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e-zdrowie

'Nawa strategla e zdrowna i problematyczny

Huragan terabajtow

Jest nowa strategia dla polskiego e-zdrowia, zakofczona w zesztym roku — dowiadujemy sie
z mediow. Jest, ale jej nie wida¢! Wbrew rozpowszechnionemu przekonaniu, ze Polska czeka na
P1, to wtasnie ta nowa strategia jest w istocie tym, na co w dziedzinie informatyzacji czekamy lub
powinnismy czeka¢. Czekamy od poczatku roku. Nic to w poréwnaniu z P1, ktérej nie widaé od lat.

Przyjeto partycypacyjny tryb budowy strategii,
slyszymy, ze biora w niej udzial, poza Ministerstwem
Zdrowia i Ministerstwem Cyfryzacji, gléwni interesa-

riusze, wirdd ktérych wymienia si¢ Ministerstwo Ro-
dziny, Pracy i Polityki Spotecznej oraz Ministerstwo
Finanséw. Bylaby to jednoznacznie dobra wiadomos¢,
gdyby$my byli pewni, ze Ministerstwo Zdrowia z Cen-
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trum Systeméw Informacyjnych Ochrony Zdrowia
(CSIOZ) osiagnely tak oczekiwang od szpitali ,,doj-
rzalo$¢ informatyczna”, a bardziej jeszcze ,dojrzato$é
deliberacyjng”. Wyrazem tej ostatniej musialyby jed-
nak by¢ satysfakcjonujace rozmowy ze strajkujacymi
rezydentami czy satysfakcjonujace rozmowy w ramach
cial konsultacyjnych ministra zdrowia. W przypadku
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tych pierwszych w zesztym roku trudno bylo méwi¢
o satysfakcji, a w przypadku tych drugich nie wiado-
mo, czy o satysfakcje chodzilo. Strategii nie widad, ale
jest nowy minister, a ,e-” i ,zdrowie” — razem i osobno
— ogloszono priorytetem rzadowym. Jest tez specjalny
wiceminister od e-zdrowia, czyli od CSIOZ, ale chyba
wiemy, ze to nie wystarczy. Moze czekamy na nowego
ministra cyfryzacji, ktdrego jeszcze nie ma.

Gdyby jednak nowa e-strategia powstawala rzeczy-
wiscie w trybie partycypacyjnym, a uczestnicy zacze-
liby od strukturalizacji probleméw i dysponowaliby
e-instrumentarium deliberacyjnym bogatszym niz
Word, PowerPoint czy Facebook, to ogloszenie wyni-
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kéw byloby sprawg bardziej interesariuszy niz ministra
czy ministerstwa. Przynajmniej poznaliby$my uzgod-
niong (?) strukture probleméw i zapewne uzgodniony
model procesowy, zanim premier skompletowalby gro-
no ministréw od e-priorytetu politycznego.

Potop danych, czyli telemedyczne tsunami

Dzieje sie to jednak w okolicznosciach, kiedy organi-
zacja ochrony zdrowia i nasza refleksja nad e-zdrowiem
zostala dystansowana przez zjawisko niezupelnie nowe,
ale obecnie ogromnie wzmozone. Mamy potop infor-
macyjny niesiony przez catkowicie juz scyfryzowana
diagnostyke oraz swego rodzaju telemedyczne tsunami
technologiczne. Znikoma cze$¢ danych i informacji jest
wykorzystywana systemowo. Dzieje sie to ze szkoda dla
pacjentéw, lekarzy i menedzeréw. Ekspres informacyj-
ny i technologiczny pedzi przez nasz system ochrony
zdrowia, podczas gdy jego zdolnoé¢ adaptacyjna pozo-
staje w erze papieru i biurokracji z muzealnym juz P1
na sztandarach.

