informatyzacja

fot. IP3/Forum

Dlaczego wstrzymano projekt informatyzacji ochrony zdrowia we Francji

Przestroga
znad Sekwany

Wiktor Goérecki

Ukazaty sie wtasnie tegoroczne raporty krajowe
programu EHR-Implementation, a w nich
analiza przyczyn zatrzymania informatyzacji
francuskiej ochrony zdrowia. Wnioski, ktére
wyciaggneli  Francuzi, przydatne  beda
w informatyzacji polskiej ochrony zdrowia.

Program dotyczy wszystkich krajow Unii Europej-
skiej, ale na obecnym etapie uczestniczy w nim sze$¢
panstw — Belgia, Dania, Francja, Irlandia, Stowenia
i Wielka Brytania. Jego realizacje rozpoczeto w 2007 r.,
a zakonczy sic w 2010 r. Celem przedsiewziecia finan-
sowanego z funduszy UE jest zebranie i poddanie ana-
lizie poréwnawczej informacji o dziataniach podejmo-
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wanych przez kraje czlonkowskie UE przy wprowa-
dzeniu EHR (elektronicznego rekordu zdrowia lub
inaczej: elektronicznej karty zdrowia {1}, takie bo-
wiem tlumaczenie skrotu EHR zastosowano w pol-
skiej wersji dokumentéw unijnych dotyczacych ochro-

ny zdrowia [2]}. Program koncentruje si¢ na
spolecznych i organizacyjnych aspektach wdrazania
EHR, odwolujac sie réwnoczesnie do okolicznosci, ze
dokumenty UE traktuja zagadnienie wdrozenia EHR
jako najistotniejszy element informatyzacji ochrony
zdrowia, a sam EHR jako klucz do rozwiazania pro-
blemu interoperacyjnosci zar6wno w skali europej-
skiej, jak i w poszczeg6lnych krajach [4]. Ostatecz-
nym celem  programu jest wypracowanie
i udostepnienie panstwom czlonkowskim przykladow
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dobrych praktyk i rekomendacji praktycznych. W re-
zultacie powsta¢ ma europejska sie¢ wspolpracy w ba-
daniach i rozwigzaniach praktycznych Network for
European eHealth Research & Practice.

Nowa jakosé

Autorzy raportu podkre$laja, ze EHR ma stanowic
nowg jako$¢ dla ochrony zdrowia w kazdym kraju,
w ktérym zostanie wprowadzony. Réwnolegle bo-
wiem ze zmianami technologicznymi kraje te beda
musialy si¢ zmierzy¢ z wieloma problemami politycz-
nymi, spolecznymi i organizacyjnymi, jakich zwykle
nikt spodziewa sie w momencie rozpoczecia prac
nad tak skomplikowanym projektem. Chcac osiagnac
sukces, nalezy, ich zdaniem, umie¢ zaangazowad nie
tylko gltéwnych aktoréw procesu, ale wszystkich inte-
resariuszy. Projekt ma ambicje okreSlenia zestawu po-
litycznych, spotecznych i organizacyjnych czynnikéw,
ktorych wplyw trzeba bedzie uwzglednic.

Autorzy projektu zamierzajg osiggnal swoj cel
dzieki:

* analizie okolicznos$ci i proceséw zachodzacych
w krajach uczestniczacych w projekcie — chodzi
o przyjeta tam polityke w dziedzinie informatyzacji,
zastosowane strategie i poszczegdlne inicjatywy,
z uwzglednieniem kulturowego i organizacyjnego
zroznicowania charakteryzujacego systemy ochrony
zdrowia tych krajow;

* przeprowadzeniu we wszystkich krajach cztonkow-
skich ankiety na temat przyjetej w nich polityki
i planu dziatania, majacych na celu szerokie wdroze-
nie EHR;

* zebraniu dobrych praktyk w dziedzinie szerokiego
wdrozenia EHR w poszczegdlnych krajach;

® przyczynieniu si¢ do wzrostu $wiadomosci wagi
czynnikéw spoleczno-kulturowych dla zadania, ja-
kim jest wdrazanie EHR wsréd wszystkich, ktorzy
ksztattuja polityke lub podejmuja szczegétowe de-
cyzje;

* wspieraniu interdyscyplinarnego $rodowiska ludzi
nauki, ludzi techniki, organizatoréw ochrony zdro-
wia w celu wymiany informacji i wzajemnego ucze-
nia si¢;

* rozpowszechnianiu rezultatéw projektu w srodowi-
skach politykéw, organizatoréw ochrony zdrowia,
klinicystow, pacjentdéw, naukowcow i technikéw,
takze przedsiebiorcow w krajach czlonkowskich
UE.

