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Ludzie sa gotowi dzieli¢ sie danymi, jesli widza sens i majq poczucie kontroli. Dlatego
kluczowe jest zapewnienie peinej transparentnosci - kto korzysta z danych, kiedy, w jakim
celu i jakie sa tego efekty. Rownie wazne jest pokazanie wartosci zwrotnej, czyli tego, ze
dzieki tym danym poprawia sie jakos¢ leczenia i funkcjonowanie catego systemu - méwi

Aneta Sieradzka, cztonkini Spotecznego Zespotu Ekspertow przy Prezesie UODO.

Czym jest altruizm danych i dlaczego ma on kluczowe znaczenie w przypadku Europejskiej

przestrzeni danych dotyczacych zdrowia?

Altruizm danych to co$ znacznie wiecej niz techniczna zgoda na przetwarzanie informac;ji.
To nowy wymiar odpowiedzialnosci spotecznej, w ktérym obywatele Swiadomie wspdttworza
przysztos¢ medycyny. W kontekscie Europejskiej przestrzeni danych zdrowotnych to

absolutny fundament - bez gotowosci ludzi do dzielenia sie danymi w imie dobra wspélnego
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nie zbudujemy systemu zdolnego do realnych przetomoéw, cho¢by w medycynie
spersonalizowanej czy profilaktyce chordb, a medycyna prewencyjna to fundament longevity
(dtugowiecznosci)-. To réwniez potrzeba zmiany kulturowej, w ktorej dane przestaja by¢
postrzegane wylacznie jako zaséb prywatny, a zaczynaja pemi¢ funkcje dobra wspolnego. W
dtuzszej perspektywie moze to zdefiniowaé na nowo relacje miedzy jednostka a systemem

ochrony zdrowia.
Na jakich filarach opiera sie system tworzony przez rozporzadzenie EHDS?

EHDS opiera sie na bardzo ambitnej architekturze, ktéra taczy cztery kluczowe elementy:
kontrole obywatela nad wlasnymi danymi, interoperacyjnosé systemow, mozliwos¢ wtérnego
wykorzystania danych oraz wysoki poziom bezpieczenstwa. To nie jest zwykta regulacja
sektorowa - to proba stworzenia europejskiego modelu zarzadzania danymi zdrowotnymi,
ktory moze sie stac¢ globalnym punktem odniesienia. Kazdy z tych elementéw musi dziatac
rownolegle i w sposéb skoordynowany, inaczej system straci swoja spdjnos¢. W praktyce
oznacza to koniecznos$é scistej wspdtpracy miedzy regulatorami, sektorem publicznym i
prywatnym. I to musza teraz zrozumie¢ polscy decydenci - ze nie sa to kolejne regulacje,
ktore wystarczy wdrozy¢ na ostatnia chwile. EHDS to ogromna szansa dla naszej gospodarki
- mozemy jako kraj duzo zyskaé, lub szanse zmarnowac i patrzeé jak inni zrobili to lepiej i
szybciej. EHDS to wyzwanie dla wielu resortow, nie tylko MZ, ale np. MF, MS, MNiSW,
MRIT, aby systemowo podejs$¢ do tej duzej unijnej reformy. Dzieki EHDS rozwdj sztucznej

inteligencji w Unii Europejskiej znacznie przyspieszy.

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

ktérym te dane sa coraz bardziej traktowane jak waluta?

Najwiekszym wyzwaniem nie jest technologia, lecz zaufanie. Ludzie sa gotowi dzieli¢ sie
danymi, jesli widza sens i majg poczucie kontroli. Dlatego kluczowe jest zapewnienie peinej
transparentnosci - kto korzysta z danych, kiedy, w jakim celu i jakie sa tego efekty. Rownie

wazne jest pokazanie wartosci zwrotnej, czyli tego, ze dzieki tym danym poprawia sie jakos¢
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leczenia i funkcjonowanie catego systemu.