Spéznione reakcje

Szybko$¢ reakeji na do§wiadczenia wlasne i miedzy-
narodowe nie jest mocna strong Ministerstwa Zdrowia
i CSIOZ. Dyrektor CSIOZ sygnalizowal w pazdzierni-
ku, ze instytucja ta wycigga wlasnie wnioski z do§wiad-
czenia brytyjskiego, gdzie rzeczywi$cie mieli$my do
czynienia z gigantycznym niepowodzeniem i zmarno-
waniem ogromnych pieniedzy. Jednym z wnioskéw jest
przyjecie zasady szybkiego reagowania na zmieniajaca
sie sytuacje i rozwigzywanie probleméw mozliwie bli-
sko momentu, kiedy sie pojawiaja. To dobrze, ale przy-
pominam, ze to jest reakcja na niepowodzenie u Brytyj-
czykéw majace miejsce ok. 7 lat temu. Bylo ono glosno
komentowane w Polsce. Zwracano wowczas uwage, ze
kroczymy ta samg droga co Brytyjczycy. Teraz ma by¢
inaczej. Jednak e-recepta, e-rejestracja, e-skierowanie —
to potrzeby rzeczywiste, ale zalegle. Szybkie ich zaspo-
kojenie, podejscie do nich od nowa, zgodnie z zasada,
ze nie wszystko naraz, raczej po kolei — jest shuszne. Ma
to by¢ oczywiscie dzialanie dla pacjenta, ale wyglada na
to, ze jesteSmy wcigz na etapie rozwigzan bardziej dla
CSIOZ i ministerstwa (cho¢ réwniez dla pacjentéw),
zeby potrafity w ogéle cos zrobié.

Terabajty przelatujace nad gtowa

Z wichrem historii przelatuja tymczasem nad glowa
tych instytucji rosnace z kazda chwila, gigantyczne te-
rabajty danych dotyczacych pacjentéw, wytwarzanych
przez instalacje nowej e-technologii medycznej. Ta
wichura w zetknieciu z e-recepta czy elektronicznym
kontem pacjenta moze wyda¢ chyba tylko gwizd. Kraje
czy regiony, ktére wbrew podejsciu brytyjskiemu rze-
czywiscie podjety haslo interoperacyjnosci i wdrozyty
rozwigzania z dziedziny openEHR, dysponuja punk-
tem wyjscia do zmierzenia si¢ z wyzwaniem, cho¢ nie-
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nowym, to jednak o nowej skali. Czy nowa strategia
podejmie to wyzwanie?

Pierwszym pracom nad strategia e-zdrowia towarzy-
szyt w dziedzinie ,,negocjacji” strajk glodowy rezyden-
téw. Ten strajk oraz tylez nieprzygotowana i bezradna,
co rozbudowana infrastruktura konsultacyjna na po-
ziomie centralnym — stawia jednak pod znakiem zapy-
tania zdolno$¢ centralnych instytucji ochrony zdrowia
do wspélpracy z kimkolwiek.

Czy mozna sie spodziewal, ze wérdéd budujacych
strategie e-zdrowia znalezli sie rzeczywiScie wszyscy
interesariusze? Czy mozna si¢ spodziewad, ze uzgod-
nili i opublikujg ustrukturalizowang liste probleméw
i w konsekwencji — liste celéw i zadani? Czy uzgod-
nili dla kazdego problemu, zadania i celu wskazniki
i mierniki oraz wskazali srodki na wykonanie i wyko-
nawcéw? Czy fatalng ikona prac strategicznych nie oka-
zal sie w koficu stét prezydialny i gtéwny aktor w roli
»moderatora”? Moderatora traktujgcego siebie presti-
zowo i wladczo, a nie operacyjnie. Czy i jak szukali
konsensu?

A modelowanie symulacyjne proceséw? Czy uczest-
nicy dysponowali infrastrukturg informatyczng shuzacg
modelowaniu proceséw? Bez wczesniejszego uzgod-
nienia modelu proceséw komunikacyjnych w ochronie
zdrowia oraz modelu procesu leczenia i zarzadzania
instytucjami trudno bowiem przyjaé, ze myslg o tym
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samym i Stosuja pojgcia w tym samym znaczeniu.
Trudno przyjaé, ze mozna rozmawiac o informatyza-
¢ji ochrony zdrowia bez stosowania obowiazujacych
obecnie i tatwo dostepnych informatycznych narzedzi
modelowania symulacyjnego proceséw.

