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ROZPORZADZENIE WYKONAWCZE 2025-02

ROZPORZADZENIE WYKONAWCZE O OCHRONIE
PRAW OBYWATELSKICH, PRAW CZLOWIEKA I PRYWATNOSCI
OSOB AUTYSTYCZNYCH W STANIE ILLINOIS

ZWAZYWSZY, ZE 7e osoby z autyzmem wnosza swoj talent, perspektywy i umiejetnosé
rozwigzywania problemow, aby wzmocni¢ site robocza stanu Illinois, wzbogaci¢ rodziny i
spotecznos$ci oraz wspiera¢ innowacje w nauce, technologii, sztuce 1 innych dziedzinach,

ZWAZYWSZY, ZE stan Illinois w petni angazuje si¢ w ochrone praw osob z
niepetnosprawno$ciami, ustugi integracyjne i systemy opieki skoncentrowane na osobie,

ZWAZYWSLZY, ZE wszyscy mieszkancy stanu Illinois z niepetnosprawno$ciami majg prawo
do petnej ochrony wynikajacej z praw stanowych i federalnych dotyczacych praw
obywatelskich, w tym ustawy o prawach cztowieka w stanie Illinois (//linois Human Rigths Act),
art. 504 ustawy o rehabilitacji z 1973 r. (Rehabilitation Act of 1973) oraz ustawy o osobach z
niepetnosprawnos$ciami (Americans sith Disabilities Act, ADA),

ZWAZYWSZY, ZE autyzm jest odmiennoscia neurologiczna, a nie choroba ani epidemia,
identyfikowang przez przeszkolonych lekarzy i pracownikow ochrony zdrowia, a rosngce
wskazniki identyfikacji mozna przypisa¢ ulepszonym praktykom, wigkszej §wiadomosci i
rozszerzonemu dostepowi do narzedzi przesiewowych,

ZWAZYWSZY, ZE w stanie Illinois dziata rosnaca spoteczno$é¢ samorzecznikow,
profesjonalistow i rodzin, ktorzy wspolnie dzialajg na rzecz promowania integracji, niezalezno$ci
1 szans dla osob z autyzmem we wszystkich dziedzinach zycia — od edukacji po zatrudnienie i
zaangazowanie obywatelskie,

ZWAZYWSLZY, ZE w ostatnich latach stan Illinois poczynit §miate kroki w celu inwestowania
w ushugi socjalne 1 promowania konkurencyjnego, zintegrowanego zatrudnienia dla 0sob z
autyzmem 1 innymi niepetnosprawnosciami,

ZWAZYWSLZY, ZE stan Illinois uznaje, iz wspieranie $rodowisk przynaleznosci, godnosci i
powszechnego dostepu wzmacnia nasze spotecznosci i zapewnia, ze wszyscy mieszkancy — w
tym osoby z niepetnosprawnos$ciami — moga si¢ rozwija¢ i w petni uczestniczy¢ w zyciu
spotecznym,



ZWAZYWSZY, ZE osoby z niepelnosprawnosciami, w tym osoby z autyzmem, zbyt czesto sa
stygmatyzowane i niedoceniane, a polityka publiczna nigdy nie powinna umniejszac¢
zréznicowanych mocnych stron i potencjatu tej spotecznosci,

ZWAZYWSZY, ZE ostatnie propozycje federalne, w tym widmo krajowego rejestru pacjentow
z autyzmem, budzg powazne obawy dotyczace szerokiego gromadzenia i wykorzystywania
danych osobowych zwigzanych z autyzmem ze zrédet panstwowych, prywatnych 1
konsumenckich bez wystarczajacej zgody, uzasadnienia lub odpowiedzialnosci,

ZWAZYWSLZY, ZE takie praktyki gromadzenia danych stwarzaja ryzyko naruszenia
prywatnosci, godnosci 1 autonomii mieszkancow stanu Illinois oraz mogg utrudnia¢ dostep do
niezbednych ustug wsparcia, terapii, udogodnien w miejscu pracy i prowadzi¢ do
dyskryminacyjnego profilowania lub nadzoru nad osobami niepetnosprawnymi,

ZWAZYWSZY, ZE dziesicciolecia rygorystycznych badan naukowych nie wykazaty zwiazku
miedzy szczepionkami a autyzmem, a zdrowie publiczne zalezy od promowania interwencji
opartych na dowodach, co do ktérych udowodniono, ze poprawiajg zdrowie mieszkancow,

