Z7 ) NAUKOWA
@/ FUNDACA
#  POLPHARMY

w Polsce

@ Al One Health

Warszawa 2026



Wydanie | - Warszawa, luty 2026

Wydawca:

(" Al One Health

FUNDACJA Al ONE HEALTH
ul. Ogrodowa 48/54
00-876 Warszawa
www.aionehealth.pl

Autorzy raportu:

Ptk. dr n. med. Jacek Doniec, tukasz Jankowski, dr inz. Rafat Jé6zwiak, dr hab. n. med. Adam Kobayashi, prof. dr hab. n. med.
Piotr Kuna, Agata tapiriska-Smolinska, prof. dr hab. n. med. Krzysztof Narkiewicz, Filip Pawliczak, Adam Pospiech,

dr hab. inz Jarostaw Protasiewicz, prof. dr. hab. n. med. Jarostaw Reguta, prof. dr hab. n. med. Cezary Szczylik,

Aneta Sieradzka, mgr inz. Jacek Suty, dr r.rp Mirostaw Wréblewski, prof. dr hab. n. med. Katarzyna Zyciriska.

Redakcja:
Aneta Sieradzka

Korekta:
Anna Krauss

i’ il ‘e T

@

.- o= ¢ « -3 - . an wa a4 =

Magdalena Deja

Partner raportu:
Naukowa Fundacja Polpharmy

NAUKOWA

v FUNDACJA

POLPHARMY

Opracowanie jest bezstronne.

l ‘ [ ﬂ)_"

wm o J w s

ISBN 978-83-979412-0-5

NAUKOWA

W otk (&} Al One Healhh



NAUKOWA

v FUNDAC)A

POLPHARMY

SPIS TRESCI

20.

21.

Troska o zycie i dobro kazdego pacjenta —Jerzy Starak

Swiadome wykorzystanie informacji medycznych —Agata tapifiska Smoliniska
Jak udostepniaé dane? — Prof. dr hab.n.med. Jarostaw Reguta

Globalny dialog technologiczny —Aneta Sieradzka

Wtérne wykorzystanie danych medycznych —Mirostaw Wréblewski

O raporcie - cel, zakres i metodologia

Definicja i rodzaje danych medycznych

Kategorie i rodzaje danych medycznych

Zrédta pierwotne i wtérne danych medycznych

Wyzwania praktyczne ochrony danych medycznych

Standardy i interoperacyjnosé danych

Znaczenie rejestréw medycznych dla bezpieczeriistwa narodowego —Jacek Doniec

Szpitale i placéwki ochrony zdrowia ~Adam Pos$piech
Centralne systemy informatyczne w ochronie zdrowia

Alternatywne zrédta danych

- Patient-generated health data (pghd) — potencjat i wyzwania w opiece zdrowotnej

Aplikacje mobilne i urzgdzenia wearable
Media spotecznosciowe i crowdsourcing
Dane genomiczne i omiczne

Zrédta danych medycznych w Polsce
» Mapa Ministerstwo Zdrowia

Cel tworzenia rejestrow medycznych

Warstwy Danych Medycznych

21

22

23

24

25

26

27

\@lNMHadh



NAUKOWA

v FUNDAC)A

POLPHARMY

22,

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42,

43.

44,

Wykaz rejestrow medycznych
Gastroenterologia —Prof. Jarostaw Reguta
Pulmunologia i Alergologia —Prof. Piotr Kuna

Choroby Rzadkie -Prof. Katarzyna Zyciriska
» Mapa Choroby Rzadkie

Kardiologia —Prof. Krzysztof Narkiewicz

Platforma naukowa polskiego towarzystwa kardiologicznego
Onkologia i Radiologia —Prof. Cezary Szczylik

Psychiatria i Neurologia —Dr hab.n.med. Adam Kobayashi

Interdyscyplinarne wyzwania zwigzane z wykorzystaniem danych
« Jako$¢ i kompletno$é danych

Normy Etyczne w medycynie stosujqcej Al

Konieczno$é budowania kompetenciji cyfrowych lekarzy

Interoperacyjnosé i standaryzacja udostepniania medycznych danych obrazowych —Rafat J6zwiak
Metadane w systemach medycznych —Jacek Suty

Lekarze chcq pracowaé na rzetelnej informacji —tukasz Jankowski

Rejestry, ktére miaty pomagaé - a dzi$ obcigzajqg —Filip Pawliczak

Europejska przestrzen danych zdrowotnych (EHDS)

Sztuczna inteligencja w pracy lekarza —Dr hab. inz. Jarostaw Protasiewicz

Problem ukrytych danych medycznych. Prawna abolicja jako instrument systemowy
ujawniania nieformalnych rejestréw medycznych w Polsce.

Dane medyczne dla nauki —Al One Health i UODO otwierajq droge innowacjom
Przetom w ochronie danych medycznych -Wazna inicjatywa zmiany prawa
Rekomendacje

Zarzagd Naukowej Fundacji Polpharmy

Podstawy prawne przetwarzanie danych medycznych

28

29

30

31

33

34

35

36

37

38

39

40

44

49

50

52

54

55

57

58

59

61

62

\Ctj' Al One Health



Troska o zycie i dobro kazdego pacjenta

Od zawsze wierze, ze sens naszej wspdlnej pracy w obsza-
rze zdrowia i biotechnologii sprowadza sie do jednej nad-
rzednej wartosci — troski o zycie i dobro kazdego pacjenta.
Kazda innowacja, kazdy projekt badawczy, kazda decyzja
biznesowa nabieroja ,. ‘. .7 .. _."'... dopiero
wtedy, gdy,. ... ¢ 'Y . 'n. . ‘. Y,_, ‘. n jokosci
zycia cztowieka. Dzi§ fundamentem tej misji sq dane
medyczne - 1B 1 , ~ ' __ otwiergjgce przed nami
mozliwosci, o jakich jeszcze niedawno moglismy jedynie
marzyé.

Od wielu lat powtarzam z petnym przekonaniem,
ze przyszto$¢€ ochrony zdrowia zalezy nie tylko od nowocze-
snych lekow i technologii, ale przede wszystkim od wiedzy
b .. n. ... . To wlasnie dane medyczne
stanowiq dzi§ fundament rozwoju nauki, medycyny
i biotechnologii. ~ ', _. ", " _.." R A
wykorzystane dane medyczne mogaq przetozyé sie
na skuteczniejsze terapie, . ‘. " 'Y '™, . _....n
e L

) _. ..., podejmowane przez lekarzy,
naukowcoéw oraz decydentow.

W Polsce dysponujemy ogromnym potencjatem
w obszarze danych medycznych. Nasze zasoby sq jed-
nak rozproszone, czesto trudno dostepne i niewystarcza-
jaco uporzqdkowane. Dlatego |, ', ..o, _...",_ .
6., TB o', _.". . . '.'...". ajest tak waznym
krokiem — pozwao po raz pierwszy zebraé i przedstawié
w jednym miejscu najistotniejsze informacje o tym, gdzie
i w jaki sposéb gromadzone sq dane dotyczgce zdrowia

Polakow.

y M f ¢ M

ook .m0 L Y, nie tylko tatwiej bedzie
poruszac sie po istniejacych zasobach danych, ale takze
ST LT ' ..‘,‘.".’B(L.A,Bw-
pracy i wymiany W|edzy muadzy 6, " o sekto-
rami publicznym i prywatnym. <™ ¢ Y‘ . mozemy
w  petni  wykorzystac o Tt

—a — e, J - on . m

R w dobie sztucznej |ntel|genCJ| — z korzy-
SCIq dla pacjentéw, lekarzy i catego spoteczenstwa.

1t €

L0 T T e L, sy LY Ty wokot
jednegocelu,,_ . ., B." .. _ ... .. , W ktérym
L B Y LT L T T LT
QL
Nasz , ..o, _.. .',.. 6", B 0 .
O ', ajest kroklem w tym kierunku—-_* _n " .
odniesienia. Przede wszystkim to zaproszenle do dlalo—
T .., Bg. ‘'_ - ponad podziatami instytucjonalnymi
czy sektorowymi.

Jestem ,on _ . _ , _.._.'..,2e ta mapa ... ."n
VI S C N Y...n
0T ,_m_mﬁ”wktorejprzy kT
S am.. . —polska nauka zajmie nqleznejej mlejsce

wsréde, "t " LB
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Swiadome wykorzystanie informaciji medycznych

Z przyjemnosciq zapraszamy do zapoznania sie z rapor-
tem Naukowej Fundacji Polpharmy, ktéry stanowi wazny
krok w kierunku lepszego wykorzystania danych medycz-
nych w Polsce. Publikacja ta jest wyrazem dtugofalowej
misji Naukowej Fundaciji Polpharmy — wspierania ludzi
nauki w zmienianiu oblicza polskiej medycyny.

Juz w 2023 roku Rada Naukowa Fundaciji zwrécita uwage
na kluczowe znaczenie zwiekszenia dostepu do danych
medycznych w celach naukowych i badawczo-rozwojo-
wych. Temat ten zostat uwzgledniony w konkursie granto-
wym Fundaciji, ktérego jedno z haset brzmiato: ,,Wykorzy-
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Autorzy nagrodzonych projektéw - dr hab. n. med.
Robert Ostrowski, prof. dr hab. n. med. Joanna Narbutt oraz
dr hab. n. med. Pawet Gawlinski — pokazali, jak dane
e e LY
pacjentami z rzadkimi schorzeniami skéry, jak wykorzy-
staé zasoby repozytorium preparatéw DNA do stworze-
nia informatycznej bazy danych genetycznych na rzecz
diagnostyki, profilaktyki i terapii chordb genetycznie
uwarunkowanych oraz jak mogq poméc w wyznaczaniu
celéw dla innowacyjnych terapii molekularnych.
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ne bariery, z jokimi mierzqg sie polscy naukowcy.

W toku prac konkursowych | " " B . "npT .-

Polski system rejestrow medycznych ma charakter
rozproszony i fragmentaryczny. W wykazie rejestréw
prowadzonym przez ministra wtasciwego do spraw
zdrowia znajduje sie 15 dziedzinowych rejestrow
klinicznych, jednak ich jako$¢, kompletnosé i aktualnosé
sq zréznicowane. Wyniki konkursu oraz doniesienia
naukowe wskazujq, ze liczba rejestréw i Zrédet danych
w Polsce jest znacznie wieksza niz wynika z oficjalnych
zestawien.

W odpowiedzi na te wyzwania , _.._..." .6 .
raport, ktéry prezentuje zweryfikowang ,mape” zasobdéw
danych medycznych w Polsce — wskazujgc kto, dla kogo
i na jakich zasadach przechowuje oraz udostepnia dane.
Publikacja uwzglednia aspekty prawne, techniczne i etycz-
ne, a takze interoperacyjnosé¢ systemowq i semantycz-
na. Dzieki zaangazowaniu i wiedzy cztonkéw naszej Rady

NOUkOWej_ ‘ L l & » 7 ‘ & [ v v

[ ‘

S B o L L stanowi nie tylko zbidr
danych, ale takze wezwanie do dalszego dziata-
nia. Pokazuje, ze $wiadome wykorzystanie informagcji
medycznych moze wynieS¢ polski sektor zdrowia
na poziom swiatowych standardow. ¢Y' __ . _ Tz, ‘.7
v a0 T L, aby wspdinie wyty-

czaé nowe kierunki w ochronie zdrowia.

PREZESKA ZARZADU NAUKOWEJ FUNDACJI POLPHARMY



Jak udostepniaé dane?

Z mojego punktu widzenia pierwszym i absolutnie klu-
czowym krokiem w budowaniu racjonalnego systemu
wykorzystania danych medycznych w Polsce jest stwo-
rzenie rzetelnej inwentaryzacji danych o zdrowiu. Musimy
T CoLUXTL L L L T gdzie sq zloka-
lizowane, jakie informacje zawierajq oraz kto jest ich wta-
Scicielem i administratorem. Dzi$ tej wiedzy po prostu nie
mamy. Dlatego przygotowywany raport — ktéry traktuje
jako swoistq ,_._ .. ‘éen _. ‘... ... 677 = jest niezwykle
potrzebny, aby pokazag, jakie zasoby w ogdle posiadamy.

Joas 0 v w s N - s

Dopiero majqc takqg mape zasobéw mozna zastanawiaé
sie nad wykorzystaniem danych w praktyce — zaréwno
klinicznej, jak i naukowej. Kwestia udostepniania danych
wymaga jednak precyzyjnych regulacji prawnych i musi
by¢ prowadzona w Scistej wspétpracy z Urzedem Ochro-
ny Danych Osobowych, tak aby _*, . . "X'  _, . ".. Q-
e _ ..t . BXwszelkich procesow. Warto tez pamietag,
ze pacjenci — mimo istnienia platformy IKP — wciqz nie
majq dostepu do petnych danych ze swojego leczenia,
gtéwnie dlatego, ze nie wszystkie podmioty systema-
tycznie uzupetniajg wpisy w systemie PI, mimo obowiqz-

‘ ’ o

ku ustawowego.” _ . . T C L L

g Ao bood. . med., QMM‘I’W

w tym konieczno$¢ powtarzania badan, co oznacza koszty
i strate czasu zaréwno pacjenta, jak i systemu.