Jest jeszcze kilka dodatkowych, réwnie waznych
pytan. Czy interesariusze byli reprezentowani przez
swoich liderdéw, a nie przez przedstawicieli niepodej-
mujacych decyzji? Czyli — czy wynik pracy i nowa
strategia, nawet formalnie przyjeta, bedzie faktycznie
wigzata wszystkich? Czy wsr6d uczestnikéw reprezen-
towane byly wszystkie punkty widzenia? Czy na przy-
ktad punkt widzenia i zainteresowania Unii byly tam
czynnikiem obecnym? To czyniltoby z projektu element
wspoltworzenia, a nie odtwarzania idei i rozwiazan
e-zdrowia europejskiego. Czy na przyktad liderzy
mazowieckiego e-zdrowia, ktérzy chyba jako pierwsi
w Polsce podjeli kluczowy w kwestii interoperacyjnosci,
a jednak zaniedbany problem jednolitych standardéw
modelowania danych, byli uczestnikami prac strate-
gicznych dla Polski? Wlaczyli oni bowiem do projektu
»Zastosowanie technik komunikacyjno-informatycz-
nych w opiece nad pacjentami na terenie wschodniego
Mazowsza” kluczowa norme EN-PN 13 606 i §wiatowy
dorobek reprezentowany przez openEHR.

Pamietajmy: wsréd gléwnych interesariuszy znalazta
sie co najmniej jedna wazna osoba, ktéra byta swiad-
kiem, jak lat temu kilka CSIOZ réwnie bolesnie, co
nieskutecznie i ,,obficie w szkody” mierzylo si¢ i po-
tkneto o kwestie budowania strategii w trybie ,,party-

cypacyjnym”.
Ministerstwo Cyfryzacji

Teraz konkrety. Ministerstwo Cyfryzacji, z ktérym
wszyscy wiaza usprawiedliwione nadzieje, przychodzi
do strategii e-zdrowia przygotowane. Daje temu wy-
raz na swojej stronie internetowej, gdzie odnajdujemy
diagnoze generalna w skali pafistwa: ,,Zasoby informa-
cyjne pafistwa sa zamkniete dla obywateli”. Podaje tez
liste probleméw:

* gromadzone dane nie sa ponownie wykorzystywane,

* systemy i rejestry wzajemnie sie ,nie widza” i ,nie
komunikujg” ze soba,

* zarzadzanie zasobami informatycznymi jest rozpro-
szone 1 zdecentralizowane,

* te same informacje gromadzone sa réwnolegle i po-
wielane,

* fundusze na informatyzacje wydatkowane sg niera-
cjonalnie i nieefektywnie,

* po stronie administracji brakuje kompetencji w za-
kresie zamawiania, projektowania, budowy i utrzy-
mania systeméw informatycznych — w praktyce
oznacza to asymetrie pozycji pafistwa w stosunku do
firm informatycznych, u ktérych sa kupowane syste-
my, co naraza kraj na nieuzasadnione koszty i kupno
niedoskonatych systeméw.
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Ta problematyka ogélna dotyczy sektora publicz-
nego. E-zdrowie wykracza poza te dziedzine. Z tego
powodu np. zagadnienie rozproszenia zasobéw infor-
matycznych i zarzadzania nimi wymaga specyficznego
podejscia, ktére zapewne beda reprezentowaé interesa-
riusze zwigzani z ochrong zdrowia.

