e-zdrowie

GDZIE,
SZUKAC

E-ZDROWIA?

h

WIKTOR GORECKI

Lekarz szuka e-zdrowia i co? Znajduje e-papier
— e-recepte, e-skierowanie, e-dokumenty — wyniki,
opisy badan. Mamy jeszcze co$ — e-prezentacje wy-
nikéw badan, takich jak rezonans magnetyczny, to-
mografia i rentgen, dostepne na réznych no$nikach
z mozliwo$cia przestania za pomoca internetu lub udo-
stepnienia w chmurze. Nie kazdy lekarz — ale coraz
wiecej z nich — moze je przeglada na swoim kompute-
rze. E-porade dodaje ostroznie, poniewaz tak szumnie
nazwano rozmowe telefoniczna, rzadziej e-mailowa.

90 menedzer zdrowia

Doceniajac wymienione elementy, nalezy jed-
nak podkresli¢, ze mieszczg sie one w obrebie mi-
nimum e-wspdélczesnosci w towarzystwie takich jej
dobrodziejstw, jak telefon komérkowy czy rozmowa
e-mailowa dziadka z wnuczka lub pacjenta z zaprzy-
jaznionym lekarzem.

Lekarza od pacjenta i jego zdrowia dzieli warstwa
e-papieru i ekran komputera. Zauwazmy, ze e-papier
jest jak dawniej papier. Problemem jest nie tyle owo
»€”, ile przerost biurokracji i brak pomocy asystentki
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medycznej, ktéra moglaby by¢ juz e-asystentks. Pyta-
nie o dokumentacje medyczna, czyli o wyniki badan
lub historie zdrowotna, jednak pozostaje. To nadal
e-papier i asystent w tym wypadku nie pomoze. Lekarz
musi ten e-papier przejrze¢. Liczy sie jakos¢ i komplet-
no$¢ zapiséw oraz efekt — diagnoza i plan leczenia. To
jest miejsce, do ktérego e-zdrowie u nas nie dociera.
Nie dociera do e-leczenia.

E-zdrowie czy e-administracja

E-leczenie, czyli wspomaganie procesu leczniczego w ga-
binecie lekarskim, jest jednak mozliwe i stanowi wielkg
szanse zar6wno dla lekarza, jak i systemu ochrony zdro-
wia. Powinno by¢ wizytéwka, najbardziej zauwazalng
czeScig systemu e-zdrowia. Tymczasem w gabinecie wi-
da¢ tylko e-papier. Dodatkowo jest on technologicznie
bardziej zakorzeniony w e-administracji niz w e-zdro-
wiu. O co wiec chodzi?

Czego oczekujemy i co
dostajemy

W diagnozie Najwyzszej Izby
Kontroli z 2019 r. czytamy,
czego oczekuje sie od tech-
nologii informacyjnych: , Na-
rzedzia i ustugi wykorzystu-
jace technologie informacyjne
i komunikacyjne powinny
stuzy¢ ulepszeniu dostepu do
ustug zdrowotnych, poprawie
ich jako$ci oraz zwigkszeniu
efektywno$ci catego systemu
ochrony zdrowia. Nowoczesne
systemy informacyjne maja
umozliwi¢ wltadzom publicz-
nym oraz platnikowi przede
wszystkim kontrole przestrzegania prawa, przepro-
wadzanie analiz efektywno$ci wykorzystania srodkéw
oraz podejmowanie strategicznych decyzji wplywajg-
cych na stan zdrowia catej populacji. Z kolei systemy
budowane na rzecz jednostek opieki zdrowotnej stuza
gtéwnie celom zarzgdczym oraz medycznym (wspo-
maganie procesu leczniczego)”. Na stronie 140 rapor-
tu NIK definiuje, czemu powinny stuzyé narzedzia
i ustugi wykorzystujace technologie informacyjne
i komunikacyjne. Proces leczniczy jest tu réwniez
wymieniony, cho¢ na koficu.