Pacjent potrzebuje mie¢ dostep do dobrej i szybkiej diagnostyki, bez ktorej nie ma leczenia -
bez dostepu do leczenia pacjenci umieraja. Trudno oczekiwac dlugofalowego zaangazowania
obywateli, jesli latami beda czeka¢ na wizyte czy badanie u specjalisty w ramach NFZ, a za
rogiem odptatnie mozna to zrobic¢ niemalze z dnia na dzien. Warszawa oferuje bardzo

szeroki i szybki dostep do Swiadczen komercyjnych, ale stolica to nie kraj, lecz wycinek.

Zaufanie buduje sie latami, ale mozna je straci¢ w jednej chwili. Po réznych medialnych
aferach z ostatnich lat, gdzie wykorzystywano dane medyczne do walk politycznych, jest to
trudne wyzwanie. Nalezy zacza¢ od wymagania wyjatkowych postaw etycznych od
decydentdéw, przez urzednikdw i menedzeréw na réznych poziomach, az po role samorzadéw
medycznych w budowaniu kultury ochrony danych. Dzi$ lekarz powinien by¢ posrednikiem
w budowaniu tego zaufania. Tylko jak ma to robi¢, gdy w praktyce swiadomos¢ personelu
medycznego wobec ochrony danych jest bardzo rézna. Srodowiska medyczne same tez

powinny podejmowac dziatania, aby o zaufanie pacjenta zabiegac.

Jak zabezpieczy¢ ogromna ilosé¢ wrazliwych danych, skoro juz teraz specjalisci od

cyberbezpieczenstwa mdéwig, ze wyciek jest tylko kwestia czasu i nie da sie mu zapobiec

Musimy realistycznie podejs¢ do kwestii bezpieczenstwa danych. W swiecie cyfrowym nie
istnieja systemy catkowicie odporne na incydenty. Dlatego zamiast obiecywac peina
szczelnosé, powinnisSmy budowac systemy odporne - takie, ktére minimalizuja ryzyko,
szybko wykrywaja zagrozenia i potrafig skutecznie ogranicza¢ ich skutki. To fundamentalna

zmiana myslenia o cyberbezpieczenstwie.

Réwnie wazna jest edukacja uzytkownikow i instytucji, bo czynnik ludzki zawsze pozostaje
najstabszym ogniwem. Edukacja rozumiana jako proces, a nie odhaczanie raz na kilka lat
szkolen kiepskiej jakosci, aby byl ,papier” po takim wydarzeniu. Ostatecznie bezpieczenstwo

to wspdlna odpowiedzialnos¢ wszystkich uczestnikdw ekosystemu. Cyberbezpieczenstwa nie
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mozna sprowadzac do kupna wylacznie infrastruktury, potrzebna jest specjalistyczna kadra,
wewnetrzna lub zewnetrzna, ktdra zapewnia kompleksowe wsparcie - rynek dzi$ oferuje

wysokospecjalistyczne i komfortowe ustugi w tym zakresie.

Jak spojrzymy na gtosne medialnie przyktady hakowania szpitali w Polsce, ktére tygodniami
nie mogty powrdci¢ do normalnego funkcjonowania, to jawi nam sie obraz razacych,
dtugoletnich zaniedban. Dzi$ organizacje musza sobie odpowiadac na pytanie, czy stac je na
to, ze linia produkcyjna stanie lub sale operacyjne zostang wytaczone na dni lub nawet
tygodnie. Kiedy prezes o $wicie dzwoni do , bezpiecznikdw”, prawnikow i ludzi od kryzyséw
medialnych, to oznacza bardzo duzy rachunek kosztow, stad nalezy zapobiegac, a nie gasic¢

(bardzo drogo) pozary. Bezpieczenstwo to zawsze inwestycja, a nie koszt.

Czy przepisy EHDS da sie pogodzi¢ z innymi aktami UE regulujacymi przetwarzanie danych

(DSA, AT Act, DGA, RODO), czy tez pojawiaja sie tutaj znaczace sprzecznosci?

