw i moze by¢

warunkiem zachowania tej ochrony. Powyzszej zasadzie powinien da¢ wtasciwy wyraz ustawodawca.

I Stowa kluczowe
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WPROWADZENIE

W zwigzku z postepem biotechnologicznym, a w szcze-
golnosci wraz z wejsciem w zycie polskiej ustawy z dnia
1 lipca 2005 r. o pobieraniu, przechowywaniu i przeszcze-
pianiu komdrek, tkanek i narzadéw', zwanej dalej ustawa
transplantacyjna, biobankowanie stato si¢ trwatym elemen-
tem rzeczywisto$ci spolecznej. Oczywiscie, ma to swoje
znaczenie przede wszystkim w wymiarze medycznym, ale
niesie tez ze sobg bardzo powazne zagadnienia prawne,
dotykajace podstawowych praw podmiotowych. Elementem
samej instytucji, jak i procesu, nazywanych biobankowaniem
albo biobankowoscig, jest gromadzenie danych osobowych
umozliwiajacych identyfikacje m.in. dawcéw. Gromadzenie
tych danych, a nastepnie ich przechowywanie i udostepnianie
winno podlega¢ precyzyjnej reglamentacji prawnej, ponie-
waz dotykamy sfery dobr osobistych i mozliwoséci narusze-
nia praw podmiotowych. Dane osobowe gromadzone przy
»okazji” oraz do celu biobankowania wyczerpuja definicje
danych osobowych zawartg w ustawie o ochronie danych
osobowych?. Tym samym naleza bezsprzecznie do kate-

1.Dz.U.z2005r. Nr 169, poz. 1411, Dz. U. 22009 r. Nr 141, poz. 1149.
2. Ustawa z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych,
Dz. U. 22002 r. Nr 101, poz. 926, Nr 153, poz. 1271, Dz. U. 2 2004 r.
Nr 25, poz. 219, Nr 33, poz. 285, Dz. U. 22006 r. Nr 104, poz. 7081711,
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gorii dobr osobistych chronionych nie tylko na podstawie
tej ostatniej ustawy, ale przede wszystkim na podstawie
polskiego kodeksu cywilnego (k.c.)’. Zagadnienie cywilno-
prawnej ochrony débr osobistych, a wiec $rodkéw ochro-
ny prawnej i zasad odpowiedzialnosci prawnej, zastuguje
na rozpatrzenie i przyblizenie czytelnikowi interesujacemu
sie biobankowaniem.

Dz. U. z2007 r. Nr 165, poz. 1170,Nr 176, poz. 1238, Dz. U. z 2010 r.
Nr 41, poz. 233, Nr 182, poz. 1228, Nr 229, poz. 1497, Dz. U. z 2011 r.
Nr 230, poz. 1371; zwana dalej ustawa o ochronie danych osobowych.

3. Ustawa z dnia 23 kwietnia 1964 r. - Kodeks cywilny, Dz. U.z 1964 .
Nr 16, poz. 93; Dz. U. z 1971 r. Nr 27, poz. 252; D. U. z 1976r. Nr 19,
poz. 22; Dz. U. 21982 r. Nr 11, poz. 81,Nr 19, poz. 147, Nr 30, poz. 210;
Dz. U. z 1984 r. Nr45, poz. 242; Dz. U. z 1985 r.Nr 22, poz. 99; Dz. U.
21989 1. Nr 3, poz. 11; Dz. U. 2 1990 r.Nr 34, poz. 198, Nr 55, poz. 321,
Nr 79, poz.464;Dz.U.z 1991 r. Nr 107,poz. 464, Nr 115, poz. 496; Dz. U.
21993 r. Nr 17,poz. 78,2 1994 r. Nr 27,poz. 96, Nr 85, poz. 388, Nr 105,
poz.509;Dz. U.z1995r. Nr 83, poz. 417; Dz. U. 21996 1. Nr 114, poz.542,
Nr 139, poz. 646, Nr 149, poz. 703; Dz. U. z 1997 r. Nr 43, poz. 272,
Nrl15, poz. 741, Nr 117, poz. 751; Dz. U. z 1998 r. Nr106, poz. 668,
Nr 117, poz. 758; Dz. U. 21999 r. Nr 52, poz. 532; Dz. U. 22000 r.Nr 22,
poz.271,Nr 74,poz. 8551857, Nr 88,poz. 983, Nr 114, poz.1191,z 2001 r.
Nr 11,poz. 91, Nr 71, poz. 33; Nr 130, poz. 1450, Nr 145, poz. 1638; Dz. U.
z 2002 r. Nr 113, poz. 984, Nr 141, poz. 1176; Dz. U. z 2003 r. Nr 49,
poz. 408, Nr 60, poz. 535, Nr 64, poz. 592, Nr 124, poz. 1151,z 2004 r.
Nr 91, poz.870, Nr 96, poz. 959, Nr 162, poz. 1692, Nr 172, poz. 1804,
Nr 281, poz. 2783; Dz. U. z 2005 r. Nr 48, poz. 462, Nr 157, poz. 1316,
Nr 172, poz. 1438; Dz. U. 22006 r. Nr 133, poz. 935, Nr 164, poz. 1166;
Dz.U.z2007r. Nr 80, poz.538, Nr 2, poz. 557, Nr 181, poz. 1287; Dz. U.
z 2008 r.Nr 116, poz. 731, Nr163, poz. 1012, Nr 220, poz. 1425 i 1431,
Nr 228, poz. 1506; Dz. U. z 2009 r.Nr 42, poz. 341, Nr 79, poz. 662,
Nr 131, poz. 1075, Dz. U. z 2010 Nr 40, poz. 222, Nr 155, poz. 1037;
Dz. U. z 2011 r. Nr 80, poz. 432, Nr 85, poz. 458, Nr 230, poz. 1370;
zwana dalej k.c.
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Polska reglamentacja prawna, zwiazana z przetwarzaniem
danych osobowych w biobankowaniu, pozwala na okreslenie
zasad tej ochrony, ktore z oczywistych wzgledéw powinny by¢
przedmiotem uwagi zaangazowanych lub zainteresowanych
biobankowaniem.