E-zdrowie — tajemniczy kolos

W jakim stanie jest owo e-zdrowie w Polsce? Wydaje
sig, ze to tajemniczy kolos, ktéry nic daé nie moze. Nic
nie daje bowiem jako wsparcie procesu leczenia, map
potrzeb zdrowotnych, rozwigzah systemowych i bieza-
cej polityki w ochronie zdrowia. Zanim uzasadnimy te
opinie, przyjrzyjmy sie jeszcze szczegétom dramatycz-
nej opinii NIK sprzed trzech lat.
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1) System informacyjny
w ochronie zdrowia
dziata wyraznie
na niby. Czy jest
w naszej praktyce
zarzadczej potrzebny?
Mozna miec
watpliwosci )

,Jednymi z najwazniejszych projektéw informa-
cyjnych w obszarze zdrowia, ktére podejmowano
w ostatnich latach, sg Projekt Elektronicznej Platformy
Gromadzenia, Analizy i Udostepniania Zasobéw Cy-
frowych o Zdarzeniach Medycznych (dalej Projekt P1)
realizowany przez CSIOZ oraz Rejestr Ustug Medycz-
nych (RUM) realizowany przez NFZ. Zaden z nich do
chwili obecnej nie zostal ukoficzony, cho¢ sa niezbedne
do poprawy organizacji systemu ochrony zdrowia” —
czytamy w pkt 3.5.1. ,Brak spdjnej koncepcji rozwoju
systeméw informacyjnych ochrony zdrowia”. Nie tylko
zatem w 2019 r. nie zrobiono rzeczy kluczowych, ale
sam tytul kwestionuje zasadno$¢ decyzji o realizacji
tych projektéw, skoro nie przygotowano spéjnej kon-
cepcji catosci.

Dalsze fragmenty tekstu ukazuja zatrwazajaca nie-
poradno$¢ zarzadcza w budowaniu strategii informaty-
zacji ochrony zdrowia.

Czytamy z ostupieniem
o tasowaniu kompetencji mie-
dzy kluczowymi interesariu-
szami oczekiwanego e-systemu,
natykajgc sie na nastepujace
sformulowanie ministra zdro-
wia z 9 listopada 2017 r.: ,,sys-
tem informatyczny NFZ jest
jednym z kluczowych systeméw
teleinformatycznych pafistwa
i ma wplyw na bezpieczefistwo
ekonomiczne Polski, a tego
rodzaju systemy powinny by¢
finansowane w ramach publicz-
nych $§rodkéw krajowych”.

To moze oznaczal, ze trzeba
to wszystko ukry¢ przed $wia-
tem. Ukry¢ i co? Ciagna¢ dalej?
Liczac na co? W raporcie czytamy tez: ,,Dodatkowo
minister podniésl, ze realizacja tak waznego (infra-
struktura krytyczna panstwa) i zlozonego projektu
(wielos§¢ interesariuszy, konieczno$¢ migracji danych
z dzialajacego systemu, ztozonos¢ i wielo§¢ proceséw
biznesowych niezbednych do objecia nowym syste-
mem, dynamiczne otoczenie), przy obostrzeniach
wynikajacych z rezimu projektu UE (trzyletni okres
realizacji, ukierunkowanie na udostepnianie e-ustug,
brak elastyczno$ci we wprowadzaniu zmian, prawdo-
podobne naciski ze strony firm IT na odbieranie pro-
duktéw niskiej jakosci) generuje istotne ryzyko fiaska
projektu SINP w przypadku decyzji o finansowaniu
go w ramach Projektu Operacyjnego Polska Cyfrowa”.

Centrum e-Zdrowia

Oficjalnie ,,Centrum e-Zdrowia, jako jednostka podle-
gla ministrowi zdrowia, we wsp6tpracy z kluczowymi
interesariuszami systemu ochrony zdrowia, wyznacza
kierunki rozwoju i buduje ekosystem e-zdrowia w Pol-
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sce tak, by w jak najwickszym stopniu odpowiadal on
na oczekiwania pacjentéw i zabezpieczal ich potrzeby”.