Dlatego tak istotne jest, aby raport, ktéry powstat, stat sie
nie tylko katalogiem rejestréw, ale réwniez punktem wyj-
Scia do stworzenia systemowych rozwigzan umozliwiajg-
cych bezpieczne i zgodne z prawem korzystanie z danych
w praktyce i w badaniach. Cieszy mnie, ze w Ministerstwie
Zdrowia i Ministerstwie Cyfryzacji powstat miedzyresorto-
wy._.. .,Bo, Y., _hk,., ~"<.To szansa,
aby wreszcie uporzqgdkowaé kwestie danych medycznych
w Polsce i przygotowaé system, ktéry bedzie stuzyt zaréw-

no pacjentom, jak i lekarzom oraz naukowcom.

Podkresle jeszcze raz - bez rzetelnej ewidencji baz
danych i jasnych zasad dostepu nie zbudujemy nowo-
czesnej medycyny opartej na danych. Dlatego uwazam,
e P SR A | .

zaréwno dla srodowiska medycznego,
jak i dla decydentéw.

Ww
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Globalny dialog technologiczny

Dynamiczny rozwéj technologii cyfrowych _ * . _ | Y'*
S { A G, .o .-, sprawidjq, ze dane
medyczne sq jednym z ndjcennlejszych zasoboéw wspot-

czesnej opieki zdrowotne;j.

e t

L= - Y oLl Uy

oBRT L - obejmujq dokumentqqe elektronlcznq
rejestry kliniczne, dane z urzqdzen przenosnych, a takze
informacje pozyskiwane w ramach badan naukowych
i inicjatyw populacyjnych. Ich odpowiednia klasyfika-
cja, analiza i wykorzystanie otwierajg nowe perspektywy
zaréwno dla praktyki klinicznej, jok i dla polityki zdrowotne;j,
w ktorej priorytetem staje sie personalizacja opieki oraz
efektywne zarzgdzanie systemem.

L T ' - coraz wyrazniej
podkreslo sie znaczenie kompetencp cyfrowych, otwar-
tosci na wspétprace miedzynarodowq oraz budowa-
nia standardéw interoperacyjnosci, ktére umozliwiajg
efektywng wymiane wiedzy i danych ponad granica-
mi. Jednoczes$nie, _ _ N

L T T rodzi pytonlo o réwnowage pomiedzy
mnowocyjnosmq a ochrong prywatnosci pacjentéw,
a takze o odpowiedzialno$é instytucji medycznych
i badaczy za transparentne i etyczne wykorzystanie
informacji zdrowotnych. Prywatno$é kazdego z nas
ma wartosé fundamentalng, zwtaszcza w dobie dezinfor-
macji, ktéra dotyka tez kazdego z nas.

Warto w tym kontekscie podkresli¢. _ ., Y'Y _.n._ ..
W hauce i sektorze nowych technologii. W badaniach
nad danymi medycznymi i w tworzeniu nowoczesnych
rozwiqzan cyfrowych coraz wiekszqg role odgrywajq
kobiety - badaczki, analityczki danych, specjalistki
w obszarze sztucznej inteligencji czy liderki projektow

innowacyjnych. Ich wktad stanowi istotny element

T e R S R B [l B kb [ il
» = . . (RN, =N e a0

w ktérej réznorodnosé perspektyw przektada sie na lepszq
jakos¢é wynikéw oraz wiekszq uiytecznos‘é opracowywa-
nych technologii. Wiekszy | " ™o, "7, . ... 6. .~

e LB L L L. . . Jest nie tylko wyrazem
zmiany spotecznej, lecz takze istotnym czynnikiem podno-

szqgcym jakos$¢ i uzyteczno$é powstajgcych rozwigzan.

Fundacja Al One Health od poczqgtku dziatalnosci

¢ 7 ’ T ‘ T ’ t

konsekwentnie . ‘.. ' . .'n

na rzecz rOZWOJu nauki i dobra pacjentéw.
Zorganlzowalsmy w UODO konferencje poswigconq reje-
strom w robotyce medycznej w dobie Al i EHDS, w ktérej
udziatwziety osobistoscirynku medycznegoitechnologicz-
nego. Kolejno,” . 6, . . " " .. Y. Y.u _.Bu

.B Lz udzncﬂem regulatoréw oraz Sro-
dOWISkCI medycznego i naukowego w UODO, ktére to dzia-
tania prowadzq do wspdtpracy ponad podziatami na rzecz
wspierania polskich talentéw, aby stuzyty nie tylko nam,

ale nade wszystko przysztym pokoleniom.

Celem niniejszego  raportu jest przedstawienie
L.y o T B L, TB  nt .. medycz-
. ze wskazaniem ich potencjatu praktycznego,
ograniczen oraz wyzwan zwigzanych z ich wykorzysta-
niem. Lekarze wyposazeni w kompetencje cyfrowe lepiej
wykorzystujg potencjat nowych technologii w praktyce
klinicznej, ktéry staje sie jednym z kluczowych elementéw

profesjonalizmu wspétczesnego lekarza.

[ N B

o0, raportu stanowi punkt odniesienia
zaréwno dla Srodowiska akademickiego, jak i dla prak-
tykéw, a nade wszystko jest przyczynkiem do podjecia
dziatan legislacyjnych, ktére uwolniq dane medyczne

na rzecz nauki, stuzqc dobru wspdélnemu.

PREZESKA ZARZADU FUNDACJI Al ONE HEALTH



Wtérne wykorzystanie danych medycznych

Raport, ‘',  TB o, " . ‘... ."."
pierwszym na polsklm rynku kompleksowym opracowa-
niem, gromadzgcym rozproszone informacje o przetwao-
rzaniu i wykorzystaniu danych medycznych dla poprawy
sytuacji pacjentdéw i lepszego funkcjonowania systemu

ochrony zdrowia. Opracowanie to jest cenne nie tylko dla

" jest zapewne

menedzeréw sektora zdrowotnego, lecz takze dla bada-
czy, sektora nauki, lekarzy, ale takze instytuciji, ktérych misjq
jest ochrona danych osobowych.

< LY oXr .. — to oczywistosé,
szczegolnle od 2018 r, kiedy to rozpoczeliSmy stoso-
wacé rozporzqdzenie ogdlne o ochronie danych (RODO).
Nalezy jednak podkreslié, ze réwnie istotne jak ich
zabezpieczenie, np. przed nieuprawnionym dostepem,
czy tzw. wyciekiem, jest ‘', . 7.7 ' .. T_..n
o el on b T = szezegdlnie dla poprawy jakosci
Iudzklego zycia, a w szczegdlnosci zdrowia, profilaktyki,
diagnostyki i wreszcie coraz skuteczniejszego i szybszego
leczenia. Potencjat danych medycznych w naszym kraju
dla realizacji celéw publicznych, z korzysciq dla indywi-
dualnych pacjentéw, jest potezny. Dlatego zmapowanie
TB o', _". U .'..."., co nastgpito w raporcie,
stanowi kIuczowy punkt wyjsciowy dla jego dynamiczne-
go uruchomienia, co wazne - przy zachowaniu standar-
déw ochrony danych osobowych i prawa do prywatnosci
pacjentéw.

Wspdtczesnie szczegdlnie trudnym i waznym wyzwa-
niemjest, . _ . ... L B L

w ZW|qzku z rozwojem nowych technologii przetwarzo-
nia danych, w tym danych osobowych, z zastosowaniem

réwniez systeméw opartych na algorytmach sztucznej
inteligencji. Potrzeba znalezienia wtasciwej odpowiedzi
na te wyzwania jest niezaprzeczalna w kontekscie wyko-
rzystania tych mechanizmoéw w medycznych badaniach
naukowych. Ponowne wykorzystanie danych medycznych,
w $Swietle obowiqgzujgcych przepiséw prawa polskiego,
napotyka przeszkody. L T o I &
ze udostepnianie i dalsze wtérne wykorzystywanie danych
osobowych oraz danych nieosobowych dotyczgcych
zdrowia ma istotne znaczenie z punktu widzenia zaréwno
intereséw panstwa, jakiintereséw (takze zbiorowych) oséb
fizycznych (w szczegdlnosci pacjentéw), ktérych dane
dotyczq, w kontekscie wynikajgcego z EHDS obowigzku
wtérnego wykorzystania elektronicznych danych dotyczg-
cych zdrowia. Dlatego , _, " ", . Y., . L Tt
w polskim systemie prawa, ktore pozwolg na efektywne
wtérne przetwarzanie danych medycznych przy zapew-
nieniu ochrony praw pacjentéw. Licze, ze unijne rozpo-
rzqdzenie o europejskiej przestrzeni danych dotyczgcych
zdrowia (EHDS) , ktére weszto w zycie 26 marca 2025 r,
a takze inne akty prawa UE (jok rozporzqdzenia o sztucz-
nej inteligencii, akt o zarzqgdzaniu danymi, akt o danych)
przyczyniq sie do wdrozenia w Polsce odpowiedniego
instrumentarium prawnego.

Powmna by¢ ona dobrym narzedziem na rzecz odpo-
wiedniego wykorzystania danych medycznych i impulsem
do dalszych dziatar podmiotéw publicznych i prywatnych
w sektorze zdrowia dla jego rozwoju, poprawy i lepszej
ochrony naszego zdrowia.

L. L..nbl L TB ot
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Celem raportu jest przedstawienie i uporzgdkowanie gtéwnych zrédet
danych medycznych w Polsce. Wskazanie ich potencjatu, ograniczen
i wyzwan w praktyce klinicznej i naukowej. Stworzenie wspdlnego punk-
tu odniesienia dla nauki, administracji i sektora medycznego. Wsparcie
dziatan legislacyjnych oraz rozwoju interoperacyjnosci danych, a takze
promowanie etycznego i bezpiecznego wykorzystania danych na rzecz
dobra pacjentéw.

Raport swoim zakresem obejmuje analize rodzajéw, kategorii i Zré-
det danych medycznych (pierwotnych i wtérnych), ze wskazaniem
na aspekty prawne, techniczne i etyczne ich przetwarzania. Opraco-
wano mape krajowych baz danych i rejestréw (Ministerstwo Zdrowia,
NFZ, instytuty, uczelnie). Ponadto, dokonano analizy standardéw i inte-
roperacyjnosci danych w kontekscie EHDS.

Metodologia raportu zostata oparta na analizie dokumentéw praw-
nych, rejestréw, publikacji naukowych i Zrédet urzedowych - konsulta-
cjami z ekspertami medycyny, prawa, informatyki i etyki. Na potrzeby
niniejszego raportu wykorzystano takze OSINT. Klasyfikacja danych
wedtug ich rodzaju, przeznaczenia i poziomu przetwarzania. Zastoso-
wanie migedzynarodowych standardéw danych (HL7, FHIR, DICOM, ICD-
10, SNOMED, LOINC). Zastosowano podejscie analityczno-porzqdkujace
— raport jako narzedzie do dalszej wspdtpracy i standaryzacii.

\C‘D\.‘ Al One Health
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DEFINICJA I RODZAJE DANYCH MEDYCZNYCH

W dobie cyfryzacji sektora ochrony zdrowia dane medyczne stanowiq kluczowy zaséb — wspierajg diagnoze, leczenie,
monitorowanie stanu pacjentéw, badania naukowe, a takze planowanie systemdéw opieki zdrowotnej. Jednak ze wzgledu
na swojq wrazliwosé (zwigzane ze zdrowiem, chorobaq, historig leczenia) wymagaja specjalnej ochrony prawnej i tech-
nicznej. Przetwarzanie danych medycznych joko danych szczegdlnej kategorii stosuje sie surowsze wymogi dotyczgce ich

dostepu, przechowywania i udostepniania.

W kontekscie regulacji unijnych (RODO) dane medyczne
zaliczane sq do szczegdlnych kategorii danych osobo-
wych (special categories of personal data). W Rozporzag-
dzeniu w sprawie ochrony danych (RODO) znajduje sie
definicja:

,Dane dotyczqce zdrowia” (data concerning health) ozna-
czajq dane osobowe zwiqzane ze stanem fizycznym lub
psychicznym osoby fizycznej, w tym Swiadczeniem ustug
opieki zdrowotnej, ktére ujawniajg informacje o jej stanie
zdrowotnym.

Takie dane sq traktowane joko ,szczegdlne kategorie”,
co oznacza, ze ogdlne podstawy przetwarzania danych
osobowych (np. zwykta zgoda, podstawy wynikajqgce
z dziatalnosci) sq uzupetniane o dodatkowe warunki.

W Europejskiej Przestrzeni Danych zdrowotnych (EHDS)

wyrézniono takze pojecie ,elektronicznych danych
medycznych” (personol electronic health data) — to dane

T ————T| FF

dotyczqce zdrowia i dane genetyczne w formie elektro-
nicznej, a takze dane dotyczqce determinantéw zdrowia
lub dane przetwarzane w zwiqgzku ze Swiadczeniem ustug
medycznych.

W polskim prawie (ustawie o systemie informagii
w ochronie zdrowia) uzywa sie pojecia jednostkowe dane
medyczne, czyli dane osoby fizycznej o udzielonych, udzie-
lanych i planowanych Swiadczeniach opieki zdrowotnej
oraz dotyczgce jej stanu zdrowia.