Otwierajac program ,,Od papierowej do cyfrowej
Polski”, Ministerstwo Cyfryzacji umiescito e-zdrowie
w jednym z 13 ,strumieni prac”. Ten ,strumien” re-
alizuje ,dzialania zmierzajace do zmniejszenia liczby
nieprawidlowosci ze strony §wiadczeniodawcéw ustug
zdrowotnych finansowanych ze §rodkéw publicznych
oraz do automatyzacji proceséw administracyjnych
i co za tym idzie — poprawy ich efektywnosci”. Chodzi
o prace nad udostepnieniem pacjentom ustug, ktére
»pozwola m.in. na skrécenie czasu potrzebnego na
uzyskanie dostepu do indywidualnych informacji doty-
czacych pacjenta za posrednictwem wymiany elektro-
nicznej dokumentacji medycznej i internetowego konta
pacjenta, tatwiejszy dostep do §wiadczen zdrowotnych
i skrécenie kolejek do lekarza dzieki e-rejestracji i e-
-skierowaniu, jak réwniez umozliwia ograniczenie
liczby bledéw lekarskich dzieki dostepowi do elektro-
nicznej historii rozpoznafi”. Mowa tez o wykorzystaniu
nowoczesnych technologii, m.in. przez rozwéj teleme-
dycyny.

Jednym stowem, strumiefi e-zdrowie ma poprawié
jako$¢ leczenia, oszczedzic czas pacjentdéw oraz zwiek-
szy¢ efektywno$¢ zarzadzania zasobami.

Nie kwestionuje dojrzatosci cyfrowej Ministerstwa
Cyfryzacji. Ochronie zdrowia potrzebna jest taka doj-
rzalo§¢. Ale skad wzia¢ dojrzatos¢ komunikacyjna,
konsultacyjna, dialogiczng czy deliberacyjng? Tej brak.
Jezeli kluczowym problemem w leczeniu, jak méwia
liderzy $rodowiska informatycznego, sa checklisty dla
lekarza (gdy leczy, nie dokumentuje), jezeli w Euro-
pie trwaja dyskusje o rozwigzaniach typu openEHR,
to dziwne, ze tego wszystkiego w deklaracjach Mi-
nisterstwa Cyfryzacji nie widaé. Jednemu i drugiemu
urzedowi centralnemu — og6lnie centralnej biurokra-
cji — brakuje dojrzalosci deliberacyjnej. Ministerstwo
Cyfryzacji niewiele dowiedzialo sie o kluczowych pro-
blemach od Ministerstwa Zdrowia i od CSIOZ przed
przystapieniem do nowej strategii. Czy w czasie prac
nad nig co$ sie zmienito, dowiemy sie, gdy nowa stra-
tegia ujrzy $wiatto dzienne.

Ministerstwo Zdrowia i CSIOZ

Na stronie internetowej Ministerstwa Zdrowia czy-
tamy:
~Ministerstwo Zdrowia oraz Ministerstwo Cyfryzacji
zawarly porozumienie, w ktérym zdeklarowaly powo-
tanie Programu e-Zdrowie, ktéry obejmuje:
* opracowanie i aktualizacje dokumentu strategiczne-
go w zakresie rozwoju e-Zdrowia w Polsce na lata
20182022,
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13 Szybkosc¢ reakcji na
doSwiadczenia wtasne
i miedzynarodowe nie jest
mocna strong Ministerstwa
Zdrowia i CSI0Z")

* opracowanie i aktualizacje Planu Dzialania na rzecz
wdrozenia przedmiotowej Strategii oraz koordynacje
jej wdrozenia,

* koordynowanie wdrozenia wybranych projektéw do-
tyczacych e-Zdrowia realizowanych przez Minister-
stwo Zdrowia, urzedy marszaltkowskie, podmioty
zewnetrzne,

* opiniowanie propozycji realizacji projektéw, koordy-
nowanie spraw dotyczacych telemedycyny oraz wy-
dawanie standardéw i zalecen dla przedmiotowych
projektéw”.

Spotkanie inauguracyjne pod koniec wrze$nia ubie-
glego roku otworzyl dwczesny minister zdrowia Kon-
stanty Radziwill, po czym przedstawiono wstepne
zalozenia ,merytoryczne i organizacyjne” w zakresie
opracowania strategii e-zdrowia. Nastgpnie uczestnicy
rozpoczeli prace w trzech zespotach specjalistycznych:
ds. cyfrowej transformaciji, ds. lepszej opieki zdrowot-
nej, ds. lepszego zarzadzania w zdrowiu. Zakoniczenie
planowane byto do kofica 2017 r.