Szes¢ raportéow

Autorzy projektu wydali sze$¢ krajowych raportéw,
odnoszacych sie do poszczegdlnych panstw, a ponadto
zamierzajg przygotowal raport prezentujacy wyniki
wspomnianej wyzej ankiety ogdélnoeuropejskiej. Prze-
prowadzone zostana rowniez warsztaty — sze$¢ krajo-
wych i trzy ogélnoeuropejskie. Planowany raport
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13 Dotychczas w swoich pracach
powielamy francuskie btedy 1)

ogdblny zawiera¢ ma poréwnanie do§wiadczen poszcze-

gblnych krajéw i formutowaé rekomendacje dla poli-

tykow europejskich.

Harmonogram projektu obejmujacy, jak powie-
dziano wyzej, lata 2007-2010 przedstawia si¢ naste-
pujaco:

* maj 2007 r. — poczatek projektu;

* pazdziernik 2007 r. — europejskie warsztaty poswie-
cone metodyce prowadzenia analiz i oceny jakosci
spoteczno-organizacyjnych aspektéw wdrazania
EHR; warsztaty zorganizowano w Heraklionie
w Grecji, a wzigli w nich udzial uczestnicy projektu
i eksperci;

* potowa 2008 r. — warsztaty europejskie w Kopen-
hadze poswigcone raportom krajowym,;

* koniec 2008 r. — edycja skrétu szeSciu raportéw
krajowych;

® 2009 r. — sze$¢ warsztatdw w krajach uczestnicza-
cych w projekcie;

* koniec 2009 r. — europejskie warsztaty w Paryzu
poswigcone poréwnaniu doswiadczen krajowych
i wsparciu dobrych prakeyk;

* potowa 2010 r. — edycja wynikéw ankiety europej-
skiej i edycja rekomendacji dla europejskich polity-
kow.

Dossier Medical Personnel

Majac do dyspozycji wspomniane raporty, warto
rozpoczal ich przeglad od dotyczacego Frangji.

We Francji od 2004 r. EHR (Dosszer Medical Person-
nel — DMP) stal si¢ gléwnym celem ogélnokrajowej
polityki obnoszacej si¢ do sytemu informacji w ochro-

JJ Realizacja duzego projektu
informatycznego, czy szerzej
informacyjnego, jest zadaniem
szczegOlnie ztozonym zarébwno
z przyczyn scisle technicznych,
jak i spoteczno-kulturowych 1)
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nie zdrowia, kiedy to parlament Francji uchwalil usta-
we przewidujaca wdrozenie projektu w ciggu trzech
lat. Projekt, jak czytamy, zostal jednak wstrzymany
w maju 2008 r. nie przekroczywszy stadium poczat-
kowego.

Raport przedstawia analize przyczyn tego niepowo-
dzenia z intencja uczynienia zen swoistej lekcji dla
tych wszystkich w Europie, w ktorych rekach znajdu-
ja si¢ decyzje dotyczace kierunkéw i sposobdéw infor-
matyzacji ochrony zdrowia.

Diagnoza

Wstep i podsumowanie raportu ukazuja logike
analizy i gléwna tez¢ diagnozy. Realizacja bardzo du-
zego zamierzenia informatycznego, czy szerzej infor-
macyjnego — bo o takim tu mowa — jest, zdaniem au-
toréw raportu, zadaniem szczegdlnie zlozonym
zardwno z przyczyn $ciSle technicznych, jak i spotecz-
no-kulturowych. Z tych tez powodéw, jak czytamy,
powinien by¢ przykladem dobrego zarzadzania, gdzie
odpowiedzialno$¢ jest precyzyjnie okreslona, a jeszcze
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Francuski projekt

nie budzit zastrzezen
politykow i wtadz
centralnych.
#8 "Nie spetniat jednak
SO Czekiwan pacjentow

wczesniej — cele i korzysci projektu $cisle sformutowa-
ne. Do tego, skadinad banalnego postulatu, dodano
wymoég w stosunku do technicznej specyfikacji pro-
jektu, zeby proces zmiany dawal si¢ tatwo sledzié
1 mierzy¢. Warto zwroci¢ uwage, ze mowa tu o zarza-
dzaniu projektem w kategoriach zarzadzania zmiang.
Chodzi wiec nie tylko o $ledzenie jego realizacji, ale
réwniez oczekiwanego wplywu na system ochrony
zdrowia.

