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Efektywny dostep do danych

Przedstawiciele GUMed uczestniczyli w spotkaniu Efektywny dostep do danych w Polsce - wsparcie

dla prowadzenia badan epidemiologicznych, klinicznych i rejestréw, ktore byto wspolnym posiedzeniem

Komitetu Zdrowia Publicznego PAN oraz Centrum Systemoéw Informacyjnych Ochrony Zdrowia.

Spotkanie, ktére odbyto sie 9 listopada 2017 r., moderowat
przewodniczacy Komitetu dr hab. Tomasz Zdrojewski, prof.
nadzw. GUMed. Wzieli w nim udziat takze przedstawiciele
instytutéw badawczych, uczelni, Ministerstwa Zdrowia (MZ),
Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ), eksperci prawni oraz
przedstawiciele Polskiego Towarzystwa Programéw Zdro-
wotnych. GUMed, poza prelegentami, reprezentowali: Kata-
rzyna Grzejszczak, dyrektor Biura Projektéw Uczelni oraz
tukasz Wierucki z Zaktadu Prewencji i Dydaktyki. Tomasz
Zdrojewski, otwierajac spotkanie wskazat, ze bezposrednim
stymulatorem posiedzenia jest rozporzadzenie Parlamentu
Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z 27 kwietnia 2016 r.
w sprawie ochrony o0séb fizycznych w zwigzku z przetwarza-
niem danych osobowych i w sprawie swobodnego przepty-
wu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (og6l-
ne rozporzadzenie o ochronie danych), tzw. RODO, a takze
potrzeba rozpoczecia w gronie ekspertéw w dziedzinie
zdrowia publicznego dyskusji na temat szerszego spojrzenia
na istotne kwestie zwigzane z dostepem do danych w celu
prowadzenia badan.

Dr Bogdan Wojtyniak, prof. nadzw. z Narodowego Insty-
tutu Zdrowia Publicznego - Paristwowego Zaktadu Higieny,
przedstawit zadania i strukture statystyki publicznej w za-
kresie monitorowania zdrowia Polakéw. Autor podkreslit
trudnosci w przeprowadzaniu prawidtowych analiz powo-
dowanych miedzy innymi brakiem wtasciwych danych,
rozproszeniem ich Zrédet, a takze trudnosciami, a wrecz
brakiem komunikacji miedzy poszczegdlnymi repozytoriami.
Podczas referatu podniesiony zostat przez uczestnikéw
spotkania jako coraz bardziej istotny, problem nieistnienia
takich rejestrow medycznych, ktére bylyby zaopatrzone
w prawidtowe, niezbedne dane pozwalajace na formutowa-
nie celéw polityki prozdrowotnej przez paistwo i jego agen-

dy. W tym kontekscie dr hab. Pawet Zagozdzon, prof.
nadzw. GUMed, kierownik Zaktadu Higieny i Epidemiologii
przywotat w swoim referacie pt. Integracja systeméw moni-
torowania stanu zdrowia ludnosci na przyktadzie Danii duniskie
rejestry medyczne, ktérych liczebnosé i wysoka jakos¢, a tak-
ze trafnos¢ doboru gromadzonych w nim od lat danych
wspiera w wielu aspektach zdrowie populacji.

Dyrektor CSIOZ Marcin Wegrzyniak przedstawit informa-
cje o pracach prowadzonej przez niego instytucji w zakresie
wspierania pozyskiwania i transferu danych o zdrowiu po-
pulacji polskiej. Szczegdlng uwage poswiecit on projektowi
P1, tj. Elektronicznej Platformie Gromadzenia, Analizy i Udo-
stepniania zasobéw cyfrowych o Zdarzeniach Medycznych,
wskazujac na porazki i plany rektyfikacji dotychczasowego
podejscia. Przypomnie¢ mozna w tym miejscu, odwotujac
sie do powyzszej prezentagji, jak i materiatéw udostepnionych
na stronie domowej CSIOZ, ze P1 obejmuje uruchomienie
podsysteméw i aplikacji usprawniajacych procesy zwigzane
z planowaniem i realizacja $wiadczen zdrowotnych, moni-
torowaniem i sprawozdawczoscia z ich realizacji oraz publi-
kowaniem informacji w obszarze zdrowia:

1. Portal - Platforma Publikacyjna;

Internetowe Konto Pacjenta;

Aplikacja Ustugodawcéw i Aptek;

System Gromadzenia Danych Medycznych - Zdarzenia
medyczne;

System Gromadzenia Danych Medycznych — Recepty;
System Gromadzenia Danych Medycznych - Skierowania;
System Obstugi Rejestréw — Rejestry;

System Obstugi Rejestréow — Stowniki;

System Obstugi Rejestréw — Zarzadzanie danymi pod-
stawowymi;

10. Hurtownia Danych - Analizy, statystyki, raporty;

11. Hurtownia Danych Monitorowanie;

12. System Wykrywania Naduzy¢;

13. System Weryfikacji;

14. Szyna Ustug;

15. System Administracji — Audyt;

16. System Administracji — Zabezpieczenia i prywatnos¢;
17. System Administracji — Administracja.
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Cele projektu P1, stosownie do ich formuty udostepnionej
publicznie, sprowadzajg sie do poprawy jakosci obstugi
pacjentéw poprzez lepszg jakosc¢ i dostepnosé informacji
o stanie zdrowia pacjentéw i ich danych medycznych, uspraw-
nienie obstugi pacjenta (elektroniczne ustugi zwigzane
z udzielaniem $wiadczer zdrowotnych, wprowadzenie e-re-
cepty dostep do danych medycznych pacjenta bez wzgledu

GAZETA AMG 1/2018



na czas i miejsce przebywania, bezpieczne przechowywanie
danych medycznych, dostep do informacji medycznych
poprzez portale internetowe . Dyrektor Marcin Wegrzyniak
przyblizyt uczestnikom réwniez cele kolejnego projektu
CSIOZ pod kryptonimem P2. Wskazat, ze kierowana przez
niego instytucja dostrzega coraz bardziej pilng potrzebe
zapewnienia wspotdziatania réznych systeméw obstuguja-
cych obszar ochrony zdrowia, osiggniecia ich interoperacyj-
nosci i otwartosci danych. Osiggnieciu tych celéw stuzy¢ ma
m.in. powofanie Rady ds. Interoperacyjnosci. Do dyskusji
wiaczyt sie réwniez Maciej Mitkowski, zastepca prezesa NFZ
ds. finansowych. W krétkim wystapieniu zaznaczyt otwartos¢
na rozwiazania i wole wspotpracy ze strony NFZ w zakresie
udostepniania, jak i poprawy jakosci danych gromadzonych
w rejestrach tej instytugji.

Dr Artur Pruszko reprezentujacy na spotkaniu Centrum
Zintegrowanej Opieki i Telemedycyny GUMed wprowadzit
uczestnikéw w $wiat standardéw interoperacyjnosci IHE,
wspierajacych pozyskiwanie danych do prowadzenia badan
epidemiologicznych i klinicznych oraz oceny zdrowia po-
pulagji. Integrating the Healtcare Enterprise (IHE) jest orga-
nizacja prowadzacg prace nad poprawg interoperacyjnosci
systeméw informatycznych w ochronie zdrowia . Profile IHE
zawierajg gotowe scenariusze wymiany danych tak, aby
byty one kompatybilne i kompletne. Prezentujac ramy in-
teroperacyjnosc dla e-zdrowia (Refined eHealth European
Interoperability Framework) Artur Pruszko wyrdznit jej szes¢
kluczowych wymiaréw (Legal & Regulatory, Policy/Care
Process, Information, Applicjation & Services, IT Infrastruc-
tures) . Jego zdaniem interoperacyjno$¢ pomiedzy réznymi
organizacjami powinna by¢ osiggana na kazdym z przed-
stawionych wyzej poziomdéw z wykorzystaniem odpowied-
nich srodkéw . Zasugerowat takze, aby przy kreowaniu
nowego podejscia do prowadzenia badar epidemiologicz-
nych i klinicznych rozwazy¢ dobre miedzynarodowe prak-
tyki wypracowane przez wiodace organizacje i osrodki
badawcze (w tym nawigzanie wspétpracy z tymi instytucja-
mi) oraz uwzglednienie mozliwych synergii z projektami
e-zdrowia prowadzonymi przez CSIOZ, Regiony oraz inne
podmioty (takze wprowadzenie wspélnych standardéw
i mechanizméw interoperacyjnosci). Nie istnieje, co pod-
kreslit dr Pruszko, taki system informatyczny, ktory ,ogar-
niatby” wszystkie istotne dane medyczne. Wobec mnogosci
zbioréw je obejmujacych konieczne jest zapewnienie inte-
roperacyjnosci systemu informatycznego, ktéry je przetwa-
rza. Te zas$ osigga sie poprzez zastosowanie przy jego bu-
dowie powszechnie znanych i uznawanych standardéw,
w tym profili IHE. Profile IHE grupuja standardy tworzac
komponenty dla projektow.