Whrew gérnolotnym deklaracjom okazuje sie, ze
liczba i ztozono$¢ wymagan interesariuszy jest wlasnie
problemem. No ¢6z, wszystkie dziedziny kluczowe
angazuja licznych interesariuszy, ktérych wymagania
sa réowniez liczne 1 konieczne do uwzglednienia. Par-
tycypacja interesariuszy jest u nas tg czescia elemen-
tarza zarzadczego, ktéra od dawna stanowi bariere
nie do pokonania. Centrum e-Zdrowia mogloby mie¢
niemalo na ten temat w pamieci instytucjonalnej,
gdyby jg miato. Partycypacyjne procedury budowa-
nia strategii sg kluczem nie tylko do identyfikowania
problemdw, lecz takze do ich mierzenia, hierarchizacji
i ustalania priorytetéw. Z tym w calej ochronie zdro-
wia mamy problem, co wyraza si¢ beztadnym prze-
chodzeniem od rozwiazania do rozwiazania, opisanym
cho¢by w cytowanym raporcie NIK. Te okolicznosci,
jesli nie ograniczaja sie do ochrony zdrowia, muszg
by¢ sygnatem o zlym stanie pafistwa w obliczu obec-
nych zagrozen.

System informatyczny jest niczym bez danych

Z punktu widzenia komunikacyjnego, nawet nie tyl-
ko z perspektywy IT, zta jako$§¢ danych dyskwali-
fikuje cate e-przedsiewziecie na kazdym etapie jego
realizacji. W istocie wszystkie jego agendy sg bezuzy-
teczne z powodu ogdlnej niewiarygodnosci podstawy,
jaka sa dane — i rejestry, i mapy potrzeb zdrowot-
nych, i inne.

W kolejnych akapitach dokumentu NIK czytamy:
»Kluczowe znaczenie dla dokonywania ocen skutecz-
nosci diagnostyki i leczenia chor6b nowotworowych,
analiz epidemiologicznych i dziataf profilaktycznych
majg systemy informacyjne, takie jak Krajowy Re-
jestr Nowotwordéw oraz System Informatyczny NFZ,
w tym System Informatyczny Monitorowania Profi-
laktyki (SIMP). Zaden z tych systemdéw nie zapew-
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niat dostepu do spdéjnych, poréwnywalnych i kom-
pletnych danych obrazujacych realizacje profilakeyki
i leczenia pacjentéw z chorobami onkologicznymi”.
»,Mimo nierzetelnosci czeSci danych zamieszczonych
w regionalnych mapach potrzeb zdrowotnych lub
braku wymaganych prawem prognoz, co negatywnie
wplyneto na ustalanie przez wojewoddéw regionalnych
priorytetéw zdrowotnych, wdrozono system IOWISZ
stuzacy ocenie wnioskéw inwestycyjnych podmiotéw
leczniczych. Stwarza to ryzyko przebudowy syste-
mu i wydatkowania srodkéw publicznych w sposéb
nieadekwatny do potrzeb zdrowotnych ludnosci”.
I dalej: ,Najwiecej nieprawidtowosci odnotowano
w dokumentacji prowadzonej w lecznictwie am-
bulatoryjnym, gdzie w 924 sposréd 930 badanych
dokumentacji (99,4 proc.) stwierdzono przypadki
naruszenia przepiséw rozporzadzenia w sprawie do-
kumentacji medyczne;j”.

O tym, co wyzej, wie kazdy. Ogélnie wiadomo
réwniez, ze system informatyczny jest niczym bez
danych lub bez prawidtowych danych. Ale przejdzmy
do sedna.

NIK stusznie zauwaza: ,, Tworzenie spdjnego syste-
mu informacji w ochronie zdrowia komplikowaly réw-
niez trudnosci z realizacja Projektu P1 przez CSIOZ,
a takze z okresleniem tak kluczowych zagadnien jak na
przyktad zasady interoperacyjnosci systeméw budowa-
nych przez CSIOZ z systemami §wiadczeniodawcow”.

Interoperacyjnos¢

— wskazana kiedys jako priorytet i...

W zaleceniach Komisji Europejskiej (Commission Recom-
mendation of 6.2.2019 on a European Electronic Health
Record exchange format) czytamy: ,,Celem interoperacyj-
nos$ci w odniesieniu do EHR jest umozliwienie prze-
twarzania informacji w spdjny sposdb miedzy uczest-
nikami systemu ochrony zdrowia, niezaleznie od ich
technologii, aplikacji czy platformy w taki sposdb,
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w jaki moze by¢ sensownie zinterpretowane przez od-
biorce”.

