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DLACZEGO EHDS TO NIE JEST ZWYKtA REFORMA IT?

1. Poraz pierwszy UE buduje wspolny rynek danych zdrowotnych
2. Pacjent ma zyskac dostep 1 mobilnos$¢ danych w catej UE

3. Te same dane maja stuzy¢ takze badaniom, polityce zdrowotnej 1 innowacji
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CZYM JEST EHDS W PRAKTYCE

EHDS ma dwa obiegi danych

Primary use — dane dla leczenia Secondary use — dane dla systemu

Dostep pacjenta do dokumentacji Badania naukowe
Udostepnianie lekarzom Innowacje Al
Leczenie transgraniczne Polityki zdrowotne
Wieksza ciggtos¢ opieki Planowanie publiczne

Najwieksze napiecie: ta sama informacja medyczna ma stuzy¢ jednoczesSnie jednostce 1
systemowi




DLACZEGO POLSKA NIE STARTUJE OD ZERA?

Polska ma mocny fundament cyfrowy:

e 20+ mln uzytkownikow IKP

* 2,8 mld e-recept To ogromny atut. Ale tez ogromna
¢ ~298 mln e-skierowan odpowiedzialnosc.

 IKP ma kazda osoba z PESEL




SZANSA DLA PACJENTA: CO NAPRAWDE MOZE SIE
POPRAWIC

Najmocniejsze korzysci dla pacjenta
» szybszy dostep do wtasnych danych
* lepsza cigglosc leczenia
* mniej powtarzalnych badan
* bezpieczniejsze leczenie za granicg

« wieksza wygoda 1 samodzielno$¢ pacjenta

EHDS moze przesuna¢ pacjenta z roli ,,petenta’ do roli ,,uczestnika systemu”




ALE: PRAWO DO DANYCH TO NIE TO SAMO CO
KONTROLA NAD DANYMI

Pierwsze ztudzenie EHDS: dostep nie zawsze oznacza sprawczoS¢

Mam dostep do
danych

Czy rozumiem, co one
znacza?

Czy wiem, kto z nich
korzysta?

Czy potrafie skutecznie
zareagowac?

Prawa cyfrowe bez zrozumiatos$ci 1 prostych mechanizmow wykonania stajg sie prawami fasadowymi.




GEOWNE RYZYKA DLA
PRAW PACJENTA

Cztery gtowne ryzyka EHDS

Reidentyfikacja i prywatnos¢

Nawet dane zanonimizowane mogg przy
pewnych konfiguracjach przestac by¢
anonimowe

Iuzja zgody/staba Swiadomos¢
Pacjent czesto nie wie, kiedy 1 jak jego dane
moga by¢ uzywane

Komercjalizacja wartoSci danych
Zysk z danych moze trafi¢ gdzie indziej niz
spoteczna warto$¢ z tych danych
Cyberbezpieczenstwo

Im wiekszy obieg danych, tym wieksza
powierzchnia ataku



SECONDARY USE: NAJTRUDNIEJSZY PUNKT CALEJ
DEBATY

Wtorne wykorzystanie danych: gdzie zaczyna sie najwiekszy spor?

OBIETNICA RYZYKO PYTANIE RZECZNIKA PRAW
PACJENTA

Badania Rozmycie celu przetwarzania Czy pacjent wie?

Lepsze decyzje publiczne Ostabienie poczucia kontroli Czy pacjent rozumie?

Rozwj terapii Asymetria korzysci Czy pacjent moze skutecznie
zareagowac?

Rozwoj Al W zrost nieufnosci spotecznej Czy system jest proporcjonalny?