EHDS funkcjonuje w bardzo ztozonym otoczeniu regulacyjnym. Mamy RODO, AI Act, DGA
czy DSA - i one wszystkie dotykaja danych w rézny sposéb. Nie widze tu sprzecznosci
systemowych, ale widze ryzyko niespdjnosci interpretacyjnej. Dlatego kluczowe bedzie
wypracowanie jasnych wytycznych, ktére pozwola instytucjom dziata¢ bez obawy o
naruszenie prawa. Bez tego istnieje ryzyko tzw. efektu mrozacego, ktory zahamuje

innowacje.

Harmonizacja praktyki stosowania prawa bedzie rdéwnie wazna jak same przepisy. I tu znow
wyzwanie dla ustawodawcy, aby nie popetni¢ btedow jak w przypadku RODO. Wiele
sektorowych przepisow krajowych do dzis nie zostato dostosowanych do mozliwosci, jakie
oferuje RODO. Np. deregulacja przepisow dotyczacych anonimizacji w udostepnianiu danych
na cele naukowe czeka na ministerialnych biurkach - co jest zreszta inicjatywa i wysitkiem
prezesa UODO Mirostawa Wroéblewskiego, bo przez dekade zadnej instytucji nie chciato sie
nic w tym obszarze skutecznie zrobi¢. Podkreslam - skutecznie - bo méwic, a robic to nie to

Samo.
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W Europie istnieja juz duze zbiory danych medycznych. Czego doswiadczenia z nimi ucza

nas w kwestii EHDS?

Europa juz zgromadzita ogromne ilosci danych medycznych, ale ich potencjat pozostaje w
duzej mierze niewykorzystany. Powody sa trzy: brak interoperacyjnosci, bariery prawne i
niski poziom zaufania. EHDS ma szanse to zmieni¢, pod warunkiem ze nie powieli
dotychczasowych btedéw i rzeczywiscie ujednolici zasady gry. Kluczowe bedzie takze
zapewnienie wysokiej jakosci danych, bo ich wartos¢ zalezy od wiarygodnosci. Bez tego
nawet najwieksze zbiory nie przeloza sie na realne korzysci. Powinnismy w Polsce zabrac¢ sie
za wielkie porzadkowanie danych medycznych juz dzis. I to na wielu poziomach, od
instytucji centralnych, ktére same nie wiedzga, jakie dane posiadaja, przez szpitale, po
uczelnie medyczne. Zaden lekarz nie jest wlascicielem danych pacjentéw, choé w praktyce
niejeden sobie takie prawo uzurpuje, naruszajac przy tym przepisy. Teraz jest dobry czas na

audyty EHDS w podmiotach, ktére przetwarzaja dane zdrowotne na duza skale.
Jak zapewni¢ rowny podzial korzysci ze wspdlnej przestrzeni danych dotyczacych zdrowia?

Nie mozemy budowac systemu, w ktérym dane pochodza od obywateli, a korzysci trafiaja
wylacznie do waskich grup np. bizneséw farmaceutycznych, ubezpieczycieli, fintech, czy
niektérych badaczy, ktorzy uczynia sobie dobry biznes z analizy danych zdrowotnych.
Musimy wdraza¢ sztuczna inteligencje do sektora publicznego, aby ta technologia
identyfikowata nieprawidtowosci w przepalaniu pieniedzy podatnikow, aby weryfikowata
zasadnos¢, w tym oceny wnioskéw, albo czy recenzje nie pochodza z Chata GPT.
Sprawiedliwy podziat wartosci to warunek trwatosci catego projektu. Oznacza to m.in.
dostep do wynikow badan, wzmacnianie publicznych systemow ochrony zdrowia i realne

korzysci dla pacjentow.