CEL

Celem niniejszego opracowania jest zwrdécenie uwagi na
problem cywilnoprawnej ochrony débr osobistych oséb
bezposrednio uczestniczacych w procesie pobierania, prze-
chowywania i przeszczepiania komorek, tkanek i narzadoéw,
w szczegdlnosci dawcow i biorcéw. Rozwazania majg okresli¢
podstawowy (istotny) zakres problematyki i reglamentacji
prawnej odnoszacych si¢ do elementéw procesu biobanko-
wania, tj. zbierania, przechowywania i udostepniania danych
osobowych dawcow.Nastepnie majg udzieli¢ odpowiedzi na
pytania dotyczace zasad ochrony cywilnoprawnej w zakresie
naruszen dobr osobistych w postaci bezprawnego wykorzy-
stania, np. ujawnienia powyzszych danych. Pozwoli to na
okreslenie mozliwych roszczen cywilnoprawnych oséb po-
krzywdzonych lub poszkodowanych oraz odpowiedzialno$ci
cywilnoprawnej sprawcoéw naruszenia. Poczynione w tym
wzgledzie uwagi bedg takze w pelni zasadne w (odpowied-
nim) odniesieniu do wszystkich podmiotéw wymienionych
powyzej (w zdaniu pierwszym niniejszego akapitu). Kluczo-
wa bedzie refleksja nad przepisami prawnymi okreslajacymi
obowiazki biobankéw w zwiazku z ochrong danych dawcéw.
Celem rozwazan ma by¢ wskazanie znaczenia zaréwno sa-
mych uregulowan, jak i realizacji powyzszych obowigzkow,
przy ustalaniu ochrony prawnej dawcoéw w procesie stoso-
wania prawa. Ma to pozwoli¢ na sformulowanie wnioskow
i ewentualnych postulatow.

ANALIZA

1. Ustawa o transplantacji naklada obowigzki zbierania,
przechowywania, przetwarzania i udostepniania danych
osobowych umozliwiajacych identyfikacje dawcoéw oraz
innych informacji o nich, np. o stanie zdrowia. Obowigz-
ki takie dotycza réwniez bankéw tkanek i komorek, czyli
biobankéw w rozumieniu art. 25 ustawy transplantacyjne;j.
Jest to niezbedne do wilasciwej realizacji celéw biobanko-
wania. Zgodnie z art. 37b ust. 1 powolanej ustawy, biobanki
maja obowigzek znakowania komorek, tkanek i narzadow
w sposob umozliwiajacy identyfikacje dawcdw, gromadzenia
i przechowywania dokumentacji obejmujacej m. in. te dane
(art. 34 ustawy), czy wreszcie udostepniania tych danych
uprawnionym podmiotom (np. art. 28 ust.1 pkt 4 ustawy).
Moéwimy w tym wypadku nie tylko o danych, ktére wyltacznie
identyfikuja osobe dawcy, w sensie jego personalizacji. Cho-
dzi tu bowiem takze o dane dotyczace miejsca zamieszkania,
czy inne informacje medyczne ,,0 istotnym znaczeniu” (art.
16 ust. 3 ustawy). Mamy do czynienia z tzw. danymi wrazli-
wymi. Powstaje wiec problem odpowiedniego traktowania
tych danych przez uprawnionego administratora, m.in. pod
katem zabezpieczenia stusznych intereséw dawcow. Problem
ten najpelniej ujawnia sie, gdy zachodzi udostepnianie tych
danych podmiotom innym niz dawcy. Sami zainteresowani
dawcy udostepniaja biobankom swoje dane, w zaufaniu, ze
nie zostang one upublicznione, ujawnione nieuprawnionym