Ponadto w polskim prawie dotyczqcym praw pacjenta
i dokumentacji medycznej przyjmuje sie: ,llekro¢ w prze-
pisach ustawy jest mowa o dokumentaciji medyczne;j,
nalezy przez to rozumie¢ dane i informacje medyczne
odnoszqce sie do stanu zdrowia pacjenta lub udzielonych
mu $wiadczen opieki zdrowotnej, gromadzone i udostep-
niane na zasadach okreslonych w ustawie..” Dokumentar-
cja medyczna formalnie jest wiec szczegdlnym zbiorem
danych medycznych.

#-'\;



KATEGORIE | RODZAJE DANYCH MEDYCZNYCH

diagnozy, objawy, informacje o chorobach przewlektych,
przebytych schorzeniach, alergie, szczepienia, informacje
o niepetnosprawnosci

= ol

analizy laboratoryjne, obrazowanie (RTG, MRI),
badania diagnostyczne.

terapie, przyjsnowane leki, dawki, przebieg leczenia,
funkcjonowanie organizmu pod terapiq,
wyniki badan klinicznych

informacje w ramach badan przesiewowych
czy programoéw zdrowotnych.

S
natogi, aktywnosci fizyczne, dieta, warunki pracy — o
i Srodowiska zycia
E T
T I T

terminy wizyt, informacje ubezpieczeniowe,

planowane procedury medyczne, zgody. hﬂ'

OBRAZY LICZBY

Np. zdjecie RTG klatki
piersiowej pacjenta

OPISY SYGNALY
Opis objawéw: np. ,Pacjent
zgtasza dusznosé i bél w klatce
piersiowej”

Cisnienie tetnicze, Np. zapis EKG pracy serca
np.120/80 mmHg

Np. sygnat EEG aktywnosci
Np. obraz MRI mézgu pokazujgcy Dane z wywiadu z pacjentem

mézgu
zmiany neurologiczne Opis badania lekarskiego:

Np. ,Skéra blada, wilgotna”
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ZRODtA PIERWOTNE | WTORNE DANYCH MEDYCZNYCH

~ LY, oL, B ... ., badan naukowych oraz doskonalenia opieki nad
pGCJentem Analiza tych danych umozllwm tworzenle nowych terapu oceny skutecznosci metod leczenia, a takze ksztatto-
wanie polityki zdrowotnej. Kluczowe znaczenie ma jednak 6, ™' . _6X"., Y ,_',_"_Y", . . ‘'’ —wyrdznia sie Zrédta
pierwotne oraz Zrédta wtérne danych medycznych.
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J N ¢ = o0+ + M TN m oW+ oM 3

1 B¢, ._. . tote ktére dostarczajg dane bezposrednio od pacjenta lub
z procesu opieki zdrowotnej. Charakteryzujg sie one wysokq doktadnosciq
i szczegdtowosciqg, ale czesto sq rozproszone i wymagajqg standaryzacii.

Przyktady zrédet pierwotnych:

< - - BADANIA oS <

a e > T o > o
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historia choroby, wyniki badan

laboratoryjnych, opisy zabiegoéw,
wypisy szpitalne

dane uzyskane z kontrolowanych
eksperymentéw medycznych

pomiary parametréw zyciowych
(np. cisnienie, tetno, poziom
glukozy)

~ T ”(_, p—— P - ° Y N —
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smartwatche, monitory EKG,
glukometry cyfrowe

informacje uzyskiwane od
pacjentéw w trakcie konsultaciji

Dane pierwotne sq najbardziej
wiarygodne, ale ich przetwarzanie
i analiza wymagajg duzych zasobow
oraz zgodnosm z regulacjomi
prawnymi (np. RODO, HIPAA).

13 \@\lmmnm




1Bd ., B, T T
1B ¢ ., B.. powstdjg poprzez opracowanie, przetworzenie lub agregacje =
danych pierwotnych. Utatwiajg one analize trendéw, poréwnania i tworzenie

wnioskéw na poziomie populacyjnym. C:}

Przyktady Zrédet wtérnych:

= =
Sanl]
dane GUS, WHO, OECD dotyczqce

krajowe rejestry nowotworoéw, artykuty w czasopismach
choréb rzadkich czy medycznych, raporty z badan

transplantaciji

stanu zdrowia spoteczenstwa

lonl

u P B
D -0 - —o -
. N

analizy literatury i poréwnania

agregaty danych z wielu
wynikéw wielu badar

placéwek (np. elektroniczne
systemy raportowaniq)

Dane wtérne sq tatwiejsze w uzyciu, poniewaz sq juz przetworzone,
ale mogq wigzaé sie z utratq szczegétowosci lub ryzykiem
btednej interpretacii.

- g . ‘0 - - n e
Wysoka R _67TB o, ..
~ b L. tn, 60 L
________ Tl o Badania populacyjne, polityka zdrowotna
o T Ce <ho.TtL R N,
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WYZWANIA PRAKTYCZNE OCHRONY DANYCH MEDYCZNYCH

}.

Ochrona danych medycznych jest kluczowa, poniewaz przepisy prawa (np.RODO) naktadajq obowigzek szczegdlnej ochro-
ny tych danych, a ich naruszenie moze prowadzi¢ do powaznych konsekwencji prawnych i finansowych. Zabezpieczenia
techniczne, takie jak szyfrowanie, kontrola dostepu czy systemy kopii zapasowych sq niezwykle wazne, gdyz chroniq dane
medyczne przed nieuprawnionym dostepem i utratq. Odpowiednie procedury organizacyjne, cykliczne, a nie sporadyczne
szkolenia personelu i jasno okreslone zasady przetwarzania danych sq niezmiernie istotne, poniewaz to ludzie i procesy
w najwigkszym stopniu wptywajq na realny poziom bezpieczeristwa danych medycznych. Ochrona danych medycz-
nych ma fundamentalne znaczenie etyczne, poniewaz poszanowanie prywatnosci pacjenta buduje zaufanie do systemu
ochrony zdrowia i chroni godnos$¢ oraz autonomie osoby chore;j.

» szyfrowanie danych w spoczynku Zasada minimalizacji wymaga, Dane medyczne nie mogq byé
i podczas transmisji, by przetwarzane byty tylko dane przechowywane ,bezterminowo” —
+ kontrola dostepu (autoryzacia, role, niezbedne dla danego celu nalezy ustalié okres przechowywania
uprawnienia), (np. leczenia), a nie nadmierne zgodny z prawem i procedurami.
= audytlogow dostepu, informacje. Po uptywie okresu nalezy

+ pseudonimizacja lub anonimizacja,
jesli to mozliwe.
W kontekscie telemedycyny
i elektronicznej dokumentaciji,
szczegdlnie wazne sq srodki ochrony
przy komunikaciji sieciowej.

przeprowadzié bezpieczne usuniecie

lub anonimizacje.

Pacjenci majg prawo dostepu Obowigzek zachowania w tajemnicy W przypadku wycieku danych
do swoich danych, zgdania korekty, informacji medycznych obowiqgzuje (naruszenia ochrony danych
usuniecia (jezeli to mozliwe), takze po $mierci pacjenta. osobowych), organizacja
ograniczenie przetwarzania, sprzeciw. Udostepnienie dokumentacji ma obowigzek zgtoszenia incydentu
Udostepnianie dokumentacji po $mierci mozliwe jest tylko zgodnie (zgodnie zRODO — w ciggu 72 godzin)
medycznej moze by¢ realizowane z ustawq, na przyktad osobie i podjecia dziatar naprawczych.
w formie kopii, odpiséw, upowaznionej za zycia pacjenta
elektronicznie, pod warunkiem lub bliskiej, o ile pacjent temu sie
zabezpieczen. nie sprzeciwit.

W sytuacjach, gdy dane medyczne

sq wykorzystywane poza pierwotnym
celem (np. w badaniach, statystyce,
analizach), wymaga sie

dodatkowych mechanizmoéw —

anonimizacji, pseudonimizacii, zgéd,
oceny ryzyka itp,, a te obowigzki
spoczywadjq na Administratorze
Danych Osobowych, np. szpitalu.
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STANDARDY | INTEROPERACYJNOSC DANYCH

Dane medyczne sq jak alfabet. Kazdy szpital czy rejestr
zawiera wiele toméw ,stéw” i ,zdan” z danymi medycz-
nymi, ale bez wspdlnej gramatyki rodzi sie wspodtcze-
sna wieza Babel. Standardy danych porzgdkujg sposéb
gromadzenia danych. Interoperacyjnos¢ danych zapew-
nia mozliwosé ich wymiany, a takze interpretaciji i ustale-
nia znaczenia w kontekscie ochrony zdrowia. Standardy
danych i interoperacyjnos¢ tworzq logike zaufania,
dzieki ktérej dane naprawde pracujq dla pacjenta i rozwo-
ju nauki.

Standardy nadajg danym forme. Standard danych
to uzgodniony sposéb reprezentacji informaciji: format
(jak zapisujemy), stownik pojeé (co znacza), reguty jakosci
oraz identyfikatory i metadane (kto, kiedy, po co). Bez tego
kazdy rejestr jest jednorazowym, kosztownym projektem,
a kazdy raport — odrebng interpretacja. Dzieki wykorzy-
staniu standarddw, rejestr staje sie czesciq ekosystemu:
jego dane mozna wymieniag, tqczy¢ z innymi rejestrami,
poréwnaé, ponownie uzy¢ i zautomatyzowagé ich ocene.

Wspétczesna medycyna to wspodtpraca. Zaréwno prak-
tyczna ochrona zdrowia pacjentéw wymaga wspdtpracy
wielu specjalistéw, jak i rozwdéj nauki. Interoperacyjnosé
to praktyczna zdolno$é réznych systemdw i instytucji
do bezpiecznej, zgodnej z prawem wymiany i wspdlne-
go rozumienia danych. Obejmuje warstwe techniczng
(protokoty, API), syntaktyczng (formaty), semantyczng
(znaczenie), procesowq (kto i kiedy) oraz organizacyjno-
-prawng (role i zgody). Ich suma daje korzysci: ciggtosé
leczenia, mniej bteddéw, krétszy czas oczekiwania, lepsze
decyzje kliniczne i polityczne.

To wazne wtasnie teraz. Bo medycyna staje sie naukq
danych. Bez wspdlnego jezyka nie zadziata analiza popu-
lacyjna, badania real-world evidence (RWE) ani sztucz-
na inteligencja (Al) - algorytmy karmione niespéjnymi
danymi bedq powiela¢ chaos zamiast tworzy¢é wartosé
(ang. garbage in, garbage out). Standardy to wiec nie tyk-
ko narzedzie informatyczne, lecz polityka jakoSci: definiu-
ja minimalny, wiarygodny pakiet informaciji, ktéry mozna
wymienia¢ w catym systemie i testowaé pod kgtem

Ta ,Mapa Zrédet danych medycznych” nie ma by¢ petnym katalogiem.
Ma by¢é zaproszeniem do budowy wspdlnego jezyka - standaryzaciji
i interoperacyjnosci danych. Jesli wyciqggniemy lekcje z historii wiezy Babel
i ustalimy wspdlny jezyk, wysokiej jakosci dane przyniosq poprawe
komfortu pracy lekarzy, realng zmiane dla pacjenta i szanse na rozwaj
nauki i badan klinicznych.

POLPHARMY

zgodnosci. W polskim systemie ochrony zdrowia wiele juz
udato sie osiggngé na poziomie centralnym. W systemie
Pl stosowana jest polska implementacja standardu
HL7 CDA, a dane wymieniane sq zgodnie z HL7 FHIR. Dane
obrazowe objete sq standardem DICOM. Stosowane
sq dobrze znane klasyfikacje i stowniki ICD-10, ICD-9,
SNOMED, LOINC i inne opublikowane na stronie Rejestréw
Systemu Kodowania. Wciqz jeszcze w Polsce istnieje prze-
strzen do poprawy jakosci rejestréw dzieki ich standaryza-
cji. Szczegdlnie dotyczy to na przyktad rejestréw lokalnych
lub pomocniczych nie inwentaryzowanych w ramach
dziatari Ministerstwa Zdrowia. W kontek$cie zastosowan
Al w Polsce rozwijane sq systemy automatycznej oceny
i opisu badan radiologicznych, wykorzystujgce standard
opisu obrazéw eRADS. Ostatecznie to lekarz decyduje,
a decydujgc korzysta z wysokiej jakosci, kompletnego
opisu.

Skandynawskie rejestry medyczne
T 20
b Y6, ba, "' . .. h Y B,
"L ey Rkl TS T
B

Ten sam jezyk (interoperacyjnosé), stabilne definicje
i identyfikatory populacyjne pozwalajg tgczyé Sciezki
pacjentéw, wczesnie wykrywaé sygnaty bezpieczenstwa,
oceniac¢ skutecznos$¢ terapii i zasilaé polityki zdrowotne.
To nie magia — to dyscyplina i konsekwencja.

Whnioski dla Polski? Po pierwsze, nowy tad danych
- publiczne standardy danych, testy zgodnos$ci i stow-
niki wspéttworzone z praktykami. Po drugie, zasada
,once-only™ dane wprowadzane raz, sg potem bezpiecz-
nie wielokrotnie uzywane. Po trzecie, architektura oparta
na otwartych standardach i profilach interoperacyjnosci,
tak aby integracja byta regutq, nie wyjgtkiem. Wreszcie —
kultura jokosSci: mierzenia, audytu i doskonalenia.