Pod lupa

Pytania, ktére stawiaja sobie autorzy raportu, do-
tyczg zatem sposob, w jaki projekt:
* okresla swoje cele — oczekiwane korzysci;
® radzi sobie z problemem swojej ztozonosci technicznej;
® radzi sobie z problemem swojej zlozonosci spotecz-
no kulturowej;
lub inaczej:
® jest zarzadzany — tu mowa o metodach kontroli
i sposobie okreslenia odpowiedzialnosci za jego
przebieg;
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* komunikuje si¢ z otoczeniem spolecznym — na ile ja-
sno okresla cele i korzysci, na ile zrozumiale uzasad-
nia sposoby ich realizacji.

Totalna klapa

Gléwne przyczyny niepowodzenia projektu raport
upatruje w przyjeciu nieodpowiadajacych zadaniu
form zarzadzania projektem. W relacjonowanym ra-
porcie omawia si¢ te kwestie w kategoriach governance,
a rzecz dotyczy przede wszystkim przyjecia strategii
budowy i wdrozenia systemu w trybie z gdry na dit
(top-down steering) opartego na nadmiernie silnej inter-
wengji instytucji rzadowych.

Gdy mowa dalej o zlym zarzadzaniu projektem,
zwrécono uwage na brak zewnetrznego audytu i udzia-
tu w nim interesariuszy. Tak wazna kwestia, jak dobre
okreslenie i wytestowanie specyfikacji EHR/DMP, byta
niedoprecyzowana z powodu przyjecia nierealistyczne-
go, zbyt krotkiego terminu zakonczenia projektu, co —
paradoksalnie — spowodowalo, ze po czterech latach,
gdy zostal on wstrzymany, wciaz jeszcze rozstrzygniecia
tych podstawowych kwestii znajdowaly si¢ w stadium
poczatkowym. Nie dos¢ jasno, jak zwracaja na to uwa-
ge autorzy raportu, okreslono lub tez nie dos$¢ jasno
uswiadomiono sobie, na ile EHR/DMP ma by¢ narze-
dziem profesjonalistéw w ochronie zdrowia, a na ile stu-
zy¢ pacjentowi jako wsparcie osobiste.

Whnioski dla Polski

Omawiamy losy ostatniego projektu informatyzacji
ochrony zdrowia we Francji, majac na uwadze plyna-
ce stagd wnioski w stosunku do tego rodzaju projektéw
prowadzonych w Polsce. Pojawia si¢ zatem pytanie,
na ile do$wiadczenie to, tym wazniejsze, ze dotyczy
nie sukcesu, ale niepowodzenia, moze by¢ rzeczywiscie
uzyteczne wobec réznic dzielacych lub podobienstw
taczacych nasze kraje. W tym kontekscie warto za-
uwazy( zastanawiajaca zbiezno$¢ historii projektow
zwigzanych z dokumentacja medyczna pacjenta we
Francji i w Polsce. Ot6z we Francji w 1993 r. prébo-
wano wprowadzi¢ idacy za pacjentem dokument (do-
ssier de suivi medical, personal medical follow-up record)
w formie papierowej, z czego jednak wycofano si¢ bar-
dzo szybko. Nastepng prébe podjeto juz w 1996 r.
w formie ksigzeczki zdrowia, wciaz jeszcze papierowej
(Carnet de sante) dla wszystkich korzystajacych z ubez-
pieczenia zdrowotnego, ktéra cho¢ wydrukowa-
na i rozprowadzona, nigdy jednak nie zostala zastoso-
wana z powodu odrzucenia jej przez pacjentéw
i lekarzy. Ponowna probe zainicjowano w 2003 r. juz
w kategoriach EHR (DMP — dossier medical partage)
w parlamentarnej deklaracji éwczesnego ministra
zdrowia Francji. Podjeta zostala w sytuacji gwaltownie
rosnacych nakladéow na ochrone¢ zdrowia przy braku
dostatecznej koordynacji miedzy szpitalng a otwarta
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1) Projektowi zaszkodzito zatozenie,
ze dane powinny
iS€C za pacjentem )

opieka zdrowotna. Deklaracje te zostaly ujete w regu-
lacjach prawnych w 2004 r. Podobiefistwo z sytuacja
w Polsce wydaje si¢ wigc wyrazne.