Mecenas Piotr Najbuk z mec. Michatem Czarnuchem,
zaprezentowali uczestnikom spotkania informacje o zakre-
sie i przebiegu prac nad kodeksem branzowym RODO dla
obszaru zdrowia (DZP). Przypomnieli, ze z dniem 25 maja
2018 r. RODO zacznie by¢ stosowane we wszystkich pani-
stwach cztonkowskich, obligujac, takze podmioty lecznicze,
do przetwarzania danych osobowych w okre$lony w nim

GAZETA AMG 1/2018

sposob (zasada rozliczalnosci, zasada przejrzystosci, privacy
by design, privacy by default, prawo do bycia zapomnianym,
prawa przenaszalnosci danych, privacy impact assessment
etc.). Zauwazyt réwniez, ze art. 40 ust. 1 RODO rekomendu-
je sporzadzanie kodekséw postepowania majacych poméc
we whasciwym stosowaniu RODO. Kodeksy winny uwzgled-
niac specyfike sektora dziatalnosci. Zatwierdzony przez organ
nadzoru (zapewne Prezesa Urzedu Ochrony Danych Osobo-
wych, ktéry zastapi GIODO) kodeks postepowania podlegac
bedzie okresowemu monitorowaniu przez wskazany podmiot
(posiadajacy odpowiedni poziom wiedzy i akredytacje tego
organu. Wsréd interesariuszy kodeksu wskazani zostali: po
stronie publicznej — CSIOZ, Ministerstwo Zdrowia, Centrum
Monitorowania Jakosci w Ochronie Zdrowia; po stronie
podmiotéw tworzacych ten akt — Polska Federacja Szpitali,
Fundacja Telemedycznej Grupy Roboczej, Pracodawcy Me-
dycyny Prywatnej, Konfederacja Lewiatan, Polska Izba In-
formatyki i Telekomunikacji, a w$réd podmiotéw wspiera-
jacych/obserwatoréw — GUMed, Pielegniarki i Potozne
Wojewddztwa Wielkopolskiego, Fundacja ,My Pacjenci’,
Infarma, PZPPF, Farmacja Polska, Krajowa Rada Fizjoterapeu-
téw, Krajowa Izba Diagnostéw Laboratoryjnych, Naczelna
Izba Aptekarska DZO. Prawnicy podkreslili, ze kodeks ma
w swoim zafozeniu przynies¢ korzysci pacjentom poprzez
zwiekszenie ochrony ich danych osobowych, wptyw na
implementacje nowych technologii i przetwarzanie danych
dla celéw naukowych, wskazanie srodkéw do egzekwowa-
nia swoich praw), podmiotom sektora medycznego (obni-
zenie ryzyka, m.in. finansowego, otwarcie rynku ochrony
zdrowia na nowe technologie, obnizenie kosztow regula-
cyjnych i administracyjnych, dostosowanie wytycznych
i standardéw bezpieczerstwa do postepu technologicznego),
jak i GIODO, CSIOZ, MZ, CMJ (lepsza ochrona danych me-
dycznych pacjentéw, wypracowanie rozwigzan akceptowal-
nych dla adreséw przepiséw, transparentny mechanizm
wspotpracy ze strong publiczna, poszerzenie Swiadomosci
nt. danych osobowych).

Prof. Tomasz Zdrojewski zakonczyt spotkanie wyrazajac
nadzieje na jego kontynuacje oraz zacie$nienie wspétpracy
wiodacych srodowisk.

dr hab. Tomasz Zdrojewski, prof. nadzw.
dr Lubomira Wengler, radca prawny, kancelaria prawna
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