Mapa zrodet
danych medycznych
w Polsce
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ZNACZENIE REJESTROW MEDYCZNYCH
DLA BEZPIECZENSTWA NARODOWEGO

Ptk. dr n. med. Jacek Doniec

Zastepca Komendanta CSK MON Wojskowy Instytut Medyczny,

Kierownik Centrum Chirurgii Robotycznej WIM

Dobrze zaprojektowane rejestry
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Umozliwiajg wiarygodny pomiar wynikéw leczenia,

bezpieczenstwa i kosztéw, a nastepnie przekucie tych
danych na decyzje kliniczne i menedzerskie — od pracy
zespotdw terapeutycznych, przez kontraktowanie swiad-
czen, po polityke lekowq i inwestycje kapitatowe. Stano-
wiq tez fundament badan naukowych i rozwoju innowacji
klinicznych.
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petniaja wyniki badan  randomizowanych. Pozwalajg
systematycznie $ledzi¢ skuteczno$é i bezpieczeristwo
procedur, identyfikowaé czynniki ryzyka, odkrywaé réznice
w dostepnosci oraz optymalizowaé Sciezki pacjen-
téw. Dla ptatnika publicznego - Narodowego Fundu-

szu zdrowia (NFZ) —to TB ¢ " _ . ‘"7 _ * _&''"
i kontraktowania; dia Agencji Oceny Technologii Medycz-
nych i TGI’yf‘IkGCJI (AOTMIT) =" _ " ., .t -
e o ' dlo Mlnlsterstwq Zdrowm
I 6: "Yx

W Polsce dziatajq liczne inicjatywy rejestrowe — szczegol-
nie w kardiologjii — oraz Krajowy Rejestr Nowotworéw (KRN)
prowadzony w Narodowym Instytucie Onkologii — Par-
stwowym Instytucie Bqdawczym (NIO—PIB). Jednak skala,
N s Lo 6XT ' Y
_ R * Brakuje spéjnych stcmdclrdow a projekty
czesto funkCJOhlJJq w silosach, co utrudnia tgczenie infor-
macji na poziomie systemowym i poréwnywalnosé wyni-

kédw miedzy osrodkami.
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e

- LT .., ... B sqg szczegdlnie widoczne
w onkologu chorochh rzadkich i opiece koordynowane;j,
gdzie wymagana jest diugoterminowa obserwacja.

Dobitnym przyktadem jest robotyka chirurgiczna.

Dynamiczny, nieskoordynowany
e B e T
Lo LYoo
e e s QL0
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nomicznej.

POLPHARMY

W 2024 r.wykonano
ok. 17 000 operacji
robotycznych przy
ok. 10 600 rapor-
towanych do NFZ;
w kraju dziata juz
ponad 80 syste-
mow robotycznych, a ich liczba z miesigca na miesiqgc
stale wzrasta. Ponadto pojawity sie nowe systemy robo-
tyczne oferujgce roboty medyczne po znacznie nizszych
cenach. Brak rejestru utrudnia jednak planowanie zaku-
poéw i alokacje zasobdw na poziomie regionalnym.
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L Lot L Wiekszose uzytkownlkow nie
potrzebule dostepu do dqnych osobowych, a korzysci dla
pacjentéw majg czesto charakter posredni — wynikaja
z lepszych decyzji ptatnika i regulatora, przektadajgcych
sie na jakos$é, bezpieczeristwo i dostepnosé Swiadczen.
T T " lecz infra-
strukturq systemowq, ktéra porzgdkuje W|edze i zamienia
ja w lepsze decyzje. PrzejScie od rozproszonych inicjatyw
do krajowego ekosystemu rejestrowego — ze wspolnymi
standardamiijasng odpowiedzialnosciq — to warunek roz-
woju opieki zdrowotnej zorientowanej na wartosé (VBHC)
w Polsce i realnej poprawy wynikéw leczenia pacjentéw.
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(t6zka, personel, sprzet, zapasy), a takze dynamiczne
Sledzenie urazowosci oraz wynikéw leczenia w sytuacjach
kryzysowych i na potrzeby ewakuacji medyczneij.

Zintegrowanie rejestréw cywilnych z systemami
wojskowej stuzby zdrowia zapewnia wspding
Swiadomosé sytuacyjng, sprawniejsze planowanie
mobilizacyjne i zabezpieczenie medyczne dziatan
operacyjnych, zgodnie z zasadq
interoperacyjnosci i ciggtosci opieki.
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SZPITALE | PLACOWKI OCHRONY ZDROWIA
Adam Pospiech

Ekspert ds. e-zdrowia, ORACLE
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Wspierajq biezqce decyzje kliniczne (zapewniajgc szybki
dostep do historii pacjenta), utatwiajg sprawy organiza-
cyjne (np. rozliczenia $wiadczen z NFZ) oraz wspomagaija
poprawe jakosci opieki. Dane zebrane w tych rejestrach
pozwalajq nha ewaluacije dziatan medycznych i prowadze-
nie badan naukowych.
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Mozna powiedzie¢ w uproszczeniu, ze pierwotnym Zré-
dtem danych jest pacjent. Krajobraz Zrédet danych two-
rzonych na styku pacjentéw z systemem ochrony zdro-
wia jest tak niezwykle barwny i zréznicowany jak nasz kraj
i codzienne zycie Polek i Polakéw. Duze woluminy danych
tworzone sq, zbierane i przetwarzane na réznych po-
ziomach opieki: w POZ (gabinetach lekarzy rodzinnych),
wambulatoryjnejopiecespecialistycznej(AOS) wszpitalach
(w tym SOR), w laboratoriach medycznych, aptekach, za-
ktadach opiekuriczo-leczniczych (ZOL) oraz systemie ra-
townictwa medycznego.” , * ' ", "B Lt
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niedostatecznej standaryzacji

rézne systemy i formaty utrudniajg
tqczenie informaciji

blisko 900 szpitali,
0 ss”’q m”X‘ , -
tek oraz 2,7 tys. la-
Lt B
W POZ stosuije sie systemy gabinetowe (np. drEryk, mMe-
dica) do elektronicznej dokumentacji i rozliczer z NFZ.
Szpitale korzystajg z rozbudowanych systemdéw HIS
dostarczanych przez Asseco, CGM, Comarch czy Nexus,
integrujgcych kluczowe obszary dziatania szpitala. Dzia-
taja takze systemy branzowe — RIS/PACS do zarzqdzania
obrazami diagnostycznymi oraz LIS do obstugi badan
laboratoryjnych. W aptekach dominujg programy Kam-
soft do obstugi sprzedazy lekéw i refundacji. Wszystkie
te narzedzia wspétpracujg z platformq e-zdrowie P,
obejmujgcq e-recepte, e-skierowanie, EDM i rejestr zda-

rzen medycznych. * . ‘s @, ™ .. TN
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braki lub btedy w dokumentaciji
obnizajq wiarygodnosé analiz

N U - S T A A
[ ¢ konieczne jest skuteczne obowiqgzek przechowywania
. LS zabezpieczenie danych dokumentaciji przez 20 lat generuje
J - - C + o~ - J -

i respektowanie praw pacjentéw

Szpitale kliniczne i wojewddzkie gromadzqg bardziej szcze-
gétowe informacje i prowadzq wiecej rejestréw specjo-
listycznych, podczas gdy mniejsze szpitale powiatowe
dokumentujq gtéwnie podstawowe $wiadczenio. W efek-
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Podobne wyzwania zwiqgzane z fragmentarycznosciq
danych, brakiem standaryzaciji, zréznicowanq dojrza-
tosciq cyfrowq placéwek i ograniczonq dostepnosciq
repozytoriéw elektronicznej dokumentacji medycz-
nej (EDM) dostrzega sie i prébuje przezwyciezyé, juz na
poziomie regionalnym. Niektére samorzqdy wojewddztw,
platformy regionalne $wiadczqce e-ustugi zdrowotne
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dodatkowe koszty i wyzwania
techniczne

dla placéwek medycznych i pacjentéw danego regionu
w oparciu o mapy potrzeb zdrowotnych. Platformy rézniq
sie zakresem i skalq — zwykle nie obejmujq wszystkich pod-
miotéw leczniczych w wojewddztwie, a ich funkcjonalnosé
oraz poziom integracii z systemami lokalnymi (np. HIS, RIS)
bywajq zréznicowane. Gtéwng wadq takiego stanu jest
fragmentarycznos¢é danych i ustug: ograniczona liczba
Swiadczeniodawcéw podtqgczonych do platformy spro-
wia, ze informacje o pacjentach pozostajg niekompletne
i rozproszone. Kolejnym problemem jest brak standary-
zacji — wiele regionalnych e-ustug tworzono niezaleznie
od systemu centralnego (P1), co skutkuje dublowaniem
funkcji i niekompatybilnosciq rozwigzan. W efekcie czes¢
ustug regionalnych zamiast uzupetnia¢ centralng plat-
forme konkuruje z niq, obnizajgc efektywnos¢ ekosystemu

e-zdrowia. _,_ ., U TR UYL L0 LU B
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CENTRALNE SYSTEMY INFORMATYCZNE

W OCHRONIE ZDROWIA

Centralne systemy informatyczne e-zdrowia w Polsce
przechodzqg od wielu lat historyczng ewolucje. Pomimo
wielu wyzwan, powoli tworzq coraz bardziej spéjny eko-
system rejestrow medycznych, gromadzqgcych kluczowe
dane o pacjentach i Swiadczeniach zdrowotnych. Najwaz-
niejszym z nich jest Platforma P1 - Elektroniczna Platforma
Gromadzenia, Analizy i Udostepniania Zasobéw Cyfro-
wych o Zdarzeniach Medycznych. Stanowi ona fundament
cyfrowej infrastruktury — w jednym miejscu gromadzi
informacje o przebiegu leczenia pacjentéw, takie jak
e-recepty, e-skierowania czy historie wizyt, zapewnia-
jac pacjentom tatwy dostep do tych danych przez In-
ternetowe Konto Pacjenta. System Informacji Medycz-
nej (SIM) to pojecie ustawowe obejmujqce Platforme Pl
wraz z innymi centralnymi rejestrami i wykazami — tworzy
on krwioobieg” danych medycznych, tgczgc podmioty

lecznicze, apteki, lekarzy i pacjentéw w jednolitej sieci infor-
macyjnej panstwa. Uzupetnieniem jest Platforma P2, czyli

€ ‘ ‘ ‘ ‘ ’ l t 1 B s [
+ o 1 J i o= r J -

. - Integruje ona kilkadziesiqt rejestréw prowadzonych
dotychczas osobno (m.n. Rejestr Podmiotéw Wykonu-
jacych Dziatalno$é Leczniczq, rejestry wyrobéw me-
dycznych, farmaceutyczne), ujednolica ich architekture
izapewnia jednolite ustugi dostepu do danych. Istotng role
odgrywa takze system Narodowego Funduszu Zdrowia
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... . "B —ktéry kazdej doby weryfikuje setki tysiecy
zapytan o prawo pacjentéw do swiadczen. Automatyzu-
je on sprawdzanie statusu ubezpieczenia zdrowotnego,
eliminujgc  konieczno$é przedstawiania dokumentéw
papierowych.

PLATFORMA P1

Elektroniczna Platforma Gromadzenia,
Analizyi Udostepniania Zasobéw
Cyfrowych o Zdarzeniach Medycznych
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INTERNETOWE
KONTO PACJENTA

SYSTEM INFORMACJI
MEDYCZNEJ (SIM)

PLATFORMA P2

Centralna Platforma

RiockiRg podmiotowych rejestréw
danych medycznych medycznych
Y
Elektroniczna Weryfikacja
Uprawnien
Swiadczeniobiorcéw
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Zaloguj sie do zdrowia
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Ten bezptatny portal Ministerstwa Zdrowia (dziata od 2018
r, dostepny dla kazdego posiadacza PESEL, agreguje
informacje z wielu Zrédet: z Systemu Informacji Medycz-
nej (P1) czerpie dane o e-receptach i e-skierowaniach,
z systemu NFZ — historie finansowanych swiadczen, a z ZUS
— m.in. e-zwolnienia lekarskie. Konto umozliwia dostep do
dokumentacji medycznej, zamawianie e-recept, zmiane
lekarza POZ, sktadanie wnioskéw oraz udzielanie upowaz-
nien. W dobie pandemii system udostepniat m.in. wyniki
testéw czy certyfikaty COVID. Mobilna aplikacja mojelkP
dodatkowo wspiera pacjentéw w profilaktyce i dostepie
do opieki. Na koniec 2024 roku dostep IKP aktywowato
18 min obywateli, a z aplikacji mobilnej mojelKP korzysta
ok. 3 min uzytkownikéw.
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Dzieki temu mozliwe jest ich wykorzystanie do analiz
kliniczhych, epidemiologicznych, statystycznych oraz
do tworzenia modeli Al. Centralizacja danych pozwala na
szybkq identyfikacje probleméw zdrowotnych i bardziej
Swiadome zarzqdzanie opiekq zdrowotng w skali kraju.
Wyzwaniem pozostaje interoperacyjnosé semantycz-
na systemow, integracja danych z rejestréw centralnych
z danymi klinicznymi (np. z tzw. rejestréw narzgdowych)
oraz bezpieczne udostepnianie danych na potrzeby nauki.