podmiotom i nie zostang tez uzyte w nieuprawnionym celu.
Polski prawodawca zauwaza i docenia ten problem. Przepis
art. 26 ust.1 ustawy o ochronie danych osobowych naklada
na administratoréw danych obowigzek ,,szczegélnej staran-
nosciw celu ochrony intereséw 0sob, ktérych dane dotyczg”.
Poszczegolne postanowienia ustawy transplantacyjnej pod-
kreslaja ten obowigzek najwyzszej starannosci, co wynika
z obowigzkowych procedur postgpowania m. in. z danymi
dotyczacymi dawcow (art. 19 ust. 1, art. 28-29, art. 32 ust. 1,
art. 37b-37 c ustawy). Przykladowo, art. 37c ust. 1 tej ustawy
naktada na biobanki obowigzek stosowania srodkéw bezpie-
czenstwa i ochrony danych dotyczgcych dawcow. Obowiazek
najwyzszej starannosci przy postepowaniu z danymi dawcow
znalazt swoj wyraz takze w rozporzadzeniach Ministra Zdro-
wia, bedacych aktami wykonawczymi do ustawy transplan-
tacyjnej. Rozporzgdzenie Ministra Zdrowia z dnia 4 grudnia
2009 r. w sprawie szczegétowych warunkow pobierania, prze-
chowywania i przeszczepiania komorek, tkanek i narzgdow*
w przepisach § 18 stanowi o obowigzku stosowania wysokiego
poziomu bezpieczenstwa przetwarzania danych osobowych
w systemie informatycznym (w rozumieniu przepiséw w spra-
wie dokumentacji przetwarzania danych osobowych oraz
warunkow technicznych i organizacyjnych, jakim powinny
odpowiadad urzadzenia i systemy informatyczne stuzace do
przetwarzania danych osobowych). Natomiast system tele-
informatyczny ,prowadzacy” dane dawcéw musi posiadac
odpowiedni poziom bezpieczenstwa przed utratg danych oraz
dostepem 0sdb nieuprawnionych. Rozporzgdzenie Ministra
Zdrowia z 2 kwietnia 2010 r. w sprawie niepowtarzalnego
oznakowania i monitorowania komérek, tkanek i narzgdow®
mowiw § 6 ust. 2 0 obowigzku przechowywania dokumenta-
cji dotyczacej oznakowania (a wigc dokumentacji stanowiacej
zrédlo danych o dawcy), w sposéb uniemozliwiajacy dostep
0s6b nieuprawnionych.

Ponadto rysuja sie nastepujace zagadnienia:

1) kregu podmiotéw uprawnionych do otrzymywania
tych danych, ktéry jest okreslony przepisami ustaw oraz
postanowieniami umowy z dawca; 2) uprawnionego celu
uzywania (przetwarzania, udostepniania) danych; cel ten
determinuje sposob, forme i zakres dopuszczalnego uzywania
(przetwarzania, udostepniania) danych osobowych i jest on
okreslony przepisami ustawowymi oraz postanowieniami
umowy z dawcg®.

Biobankowi czy innemu uprawnionemu podmiotowi bedzie
wolno dysponowaé danymi osobowymi wylacznie w sposob
i na uzytek okreslonego tzw. uprawnionego celu, a nie jakie-
gokolwiek. Cel ten wyraznie okre$la ustawodawca. To samo
To samo ograniczenie dotyczy, odpowiednio, dopuszczalnego
kregu podmiotéw uprawnionych do otrzymywania danych.
Zaréwno powyzszy krag podmiotow, jak i cel moga takze wy-
nika¢ z umowy zawartej z dawcg — w postaci poszerzenia usta-
wowych uprawnien biobanku lub innego uprawnionego pod-
miotu. Przekroczenie uprawnien bedzie oznaczaé bezprawne
dysponowanie danymi dawcy (naruszenie dobr osobistych).

Dane dawcy podlegaja ochronie takze na podstawie ustawy
o ochronie danych osobowych (o czym byla mowa powyzej),
gdyz wyczerpujg elementy definicji danych osobowych za-
wartych w tej ustawie. W trakcie naszych rozwazan nalezy

4. Dz. U.z 2009 r. Nr 213, poz. 1656.

5. Dz. U. 22010 r. Nr. 75, poz. 486.

6. BliZej na temat kregu uprawnionych oséb oraz uprawnionego celu
pisze ponizej, przy szczegélowych rozwazaniach dotyczacych ochrony
débr osobistych dawcow.
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mie¢ na uwadze relacje prawna pomiedzy ustawg o ochronie
danych osobowych a przywotanymi wyzej pozostalymi ak-
tami prawnymi, w szczegélnosci ustawa transplantacyjng.
Relacja ta jest czytelna, poniewaz sam ustawodawca szczes-
liwie zadbat o jej sprecyzowanie. Zgodnie z postanowieniem
art.5 ustawy o ochronie danych osobowych, stosuje sie te
przepisy ustawowe, ktére przewiduja dalej idaca ochrone
intereséw dawcy (niezaleznie od chronologii wchodzenia
w zycie ewentualnych zmian prawnych).”

2. W kwestii ochrony danych osobowych w biobankowa-
niu, przepisy ustawy transplantacyjnej czy ustawy o ochronie
danych osobowych maja znaczenie przy ustaleniu przestanek
ochrony cywilnoprawnej dobr osobistych®. Natomiast same
zasady tej ochrony okreslone sg postanowieniami Kodeksu
cywilnego.

Zgodnie zart. 23 k.c., ,dobra osobiste cztowieka (...) pozo-
staja pod ochrong prawa cywilnego niezaleznie od ochrony
przewidzianej w innych przepisach”. Przepis art. 24§3 k.c.
mowi, ze przewidziane w art. 24 k.c. $rodki ochrony débr
osobistych ,,nie uchybiajg uprawnieniom przewidzianym
w innych przepisach”. W razie zbiegu réznych przepisow
cywilnoprawnych, np. z réznych aktéw prawnych, nalezy
stosowal postanowienia korzystniejsze dla osoby, ktorej
dobro osobiste ma by¢ chronione [1]. Natomiast w razie
zejécia si¢ przepiséw chronigcych dobra osobiste z réznych
galezi prawa, np. cywilnego, administracyjnego, karnego,
przepisy te mozemy stosowa¢ kumulatywnie, oczywiscie
w takim zakresie, w jakim si¢ nie wykluczaja. Wspominam
o tym, poniewaz w interesujacej nas kwestii naruszenia dobr
osobistych w postaci bezprawnego dysponowania danymi
osobowymi dawcéw materiatu genetycznego znajda przy-
kladowo zastosowanie odpowiednie przepisy prawnokarne
z ustawy o ochronie danych osobowych. Przedmiotem ni-
niejszej wypowiedzi sg zagadnienia cywilnoprawne.

