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Pacjenci sa gotowi dzieli¢ sie swoimi danymi, jesli widza sens: lepsza diagnostyke,
skuteczniejsze leczenie, szybszy dostep do innowacji. Raport pokazuje, ze tam, gdzie system
jest transparentny - jak w krajach skandynawskich - pacjent wie, kto, kiedy i po co korzysta
z jego danych. Dane nie naleza do pojedynczego zespotu czy projektu - sg dobrem
wspolnym, ktére powinno pracowac na rzecz pacjentdéw i systemu - méwi wiceprezes

Naukowej Fundacji Polpharmy Krzysztof Kurowski.
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Raport ,Mapa Zrédet danych medycznych”, jak sugeruje tytut, pokazuje, gdzie te dane sie
znajduja. Ale czy dzis wiekszym wyzwaniem jest ich brak... czy brak odwagi, by je

wykorzystac?

Zdecydowanie brak odwagi - rozumianej jako gotowos$¢ systemowa, prawna i organizacyjna
do realnego korzystania z danych. Raport bardzo jasno pokazuje, ze w Polsce nie cierpimy
na deficyt danych, lecz na deficyt wiedzy, gdzie one sg, jakiej sa jakosci i na jakich zasadach
moga by¢ wykorzystane. Mamy miliardy rekordéw w systemach centralnych, setki rejestrow
klinicznych i ogromne zasoby danych w szpitalach - ale funkcjonuja one w silosach. Brakuje
jasnych regut wtornego wykorzystania danych, odwagi decydentéw do ich otwarcia w
sposob bezpieczny oraz kultury pracy opartej na danych, a nie wytacznie na intuicji czy

procedurze.
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Jaka luke w polskim systemie ochrony zdrowia ten raport miat przede wszystkim wypetnic?

Najwazniejsza luka byt brak mapy wiedzy o zasobach danych medycznych w Polsce. Do tej
pory nikt nie potrafit odpowiedzie¢ na fundamentalne pytanie: jakie dane mamy, gdzie sa,
kto nimi zarzadza i w jakim celu mozna je wykorzysta¢. Raport jest ,fotografia
rzeczywistosci” - pierwszym tak kompleksowym uporzadkowaniem zrédet danych,
rejestrow, systemow i alternatywnych zasobow, od EDM po dane generowane przez
pacjentdw czy biobanki. Bez takiej mapy nie da sie sensownie projektowaé reform, wdrazac

EHDS ani rozwija¢ medycyny opartej na danych.
Dlaczego wtlasnie teraz temat danych medycznych staje sie tak istotny?

Bo zbiegty sie trzy procesy. Po pierwsze - cyfryzacja ochrony zdrowia osiggneta mase
krytyczna: e-recepty, e-skierowania, EDM, IKP. Po drugie - sztuczna inteligencja realnie
wchodzi do praktyki klinicznej i bez wysokiej jakosci danych nie bedzie ani bezpieczna, ani
skuteczna. Po trzecie - Europejska Przestrzen Danych Zdrowotnych (EHDS) wymusza
uporzadkowanie zasad dostepu do danych i ich wtérnego wykorzystania. To moment, w

ktorym brak decyzji oznacza marginalizacje Polski w europejskiej nauce 1 innowacjach.
Jakie sa najwazniejsze wnioski z raportu - co najbardziej Pana zaskoczyto?

Najbardziej uderzajace byto to, jak duzo danych istnieje poza oficjalnymi wykazami - w
lokalnych rejestrach, projektach naukowych, systemach szpitalnych. Zaskakuje tez skala
nieefektywnosci: dane sa zbierane ogromnym kosztem pracy lekarzy, ale nie wracaja do nich
w postaci analiz, benchmarkéw czy wsparcia decyzyjnego. Raport pokazuje, ze bez

informacji zwrotnej dane przestaja by¢ narzedziem jakosci, a staja sie obciazeniem.

Gdyby miat Pan wskazac jedna zmiane, ktéra najbardziej przyspieszytaby wykorzystanie

danych medycznych w Polsce - co by to bylo?

Jedna kluczowa zmiana to jasne, centralne ramy prawne dla wtérnego wykorzystania danych
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medycznych, oparte na pseudonimizacji, interoperacyjnosci i odpowiedzialnosci, a nie na
strachu. Inicjatywa Prezesa UODO oraz wdrazanie EHDS ida w dobrym kierunku - teraz
potrzebne sa konkretne przepisy i instytucjonalne mechanizmy, ktore umozliwia nauce i

systemowi ochrony zdrowia bezpieczne korzystanie z danych w skali populacyjne;.

Co mozna zrobié¢, by zacheci¢ instytucje do wymiany danych i ograniczy¢ zamkniecie ich w

systemie silosowym?

Po pierwsze - standaryzacja i interoperacyjnosc, bo bez wspélnego jezyka danych
wspolpraca jest niemozliwa. Po drugie - zmiana bodzcéw: instytucje musza widzie¢ wartosc¢
wymiany danych, np. w postaci lepszego finansowania, benchmarkdéw jakosci czy dostepu do
analiz. Po trzecie - kultura wspotpracy, a nie ,wlasnosci” danych. Raport jasno pokazuje, ze
dane nie naleza do pojedynczego zespotu czy projektu - sa dobrem wspdlnym, ktére

powinno pracowac na rzecz pacjentow i systemu.

Jak przekonaé ludzi do dobrowolnego dzielenia sie danymi o stanie zdrowia w $wiecie, w

ktérym te dane sa coraz bardziej traktowane jak waluta?

Kluczem jest zaufanie i realna korzys¢ po stronie pacjenta. Pacjenci sa gotowi dzieli¢ sie
swoimi danymi, jesli widza sens: lepsza diagnostyke, skuteczniejsze leczenie, szybszy dostep
do innowacji. Raport pokazuje, ze tam, gdzie system jest transparentny - jak w krajach
skandynawskich - pacjent wie, kto, kiedy i po co korzysta z jego danych. To wtasnie
transparentnos¢, mozliwos¢ kontroli (np. wglad w historie dostepu do danych w IKP) oraz
jasne komunikowanie celu wykorzystania danych buduja spoteczna gotowos¢ do ich

udostepniania, nawet w epoce ,danych jako waluty”.