PERSPEKTYWA RZECZNIKA PRAW PACJENTA: CO SIE
ZMIENIA

Rzecznik Praw Pacjenta: nowy obszar systemowego nadzoru nad podmiotowosScia pacjenta

1. Straznik praw indywidualnych

Skarga, interwencja, wsparcie pacjenta

2. Tlumacz systemu

Edukacja, prosty jezyk, wyjasnienie regut korzystania z danych

3. Architekt zabezpieczen instytucjonalnych

Udziat w standardach, opiniowaniu wdrazania, monitorowaniu ryzyk

Rzecznik Praw Pacjenta nie moze by¢ tylko ,,od skarg”. W EHDS musi by¢ wspottworcy
bezpiecznego modelu.




5 PRIORYTETOW RZECZNIKA PRAW
PACJENTA PRZY WDRAZANIU EHDS W
POLSCE

1. Czy prawa pacjenta sg zrozumiate, a nie tylko
zapisane

2. Czy mechanizmy sprzeciwu 1 kontroli sg proste

3. Czy pacjent wie, kto uzywa jego danych 1 w jakim
celu

4. (Czy stabsi cyfrowo nie zostajg wypchnieci poza
system

5. Czy bezpieczenstwo 1 transparentno$¢ sg mierzone,
a nie deklarowane




POLSKA MOZE BYC BENEFICJENTEM EHDS — ALE
TYLKO POD WARUNKIEM DOJRZAtEGO WDROZENIA

ATUTY POLSKI RYZYKA POLSKI

Rozwiniete e-zdrowie Nierdwnosci cyfrowe
Powszechnosc¢ IKP Przecigzenie systemu
Doswiadczenie z e-recepta Niska swiadomosc¢ praw danych

Rosnace przyzwyczajenie pacjentow do Pokusa wdrozenia ,,technicznie
kanatow cyfrowych poprawnego, spotecznie
nieczytelnego”




EHDS BEDZIE SUKCESEM TYLKO WTEDY,
GDY PACJENT NIE STANIE SIE
NAJStABSZYM OGNIWEM EKOSYSTEMU
DANYCH

Nie wystarczy cyfryzowac zdrowia. Trzeba
jeszcze cyfrowo chroni¢ prawa czlowieka.

Rola Rzecznika Praw Pacjenta: nie tylko interwencja, ale
wspoOtksztattowanie warunkow zaufania.



OBSZAR

RYZYKO

ODPOWIEDZ
RZECZNIKA PRAW
PACJENTA

Dostep do danych

Leczenie transgraniczne

Secondary use

Cyfryzacja

Skala danych

Wieksza samodzielnos¢
pacjenta

Ciggtosc¢ terapii

Badania Al, polityki
zdrowotne

Wygoda

Lepsze planowanie

Niezrozumiato$¢ danych

Btedy interoperacyjnosci

Utratat poczucia kontroli

Wykluczenia cyfrowe

Cybezagrozenia

Edukacja, prosty jezyk

Standardy 1 monitoring

Transparentno$¢, nadzor

Ochrona grup wrazliwych

Wymog realnych
zabezpieczen



BACKUP: 3 REKOMENDACJE DLA POLSKI

1. Wdrozenie prawne musi by¢ rownolegle wdroZeniem komunikacyjnym

Pacjent musi rozumiec system.

2. W procesie wdrazania EHDS warto wzmocni¢ uwzglednienie perspektywy Rzecznika
Praw Pacjenta

Pozwoli to lepiej powigza¢ rozwigzania systemowe z ochrong praw pacjentow.

3. Mierniki sukcesu musza obejmowac nie tylko interoperacyjnosc, ale tez zaufanie, skargi i
dostepnoS¢ praw

Bo sprawny system nie zawsze znaczy sprawiedliwy system.




.DANE PACJENTA" — DWA MODELE

MODEL TRADYCYJNY MODEL EHDS

Dane rozproszone Dane interoperacyjne

Pacjent przenosi informacje Pacjent ma uzyskac szerszy dostep
Placowka kontroluje dokumentacje System umozliwia szerszy przeptyw
Wtorne wykorzystanie ograniczone 1 rozproszone Ros$nie znaczenie wtornego wykorzystania

Im wieksza uzytecznos¢ danych, tym wieksze znaczenie gwarancji praw pacjenta.