Przepisy art. 23 k.c., zawierajg przyktadowy katalog dobr
osobistych, ktory jest swoistg proba zdefiniowania pojecia
dobra osobistego, a nie wyczerpujacym wyliczeniem tych
dobr. Katalog ten jest ciggle poszerzany, a raczej ,odkrywczo”
dopelniany w orzecznictwie sagdéw powszechnych. Intere-
sujacym nas dobrem osobistym jest prywatno$¢ czlowieka.
Sfera prywatnosci cztowieka jest chroniona juz na poziomie
konstytucyjnym - zgodnie z art. 47 Konstytucji RP, kazdy
ma prawo do ochrony prawnej Zycia prywatnego i rodzin-
nego. Nikt tez nie moze by¢ zobowigzany do ujawniania
informacji na temat wlasnej osoby inaczej, niz na podstawie
przepisu ustawy (art. 51 ust.1 Konstytucji).” Do informacji
z zakresu sfery prywatnosci czlowieka nalezg niewatpliwie
dane osobowe, w rozumieniu ustawy o ochronie danych
osobowych, dane na temat zdrowia pacjenta (dawcy), tak-
ze interesujgce nas dane identyfikujace dawcéw, o ktérych
moéwi ustawa transplantacyjna. Taka informacja ,,dodang”
moze by¢ w okreslonej sytuacji juz sama informacja wigzaca
konkretnego dawce z konkretnym materialem genetycznym,
a nie ,,tylko” np. jego adres zamieszkania.

Interesujace nas dane identyfikujace dawce to takze dane
niezyjacego dawcy. Ochrona tych danych - w ramach ochro-
ny dobr osobistych - takze bedzie miata miejsce. Oczywiscie

7. Oczywiscie dopéty, dopdki ustawodawca bedzie utrzymywat
te relacje.

8. Szczegdlowo o przestankach w dalszej czeéci opracowania.

9. Zgoda osoby zainteresowanej na udostepnienie i dysponowanie
informacja o sobie, np. na podstawie umowy, jest odrebna sprawa.

nie bedziemy mie¢ do czynienia w tym wypadku z narusze-
niem (i ochrong) débr osobistych osoby zmartej, gdyz prawa
na dobrach osobistych ,,umieraja” wraz z osobg uprawniong.
Natomiast mozemy mie¢ do czynienia z ochrona débr oso-
bistych przystugujacych zyjacym - np. cztonkom rodziny,
bliskim zmartego dawcy, ktdrzy moga twierdzié, ze zostaly
naruszone ich dobra osobiste, takie jak np. kult osoby zmarfej,
prawo do poszanowania bliskiej osoby zmartej czy tez np. sama
prywatno$¢ czlonka rodziny w razie ujawnienia adresu [2].

3. Do naruszenia dobr osobistych dawcéw (cztonkow
ich rodziny, bliskich itp.) moze dojs¢ poprzez bezprawne
pozyskiwanie, dysponowanie, przekazywanie innym lub
upublicznianie danych osobistych identyfikujacych dawcow
badz zawierajacych inne informacje ze sfery prywatnosci, np.
o stanie zdrowia. Stad tez ustawodawca zwraca uwage w usta-
wie transplantacyjnej i rozporzadzeniach wykonawczych
na obowigzek zachowania okreslonych procedur, z ktérego
wnioskujemy dodatkowy dowdd przemawiajacy za istnie-
niem cigzacego na biobankach oraz osobach uczestniczacych
w tych procedurach obowigzku zachowania najwyzszej sta-
ranno$ci w utrzymywaniu tajemnicy danych dotyczacych
dawcow. Na przyktad art. 37c ust. 1 pkt 3 ustawy transplanta-
cyjnej naktada na biobanki obowigzek zapewnienia ochrony
»przed nieupowaznionym ujawnianiem danych”.

Poruszane dane moga by¢ przekazywane wylacznie pod-
miotom uprawnionym w ustawie, bedg to przykladowo
podmioty, ktérym - na mocy ustawy transplantacyjnej —
biobanki zobowiazane sg do przekazywania tych danych, czy
tez na mocy odrebnych ustaw — podmioty takie jak organy
sadowe ($ledcze). Jaskrawym przykladem naruszenia débr
osobistych bytoby upublicznienie danych dotyczacych dawcy,
bez jego zgody.

Z drugiej strony, biobanki i osoby zaangazowane w po-
zyskiwanie, przetwarzanie czy udostepnianie danych doty-
czacych dawcow moga naruszy¢ dobra osobiste poprzez nie-
uprawniony sposob lub cel uzycia tych danych. Danymi tymi
mozna dysponowa¢ wylacznie na cele i w sposob okreslony
przepisami ustawy transplantacyjnej, a nie na jakikolwiek
inne cele, np. dziatalno$¢ handlows, marketingowa, itd.
Uprawnionymi celami i sposobami dysponowania dany-
mi dawcow sa: gromadzenie, przetwarzanie, sterylizacja,
przechowywanie i dystrybucja komoérek przeznaczonych do
przeszczepienia (art. 25 ustawy transplantacyjnej).