ZWAZYWSLZY, ZE stan Illinois uznaje znaczenie promowania wiarygodnych, aktualnych
informacji i ochrony przed niebezpieczenstwem niewtasciwego wykorzystywania danych
dotyczacych autyzmu do promowania fatszywej narracji, stygmatyzacji jednostek lub
podwazania zaufania do podstawowych §rodkow zdrowia publicznego,

ZWAZYWSZY, ZE zaufanie spoteczenstwa do rzadowych systeméw danych zalezy od
znaczacej ochrony jednostek, zwlaszcza tych pochodzacych ze spotecznos$ci historycznie
marginalizowanych, w tym spolecznos$ci 0sob z niepetnosprawnosciami,

ZWAZYWSZY, ZE stan Illinois ma chlubna historie ochrony prywatno$ci swoich
mieszkancow, miedzy innymi poprzez ustawe o poufnosci w zakresie zdrowia psychicznego i
zaburzen rozwojowych (Mental Health and Developmental Disabilities Confidentiality Act,
MHDDCA), ktéra zapewnia bardziej rygorystyczng ochrong niz federalne przepisy prawa
dotyczace prywatnosci,

ZWAZYWSZY, ZE stan Illinois ma istotny interes w zabezpieczeniu potrzeb zdrowotnych i
socjalnych swoich mieszkancéw, ochronie osobistych informacji medycznych, minimalizowaniu
zbednego gromadzenia danych i zapewnieniu, ze zadna agencja panstwowa nie bedzie
gromadzi¢ ani ujawnia¢ poufnych informacji bez jasnego i zgodnego z prawem celu,

W ZWIAZKU Z TYM ja, JB Pritzker, Gubernator Stanu Illinois, zgodnie z uprawnieniami
wykonawczymi przyznanymi mi na mocy ustepu 8 Artykutu V Konstytucji Stanu Illinois,
niniejszym zarzadzam, co nastgpuje:

I. OGRANICZENIE GROMADZENIA

Wszystkie agencje podlegajace Gubernatorowi (co obejmuje wszelkie agencje, departamenty,
biura, urz¢dnikow, wydziaty, urzedy, rady lub komisje w organach wykonawczych rzadu
stanowego podlegajacych jurysdykcji Gubernatora) musza podja¢ dziatania majace na celu
zapewnienie, ze nie gromadzg ani nie wykorzystuja technologii scrapowania danych w celu
gromadzenia danych zwigzanych z autyzmem, chyba ze takie gromadzenie jest w peini zgodne z
ustawg o przenoszalnosci i odpowiedzialno$ci w ubezpieczeniach zdrowotnych (Health
Insurance Portability and Accountability Act, HIPAA) oraz ustawg MHDDCA 1 jest §cisle
niezbedne w celu:

* administrowania programem $wiadczen stanowych lub federalnych, w tym platnosciami
1 zwrotami kosztow, zapewniania §wiadczen lub zapewniania rownosci szans,
uczestnictwa lub dostepnosci,

* Swiadczenia opieki lub ustug medycznych lub specjalistycznych,

* przeprowadzenia audytu lub oceny programu edukacyjnego wspieranego przez wladze
federalne lub stanowe lub egzekwowania i przestrzegania federalnych lub stanowych
wymogow prawnych zwigzanych z takim programem, lub



* zapewnienia zgodnos$ci z obowigzujacymi przepisami prawa stanu Illinois lub prawa
federalnego.

»Dane zwigzane z autyzmem” oznaczaja dane dotyczace mozliwej do zidentyfikowania osoby
fizycznej, przechowywane przez agencje stanowg, ktore ujawniaja, ze dana osoba zostata
zidentyfikowana jako autystyczna.

Podwykonawcy, beneficjenci i dostawcy dziatajacy w imieniu agencji stanowej objetej
niniejszym rozporzadzeniem wykonawczym muszg przestrzegac tych samych standardow
prywatnosci i ochrony danych i nie moga gromadzi¢, przechowywa¢ ani ujawnia¢ danych
zwigzanych z autyzmem poza parametrami niniejszego rozporzadzenia wykonawczego.

II. OGRANICZENIA UJAWNIANIA

Zadna agencja stanowa nie moze ujawnia¢ danych osobowych zwigzanych z autyzmem zadnemu
podmiotowi spoza rzadu stanu Illinois, chyba Ze:

* osoba (lub opiekun prawny) wyraza §$wiadoma, pisemng zgod¢ na okreslone
wykorzystanie,

* jest to wymagane na mocy nakazu sagdowego lub wezwania wydanego przez sad
wlasciwej jurysdykcji,

* jest to wymagane do zapewnienia osobie autystycznej wyksztalcenia, opieki medyczne;j,
zatrudnienia, zakwaterowania lub innych niezbednych ustug i wsparcia, lub

* jest to wymagane do przestrzegania obowigzujacych przepiséw prawa stanu Illinois lub
prawa federalnego.