POLPHARMY
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Centralne systemy informatyczne i SIM petnig kluczo-
wq role w budowie systemu ochrony zdrowia oparte-
go na danych. Umozliwiajg lepsze planowanie polityki
zdrowotnej, optymalizacje farmakoterapii, analize epide-
miologiczng i wsparcie profilaktyki. Wyzwaniami pozosta-
I R o) G (np. brak petnej wymiany
EDM miedzy szpitalami), tempo wdrazania zmian, oraz
nieréwny dostep obywateli do ustug cyfrowych. Koniecz-
ne jest dalsze wzmacnianie interoperacyjnosci, radykal-

L. . us .. Q... " catego systemu i bu-
dowa kultury wspdtpracy opartej na danych, by w petni
wykorzysta¢ mozliwosci rozwoju tkwigce w kapitale

[ ’

danych. IKP mogtoby — na wzér rozwigzan estoriskich —
A SO SRR | R | A

zdrowotnych, zwiekszajgc tym samym transpao-
rentnosé i poczucie zaufania do systemu ochrony zdrowia.
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ALTERNATYWNE ZRODtA DANYCH

PATIENT-GENERATED HEALTH DATA (PGHD)
- POTENCJAL | WYZWANIA W OPIECE ZDROWOTNEJ

Rozwéj technologii medycznych oraz urzqdzern konsumenckich — umozliwit
pacjentom systematyczne monitorowanie stanu zdrowia w warunkach domowych.
~ .0 ... ' S - e LT ST
LY R C..BI_ . ' .'...'.. ... uzupehidjqc trady-

cyjna dokumentacje klinicznq.

- R Jiowiw  J N

PGHD obejmuje wszystkie informacje dotyczqce zdrowia
i stylu zycia pacjenta, gromadzone poza formalnym
systemem opieki zdrowotnej, m.in.

. INFORMACJE
PARAMETRY DANE Z URZADZEN SUBIEKTYWNE .
FIZJOLOGICZNE ~WEARABLES” RAPORTY PACJENTA DOTYCZACE ZACHOWAN
ZDROWOTNYCH
ci$nienie tetnicze, tetno, aktywnos§é dzienniczki objawdéw, dieta, uzywki
glikemia, saturacja fizyczna, sen bdlu, nastroju
Dane o zdrowiu generowane przez pacjentéw w domu nia oparte na sztucznej inteligencji i uczeniu maszyno-
wigzq sie z szeregiem korzysci dla pacjenta utatwio- wym stanowiq klucz do efektywnej analizy duzych zbioréw
jac np. wczesnq detekcje nieprawidtowosci umozli- PGHD. W potqgczeniu z telemedycyng mogq stworzyé spoéj-
widjgcq interwencje przed wystgpieniem powiktan. ny ekosystem zdalnej opieki, zwiekszajgc bezpieczeristwo
Ponadto, optymalizacja leczenia choréb przewlektych i komfort pacjentow.
poprzez staty monitoring. Personalizacja terapii dzieki
lepszemu zrozumieniu indywidualnych wzorcéw funkcjo- PGHD majg potencjat, by sta¢ sie integralnym elemen-
nowania pacjenta. Zwiekszenie zaangazowania pacjen- tem opieki zdrowotnej. Warunkiem skutecznego wdrozenia
téw w proces terapeutyczny. Redukcja kosztéw systemo- jest jednak zapewnienie jako$ci, interoperacyjnosci oraz
wych poprzez mozliwosé prowadzenia zdalnej kontroli. bezpieczeristwa danych, a takze edukacja pacjentéw

i profesjonalistéw medycznych.

Powyzsze korzySci generujg tez wyzwania, jokie nale-
zy uwzglednié, czyli walidacja i standaryzacja urzqdzen
poprzez konieczno$é certyfikacji dla zapewnienia jakosci
danych. Integracja z systemami elektronicznej dokumen-
tacji medycznej - brak interoperacyjnosci ogranicza prak-
tyczne wykorzystanie cennych informaciji. Nie bez znacze-
nia jest bezpieczenstwo i prywatno$é danych w obszarze
zgodnosci z przepisami prawa ochrony danych osobo-
wych, a takze cyberbezpieczeristwa. Waznym aspektem
sq hieréwnosci cyfrowe, czyli ryzyko wykluczenia grup
o nizszych kompetencjach technologicznych. Rozwigza-
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APLIKACJE MOBILNE | URZADZENIA WEARABLE

W erze cyfrowej, kiedy niemal kazdy nosi przy sobie
smartfon, a wielu Polakéw decyduje sie réwniez na
zegarek sportowy czy opaske fitness, alternatywne Zrédta
danych stajg sie kluczowym elementem krajobrazu
danych medycznych. Noszone urzqdzenia (ang. wearab-
les) i aplikacje mobilne mogg dostarczaé wielu informacji

Najnowsze badania pokazujq, ze inteligentne zegarki lub
opaski fitness stajg sie powszechne. Wsréd posiadaczy
wearables w Polsce 54,1% deklaruje, ze wyglqd tych urzg-
dzen podkreslaich styl. W grupie oséb 35-49 lat — az 50,6%
korzysta juz ze smartwatcha lub opaski; wéréd oséb powy-
zej 50 roku zycia — 35,3%. Brak jest dostepnych publicznie
wiarygodnych danych na temat liczby wag inteligentnych
z pomiarem BMI albo sktadu ciata uzywanych w Polsce
— to interesujgcy obszar danych, ktéry wart jest uwa-
gi. Te liczby potwierdzajq: jest juz baza uzytkownikow,
ktoérzy generujq codziennie setki milionéw punktéw danych
— aktywnos$¢, puls, rytm dobowy, dystans, spalone kalo-
rie. To nie sq ,gadzety” — to zrédta danych, ktére mogq
znaczgco uzupetnié dane kliniczne, jesli infrastruktura
iregulacje na to pozwola. Potgczenie danych dotyczgcych
stylu zycia z danymi z wyrobéw medycznych wykorzysty-
wanych w telemedycynie moze otworzy¢ zupetnie nowe
mozliwosci dla opieki nad pacjentem i nauki.

Polska juz bierze aktywny udziat w tej transformaciji
— oto kilka przyktaddw. Projekt Teleopieki i Telemedycyny
we Wroctawiu to pilotazowa inicjatywa dla 110 oséb, obej-
mujgca seniordéw, elementy kardiologii, diabetologii oraz
teleopieki senioralnej. Uczestnicy korzystali z urzgdzen
przenosnych (np. EKG) potgczonych z centrum monito-
ringu, ktére dziata 24/7. W podobnym projekcie w Czesto-
chowie ,W ochronie zdrowia i zycia” teleopieke otrzymato
300 osdb samotnych. Pakiet obejmowat ustugi spotecz-
ne i medyczne, opieke kardiologiczng i diabetologiczng
uczestnicy korzystali z urzqdzen do teleopieki z mozliwo-
§ciq potqczenia 24-godzinnego z Centrum Alarmowym.
Zazwyczaj w tego typu projektach wykorzystywane
sq urzqdzenia noszone (np. opaski z przyciskiem zycia),
wyroby medyczne (np. proste, cztero-odprowadzeniowe
holtery kardio) oraz smartfony umozliwiajace potqczenie
z Centrum Teleopieki.
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— o aktywnosci fizycznej, jakosci snu, tetnie, natlenieniu
krwi, tempie regeneracji — ktérych pomiar do tej pory
byt mozliwy jedynie w warunkach laboratoryjnych bqdz
klinicznych, rzadko catodobowo. Wtgczenie tych danych
do mapy danych medycznych w Polsce to nie tylko szan-
sa technologiczna — to szansa systemowa, spoteczna,
naukowa.

Wszystkie te urzqdzenia stanowiq nowe Zrédta danych
medycznych i zasilajg nowe rejestry i zbiory danych
np. wykorzystywane do opieki nad seniorami we wskaza-
nych projektach.

Zegarki sportowe, urzgdzenia noszone (wearable) i aplika-
cje mobilne gromadzqg informacje w codziennych warun-
kach, co pozwala wykrywaé trendy, zdarzenia incydental-
ne (np. arytmie, epizody bezdechu), a takze monitorowaé
zmiany stanu zdrowia miedzy wizytami klinicznymi. Dane
motywujq pacjentéw do ruchu, poprawy snu, kontro-
li stresu, co moze poprawiaé¢ stosowanie sie pacjentéw
do zalecen oraz zmniejsza¢ obcigzenie systemu ochrony
zdrowia. Na tym wtasnie bazuje niemiecki system ,aplikaciji
na recepte” DIGA. Aplikacje mobilne sg dostepne maso-
Wo, co rodzi ogromnq szanse ha wykorzystanie ich w zdro-
wiu, ale niesie tez specyficzne wyzwania. Dane z réznych
urzqdzen mogq sie znacznie rézni¢ — np. pomiary tetna,
dystansu, jakosci snu — co wymaga walidacji i standardow.
Urzgdzenia te, za zgodq uzytkownika, przetwarzajg dane
wrazliwe - czy zawsze wiemy, kto zbiera, jak przetwarza,
jak dtugo przechowuje te dane? Aby miaty wartos¢ klinicz-
nag dane z aplikacji i wearables muszq by¢ ustandaryzo-
wane, interoperacyjne, tatwo wiqczalne do dokumentaciji
medycznej lub rejestréw - pdki co brakuje tu standarddw.

Aplikacje mobilne i urzqdzenia wearable to juz dzi§ nie
,gadzety” technologiczne, ale fundament przysztosci
medycyny spersonalizowanej, profilaktyki i opieki
domowej. Polska ma juz przyktady projektéw pilotazowych,
jest baza uzytkownikéw, sq instytucje, sq doswiadczenia.
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Celem jest zagospodarowanie tatwo dostepnych danych,
tak by byty uzyteczne dla pacjenta, systemu ochrony
zdrowia i badan naukowych.
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MEDIA SPOtECZNOSCIOWE | CROWDSOURCING

e .. b Y. Czasem to, co wyda-
je sie niemozliwe dla autorytetu lekarza — namdwienie
pacjenta do zmiany stylu zycia na zdrowszy — pacjent
samodzielnie podejmuje zainspirowany tresciami social
mediéw. Towtasnie_ b "™’ o o7 ‘g

e e BT T
cyfrowej. Zgodnie z koncepcjg pdl zdrowotnych Marca
Lalonde’a, wigkszo$¢ czynnikédw determinujgcych zdrowie
— takich jok dieta, aktywnos$é fizyczna, sen czy relacje spo-
teczne — lezy po stronie indywidualnych wyboréw, a wiec

moze by¢ podatna na wptywy kultury, mody i.. postéw.
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W dobie TikToka, Instagrama, YouTube'a czy grup face-
bookowych, zdrowie staje sie tematem nie tylko eksperc-
kim, ale i spotecznym. Pacjenci dzielq sie swojq historig
choroby, przebiegiem terapii, postepami w odchudza-
niu czy radzeniem sobie z depresjg. W ten sposéb,, _ Y
o LYl UL BY o YT T =
nierzadko traktujqc jg jako réwnie wartosciowq, co pora-
dy specjalistéw. To zjawisko nazywamy spotecznym eko-
systemem zdrowia—"*_  _. .. 6'" .. "..B _h X
analizowany, wtgczany do map potrzeb oraz moze ukie-
runkowywaé profilaktyke. Wykorzystanie tego typu zZrédet
danych okreslane jest jako crowdsourcing.

W Wielkiej Brytanii model ten zostat juz wdrozony
w sposéb systemowy. Program Change4life, wspierany
przez Public Health England, angazowat nie tylko eksper-
téw, ale i spotecznosci, rodziny, dzieci, szkoty, lokalne media.
Kampania przyniosta tysigce interakcji w sieci, a jej prze-
kaz — ,ruch, warzywa i woda” — zagos$cit w domach Brytyj-
czykéw jako podpowiedz codziennych decyzji. Réwnolegle
dziatat NHS Digital Weight Management Programme: dar-
mowy, 12-tygodniowy kurs odchudzajgey online, w ktérym
udziat wzieto ponad 63 tysigce oséb. ' b ‘..., B

o mh L

. aczyli crowdsourcingowy sygnat

o skuteczno$ci, motywacjach, a takze barierach, ktérych

znajomosé mozna wykorzystaé w projektowaniu skutecz-
niejszych interwencii.
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tylko kampanii publicznych. Dzi§ coraz czesciej pacjenci
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samodzielnie udostepniajag swoje dane, by wspieraé roz-
woéj medycyny — oddajq dane z zegarkéw, glukometréw,
wagi, dziennikéw nastroju. Tworzq otwarte rejestry objo-
wéw choréb rzadkich.™ " _ .. ™_Y, ot -
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— wystarczy telefon. Pojawiajq sie tez kampanie spotecz-

nosciowe organizowane przez NGO lub firmy medyczne,
ktére proszq pacjentéw o podzielenie sie historiq — by inni
poczuli, ze nie sq sami.
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W Polsce rowniez widaé poczqtki tej zmiany. W czasie pan-
demii social media petnity role quasi-systemu wczesne-
go ostrzegania: z medidéw spotecznosciowych szybciej niz
zrejestrow mozna byto odczytac lokalne ogniska choroby,
trudnosci z dostepem do Swiadczen, skutki uboczne szcze-
pien. Analogiczne zjawiska zaobserwowano w zakresie
choréb przewlektych — np. otytosci, gdzie pacjenci dzielq
sie postepami, radami, wsparciem. Wiasnie spotecznosci
i cyfrowe formy wsparcia stylu zycia stajq sie naturalnym
uzupetnieniem leczenia farmakologicznego.
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DANE GENOMICZNE | OMICZNE

SR
w medycynie.