Pozaustawowa podstawa prawna pozyskiwania, przetwa-
rzania i udostepniania danych dotyczacych dawcy jest zgoda
samego zainteresowanego (dawcy). Zgoda taka winna zawie-
ra¢ zezwolenie na pozyskanie, przetwarzanie i dysponowanie
danymi dotyczacymi dawcy w celu i w sposob wynikajacy
z przywolanej wyzej tresci art. 25 ustawy transplantacyjnej.
Zgoda taka moze zawierac takze zezwolenie na szersze dys-
ponowanie takim danymi, z upublicznianiem wiacznie. Dla
celéw dowodowych powinna by¢ ona precyzyjna i pisemna.

4. W razie naruszenia dobr osobistych dawcy lub cztonkéw
jego rodziny (bliskich), przystuguje im ochrona prawna.
Zasady i istota tej ochrony — w zakresie wystarczajacym na
potrzeby niniejszego opracowania — przedstawiam ponizej.

Postanowienia Kodeksu cywilnego przewiduja trzy rodzaje
ochrony débr osobistych. Zachodzg tu zarazem trzy rodzaje
$rodkéw ochrony przystugujacych pokrzywdzonemu i od-
powiadajace im trzy rodzaje odpowiedzialno$ci prawnej
cigzacej na sprawcy naruszenia.
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Mamy do czynienia z ochrong: majatkowa, niemajatko-
wa i mieszang (majatkowo-niemajatkowa) [3]. Przeslanka
(warunkiem) zaistnienia kazdego z tych trzech rodzajow
ochrony jest bezprawno$¢ naruszenia dobra osobistego. Kwe-
stie bezprawnosci, jako wspdlna, porusze dalej, po omdwie-
niu rodzajéow ochrony dobr osobistych.

1) Ochrona niemajatkowa. Polega na zadaniu niepodejmo-
wania albo zaprzestania dziatan naruszajacych lub zagraza-
jacych naruszeniem dobra osobistego. W razie naruszenia
dobra osobistego mozna domagac si¢ od sprawcy naruszenia
wykonania czynnosci potrzebnych do usuniecia skutkow
tego naruszenia (art. 24 § 1 k.c.). Przy czym czynno$ci te majg
charakter niemajatkowy — np. przeprosiny, o§wiadczenie
w mediach!?, sprostowanie.

Przyktadowo, pokrzywdzony moze domagac¢ si¢ od bio-
banku zaprzestania przekazywania jego danych osobom
(podmiotom) nieuprawnionym, zniszczenia tych danych
przez podmioty nieuprawnione do dysponowania nimi, jesli
weszty w ich posiadanie. Sagd moze zobowigza¢ biobank do
zaprzestania nieuprawnionego'' wykorzystywania danych
lub do zaprzestania czynnosci zagrazajacych takiemu wyko-
rzystaniu. Moze to by¢ takze nakaz usunigcia nieprawidto-
wosci w organizacji dziatalno$ci biobanku (zabezpieczenia,
procedury itp.).

Istotng cecha niemajatkowej ochrony débr osobistych,
odroézniajacy ja od pozostalych rodzajow ochrony, jest to, ze
przewidziana w niej odpowiedzialno$¢ sprawcy nie jest opar-
tanazasadzie winy. Wina po stronie sprawcy naruszenia jest
tutaj nieistotna dla zaistnienia ochrony prawnej. Wystarczy,
ze pokrzywdzony udowodni fakt naruszenia lub zagrozenia
naruszeniem dobra osobistego, np. prywatnosci jego danych,
by podmiot, podejmujacy w bezprawny sposéb dziatania
naruszajgce lub zagrazajace naruszeniem débr osobistych,
poniost z tego tytulu niemajatkowa odpowiedzialno$¢ cywil-
noprawna. Przestankami zaistnienia ochrony niemajatkowe;j
sg: naruszenie lub zagrozenie naruszenie dobra osobistego
oraz bezprawno$¢ tego naruszenia.

2) Ochrona majatkowa. Zgodnie z art. 24 § 2 k.c., jesli
skutkiem naruszenia dobra osobistego jest szkoda majatko-
wa, poszkodowany moze zada¢ jej naprawienia na zasadach
ogolnych przewidzianych w k.c. Jezeli wskutek ujawnienia
danych dotyczacych dawcy poniesie on szkode majatko-
wa, np. straci prace, moze domagac si¢ odszkodowania od
sprawcy naruszenia (biobanku). Odpowiedzialno$¢ odszko-
dowawcza sprawcy naruszenia oparta jest na zasadzie winy
(art. 415 k.c.), ktérg nalezy sprawcy udowodni¢. Ponadto
pokrzywdzony, bedacy w tym wypadku takze poszkodowa-
nym, winien udowodni¢ fakt naruszenia dobra osobistego,
faktirozmiar szkody oraz zwiazek przyczynowo-skutkowy
pomiedzy dzialaniem sprawcy (np. biobanku) a wystapie-
niem szkody majatkowe;j.