W przeciwnym razie pojawi sie spoteczny opdér wobec dzielenia sie danymi, co bedzie
zrozumiate. A bez spotecznej legitymizacji zaden system danych nie bedzie funkcjonowat

efektywnie. Pacjent musi mie¢ faktyczne prawo do informacji o tym, co sie dzieje z jego
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danymi. Dzis$ ma to prawo tylko czesciowo zapewnione, bo nie wie, kto, kiedy i w jakim celu
przeglada jego dane. Dane pacjentow wykorzystywane w badaniach klinicznych powinna
cechowac pela transparentnosé, zas do tego stuzy ogrom cyfrowych narzedzi, a nie kartka
papieru. Ponadto nie kazdy sukces medialny w medycynie jest faktycznym sukcesem

medycznym.
Jaka jest roznica miedzy pierwotnym a wtérnym wykorzystaniem danych medycznych?

Rozréznienie miedzy pierwotnym a wtornym wykorzystaniem danych jest absolutnie
kluczowe. Pierwotne dotyczy bezposredniego leczenia pacjenta, natomiast wtérne obejmuje
badania, innowacje i polityki publiczne. To rozroznienie determinuje zaréwno podstawy
prawne, jak i sposob zarzadzania zgoda pacjenta. W praktyce wymaga to bardzo
precyzyjnych mechanizméw zarzadzania dostepem do danych. Kazde niejasnosci w tym

zakresie mogaq prowadzi¢ do utraty zaufania i sporéw prawnych.

Niedawno fundacja Al One Health, ktdérej jest Pani prezesem, przygotowata raport mapujacy

zrodia danych medycznych. Jakie sa te Zrodta i do czego mozna je wykorzystac?

Dzisiejszy ekosystem danych zdrowotnych jest znacznie szerszy niz tradycyjna
dokumentacja medyczna. Obej-muje dane z urzadzen noszonych, aplikacji mobilnych, badan
genomowych czy rejestréw chorob. To ogromna szansa, ale tez wyzwanie, bo wymaga
integracji bardzo réznych typow informacji. Kazde z tych Zrodet odznacza sie inna jakoscia i
dynamika aktualizacji danych. Dlatego konieczne jest opracowanie spdjnych standardow ich
przetwarzania. Bez tego jako kraj nie ruszymy do przodu. Chodzi o rozw¢j, a nie dreptanie w

miejscu.

Dobrym przyktadem panstwowej platformy jest Internetowe Konto Pacjenta, do ktérego nie
trafia kazda dokumentacja, bo nie ma narzedzia do egzekwowania tego obowiazku od
szpitali. Kolejny przyktad: system P1, gdzie jest obowigzek wpisywania kazdej wizyty, ale w

praktyce nie ma narzedzia do egzekucji tego obowiazku od lekarzy - duzo danych wiec
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»qubimy” przez dziurawe rozwiazania. Nastepnie, badanie satysfakcji pacjentdw jest u nas
symboliczne, a winno by¢ standardem przy kazdej zmianie systemowej, gdy wykorzystywane
sq Srodki publiczne. Nasz raport mozna wykorzystaé¢ do tworzenia polityk publicznych,
identyfikujemy w nim dostepne dane, porzadkuje on ekosystem danych, ujawnia luki
informacyjne, wspiera decyzje oparte na dowodach (evidence-based policy). Raport ma tez
walor edukacyjny dla lekarzy oraz pacjentdw, aby wiedzieli, jak zarzadzanie ich danymi o

zdrowiu wplywa na dostep do diagnostyki i leczenia.
Jak zapewnic¢ rownowage miedzy interoperacyjnoscia a ochrona prywatnosci pacjentéw?

Nie powinni$my traktowac interoperacyjnosci i prywatnosci jako przeciwienstw.
Nowoczesne podejscie polega na projektowaniu systeméw, ktore tacza oba te elementy -
poprzez minimalizacje danych, pseudonimizacje i kontrolowany dostep. To kwestia dobrego
projektowania, a nie kompromisu. W praktyce oznacza to koniecznos¢ stosowania zasady
privacy by design na kazdym etapie tworzenia systemu. Tylko wtedy mozna zbudowac
rozwiazania, ktére sa jednoczesnie uzyteczne i bezpieczne. To wtasnie ochrona prywatnosci
powinna by¢ przewaga konkurencyjnosci na rynku ustug, a audytowanie dostawcow przed

wdrozeniem powinno by¢ standardem.