Obejmujg one nie tylko dane genomowe, czyli informa-
cje o sekwencji DNA pacjenta, lecz takze dane transkryp-
tomiczne (dotyczqce ekspresji genéw), proteomiczne
(biatka) czy metabolomiczne (metabolity powstajqce
w wyniku proceséw biochemicznych). Razem pozwalajg
uchwyci¢ niezwykle ztozony obraz funkcjonowania organi-
zmu i lepiej zrozumieé mechanizmy zdrowia oraz choroby.
To wtasnie te dane stajg sie podstawq rozwoju medycy-
ny spersonalizowanej, ktéra zaktada, ze leczenie powinno
by¢ dostosowane do unikalnych cech biologicznych

konkretnego pacjenta, a nie do statystycznego
Jprzecietnego pacjenta’”.

=
e ey
e s e LAXITT B

tworzona w ramach konsorcjum BBMRIpl. Projekt ten
finansowany byt ze Srodkéw Ministerstwa Nauki i Szkolnic-
twa Wyzszego, a jego efektem jest m.in. wdrozenie jedno-
litych standardéw jakosci i bezpieczenstwa, opisanych
w podreczniku ,Standardy jakosci dla biobankéw pol-
skich”. To w biobankach przechowuje sie prébki biologicz-
ne — krew, tkanki, ptyny ustrojowe — wraz z towarzyszgcymi
danymi klinicznymi. Dzieki temu mozliwe jest wielokrotne
ich wykorzystanie w réznych projektach badawczych,
przy zachowaniu petnej identyfikowalnosci, historii pobra-
nia, transportu i przechowywania materiatu. 2‘_,0_
L LB Y L LY “ktére
zgodnie z zasadami sieci zobowigzane sq do ich udostep—
niania w sposéb przejrzysty i zgodny z prawem.

[ [

W wykorzystaniu danych omicznych przewidziano role
dla sieci dziewietnastu Regionalnych Centréw Medycyny
Cyfrowej (RCMC), ktére powstaijq przy najwiekszych uczel-
niach i szpitalach klinicznych. Ich zadaniem jest mu.n.
integracja i analiza danych omicznych w potgczeniu
z danymi klinicznymi i obrazowymi. W praktyce oznacza
toze, B "', B Y, Loy o6, k-

SRV R R L6 LT
cmem BT LB LY

Js s conr
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pii. Jednym z przyktadowych zqstosoqu moze byc bOZCI
Similar Case Database tqgczgca profile genowe, dane fe-
notypowe i informacje o zastosowanej terapii, by szybciej
identyfikowaé rokujgce Sciezki terapeutyczne w onkologii.
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Warto podkreslic, ze . " zrzeszo-

AP S -1
na w europejskim konsorcjum BBMRI-ERIC, jest otwartg
platformq - teoretycznie kazdy naukowiec czy instytucja

badawcza moze poprzez strone bbmripl lub polska-

siecbiobankow.pl sprawdzi¢ dostepnosé okreslonych
zasobow i ztozyé wniosek o ich udostepnienie. Teoretycz-
nie polski badacz poszukujgcy np. prébek tkanki nowotwo-
rowej czy krwi pacjentéw z rzadkqg chorobg moze uzyskaé
do nich dostep w ramach jasno zdefiniowanych procedur
(przy zachowaniu kontroli etycznej i bioetycznej).
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Wtgczenie  Polski  w mledzynorodowy ekosystem
biobankowania sprawia, ze | ‘. ", LB LT LY
X e L "‘l‘Od poszukiwania

biomarkeréw choréb neurodegeneracyjnych, przez roz-
woj nowych lekéw onkologicznych, az po badania nad
skutecznosciq szczepionek. To witasnie zintegrowanie
danych omicznych z innymi Zrédtami, jak elektronicz-
na dokumentacja medyczna, obrazy diagnostyczne czy
dane z urzgdzen wearable, pozwala budowaé najbardziej
kompleksowe bazy uczgce dla algorytmadw Al.

T B - ;T P

PR S (L
sowaniu i wspotpracy uczelni medycznych, sq wiec nie
tylko repozytoriami prébek. To strategiczne centra wiedzy

biologicznej, ktére mogq byé motorem rozwoju innowacyj-
nej medycyny w Polsce i Europie. W dtuzszej perspektywie
ich zasoby bedq podstawq do wdrazania nowej generaciji
terapii celowanych i predykcyjnych narzedzi diagnostycz-
nych. Dane omiczne - gromadzone, standaryzowane
i analizowane w sposéb bezpieczny - stajq sie kluczem
do tego, by polscy pacjenci mogli korzysta¢ z najbar-
dziej nowoczesnej, spersonalizowanej opieki zdrowotne;.
e a L _BX, " T indeksowania, wyszu-
kiwania i udostepnlonlcl potrzebnych prébek. A to wprost
zalezy od wtasciwej digitalizaciji.

\C‘D\.‘ Al One Health



ZRODtA DANYCH MEDYCZNYCH W POLSCE
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CEL TWORZENIA REJESTROW MEDYCZNYCH

Rejestry medyczne to specjalistyczne bazy danych,
w ktérych gromadzi sie informacje dotyczqgce stanu zdro-
wia pacjentéw, przebiegu leczenia, wynikéw badan czy
wystepowania okreslonych choréb. Ich gtéwnym celem
jest systematyczne i uporzgdkowane zbieranie danych,
ktére nastepnie mogaq byé wykorzystywane w praktyce
klinicznej, badaniach naukowych oraz planowaniu polityki
zdrowotnej.

Rejestry mogq mieé charakter ogdlnokrajowy, regio-
nalny lub obejmowac tylko wybrang grupe pacjentéw,
np. osoby chorujgce na nowotwory, cukrzyce czy scho-
rzenia rzadkie. W wielu przypadkach sq one prowa-
dzone przez instytucje publiczne, takie jok Ministerstwo
Zdrowia, instytuty badawcze czy Narodowy Fundusz Zdro-
wia, ale cze$é z nich powstaje takze przy wspoétpracy
organizacji pacjenckich i towarzystw naukowych. Kluczo-
wq role odgrywa tu standaryzacja danych - dzieki temu
informacje pochodzqce z réznych Zrédet sq poréwnywal-
ne i moggq stuzy¢ do tworzenia rzetelnych analiz.

Nie mozna jednak pomingé wyzwan zwigzanych z funk-
cjonowaniem rejestréw. Najwazniejsze dotyczq ochrony
prywatnosci i bezpieczenstwa danych pacjentéw.
Konieczne jest stosowanie odpowiednich zabezpie-
czen technicznych oraz jasnych regulacji prawnych,
aby zagwarantowaé, ze dane medyczne bedqg wykorzy-
stywane wytgcznie w uzasadnionych celach i nie trafig
W niepowotane rece.

POLPHARMY

Dzieki rejestrom mozliwe jest monitorowanie skutecz-
nosci terapii, poréwnywanie wynikéw leczenia w réznych
osrodkach, a takze wczesne wykrywanie nowych proble-
mdw zdrowotnych w spoteczenstwie.

Z punktu widzenia pacjentéw rejestry medyczne przyno-
szq szereg korzySci. Utatwiajq lekarzom podejmowanie
decyzji klinicznych, pozwalajg na lepsze dostosowanie
terapii do indywidualnych potrzeb chorych i sprzyjajg
poprawie jakoSci opieki zdrowotnej. Dla badaczy
i decydentéw stanowiq z kolei nieocenione Zrédto
wiedzy, ktére pomaga w planowaniu programow
profilaktycznych, ocenie kosztéw leczenia czy prognozo-
waniu trendéw epidemiologicznych.

)

’ t ‘ "Y

€L B L s e T
ny zdrowia. tqczq praktyke kliniczng z naukq, umoz-
liwiajg efektywniejsze wykorzystanie zasobéw oraz
przyczyniajq sie do poprawy jakosci leczenia. Ich rozwdj
i utrzymanie wymagajq jednak duzej odpowiedzialno-
§ci, zaréwno ze strony instytucji prowadzqgcych, jok i oséb
korzystajqcych z zebranych danych.

Podsumowujqgc,
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Prof. dr hab. n. med. Jarostaw Reguta

Kierownik Katedry i Kliniki Gastroenterologii, Hepatologii i Onkologii

Klinicznej Narodowy Instytut Onkologii im. Marii Sktodowskiej-Curie

Panstwowy Instytut Badawczy,
Konsultant krajowy w dziedzinie gastroenterologii

Zanim zaczniemy zmieniaé prawo czy budowaé nowe systemy,
musimy odpowiedzieé sobie na jedno podstawowe pytanie:
jakie dane w ogéle mamy. Dzi§ w Polsce nikt tego doktadnie nie wie.

L ° - 'X‘\“ﬁ .- - N _—Z (;-.)(71, “>eo ‘.- — S
,Ten raport jest po prostu fotografigq ,Problemem nie jest brak danych
rzeczywistos$ci. Pokazuje, gdzie dzi§ medycznych, tylko brak wiedzy,
jestesmy, ile mamy baz danych, czego gdzie one sq i jak mozna z nich
one dotyczq i kto za nie odpowiada. legalnie skorzystag. To jest nasza
Bez tego nie da sie pojs¢ dalej.” najwieksza bariera.”

,Mamy w Polsce system P1
i formalny obowiqgzek raportowania
danych, ale w praktyce te dane
sq niepetne. Nie wszystkie wizyty
i badania trafiajg do systemu,
mimo ze ten obowiqzek istnieje od lat.”

« > <«

,Pacjent ma dzi§ dostep gtéwnie
do wtasnych danych. Natomiast lekarz,
ktéry chciatby poréwnac jokosé
leczenia w réznych osrodkach,

w praktyce nie ma takiej mozliwosci.”

e o

o>

,W krajach takich jak Holandia lekarz
nie musi powtarza¢ tomografii czy
badan histologicznych wykonanych
niedawno w innym osrodku.

,Jezeli lekarz nie ma dostepu
do weczesniejszych badan pacjenta,
musi je powtdrzy¢. To oznacza stres
dla pacjenta i zupetnie niepotrzebne

koszty dla systemu.” W Polsce to wciqz codzienno$é.”

e = (—ﬂ”"_z‘ﬂ o>“>6-‘>"_
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,W Srodowisku medycznym wciqgz ,Jest w Srodowisku sporo nieufnosci.

,Potrzebujemy w Polsce instytucji, ktéra
w sposoéb legalny i bezpieczny
mogtaby tgczy¢ rézne bazy danych
na potrzeby badan naukowych.

W innych krajach takie rozwigzania
dziatajq od lat”

R - -

pokutuje przekonanie, ze dane nalezq
do konkretnego lekarza czy zespotu.

Tymczasem administratorem danych
jestinstytucja, najczesciej szpital.”

Lekarze bojq sie, ze ktos wykorzysta
dane do wtasnych publikacii.
To realna obawa, ale bez jasnych
zasad ta nieufno$é blokuje
rozwéj nauki.”

Sl
,Sztuczna inteligencja w medycynie
ma dzi§ doktadnie ten sam problem

co lekarze — brak dostepu do danych.

Bez tego nie da sie méwi¢ o realnym

wykorzystaniu Al”

,Europejska Przestrzert Danych
Zdrowotnych to ogromna szansa
dla polskiej medycyny, ale tez
duze wyzwanie.”

,Najpierw musimy wiedzie¢, co mamy.
Dopiero potem mozemy sensownie
rozmawiaé o tym, jok te dane
wykorzysta¢ dla dobra pacjentéw,
nauki i catego systemu
ochrony zdrowia.”
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Prof. dr hab. n. med. Piotr Kuna

Kierownik Il Katedry Chor6b Wewnetrznych Wydziatu Lekarskiego

Uniwersytetu Medycznego w todezi i Kliniki Choréb
Wewnetrznych, Astmy i Alergii w Uniwersyteckim
Szpitalu Klinicznym im. N. Barlickiego w todzi
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Polski system Ochrony Zdrowia od wielu lat gromadzi
miliardy informacji o chorobach, ich leczeniu i skuteczno-
§ci lekéw oraz technologii medycznych. Jest to bezcen-
ny materiat do analiz jak poprawi¢ zarzgdzanie ochrong
zdrowia, zeby przede wszystkim skuteczniej zapobiegacé
chorobom cywilizacyjnym, obnizy¢ koszty leczenia i uni-
kaé¢ szkodliwych metod leczenia. Przyktady to np. bada-
nia typu Comparative Effectiveness Reserach — gdzie
retrospektywnie mozemy okresli¢ jokie metody lecze-
nia wybranych schorzen na poziomie populacyjnym
sq najskuteczniejsze i najbardziej uzasadnione
ekonomicznie. Gtéwnym celem zarzqdzajgcych zdro-
wiem Polakéw powinno by¢ ograniczenie chorobowosci
i hospitalizacji, mamy starzejgce sie spoteczenstwo
i obecny system nie udZwignie nadchodzqcych wyzwan,
widaé to coraz lepiej.