Odpowiedzialno$¢ odszkodowawcza jest tutaj odpowie-
dzialno$cig pelna, tzn. sprawca moze by¢ zobowigzany do
naprawienia tzw. szkody bezposredniej (damnum emergens),
czyli realnie juz poniesionej straty majatkowej, jak i tzw.
utraconych zyskow (lucrum cessans), np. straconej premii,
spodziewanych i pewnych dochodéw itp. Oczywiscie fakt
irozmiar kazdego rodzaju szkody musi udowodni¢ poszko-
dowany.

10. Sam koszt tego o§wiadczenia, nawet wysoki, nie jest traktowany
jako odpowiedzialno$¢ majatkowa, tylko jako srodek do celu.

11. Nieuprawnionego zgodnie z uwagami poczynionymi wyzej
odnosnie do celu i sposobu dysponowania danymi dawcow.

Jak zostato wskazane, ciezar dowodu winy sprawcy spo-
czywa na pokrzywdzonym (poszkodowanym). W interesu-
jacym nas zagadnieniu sprawca (biobank) bedzie ponosit
odpowiedzialno$¢ odszkodowawczg na podstawie kazdej
postaci winy, nawet tej najlzejszej (culpa levissima). Oczy-
wiscie najkorzystniejszg dla poszkodowanego sytuacja be-
dzie wina umyslna sprawcy. Jest to jednak najtrudniejsza
do udowodnienia posta¢ winy. Wina umyslna oznacza, ze
sprawca chcial wyrzadzi¢ szkode, a wiec wiedzial, ze swoim
dzialaniem wywola szkode i zgadza si¢ na to.

Zdecydowanie czesciej bedzie miata miejsce wina nie-
umy$lna sprawcy. Wina nieumyslna moze mie¢ postac nie-
dbalstwa albo lekkomyslno$ci. Wydaje sie, ze niedbalstwo
bedzie ta udowodniong postacig winy, ktéra moze najczesciej
wystepowac w sadowych statystykach, w przypadkach naru-
szeft dobr osobistych dawcéw (ich bliskich) w zwigzku z bio-
bankowaniem. Niedbalstwo ma miejsce wtedy, gdy sprawca
nie zamierzal wywola¢ szkody, ale powinien byt wiedzie¢,
ze ja wywola. Sprawca w ogole nie wyobrazat sobie skutku
swojego dzialania, chociaz mégt i powinien byl go sobie
wyobrazi¢. Niedbalstwo polega na niedolozeniu nalezytej
staranno$ci. Nalezytej, tzn. wymaganej od sprawcy dzialania
w stosunkach danego rodzaju, a wiec np. w przedmiocie
dziatalnoéci biobanku. Niedbalstwo moze polega¢ np. na
niedochowaniu w biobanku wtasciwych procedur, organi-
zacji pracy, wymaganych szkolen itd. Jak wskazano wyzej,
od os6b zaangazowanych w biobanku bedzie wymagane
zachowanie szczegdlnej, nalezytej starannosci.

Lekkomyslno$¢ ma miejsce wtedy, gdy sprawca wyobraza
sobie negatywny skutek wlasnego dziatania i zdaje sobie
sprawe z tego, ze skutek 0w moze nastapi¢, ale bezpodstawnie
przypuszcza, ze nie nastapi. Przyktadem moze by¢ niewtasci-
we zabezpieczenie zgromadzonych informacji o dawcach czy
przekazywanie tych informacji w sposéb grozacy ich ,,prze-
chwyceniem”. Pracownik biobanku bedzie miat swiadomo$¢,
ze moze doj$¢ do ujawnienia tych informacji, ale bezzasadnie
bedzie liczy¢ na to, ze do tego nie dojdzie. Drastycznym,
aczkolwiek znanym przyktadem jest wyrzucanie kartotek
na $mietnik w przekonaniu, ze ,,moze nikt nie przeczyta”.

Reasumujac: przestankami (warunkami) zaistnienia cy-
wilnoprawnej ochrony majatkowej, ktére musza by¢ spetnio-
ne tacznie, sg: szkoda, wina sprawcy, zwigzek przyczynowo-
-skutkowy pomiedzy dzialaniem sprawcy a szkodg oraz
bezprawno$¢ naruszenia dobra osobistego [4].

3) Ochrona mieszana. Zgodnie zart. 24§1 k.c.iart. 448 k.c.
sad moze przyznac pokrzywdzonemu (dawcy), ktérego dobro
osobiste zostalo naruszone, tzw. zado§¢uczynienie pieniezne
za doznana krzywde albo zasadzi¢ odpowiednig sume na cel
spoleczny. W razie bezprawnego naruszenia dobra osobistego
dawcy przez biobank, ten pierwszy moze domagac si¢ np. za-
dos¢uczynienia pieni¢znego. Zado$¢uczynienie nie jest jaka$
karg dla biobanku, chociaz bywa finansowo dolegliwe, czy tez
odszkodowaniem dla pokrzywdzonego. Jest forma rekom-
pensaty za doznang krzywde, a wiec negatywne przezycia,
cierpienia zwigzane z naruszeniem dobra osobistego'?. Nie
moze stuzy¢ ,,powetowaniu” strat majatkowych — od tego jest
odszkodowanie [5]. Warunkami (przestankami) zaistnienia
tej ochrony prawnej, ktére musza by¢ spelnione tacznie,
s3: naruszenie dobra osobistego, wina sprawcy naruszenia,

12. Chodzi o nieprzeliczalne majatkowo dobro osobiste. Sad nie
przyzna zado$¢uczynienia np. za cierpienie wywolane zalem za utra-
cona premia w pracy. Brak premii jest szkodg majatkowa.
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bezprawnos¢ naruszenia. Pokrzywdzony (dawca) musi udo-
wodni¢ fakt naruszenia dobra osobistego oraz wine sprawcy
(biobanku). Odno$nie do winy sprawcy maja zastosowanie
uwagi z punktu poprzedniego.

