Miedzy symulacja
a podmiotowoscia

Etyczne | prawne wyzwania wtornego wykorzystania
danych w technologii Cyfrowych Blizniakow
(Digital Twins) w medycynie.
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Pozegnanie =~ =
z biatkowym ciatem

Medycyna przenosi ciezar diagnostyczny w sfere
bitow i algorytmow. To nie jest po prostu lepsza
dokumentacja e-zdrowia.

Zamiast statycznego zapisu historii choroby,
tworzymy dynamiczny, predykcyjny konstrukt.
Cyfrowy Blizniak (Digital Twin) uczy sie i ,,zyje”
wilasnym, cyfrowym zyciem.

~ Wiasnie w tym momencie dane tracg swoj
intymny kontekst i stajg sie zanonimizowanym
paliwem dla procesow badawczych.




Ontologia wirtualnego pacjenta

Tradycyjny zapis medyczny scisle

dinetowe

powigzany z naszg biologiczna
tezbamaseigpsredniej i $cistej ochronie RODO.
Jest osadzony w znanym i intymnym kontekscie

relacji lekarz-pacjent w gabinecie.

Cyfrowe Alter Ego

Autonomiczny model matematyci'riy; ktory _
oddziela sie od fizycznego nosnika. e

W starciu z algorytmami uczenia mész'ynowégo
zaczyna wymykac sig klasycznym definicjom
danych osobowych, stajgc sie modélem _

testujgcym nasza przysziose. |




Anachronizm swic

a Prywatnosc predykcyjna: System wie o Twoim
przysztym stanie zdrowia wiecej, niz Ty sam
chciatbys lub powinienes wiedziec.

ﬁ Tradycyjna zgoda na przetwarzanie danych staje
sie fikcjg w swiecie modeli przewidujgcych
przysztosc.

a Jak wyrazi¢ swiadomg zgode na wtdrne
przetworzenie, jesli algorytm wygeneruje wiedze

0 nas, ktérej nikt nie mogt przewidziec?




Etyka algorytmicznej wyroczni
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Projekcja, nie fakt

Diagnoza nie opiera sig na fakcie
dokonanym w ciele, lecz na
probabilistycznej symulacji.

Generuje prawdopodobienstwo,

np. 89% szans na rozwoj

choroby w ciggu dekady.

()

Konflikt Praw

Wystepuje ostre spiecie
pomiedzy pacjenckim prawem
do peinej informacji, a
fundamentalnym, chronigcym
naszg godnosc prawem do

niewiedzy.
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Cigezar Komunikacji

Badacze stajg przed dylematem:
w jaki sposob etycznie
komunikowac pacjentowi
ostateczne, symulacyjne
whnioski, nie odbierajgc mu tym

samym zyciowej nadziei?



Ryzyko dyskryminacji algorytmicznej
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SYSTEMOWE BLEDY

Gdy symulacja uderza w ciato

Algorytmy nie tworzg wiedzy z prézni. Wtérne
wykorzystanie danych historycznych powoduje
dziedziczenie ludzkich uprzedzen i nierownosci

systemowych.
Kiedy Twoj cyfrowy Blizniak zostanie

sklasyfikowany jako "nierentowny" lub "wysokiego
ryzyka", to Ty - realny pacjent — poniesiesz
konsekwencje: odmowe ubezpieczenia czy nizszy

priorytet w kolejce.



Podmiotowosé¢ w " P -
kleszczach EHDS o
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European Health Data Space (EHDS) tworzy ramy

prawne dla uwolnienia danych na potrzeby nauki.

Z perspektywy etycznej pojawia sie kluczowe pytanie:
czy unijne regulacje rzeczywiscie chronig godnosc i
podmiotowos¢ pojedynczego pacjenta?

1 Istnieje ryzyko komodyfikacji wirtualnych ciat - 'f"j '

optymalizacji przeptywu surowca wytgcznie pod_

. dyktat interesow poteznego przemystu N B | !
h
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medyczno-technologicznego.




Nowy model etyczny
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‘ Zgoda Dynamiczna

Plynne zarzagdzanie danymi.
Pacjent musi mie¢ mozliwo$¢
kontrolowania w czasie
rzeczywistym, do jakich
symulacji jego cyfrowy bliZzniak
jest wykorzystywany.
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Prawo do Niewiedzy

Prawnie zagwarantowane,
niezbywalne prawo do

odrzucenia wynikéw wyroczni.

Posiadanie ochrony przed
informacjami o nieuleczalnej
przysztosci.

Ochrona Autonomii

Postep medycyny
personalizowanej i chfodna
optymalizacja algorytmiczna
nie mogg odbywac sie kosztem
tego, co w pacjencie
najbardziej ludzkie i kruche.
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Dziekuje za uwage, zapraszam do kontaktlj
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