Komunikat ten nie rozwiewa obaw, czy owe zespoly
zostaly wyposazone w instrumentarium organizacyj-
ne wykraczajace poza st6t prezydialny oraz techniczne
wykraczajace poza e-mail i Word. Czy wymachiwanie
P1 i e-recepta wystarczy?

Interesariusze wobec huraganu terabajtéw
— telemedycyna, big data oraz koordynacja
i personalizacja leczenia

Mamy zatem nowa strategie. Tu budzi sie watpli-
wos¢: kto, w jakim trybie i z kim uzgadnial te zaloze-
nia. W Polsce tymczasem obserwujemy szereg nieza-
leznych inicjatyw radzenia sobie — jak zwykle, kazdy
z osobna — z ewidentnym opéznieniem ze strony cen-
trum. Ponizej opisano przyktady.
® Jarostaw Butka, wiceprezes Silvermedia, w czasie

konferencji ,Wizja zdrowia” powiedziat: — Dane

medyczne gromadzone w systemach telemedycznych w po-
wszechny i stosunkowo prosty sposob zdecydowanie powin-
ny stanowic podstawowe Zvidio budowania map potrzeb
zdrowotnych, wspierac system i projekty w obszarze zdro-
wia publicznego czy kreowanin opartej na faktach polityki
zdrowotnej panstwa. Trudno jednak pomingc fakt, ze pro-
Jekry telemedyczne ciggle natrafiajq na wiele barier {.. . }.
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13 Chcemy, zeby dane — bez wzgledu
na szybkos¢, z jakg mnozy
sie ich skala — przeksztatcaty
sie w informacje i stuzyty
bezposrednio leczeniu??

Atutem Silvermedia sq unikalne algorytmy oceny sygnatow
medycznych. Znajdiujg zastosowanie m.in. w kardiologii,
gdzie wspierajq zdalny monitoring 1 telerehabilitacie pa-
cjentow. Ulatwiajq prace lekarzy opisujgcych badania

EKG. Architektura Silvermedia umozliwia jednoczesng

obstuge serek tysigcy rekovdow z vizinych urzqdzen.

* Uniwersyteckie Centrum Kliniczne w Gdafisku
wdrozylo nowoczesny system do analizy danych. Baza
liczaca ponad 900 tys. pacjentéw zawiera miliony in-
formacji medycznych, ktére moga poméc w stawianiu
doktadniejszych diagnoz i opracowywaniu bardziej
efektywnych metod leczenia.

* [ jeszcze: ,,...technologia Big Data, pomaga wybra¢
metode leczenia i umozliwia szybsze podjecie decyzji
u konkretnego pacjenta” — to wspélne przedsiewzie-
cie realizowane w ramach projektu Strategmed 111
przez konsorcjum 13 polskich instytutéw i uczelni,
ktérego liderem jest Slaski Uniwersytet Medyczny
w Katowicach.

Te i wiele innych inicjatyw rodza potrzebg partner-
stwa na poziomie ogdlnokrajowym. Tymczasem, jak
zaznacza szefowa Lux Med, do rozwoju telemedycyny
niezbedna jest refundacja procedur telemedycznych
przez NFZ. Bez tego telemedycyna rozwijana jest wy-
tacznie przez sektor prywatny. Ponadto pacjenci pta-
cg za ustuge z wlasnej kieszeni, a to ogranicza rozwéj
rynku. Straszne stowo: ,,rynek”. Az ciarki przechodza.
Ogdlnie do rozwoju potrzebne jest dojrzale partnerstwo
ze strony instytucji na poziomie centralnym, ktérego
powinnismy oczekiwaé od uczestnikéw prac nad nowa
strategig.