Problemem jest réwniez’ * ‘' . _. ., .. '.._6"
. L LB e L T
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B L Lo s ot T W przeciwienstwie
do biznesu czy przemystu farmaceutycznego, gdzie inno-
wacyjnos¢ i przewaga technologiczna decydujq o prze-
trwaniu, w ochronie zdrowia — zaréwno publicznej, jok
i prywatnej popyt buduje poprzez nie zawsze odpowie-
dzialne dziatania medialne oraz kreowanie potrzeb zdro-
wotnych w nowych obszarach biologii. To prowadzi w wielu
miejscach do ,mcdonaldyzacji” medycyny, gdzie zamiast
innowaciji i postepu mamy powierzchowng popularnosé
i tzw. potrzebe spoteczng. Kwestia jakosci w medycynie
jest tutaj kluczowa. Rozumiem jak trudno jest to zmienié
stad tak wazne sq dane oparte na wiedzy a nie na emo-
cjach. W ramach badan poréwnujacych skutecznosé
metod leczenia prowadzone sqg takze badania nad sku-
tecznosciq metod diagnostycznych. Centralny regulator
oraz ptatnik powinien takie rzetelne analizy uwzgledniaé
przy decyzjach refundacyjnych.

POLPHARMY

s wr ) —w =

P ¢ SV | -
R © OO - B
S I S
vem L B LT T 77T X Gdyby zbudo-
wac z tego spdjny system informaciji i jakosci w medy-
cynie, . ... L BdL LT U X

J"L’(rﬁﬂa"s CX B l € T

R o wm J N s o wae

. X* Tymczasem systemowa edukacja zdrowotna
i proﬁlaktyka choréb dziata w bardzo ograniczony spo-
séb, nie wykorzystujgc narzedzi jokie opracowano

I RETE]

do zarzgdzania zdrowiem publicznym. -~ -

L XN e, X e
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od podstqwowych nawykéw hlglenlcznych a konczqgce
na wczesnej interwencji w prewencji choréb cywiliza-
cyjnych — dzi§ czesto spotyka sie to z oporem, niezrozu-
mieniem i lekcewazeniem. Byé moze warto skorzystaé
z porad psychologdéw spotecznych i znalezé jezyk komuni-
kaciji ktéry trafi do obywqteli Istniejgce Rejestry medycz-

Yo e s Lo L L, - Jakose
dqnych w polsklch rejestrach jest czesto ograniczona,
ze wzgledu na brak standaryzacji wpiséw, niekompletnosc,
rézne kryteria diagnostyczne w czasie, brak weryfikaciji.
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. . ~ |ogron|czqny To kluczowa
borlerd dla bodon i oceny jakos$ci opieki. Niepokojgcym
zjawiskiem jest takze spadek zdolnos$ci do samodzielnego
i krytycznego myslenia u naszych pacjentéw, przyktadem

sq ruchy antyszczepionkowe. Rozwéj ., ", . ', ..., .. =
cja wzmachnia to zjawisko.

W takiej sytuacji jeszcze wiekszego znaczenia nabiera
rola autorytetéw, ktére powinny wyznacza¢ kierunek, pro-
mowaé wartosci i dbaé o jakosé — w medycynie i w zyciu
publicznym.
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wiedzy. Tylko tak mozemy stworzyé system, ktéry bed2|e
stuzyt wszystkim obywatelom dbajqc o ich zdrowie i dtugie
zycie przy zachowaniu petnej sprawnosci.
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Prof. dr hab. n. med. Katarzyna Zycinska

Kierownik Kliniki Reumatologii, Choréb Tkanki tgczneji Choréb Rzadkich
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spokolona potrzeba.

Na co dzien sprawujemy opieke nad diagnostyka
i leczeniem pacjentéw z rzadkimi i ultrarzadkimi cho-
kto-
re czesto dotykajg oséb w mtodym wieku co ma istotne
|mp||k0c:1e medyczne i spoteczne. Niestety,” JoTYR

J_”_‘(v( _,B“_ o t ’ B [N B

—¢m ks v v P J “eo e

robami autozapalnymi i autoimmunologicznymi,

t [ l [

e - . 7, d sg one absolutng podstawg
w budowonlu Sciezek diagnostyczno-terapeutycznych
i tworzeniu programdéw zdrowotnych. W krajach skan-
dynawskich takie precyzyjne rejestry istniejq i Swietnie
funkcjonujq od lat stanowiqc o jakosci opieki medyczne;j
i spotecznej nad tymi szczegdélnymi grupami pacjentéw
w tej czesci Europy.

W Polsce prowadzimy rdéznorodne wewnetrzne rejestry
medyczne, ale niestety nie istniejq ogdlnodostepne, zinte-
growane bazy danych. A zatem potrzeba w tym zakresie
pozostaje nadal niezaspokojona, zwtaszcza w obszarze
pacjentéw dorostych.

Dotyczy to min.
wych, neurofibromatoz czy choréb autozapalnych tkan-
ki tgcznej. Obecnie pacjenci sq jedynie ,policzalni” tylko
w ramach programéw lekowych NFZ, ale to daje bar-

lizosomalnych choréb spichrzenio-

dzo fragmentaryczny obraz sytuacji. Brakuje nam pre-

R T t "61" ’ t t
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B - ,tzw. ERN och Nlewqth|W|e toka
oktywnosc jest istotnaq, pozyteczno ale patrzqc szerzej
na to zagadnienie, aby by¢ dla tych sieci petnoprawnym,
szanowanym partnerem, musimy miec¢ solidne dane wta-
sne. Sam udziat w sieci nie jest wystarczajqcy — jesli chce-
my budowaé wspdtprace, musimy miec silne zaplecze
informatyczne i logistyczne w kraju.
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Panstwowy Instytut Medyczny MSWIA,

Warszawski Uniwersytet Medyczny,
Prezes Polskiego Towarzystwa Choréb Rzadkich

’6‘_“ a

PN «

badawcze.

S e s .To troche jok, lq—
dowonle nainnej plcmeme na ktoreJ nie ma jeszcze goto-
wej infrastruktury i mozna co$ funkcjonalnego budowad,
organizowa¢ od podstaw. ' | © oo, . B

t s o

b

X, wr. L0 .
.7 .onT ., T.'n, _ 67 doswiadczonych mentorow.
Wierze, ze to moze by¢é motywujgce do pozostania w kraju

i rozwijania polskiej medycyny.

<A o= ¢ na= ¢ =13

Optymistyczne jest takze to, ze zmienia sie sposéb
postrzegania pacjentéw z chorobq rzadkg, jok i postrze-
gania samych choréb rzadkich - stajq sie oni widocz-
ni w polskim systemie ochrony zdrowia. Ponadto coraz
cze$ciej aktualizowane sq programy lekowe i przyby-
wa nowoczesnych terapii, rozszerzane sq wskazania
do terapii, a tym samym krok po kroku zblizamy sie do re-
alizowania zapiséw europejskich/$wiatowych standardéw
i wytycznych. Mysle, ze w ciggu najblizszych, 3-5 lat zoba-
czymy duzy postep - zaréwno w diagnostyce, jok i lecze-
niu tej grupy chordéb. To daje pacjentom i lekarzom realng
nadzieje.
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Jeden z przyktadowych niepublicznych rejestrow
pacjentéw prowadzony przez NGO.

Zakres schorzeri: DMD (Duchenne), BMD (Becker),
SMA (rdzeniowy zanik miesni), dystrofia
miotoniczna typ 1 (DM1) i typ 2 (DM2)

Polska Baza Danych
Pacjentéw z Chorobami
Nerwowo—Mieéniowymi

R

-

Osrodki Eksperckie Choréb Rzadkich

(rejestry kliniczne):

Zachodniopomorskie

samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny Nr 2

i Pomorski Uniwersytet Medyczny w Szczecinie
R

Lubelskie
samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nr 1w Lublinie
Uniwersytecki Szpital Dzieciecy w Lublinie
20ECR

 Uniwersytecki Szpital Kliniczny im. Jana

Mikulicza-Radeckiego we Wroctawiu

Dolnoslgski Szpital Specjalistyczny im. T. Marciniaka

Chntrum Medycyny Ratunkowej
OECI

Uniwersytecki Szpital Dzieciecy w Krakowie
Szpital Uniwersytecki w Krakowie
20ECR

0B "
T Instytut "Centrum Zdrowia Matki Polki
OECR

Pomorskie
Uniwersyteckie Centrum Kiiniczne przy Gdariskim
Uniwersytecie Medycznym Copernicus Podmiot
Leczniczy Sp. 2 0.0)
2 OECR

Wielkopolskie
T Szpital Kliniczny im. Karola Jonschera Uniwersytetu

Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu
Szpital Kliniczny im. H. Swiecickiego Uniwersytetu
Medycznego im. K. Marcinkowskiego w Poznaniu
20ECR

1 Podkarpackie
Szpital Wojewddizki Nr 2 im. sw.Jadwigi Krélowej

w Rzeszowie

Kiiniczny Oddziat Pediatrii Szpitala WojewGdzkiego
nr 2im. $w. Jadwigi Krélowej w Rzeszowie

Jeden 215 ogélnopolskich rejestréw
medycznych zleconych do prowadzenia przez
Ministra Zdrowia

= Polski Rejestr Wrodzonych
Wad Rozwojowych

NeoBase to centralny system mfcvrnalyl:.ny
Po I S kl Re e St r uzyquy przez wszystkie osrodki bada
l iowowych noworodkéw. Stuzy do leJPstch\

prob\.k krwi na bibule (DBS). Screening NBS.

Choré b qu dkic h (PRCR) Emosiwia weresno wyiryci kiucrogao
wrodzonych wad metabolizmu oraz innych rzadkich
jednostek (petna lista choréb na stronie IMID).

5 o 06 o e Rejestr NeoBase mégtby byé naturalnym

poczqtkiem Sciezki i karty pacjentéw z chorobami

E dkimi.
& NeoBase Q‘ ;z:'.t':'m.m

i Instytut Onkologii im. M. Skiodowskiej-Curie — Gliwice
i Gornoslgskie Centrum zdrowia Dziecka im. Jana
Pawta Il w Katowicach
i Uniwersyteckie Centrum Kiiniczne im. prof. K.
Gibiriskiego Slgskiego Uniwersytetu Medycznego
w Katowicach
i Gornoslgskie Centrum Medyczne im. prof. Leszka
Gieca Slgskiego Uniwersytetu Medycznego
w Katowicach
4 0ECR

‘ ) ~
i Wojewédizki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy im.
prof. Stanistawa Popowskiego w Olsztynie
10ECR

Uniwersyteckie Centrum Kliniczne WUM

Instytut iPomnik-Centrum Zdrowia Dzieckai
Instytut Psychiatrii i Neurologii

Instytut Gruzlicy i Choréb Ptuc

Centrum Medyczne Ksztatcenia Podyp\omowego
w Europejskim Centrum Zdrowia — Otwock
Centrum Onkologii ~ Instytut im. M Sklodowskle
~Curie

Instytut Matki i Dziecka (IMiD)

Narodowy Instytut Geriatrii, Reumatologii

i Rehabilitacji (NIGRIR)

Klinika Reumatologii, Choréb Tkanki tgcznej i Choréb
Rzadkich PIM MSWiA

70ECR

vn_ . .

Il Oddziat Choréb Dzieciecych Pododdziat Niemowlgt
i Dzieci Mtodszych przy Wojewédzkim
Specjalistycznym Szpitalu Dziecigcym im.
Buszkowskiego

Szpital Uniwersytecki nr | w Bydgoszczy

Wojewddzki Szpital Zespolony w Toruniu im. Rydygiera
Wojewddzki Szpital Dzieciecy im. J. Brudziriskiego

w Bydgoszczy

Podlaskie
i Uniwersytecki Dzieciecy Szpital Kliniczny w
Biatymstoku
i Klinika Endlokrynologii, Diabetologii i Choréb
Wewnetrznych Uniwersytetu Medycznego
w Biatymstoku

14
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Prof. dr hab. n. med. Krzysztof Narkiewicz

Kierownik Katedry i Kliniki Nadcisnienia Tetniczego i Diabetologii
w Gdanskim Uniwersytecie Medycznym, cztonek rzeczywisty PAN,
byty prezes Europejskiego Towarzystwa Nadcisnienia Tetniczego (ESH)

Rejestry kliniczne, takie jak PL-ACS (Polish Registry of Acu-
te Coronary Syndromes — Polski Rejestr Ostrych Zespo-
téw Wiericowych), systemy administracyjne Narodo-
wego Funduszu Zdrowia (NFZ), infrastruktura e-zdrowia
Pl oraz dane populacyjne Gtéwnego Urzedu Statystycz-
nego (GUS) stworzyty solidny fundament, na ktérym opar-
to liczne analizy i raporty. Dzieki nim mozliwe byto min.
doskonalenie organizagcji sieci hemodynamicznych, wdro-
zenie programéw takich jak KOS-zawat (Kompleksowa
Opieka po Zawale Serca) czy udziat polskich zespotéw
w miedzynarodowych badaniach. To znaczqce osiggnie-
cia, ktére dowodzg, ze dysponujemy unikalnym potencja-
tem badawczym i wdrozeniowym.