Bezprawnos¢ naruszenia dobra osobistego jest obowigz-
kowa przestanka, od zaistnienia ktdrej zalezy kazdy z trzech,
wyzej oméwionych rodzajow ochrony. Przepis art. 24$1 k.c.
zawiera domniemanie bezprawnosci naruszenia dobra osobi-
stego. Oznacza to, ze kazde naruszenie dobra osobistego jest
uznawane za bezprawne przez organ stosujacy prawo, dopoki
nie zostanie udowodnione, ze jest inaczej. Ciezar obalenia
domniemania bezprawnoéci naruszenia dobra osobistego
spoczywa na sprawcy tego naruszenia. Zreszta jest to w jego
interesie, skoro chce si¢ wybroni¢ od odpowiedzialnosci
prawnej. Obalenie, a wigc udowodnienie, zZe naruszenie do-
bra osobistego bylo zgodne z prawem, polega na wskazaniu
tzw. okolicznosci uchylajacej bezprawno$¢ naruszenia dobra
osobistego, zwanej krdcej okolicznoscig egzoneracyjna. [6].

Polska doktryna cywilnoprawna formutuje katalog oko-
licznoéci egzoneracyjnych. W niniejszych rozwazaniach
interesuja nas dwie sposrdéd nich: dzialanie na podstawie
obowigzujacego przepisu prawnego oraz zgoda uprawnio-
nego na naruszenie jego dobra osobistego.

W przypadku zarzutu naruszenia dobra osobistego skiero-
wanego przeciwko biobankowi w zwigzku z udost¢pnianiem
przez ten podmiot innym podmiotom danych dotyczacych
dawcy, nie zostanie udzielona temu ostatniemu ochrona
prawna, jesli biobank wykaze, ze dzialat na podstawie obo-
wigzujacego przepisu prawnego. Przykladowo: biobank prze-
kazal dane dawcy do rejestru szpiku i krwi pepowinowej
prowadzonego przez Centrum Organizacyjno-Koordyna-
cyjne do Spraw Transplantacji ,,Poltransplant”, co uczynif na
podstawie art. 16 ust. 5 ustawy transplantacyjnej i zgodnie
z postanowieniami tej ustawy"’. Nawet jezeli biobank uczynit
to wbrew zgodzie samego dawcy, nie dojdzie do zastosowania
ochrony prawne;j.

Zgoda osoby uprawnionej moze by¢ okolicznoscia egzone-
racyjna [7, 8], na przykiad udzielona biobankowi zgoda dawcy
na przetwarzanie danych o nim albo na udostepnianie tych
danych ,wszystkim podmiotom zajmujacym sie sprawami
medycznymi”. Mozliwo$¢ udowodnienia takiej zgody zwal-
nia biobank od ewentualnej odpowiedzialnosci prawnej za
takie dysponowanie danymi dawcy, ktére jest objete zgoda.

Wszystkie trzy rodzaje ochrony moga by¢ stosowane nieza-
leznie od siebie. Nie wykluczajg siebie nawzajem, totez moga
zaj$¢ kumulatywnie. Przykltadowo: biobank naruszajacy
dobra osobiste dawcy moze by¢ zobowigzany do zaprzestania
takich dziatan i przeprosin (ochrona niemajatkowa), wypta-
cenia pokrzywdzonemu dawcy zado$¢uczynienia pieniez-
nego (ochrona mieszana), a ponadto naprawienia powstatej
szkody majatkowej (ochrona majatkowa).

PODSUMOWANIE

Biobanki, w zwigzku ze swoja dziatalnoscia, pozyskuja,
przetwarzajg i udostepniajg dane dotyczace dawcow. Ze
wzgledu na charakter tych danych, naleza one do tzw. da-

13. Zgodnie z postanowieniami, to znaczy, ze przekazal dane,
o ktorych mowa w art. 16 ust. 3 i 4 ustawy transplantacyjnej, a nie
jakiekolwiek inne dane.

nych wrazliwych. Méwimy tu o sferze prywatnosci bedacej
dobrem osobistym dawcow, moga to by¢ takze dobra osobiste
cztonkoéw ich rodzin czy bliskich.

Udostepnienie tych danych podmiotom nieuprawnionym
moze skutkowaé dotkliwym naruszeniem dobr osobistych
dawcéw, a takze wywota¢ u nich szkody majatkowe. Wigze
sie to z odpowiedzialno$cia prawna biobankdw.

Polski ustawodawca, dostrzegajac powyzsze, naklada na
biobanki szczegélne obowigzki majace na celu zagwaranto-
wanie ochrony intereséw dawcoéw. Obowigzki w tej mierze,
wynikajace z ustawy transplantacyjnej (oraz rozporzadzen
wykonawczych), stosowane s kumulatywnie (uzupetnia-
jaco) z obowiazkami wynikajacymi z ustawy o ochronie
danych osobowych. Przy czym regulacja dotyczaca bioban-
koéw, przewidujaca bardziej rygorystyczny rezim prawny, ma
pierwszenstwo przed przepisami ustawy o ochronie danych
osobowych wszedzie tam, gdzie zachodzi zbieg przepisow.
Zawiera ona, bowiem reglamentacje dalej idgcg w kierunku
zabezpieczenia i ochrony intereséw dawcéw, niz ma to miej-
sce w ustawie o ochronie danych osobowych.