Od nowej strategii oczekujemy czegos wiecej niz
e-recepty, e-skierowania czy e-rejestracji

Chcemy, zeby dane — bez wzgledu na szybkos¢,
z jaka mnozy sie ich skala i r6znorodno$¢ — przeksztal-
caly sie w informacje i stuzyly bezposrednio leczeniu.
Do tego muszg by¢ uruchomione wla$ciwe narzedzia
z dziedziny standardéw modelowania oraz zarzadza-
nia danymi. Tego rodzaju rozwigzania istnieja i cho¢
zignorowane w CSIOZ, zostaly jednak dostrzezone
w ramach mazowieckiego projektu e-zdrowia.

Projekt realizowany przez siedleckie Centrum Me-
dyczno-Diagnostyczne ,,Zastosowanie technik komu-
nikacyjno-informatycznych w opiece nad pacjentami
na terenie wschodniego Mazowsza” jest wyzwaniem
i swego rodzaju zaproszeniem skierowanym do zespo-
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tu pracujacego nad strategia e-zdrowia. Jednym z jego
kluczowych elementéw jest wykorzystanie serwera
openEHR do przechowywania danych modelowanych
zgodnie ze standardem EN-PN 13 606. Oto elementy
zalozen:

»Na podstawie danych medycznych przechowywa-
nych w serwerze openEHR istnieje mozliwos§¢ auto-
matycznego sugerowania przez system koordynato-
rowi opieki przypisania scenariusza medycznego dla
poszczegdlnych pacjentéw lub grup pacjentéw”.

Co wiecej, system ,w oparciu o przeprowadzong
analize wynikéw badan i ustug medycznych wyko-
nanych przez pacjenta zaproponuje $ciezke dalszego
postepowania z pacjentem, ktéra zostanie zweryfiko-
wana przez personel medyczny. Pacjent bedzie mial
mozliwo$¢ dokonania zmian w planie opieki. Ustuga
przewiduje mozliwo$¢ rejestracji na ustugi medyczne
zawarte w planie opieki. System automatycznie przy-
pomni pacjentowi o zblizajacym sie terminie zaplano-
wanej ustugi medycznej”.

Dalej czytamy: ,,Na podstawie danych medycznych
przechowywanych w serwerze openEHR istnieje moz-
liwo$¢ automatycznego sugerowania przez system ko-
ordynatorowi opieki przypisania scenariusza medyczne-
go dla poszczegdlnych pacjentéw lub grup pacjentéw.
Istnieje mozliwos¢ monitorowania przebiegu scenariu-
szy medycznych przez koordynatora opieki. Istnieje
mozliwo§¢ podgladu przez koordynatora wykonanych
przez pacjenta czynno$ci w ramach scenariuszy me-
dycznych”.

I nie ma obaw: ,,System bedzie wykorzystywat do-
stepne systemy krajowe w otoczeniu, takie jak system
NFZ SIMP, regionalny system e-zdrowie czy w przy-
szto$ci krajowy system e-recepta. System powinien by¢
oparty o repozytorium elektronicznej dokumentacji
medycznej i dane medyczne powinny by¢ sktadowane
na serwerze openEHR”.

Instrumentarium openEHR jest rozwigzaniem
miedzynarodowym. Odwotuje sie do idei wspotpracy,
otwierajac wieksze pole dla rozwiazan o charakterze
non profit i ekonomii spolecznej. Umozliwia rozbudowe
systemoéw przez réznych tworcOw oprogramowania,
sprzyja rozwojowi rynku matych aplikacji, pozosta-
wiajac miejsce dla malych firm. Zapewnia wykorzy-
stywanie danych i struktur danych wytworzonych
w poszczegdlnych projektach (szczeg6lnie nauko-
wych). Redukuje koszty migracji danych przy zmia-
nie systemu. Angazuje $rodowisko medyczne w gro-
madzenie danych i operowanie nimi. Jest dostgpne
i relatywnie tanie. Stanowi wyzwanie dla zespoléw
budujacych polska strategie e-zdrowia — oczekuje od
nich nie tylko uporzagdkowania polskiej e-przestrzeni,
lecz takze stworzenia warunkéw do bezposredniego
uczestnictwa interesariuszy i wspdltworzenia e-prze-
strzeni unijnej.

Wiktor Gérecki
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