Jakie sa obecnie problemy z ponownym wykorzystaniem danych i jakich zmian

legislacyjnych potrzeba w tym wzgledzie (jak wskazywatl Prezes UODO)?

Dzi$ najwiekszym problemem nie jest brak danych, lecz brak mozliwosci ich ponownego
wykorzystania. Instytucje czesto obawiaja sie konsekwencji prawnych i wola nie dziata¢. Z
poziomu wielu instytucji, od tych centralnych po lokalne szpitale, obserwuje sie uchylanie

sie od decyzyjnosci i odpowiedzialnosci.

Ta nieche¢ bierze sie tez z braku kompetencji, wiedzy i doswiadczenia w wielu
organizacjach, ktére przetwarzaja dane szczegdlnie wrazliwe. Dochodza takze partykularne

interesy, lepiej sie nie wychyla¢, bo mozna stracic¢ posade, albo co gorsza, ,zrobi¢ komus
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dobrze”. Nie daj Boze jakis inny lekarz zrobi swietne badania na danych zebranych w naszej
klinice albo wykryje btedy w leczeniu - takich praktyk, gdzie decyduje uznaniowos¢, a nie
wylacznie podstawy prawne, jest catkiem sporo na rynku. Potrzebujemy jasnych,
uproszczonych zasad, ktore umozliwia bezpieczne i legalne korzystanie z danych w celach
badawczych, co nie oznacza, ze teraz ta wymiana nie jest mozliwa. Trzeba tylko siegac po
narzedzia dostepne na rynku, a prawnicy sa od rozwiazywania problemow, a nie
generowania kolejnych. Kluczowe jest rowniez skrocenie czasu uzyskiwania zgod i decyzji
administracyjnych. Bez tego tempo innowacji pozostanie niewystarczajace. Potrzebujemy

egzekucji, bo same deklaracje to tylko opowiesci.
Co nalezy zrobi¢, by odpowiednio korzystac z istniejacych juz zbioréw danych o zdrowiu?

Europa juz poniosta ogromne koszty gromadzenia danych zdrowotnych. Teraz kluczowe jest
ich efektywne wykorzystanie. To oznacza inwestycje w jako$¢ danych, ich standaryzacje oraz
rozw0j kompetencji analitycznych - instytucje powinny inwestowa¢ w zatrudnianie
analitykow danych. Inaczej pozostaniemy na etapie niewykorzystanego potencjatu. Rownie
wazne jest tworzenie mechanizmdéw wspotpracy miedzy instytucjami. Dane musza zacza¢
pracowac w ekosystemie, a nie w izolacji. Nalezy inwestowac w kadry, czerpac z know-how,
jakie ma biznes. Nalezy zmienia¢ takze mentalnos¢ urzednikéw, bo nowe regulacje nie
sprawig, ze nagle system zacznie dziata¢ lepiej. I to tez od poczatku robimy w naszej
Fundacji Al One Health, budujemy technologiczne mosty, tworzymy merytoryczny dialog,

dziatajac interdyscyplinarnie.

Dlaczego nie jesteSmy na tak zaawansowanym etapie wdrazania systemu jak Dania,

Finlandia czy Wielka Brytania?

Kraje takie jak Dania czy Finlandia osiagnety sukces, poniewaz konsekwentnie budowaty
swoje systemy przez lata, opierajac je na zaufaniu i spojnej strategii panstwa. W wielu
innych krajach zabrakto tej ciagtosci i koordynacji. Kluczowa byta takze stabilnos¢

regulacyjna i jasna wizja rozwoju. W Polsce tego stanowczo brakuje, brak przewidywalnosci
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prawa znacznie hamuje rozwoj gospodarczy, a to z kolei nie sa dobre warunki do rozwoju
innowacji. To pokazuje, ze transformacja cyfrowa w ochronie zdrowia to maraton, a nie

sprint jednej kadencji sejmu czy zmieniajacych sie ministrow.