Zamoéwienie polityczne

Jak dowiadujemy si¢ z raportu, francuska inicjaty-
wa legislacyjna dotyczaca dokumentacji pacjenta, juz
teraz elektronicznej (EHR/DMP), nie byla poprzedzo-
na poglebiong analiza poprzednich dos§wiadczeni. Mo-
tywowana byla mniej potrzebami uzytkownikow, pa-
cjentéw czy tez lekarzy, a bardziej wewnetrzna logika
gry politycznej toczonej na najwyzszym politycznym
poziomie wokdt zagadnienia reformy czy to ochrony
zdrowia, czy wydatkéw publicznych. I na tym wyso-
kim poziomie zostata podjeta, nie budzac, jak dowia-
dujemy si¢ z omawianego raportu, specjalnych watpli-
wosci wirdd politykow, a projekt cieszyl sie do 2007 r.
silnym politycznym wsparciem. W przeciwienistwie
do tego, konsekwencje praktyczne wdrozenia projek-
tu byly przedmiotem szerokiej dyskusji wsréd jego
przysztych koncowych uzytkownikéw, a poczawszy
od 2006 r. trudnosci techniczne i prawne zwigzane
z jego wdrazaniem zaczely sie pigtrzyd.

Niepotrzebne skracanie terminu

Pierwotnie zaktadano stworzenie systemu opartego
na swobodzie pacjenta w wyborze operatora, ktéremu
zechce powierzy¢ swoje dane medyczne. Bylaby to
prywatna firma spelniajaca okreslone wymogi i pod-
dana panstwowej kontroli.

W fazie eksperymentalnej projektu Francje zamie-
rzano podzieli¢ na sze$¢ cze$ci, w ktdrych mieli réwno-
legle funkcjonowaé operatorzy. Jednak jeszcze zanim

1) Eksperyment zostat przez
uczestnikow jednogtosnie uznany
za zbyt krotki i dostarczajgcy
jedynie najogolniejszych
informacji 1)
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ja rozpoczeto, nastapita fundamentalna zmiana przy-
jetych zatozen: skrécono terminy realizacji projektu
i w przekonaniu, ze zdecentralizowana struktura wy-
wola problemy z interoperacyjnoscia zaproponowano
nowg scentralizowana architekture, co, zdaniem auto-
10w raportu, zredukowalo motywacje aktoriw uczestni-
czacych w eksperymencie.

Faza eksperymentalna trwata ok. szeSciu miesiecy
— do korica 2006 r., zalozona jako cel liczba otwartych
rekordéw pacjenta (30 tys.) zostala poczatkowo prze-
kroczona (38 tys.), jednak w konicowej fazie ekspery-
mentu aktywnych bylo zaledwie 5 tys. rekordéw.
Srednio wprowadzono do rekordu od czterech do sze-
$ciu dokumentéw i odnotowano jedng konsultacje le-
karska. Co dziesiaty pacjent zagladatl do swojego re-
kordu zdrowia.

Eksperyment ten, jak dowiadujemy si¢ z omawiane-
go raportu, zostal przez uczestnikéw jednoglosnie
uznany za zbyt krétki i dostarczajacy jedynie najogdl-
niejszych informacji. Miedzyresortowa komisja powo-
tana do oceny projektu EHR/DMP stanela na stanowi-
sku, ze dal on wprawdzie obraz koncepcji EHR/DMP,
ale nie dostarczyt wystarczajacych odpowiedzi na te-
mat szczegdlowych probleméw eksploatacyjnych.

Metny zarzad

Warto odnotowaé, ze w celu prowadzenia projektu
zbudowano do$¢ skomplikowana strukture zarzadza-
jaca z GIP-DMP na czele i cialem konsultacyjnym
COR [5]. Cala strukturs, a wiec tez i owym cialem
konsultacyjnym, do 2007 r. kierowala ta sama osoba,
co relacjonowany raport traktuje stusznie jako okolicz-
nos$¢ zaskakujacy.

Wszystko to nie uchronifo jednak projektu przed kry-
tyczna ocena, jako zle zarzadzanego i to nie w katego-
riach przypadkowych bledéw, ale generalnie, w katego-
riach systemowych — uzyto okreslenia governance.