Interoperacyjno$¢ to kluczowa kategoria, gdy mowa
o0 e-systemie. Méwi sie o roznych poziomach interope-
racyjnosci. To jest wazne, ale bywa mylgce, gdyz spra-
wa wrazliwg jest poziom najwyzszy interoperacyjno-
$ci — interoperacyjno$¢ semantyczna. Chodzi bowiem
o sam sens komunikacji, ktéry sprowadza sie do zna-
czenia komunikatéw — do semantyki. Fundamentem
interoperacyjnosci semantycznej sg standardy mode-
lowania danych. Dane s3 fundamentem. W systemie,
w ktérym kwestia ich jednolitego modelowania jest
zaniedbana, nic nie osiagniemy. U nas problemem jest
zaréwno jako$¢ danych, jak i rozwigzania w dziedzinie
ich interoperacyjnosci. W tej sytuacji system e-zdrowia
stabo daje o sobie zna¢ w gabinecie lekarskim, ale tez
jego uzyteczno$¢ w dziedzinie zarzadzania systemem
ochrony zdrowia jest co najmniej watpliwa, o czym
przekonali$my sie dobitnie w okresie epidemii.

System informacyjny w ochronie zdrowia dziata wy-
raznie na niby. Czy jest w naszej praktyce zarzadczej
potrzebny? Mozna mie¢ watpliwosci. Efekt — zarzadza-
nie bez danych.

Moze to zaskakiwaé, ale niska jako§¢ danych i brak
jednolitego ich modelowania dobrze si¢ maja w kultu-
rze zarzadczej ignorujacej partycypacje interesariuszy.
Istotnym elementem procedur partycypacyjnych jest
ujawnianie i branie pod uwage rzeczywistych oczeki-
waf i problemdéw wszystkich uczestnikéw. Te oczeki-
wania i problemy musza by¢ sformutowane tak, zeby
dalo si¢ je mierzy¢. Musza by¢ owskaznikowane — ich
jakos¢, w tym ich poréwnywalno$¢ i stosowalnos¢
w kategoriach IT, czyli standardy ich modelowania.

Przytaczam raport NIK z 2019 r. Mijaja trzy burzli-
we lata, w ktére ochrona zdrowia weszta wyczyszczona
z rezerw: finansowych, zaufania, czasu i wiarygodno-
§ci. Zabraklo tez rezerw wyobrazni — epidemii, wojny
i inflacji nie przewidziano.
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Pytania kontrolne

W debacie publicznej jest miejsce na tak zwane pytania
kontrolne, czyli:

® Czy podejmujac problem interoperacyjnosci w sys-
temie e-zdrowia, brano pod uwage standardy inne
niz te, o ktérych zwykle styszymy? Mam na mysli
rozwiazania pod nazwa openEHR czy EHRsystem
z modelowaniem danych opartym na systemie ar-
chetypéw i normie PN/EN 13606. Te rozwiazania
stosujg niektére kraje europejskie, w tym Norwe-
gia i Stowenia, cze$¢ uczestnikéw systemu ochro-
ny zdrowia w Wielkiej Brytanii i Niemczech oraz
niektére regiony Wtoch i Hiszpanii; proponuje je
sama Unia w przestrzeni transgranicznej 1 trans-
plantologii.

Czy i w jakim stopniu projekt e-zdrowie angazuje
polski potencjal intelektualny w formie wspotpracy
z uczelniami technicznymi i medycznymi, czego wy-
razem bylyby doktoraty i rozwiazania przyjete i za-
stosowane w Europie?

Czy i w jakim stopniu projekt e-zdrowie traktuje
polski system ochrony zdrowia nie jak samotna wy-
spe, ale element systemu europejskiego, czego wyra-
zem bylyby wspdlne rozwiazania tworzone z innymi
krajami Europy, a w konsekwencji obecnos¢ w pol-
skich gremiach zarzadczych przedstawicieli innych
krajéw europejskich i odwrotnie?

® Czy udalo sie zdiagnozowac¢ problem jakosci danych?
Jakie w tej dziedzinie podjeto kroki i z jakim efek-
tem?

Czy hasto partycypacja interesariuszy przekroczylo
dziedzine zakle¢ i deklaracji, a Centrum e-Zdro-
wia lub ktokolwiek w zainteresowanych gremiach
zarzadczych nabral do§wiadczenia we wspélpracy
z organizacja krajowa lub zagraniczna specjalizujaca
sie w moderowaniu partycypacyjnych procedur roz-
wigzywania probleméw i budowania strategii?

Wiktor Gorecki, ekspert ochrony zdrowia
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