Ponadto Polska pomimo rozwoju e-zdrowia w ostatnich latach ma dekady zaniedban w
obszarze kultury ochrony danych medycznych, ktéra wlasciwie zaczeliSmy budowaé od
wejscia w zycie RODO, pomimo swietosci, jaka jest tajemnica lekarska. Zmiana nawykow,
przyzwyczajen to nie dzialania jednorazowe, to proces roztozony w czasie. Najtrudniejsza
jest zmiana mentalnosci. Potrzebujemy wizjoneréw, przywodztwa i charyzmy, prawdziwego
partnerstwa i transparentnosci, a nie uprawiania niskich lotéw marketingu, ze jest dobrze,

kiedy liczby mowia, Ze nie jest.

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

systemie silosowym?

Silosy danych to nie problem technologiczny, lecz instytucjonalny, mentalny i
kompetencyjny. Wynikaja z braku zaufania, jasnych zasad i odpowiednich bodzcow. Jesli
stworzymy srodowisko, w ktorym dzielenie sie danymi jest bezpieczne i optacalne, instytucje
zaczng wspotpracowac. Potrzebna jest tez instytucja lider, ktora chwycitaby lejce i nadata
temu procesowi predkosc¢, a dzis takiej nie ma. Obecnie transfery danych medycznych
odbywaja sie w réznych hermetycznych gremiach, wytworzono jakas$ hierarchicznosé i
poczucie, ze dane sa dostepne dla niektorych badaczy. Po prostu mamy uznaniowos¢
udostepniania danych, co jest niegodng praktyka. Niezbedne sa rowniez mechanizmy

odpowiedzialnosci i jasne reguly zarzadzania ryzykiem.

Dopiero wtedy wymiana danych stanie sie standardem, a nie wyjatkiem. I tu wazna rola
organu, jakim jest UODO, ktéry juz drugi rok z rzedu kontroluje w ramach kontroli
sektorowych ochrone zdrowia. Powinien to tez robi¢ w kolejnych latach, cyklicznie, z uwagi
na rosnace zaniedbania w organizacjach, ktore ten ekosystem tworza. Sporo rekomendacji

przedstawiliSmy w naszym raporcie ,Mapa zrddet danych medycznych w Polsce”, w ktérym
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eksperci z réznych dziedzin bardzo odwaznie mowia o tym, ze maja dos¢ systemu, ktory
oferuje warunki nieprzystajace do mozliwosci, zasobdw intelektualnych w kraju i

wspotczesnej nauki na Swiatowym poziomie.

Jak mozemy skorzystac z tych danych dzieki narzedziom Al, blockchain i nowym

technologiom?

Nowe technologie otwieraja zupetnie nowe mozliwosci wykorzystania danych zdrowotnych.
Sztuczna inteligencja pozwala na analize na niespotykana dotad skale, a technologie takie
jak blockchain moga zwiekszy¢ przejrzystosc i kontrole nad danymi. Kluczowe jest jednak to,
by technologia byta narzedziem, a nie celem samym w sobie. Najwieksza warto$¢ generuje

potaczenie technologii z wysokiej jakosci danymi i odpowiednim zarzadzaniem.

To wtasnie na tym styku powstaja najbardziej przelomowe innowacje. Powinnismy czerpaé
dobre wzorce ze swiata, ale tez finansowac te programy, za ktorymi stoi walidacja, dostep
do publicznych danych pokazujacych postep, skutecznosé, skale. Instytucje publiczne nie
maja w swoich kompetencjach przepalania publicznych pieniedzy, choé to niestety takze
robia. I tu bardzo potrzebujemy sztucznej inteligencji, ktora moze byé znakomitym

sprzymierzencem transparentnosci i budowania zaufania do systemu ochrony zdrowia.

Dziekuje za rozmowe!
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