Wszelkie ujawnienia muszg by¢ ograniczone do minimalnej ilo$ci informacji niezbgdnej do
spetnienia wymogu prawnego i powinny zosta¢ zanonimizowane, jesli jest to dozwolone i
wykonalne.

Na potrzeby niniejszego rozporzadzenia wykonawczego ,.,§wiadoma zgoda” oznacza
dobrowolna, pisemng zgode¢ udzielong przez osobe fizyczna lub jej prawnego opiekuna po
otrzymaniu jasnych informacji o charakterze, zakresie, celu, ryzyku i potencjalnych
konsekwencjach gromadzenia lub ujawniania danych.

III.  OCHRONA PRAW OBYWATELSKICH

Zadne z postanowien niniejszego rozporzadzenia wykonawczego nie bedzie interpretowane jako
ostabiajace lub zast¢pujace jakiekolwiek prawa lub srodki ochrony gwarantowane na mocy
prawa federalnego i stanowego, w tym:

e artykul 504 ustawy o rehabilitacji z 1973 r.,

e ustawe o osobach z niepetnosprawnosciami,

ustawe o ksztatcneiu osob z niepelnosprawnosciami (Individuals with Disabilities Actr,

IDEA),

ustawe stanu Illinois o prawach cztowieka (//linois Human Rights Act),

ustawe MHDDCA,

ustawe HIPAA ani

ustawe o niedyskryminacji informacji genetycznych (Genetic Information

Nondiscrimination Act, GINA),

e wszelkie inne ustanowione przepisy chronigce osoby niepelnosprawne przed
dyskryminacja, w tym w zakresie opieki zdrowotnej, edukacji, zatrudnienia,
mieszkalnictwa lub ustug publicznych, lub chronigce prywatnos¢ danych osobowych
dotyczacych zdrowia.

Stan Illinois potwierdza swoje niezachwiane zaangazowanie na rzecz godnosci, autonomii 1
petnego uczestnictwa obywatelskiego wszystkich mieszkancow z niepetnosprawnosciami.

IV. PRZEGLAD ZGODNOSCI

Biuro Gubernatora bedzie co dwa lata dokonywac przegladu przestrzegania przez agencje
niniejszego rozporzadzenia wykonawczego i w razie potrzeby zaleca¢ dodatkowe zabezpieczenia



majace na celu ochrone danych osobowych oraz wspieranie wykorzystywania
zanonimizowanych danych na potrzeby wiarygodnych badan. Zastgpca gubernatora ds. zdrowia i
ushug spotecznych moze powota¢ dorazng, ograniczong czasowo Grupe¢ doradczg ds.
prywatno$ci danych dotyczacych autyzmu, sktadajaca si¢ z co najmniej 5 i nie wigcej niz 13
pracownikOw agencji stanowych, samorzecznikdéw, cztonkow rodziny, ekspertow ds.
prywatno$ci danych lub prawnikéw zajmujacych si¢ prawami 0oso6b niepelnosprawnych w celu
omowienia wdrozenia i przedstawienia zalecen dotyczacych ulepszen lub niezbednych
aktualizacji w celu kontynuacji obowigzywania niniejszego zarzadzenia.

V.  DATA WEJSCIA W ZYCIE
Niniejsze rozporzadzenie wykonawcze wchodzi w zycie z dniem wydania.

VI.  KLAUZULA ZASTRZEZEN

Niniejsze rozporzadzenie wykonawcze nie narusza i nie nalezy go interpretowa¢ w sposob
naruszajacy zadnych uméw, porozumien ani uktadéw zbiorowych pracy.

VII. ROZDZIELNOSC POSTANOWIEN

Jezeli jakikolwiek sad wtasciwej jurysdykcji uzna ktorekolwiek z postanowien niniejszego
rozporzadzenia wykonawczego lub jego zastosowanie do jakiejkolwiek osoby lub okoliczno$ci
za niewazne, niewaznos$¢ ta nie b¢dzie miata wptywu na Zzadne inne postanowienie ani
zastosowanie niniejszego rozporzadzenia wykonawczego, ktore moze zosta¢ wprowadzone w
zycie bez niewaznego postanowienia lub zastosowania. Aby osiggna¢ ten cel, przepisy
niniejszego rozporzadzenia wykonawczego uznaje si¢ za rozdzielne.

Gubernator JB Pritzker
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