Towarzystwo, poprzez swoje sekcje i asocjacje od lat pro-
wadzi i rozwija krajowe rejestry, wspiera standaryzacje
zbieranych danych, a takze promuje idee wykorzystania
informaciji klinicznych do oceny jakosci opieki i planowa-
nia systemowego. PTK inicjuje wspotprace miedzy osrod-
kami klinicznymi, uczelniami medycznymi, NFZ i Centrum
e-Zdrowia, tworzgc przestrzent do wymiany doswiadczen
oraz opracowania wspdlnych standardéw. Te dziatania
sq naturalnym punktem wyjscia dla kolejnego etapu -
stworzenia Mapy Zrédet Danych Medycznych w kardiologii.

Taka mapa miataby charakter spdjnego katalogu i prze-
wodnika po dostepnych zasobach, umozliwiajgcego ich
integracje i analize. Dzieki niej badacze, decydenci i klini-
cysci mogliby w sposéb przejrzysty identyfikowaé Zrodta
informacji, ocenia¢ ich kompletno$¢ oraz wykorzystaé
je do analiz klinicznych, epidemiologicznych i ekonomicz-
nych.

POLPHARMY
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Korzy$ci z realizacji projektu sq wielowymiarowe. Po pierw-
sze, oznaczajqg poprawe jakosci i bezpieczeristwa opieki,
poprzez lepszy monitoring wynikéw leczenia i mozliwo§é
poréwnywania efektéw pomiedzy osrodkami. Po drugie,
przyniosq wiekszg efektywno$é systemu ochrony zdro-
wia, wspierajgc planowanie zasobdéw, wycene swiadczen
i ewaluacje programoéw zdrowotnych. Wreszcie — umoz-
liwiq rozwdj innowagji, w tym zastosowan sztucznej inte-
ligenciji, oraz wzmocniq pozycje Polski w miedzynarodo-
wych sieciach badawczych.
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PLATFORMA NAUKOWA POLSKIEGO
TOWARZYSTWA KARDIOLOGICZNEGO

BADANIE

MYOCARDITIS-PL
Wieloosrodkowe badanie obserwacyjne chorych z zapaleniem miesnia sercowego

ArOn
Zaburzenia rytmu serca u pacjentéw z chorobami nowotworowymi

TR
Badanie obserwacyjne pacjentéw z ciezkq niedomykalnoscig zastawki tréjdzielnej

CaS-POL
Ogélnopolski Rejestr Diagnostyki, Leczenia i Rokowania u Pacjentéw ze Wstrzgsem Kardiogennym

AFFEPCI
Prospektywna czynno$ciowa ocena koricowego efektu PCI w oparciu o angiografie oraz jej wptyw na wyniki kliniczne
i nawrét dtawicy - badanie wieloosrodkowe

CONNECT-POL
Choroby i czynniki ryzyka sercowo-naczyniowe u pacjentéw z najczestszymi nowotworami w Polsce

BLEED-ACT
Powiktania krwotoczne leczenia farmakologicznego choréb serca w oddziatach niekardiologicznych BLEEDing
complications After Cardiac Treatment

CARED-POL
Coronary ARtery Ectasia Database — Poland

KOS
Zawat -TELEREHAB - Efektywnosé hybrydowej telerehabilitacji kardiologicznej w ramach KOS-Zawat

HCM-PL-Regist
Echokardiografia w ocenie kardiomiopatii przerostowej i jej konsekwencji klinicznych

Wieloosrodkowe prospektywne badanie obserwacyjne pacjentéw z kardiomiopatiq amyloidowg

Pol-CTO
Ogélnopolski rejestr leczenia przewlektych okluzji tetnic wiericowych

Rejestr chorych kwalifikowanych do przezskérnych interwencji z powodu ciezkiej niedomykalnosci zastawki tréjdzielnej

POOPARD
Zaburzenia rytmu serca we wczesnym okresie po operacji kardiochirurgicznej u dzieci

Chorzy z wrodzong wadg serca w wieku podesztym — badanie wieloosrodkowe

Rejestr pacjentéw z rakowiakowg chorobg serca

POL-TAKO
Polski rejestr zespotu takotsubo

TRI-PACE-POL

Ocena niedomykalnosci tréjdzielnej oraz dysfunkcji prawej komory zimplantowany

MRI-CIED-PL
Rezonans magnetyczny u pacjentéw z wszczepialnym sercowym urzqdzeniem elektronicznym

NOVEL-HF
Ogodlnopolski rejestr pacjentéw z niewydolnosciq serca z poprawiong i ponadnormalng frakcjqg wyrzutowg

PCS-TAVI
Polish Cardiogenic Shock - TAVI

Stan na styczer 2026

WNIOSKODAWCA

Oddziat Warszawski
PTK

Sekcja Rytmu Serca
PTK

Klub 30 PTK

AISN PTK

AISN PTK

Sekcja Prewencji
i Rehabilitacji PTK

Oddziat Katowicki
PTK

Oddziat Poznanski
PTK

Asocjacja Elektrokardiologii
Nieinwazyjnej
i Telemedycyny PTK

Asocjacja
Echokardiografii PTK

Sekcja Kardiologii
Nuklearnej PTK

Oddziat Warszawski
PTK

AISN PTK

Sekcja Kardiologii
Dziecigecej PTK

Sekcja Wad Wrodzonych
Serca u Mtodocianych i
Dorostych PTK
Sekcja
Kardioonkologii
PTK
Asocjacja
Niewydolnosci Serca
PTK

Asocjacja Wad
Zastawkowych Serca
PTK

Oddziat Bydgoski
PTK

Oddziat Krakowski
PTK

Dolnoslgski Oddziat
PTK

UWAGI

Rejestr
zakoriczony

Rejestr
zakoriczony

Trwa

Jeszcze sie
nie
rozpoczqt

Rejestr
zakoriczony

Rejestr
zakoriczony

Trwa

Trwa

Jeszcze
sie nie
rozpoczat
Jeszcze
sie nie
rozpoczat
Jeszcze
sie nie
rozpoczat
Jeszcze
sie nie
rozpoczat
Jeszcze
sie nie
rozpoczgt
Jeszcze
sie nie
rozpoczat
Jeszcze
sie nie
rozpoczat
Jeszcze
sie nie
rozpoczat
Jeszcze
sie nie
rozpoczgt

Sktadamy podzigkowanie za udostepniony wykaz rejestréow dla
Pana Prof. dr hab. n.med. Marka Gierlotka, Prezesa Polskiego Towarzystwa
Kardiologicznego, Zarzqdu Polskiego Towarzystwa Kardiologicznego
oraz Pani dr n.med. Karoliny Kupczyriskiej, Przewodniczqgcej Komisji ds. Badarn
i Analiz Naukowych Polskiego Towarzystwa Kardiologicznego.
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Prof. dr hab. n. med. Cezary Szczylik

Ordynator Oddziatu Onkologii Klinicznej i Chemioterapii Europejskie
Centrum Zdrowia Otwock, specjalista onkologii klinicznej, specjalista
chemioterapii nowotworéw, specjalista choréb wewnetrznych.

Powoli w onkologii osiggamy standardy europejskie,
jednak réwnoczesnie ro$nie lawinowo liczba zachorowanh.
Z chorobg nowotworowq zyje okoto 3 min oséb. Najwigk-
szym problemem jest brak wystarczajqcej liczby onkolo-
goworaz' ‘... ... . L oL e
L. ._B67 " __. ™ Obecnie nie ma mozliwosci
§ledzenia loséw pacjentéw od momentu diagnozy, przez
wdrozenie terapii, az po ocene jej skutecznosci. Potrzebu-

jemy uzytecznych rejestréw medycznych.

Nalezy wdrazaé sztucznq inteligencje, ktéra wspartaby
ograniczone zasoby analityczne Ministerstwa Zdrowia
i NFZ. Zrobilismy analizqg danych pacjentéw z rakiem ner-
ki — dzieki wspdtpracy z NFZ i finansowaniu fundacji uda-
to sie opracowaé badanie obejmujgce ponad 8 tys.
chorych. Pokazato to ogromny potencjat dynamicznej
analizy skuteczno$ci terapii, ktérej weigz w Polsce brakuje.

pacjenta.

Kolejnym problemem jest tzw. turystyka diagnostyczna.
Pacjenci z mniejszych miejscowosci, czesto trafiaja do
Warszawy, bo nie wiedzq, gdzie wykonaé potrzebne bada-
nia” LT L TYR LT L 6. B
"_,BILT.Q, '™, _...". *Potrzebna jest mapa drogowa
dla lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej, wskazujgca
najblizsze dostepne placéwki diagnostyczne. Tylko réwno-
mierne rozmieszczenie infrastruktury pozwoli skutecznie
rozpoznawaé nowotwory we wczesnej fazie i zwigekszyé
szanse na trwate wyleczenie nawet potowy chorych.
CLTLY e L s eaa oo L, czesto
przychodzq z gotowymi pytaniami po lekturze internetu.

Strategicznym btedem jest obsadzanie ministerstw poli-

POLPHARMY
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tykami zamiast specjalistami, ktérzy rozumiejq, ze rozwdj
opartyjest nadanych.Fachowcy powinniksztattowac stra-
tegie w ochronie zdrowia na podstawie rzetelnych danych
o zachorowalnos$ci, diagnostyce i skutecznosci terapii.
Dzi§ wiele bezskutecznych terapii jest finansowanych,
bo nikt tego rzetelnie nie nadzoruje, co mogtaby robié¢
sztuczna inteligencja, aby efektywnie wydawacé publiczne
pieniqdze.

Chroniczne

niedofinansowanie i _', 1, .'. ..B

. . Wiasciwy rodzaj patriotyzmu to tworzenie
mtodym ludziom perspektyw rozwoju w kraju i mozliwosé
realizacji ciekawych, innowacyjnych projektéw. Tylko w ten
sposéb mozna budowaé nowoczesne panstwo, zamiast

ograniczac sie do pustych gestéw i deklaracii.

Prawdziwy patriotyzm to dawanie
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ZARZAD NAUKOWEJ FUNDACJI POLPHARMY

T Lo Te”
Prezeska Zarzgdu Naukowej Cztonek zarzqgdu Naukowej
Fundacji Polpharmy Fundacji Polpharmy

6, .t L. 6, e L BT R
N R - nasz raport otwiera nowe
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— e e . Krzysztof Kurowski
Wiceprezes zarzqdu Naukowej
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Cztonek zarzqdu Naukowej

Fundacji Polpharmy Fundacji Polpharmy

~-Raport pokazuje, jak lepiej 6. .., TB
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do podejmowania decyzji XX
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WYBRANE PODSTAWY PRAWNE PRZETWARZANIA
DANYCH MEDYCZNYCH

RODO Lo TR S .
(Rozporzqdzenie 2016/679) o iRzeczniku Praw Pacjenta L
(Dz.U. 2018 poz.1000) (DzU. 2024 poz. 581) (Dz.U. 2025 poz. 302)
P N Kodeks pracy RUPRPERRE SR« Lot
(D2.1974 Nr 24 poz. 141) (Dz.U. 201 nr 12 poz. 654) S L
LB TUL LY B
(Dz.U. 2005 nr 169 poz. 1411)

(Dz.U. 2019 poz. 447)

oLtk LT QoL Tl
(D2U.2024.1782) (Dz. U. 2001 Nr 126 poz.1381) (PRM) LT
(Dz. U. 2023 poz. 605)
TLooe B T LT
L ilekarza dentysty 6 ..
(Dz. 201 nr 139 poz. 814)

(DzU.1997 nr 28 poz.152)

(DzU. 2004 nr 210 poz. 2135) (Dz.U. 2008 nr 234 poz.1570)

B AR

(DzU.1997 Nr 98 poz. 602) (Dz. 2009 nr 219 poz.1708) R |
(Dz.U. 2011 Nr 174 poz.1039)

(Dz.U.1994 nr 1l poz. 535)

€ o Jayem

opiece zdrowotnej (DzU. 2023.2125) (DzU. 2021 poz. 97) (Dz.U. 2015 poz.1994)
(DzU. 2017 poz. 2217)
T RS o RO R A Lot
(Dz.U.1997 nr 96 poz. 593) Inspekcii Sanitarnej R I R LT (DzU. 2013 poz.1650)
(Dz.U.1985 Nr 12 poz. 49) (Dz.U.1982 Nr 35 poz. 230)

e BB+

P |

Materiaty wtasne: Aneta Sieradzka, Krzysztof Narkiewicz, Piotr Kuna, Jacek Suty, Adam Pospiech, Filip Pawliczak

Naukowa Fundacja Polpharmy: Jerzy Starak, Agata tapinska-Smoliriska, Jarostaw Reguta, Adam Kobayashi, Katarzyna Zyciriska, Marcin Lewandowski, Krzysztof Kurowski, Piotr Strawiriski
Europejskie Centrum Zdrowia Otwock: Cezary Szczylik

Urzqd Ochrony Danych Osobowych: Mirostaw Wréblewski

Wojskowy Instytut Medyczny - PIB: Jacek Doniec
Osrodek Przetwarzania Informacii - PIP: Jarostaw Protasiewicz, Rafat J6zwiak

Naczelna Izba Lekarska: tukasz Jankowski
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