Jednoczesnie, wypetnienie przez biobanki obowigzkow za-
wartych w tej reglamentacji jest istotne dla ustalenia poziomu
ochrony cywilnoprawnej przy naruszeniu débr osobistych
dawcoéw - ochrony przewidzianej w Kodeksie cywilnym.
Powotywany rezim prawny statuuje i dookresla obowigzek
biobankéw dochowania najwyzszej staranno$ci przy poste-
powaniu z danymi dawcéw. W szczegoélnosci zachowanie
wymaganych procedur postepowania z danymi dawcéw;
prawidlowos¢ celu i sposobu uzywania tych danych; udostep-
nianie danych wylgcznie uprawnionym podmiotom, bedzie
mie¢ istotne znaczenie dla ewentualnej odpowiedzialnosci
prawnej biobankéw czy ochrony prawnej dawcow.

Nalezy zwroci¢ uwage na to, ze waznym elementem ochro-
ny intereséw dawcow jest anonimizacja oraz anonimowos¢
danych ich dotyczacych, od chwili oznaczania materiatu
genetycznego (tkanek, komorek), a nastepnie w dalszym
postepowaniu z tym materialem, zwlaszcza za$ przy jego
udostepnianiu.

Anonimizacja, pojmowana jako definitywne zerwanie
»wiezi” pomiedzy oznakowaniem materiatu genetycznego
a mozliwoscia ustalenia danych identyfikujacych dawcow
tego materiatu, jest najskuteczniejszg metodg zapobiegania
naruszeniom dobr osobistych dawcow. W rezultacie bowiem
wszystkie podmioty, ktérym udost¢pniany jest materiat
genetyczny, np. osrodki badawcze, dysponujg potrzebnymi
informacjami na temat materiatu genetycznego, za wyjat-
kiem tych, ktore identyfikuja dawce. Jednakze w praktyce,
tak okreslona ,,prawdziwa” anonimizacja wystepuje rzadko.
Wiaze sie z tym postulat do polskiego prawodawcy — wlasci-
wego uregulowania i uporzadkowania tej kwestii.

W praktyce mamy do czynienia prawie wylacznie ,,tylko”
z anonimowos$cig materialu genetycznego. Anonimowos¢
oznacza sytuacje, w ktorej oznakowanie materiatu genetycz-
nego nie zawiera informacji identyfikujacych dawcéow, jed-
nakze ,wiez” z tg informacja nie zostala przerwana. Mozliwe
jest kazdoczasowe odtworzenie tej wiezi i ,zlokalizowanie”
dawcy. Nie oznacza¢ to musi automatycznie stabszej ochrony
doébr osobistych dawcow, bowiem wszystko zalezy wylacze-
nie od praktyki postepowania z danymi identyfikujacymi
dawce. Oczywiscie, z aksjomatycznego punktu widzenia,
anonimizacja z natury skutkuje dalece wigksza ochrong
dawcy. Czy jest ona jednak zawsze niezbedna i pozadana
w medycznej praktyce? Wydaje sie, ze nie. Nie nalezy tej
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metody dogmatyzowaé. Nalezy stwierdzi¢, ze stosowanie
zasady, iz anonimowo$¢ danych identyfikujacych dawce ma
by¢ zachowana wszedzie tam, gdzie ich znajomos¢ nie jest
absolutnie niezbedna, znacznie podnosi poziom ochrony
dawcow, a nieraz jest warunkiem zachowania tej ochro-
ny. Jest to postulat dla polskiego prawodawcy, zwlaszcza
ze reglamentacja prawna dotyczaca biobankowania jest na
etapie rozwoju.
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Bio-banking of genetic material and the issue
of protection of donor’s personal interests

I Abstract

Bio-banks (tissues and cells banks) store data on donors of genetic material. These data belong to the sphere of privacy, which
is a personal interest of the donor. Misuse of these data, in particular their availability, can constitute illegal infringement
of personal interests and impair the interests of donors.

The article is an overview of the practical and legal issues of protection of personal interests of donors of the genetic
material in bio-banking. The author indicates the legal arrangements essential for the protection of the interests of donors
of genetic material.

Bio-banking may be an infringement of personal interests, and may incur damage to property. The donor may assert
non-financial claims (e.g. cessation of infringement), pecuniary claims (compensation) and mixed claims (e.g. pecuniary
compensation).

The bio-bank has a statutory obligation to maintain superior, proper care of data that identify the donor.

Lack of this care will result in legal liability, mostly for negligence. According to the author, the biobank will be responsible
for the slightest form of fault (culpa levissima) because of the strict law and the nature of the infringed rights or goods.
The author notes that the rendering anonymous of personal data is the best way to protect the interests of donors. It may
not, however, be dogmatised. In practice, the principle should be applied that anonymity of information identifying the
donor is to be observed wherever such knowledge is not absolutely necessary. It improves the protection of donors and
may be a condition of that protection. The legislator should give appropriate expression of this principle.

1 Key words
bio-bank, donor, rendering anonymous, personal data, genetic material, data donors, personal interests, legal protection