Doswiadczenie to sktonito ministra zdrowia Francji
do sformulowani rekomendacji dla nowej wersji pro-
jektu. Zamieszczono w nich sugestie przesuniecia ak-
centéw projektu z dziedziny technicznej w kierunku
kulturowej, zwiazanej na przyktad ze zamiana przy-
zwyczajefi. Zastapienie perspektywy technicznej per-
spektywa uzytkownika systemu oznacza, ze projekt
powinien by¢ bardziej czytelny i elastyczny, w koncu
zupelnie inaczej zarzadzany. Ogoélnie projekt skryty-

1. Elektroniczna karta zdrowia oznacza petna ewidencje me-
dyczna lub podobna dokumentacje przesztego i obecnego
stanu zdrowia fizycznego i psychicznego osoby, przedstawio-
na w formie elektronicznej i umozliwiajaca tatwy dostep
tych danych do leczenia lub innych scisle zwigzanych z tym
celéw — definicja przyjeta w wymienionym w kolejnym przy-
pisie dokumencie Komisji Europejskiej nr C(2008) 3282.

2. Zalecenie Komisji z 2 lipca 2008 r. w sprawie transgranicz-
nej interoperacyjnosci systemoéw elektronicznych kart zdro-
wia (notyfikowana jako dokument nr C(2008) 3282) Dzien-
nik Urzedowy L 190, 18/07/2008 P. 0037 — 0043.
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1) Ogolnie projekt skrytykowano
przede wszystkim za nadmierng
centralizacje )

kowano, jak wspomniano wcze$niej — za nadmierng
centralizacj¢ i prowadzenie w trybie z gory na dot.

Brak debaty

Autorzy omawianego raportu zarzucaja projekto-
wi nadmiernie statyczne podejscie do danych funk-
cjonujacych w projektowanym systemie. Juz odnoto-
wujg 1 spodziewajg si¢ jeszcze ostrzejszych, wrecz
wrogich reakcji tych aktoréw, ktérzy w praktyce in-
formatycznej zetkneli si¢ z podobnymi, ale dobrze
prowadzonymi projektami, przyjmujacymi odwrotne
podejscie: nie z giry na dit, lecz z dotu do gory — bottom
up, a ktérych do§wiadczenie i oczekiwania zostaly zi-
gnorowane. Ogoélnie autorzy raportu podkreslajg
brak otwartej i problemowej debaty wokot projektu,
brak udzialu interesariuszy i wymiany doswiadczen
miedzy nimi. Co znamienne, jako jedna z gtéwnych
przyczyn takiego obrotu spraw wskazuja charaktery-
styczne dla francuskiego systemu spotecznego uwa-
runkowania kulturowe, ksztattujace demokracje jako
epizodycznie tylko reprezentatywng i nie partycypacyjng.

W relacji niniejszej ograniczamy si¢ do problematy-
ki instytucjonalnej pozostawiajac zagadnienie ochrony
praw pacjenta oraz obaw dotyczacych depersonalizacji
zaréwno pacjenta jak i lekarza w systemie — do omo6-
wienia w osobnym komunikacie. Nalezy jednak pod-
kresli¢, ze duza czesé, jesli nie wiekszos¢ kontrowersji
i blokad, na jakie napotkal projekt, koncentrowala sie
na tych wlasnie kwestiach. Zte prowadzenie projektu
i ignorowanie jego aspektu spolecznego uczynito z za-
gadnienia praw pacjenta i relacji lekarz — pacjent pro-
blem, a nie przestrzen zadan i satysfakcji. Dobrze by
si¢ stalo, gdyby doswiadczenie francuskie przyczynito
si¢ do unikniecia tych samych bledéw w Polsce.

Autor jest naczelnikiem Wydziatu Badan i Analiz Socjologicznych
w Centrum Systeméw Informacyjnych Ochrony Zdrowia.

4. Interoperacyjnos¢ systemow elektronicznych kart zdrowia
oznacza zdolnos¢ dwaoch lub wiekszej liczby systemow elek-
tronicznych kart zdrowia do wymiany zaréwno danych inter-
pretowalnych przez komputer, jak danych i wiedzy interpre-
towalnych przez, cztowieka.

5. COR (Comité d’orientation) w zatozeniu — reprezentant
spoteczeristwa obywatelskiego, grupujacy ok. 70 0séb, spo-
sréd ktérych potowa reprezentuje zawody medyczne, a tylko
pie¢ 0s6b organizacje pacjentow.
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