Debata o e-zdrowiu

Cisza przed

nowe technologie

burzg

Projekt P1 kosztowat ok. 700 mln zt. Taka wielka inwestycja, na ktora pienigdze pochodzity
ze srodkéw unijnych i krajowych, musi sie zwréci¢ — powiedziat w wywiadzie dla ,,Menedzera
Zdrowia” (nr 2-3/2018) wiceminister Janusz Cieszynski. Czy rzeczywiécie musi? Ta koniecznos¢
miataby wynikac¢ po pierwsze z wielkosci inwestycji, a po drugie z tego, ze zostata sfinansowa-
na ze srodkéw publicznych (krajowych i unijnych).

To dziwne, ale te okolicznosci, gdy my$limy o zwro-
cie w wymiarze finansowym i nie tylko, stanowia ra-
czej czynnik niepewnosci.

Dodatkowo $rodki te znalazty sie w rekach insty-
tucji publicznych — ministerstwa i Centrum Systeméw
Informacyjnych Ochrony Zdrowia (CSIOZ). Zarza-
dzaja one bezposrednio projektem Platformy Groma-
dzenia, Analizy i Udostepniania zasobow cyfrowych
0 Zdarzeniach Medycznych (P1), laczac w jednych
rekach funkcje regulatora, operatora (wykonawcy)
i w duzym stopniu audytora — okolicznosci instytucjo-
nalne zdecydowanie dysfunkcyjne.
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Co znaczy ,,zwr6ci¢ si¢”, gdy w ochronie zdrowia re-
lacje rynkowe sa ograniczone i pozostajac w nielasce,
dalej podlegaja redukcji. To brzmi jak rodzaj przenos-
ni, cho¢ intencja jest chyba, co dziwne, dostowna.

Zobaczymy

Na czym polega kluczowy problem? Minister méwi
o0 e-recepcie, e-zwolnieniu, e-zleceniu i e-skierowaniu.
Na pytanie, co dalej, mamy odpowiedz: zobaczymy.
Miliony dokumentéw do analizy.

Dalej styszymy, ze projekt P1 bgdzie takim nosnikiem
bardzo duzej ilosci danych zwigzanych z przebiegiem proce-
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1) Uczestnicy ochrony zdrowia
powinni otrzymac zrozumiaty
komunikat, jak zagadnienie
interoperacyjnosci jest
rozumiane przez bioracych
udziat w zesztorocznych
uzgodnieniach ¥

su leczenia. Dopiki nie skoviczylismy pierwszego etapu, nry-
Sle, ze nie jest rozsqdne wybieganie w przyszlosé. W tym
sformulowaniu mowa juz nie tyle o dokumentach, ile
o danych i procesie leczenia. Mozna przypuszczaé, ze
nie chodzi tylko o dane osobiste pacjenta, kod doku-
mentu czy kod problemu zdrowotnego. Chodzi za-
pewne o tre$¢ epikryzy czy opis badania obrazowego.
I nie o udostepnianie tego lekarzowi do wgladu, ale
o algorytmy przetwarzania tych danych. Jesli tak, to
jak to widza w swoim nieopublikowanym uzgodnie-
niu uczestnicy prac strategicznych z ostatnich miesiecy
ubiegtego roku? Chyba chodzi o interoperacyjno$é i to
semantyczng. Co to znaczy? Czy o tym rozmawiamy?

Kiedy zaczniemy méwi¢ o interoperacyjnosci?

Platforma P1 ma by¢ ,,no$nikiem danych”. W ja-
kim celu? Czy tylko w celach dokumentacyjnych, czy
réwniez w celu wspierania leczenia? Je$li ma wspierad
leczenie, to jak? Czy ma by¢ na przyklad podstawa do
tworzenia mechanizmu typu checklista?

Niedlugo po zakoficzeniu zeszlorocznych prac nad
e-zdrowiem prezes Groyecki z Asseco zadal pytanie,
ktére moze wydawac sie dziwne: kiedy zaczniemy mowic
o interoperacyjnosci? Dziwne wobec faktu, ze na stro-
nie internetowej CSIOZ az si¢ roi od stowa ,,interope-
racyjno$¢” i deklaracji o ,,licznych jej wystapieniach”
w systemie P1. Mniej dziwne, jesli zwazymy, ze glosy
krytyczne wobec rozwiazan oferowanych w P1 kon-
centruja sie wlasnie na tej kwestii, co przeczy dekla-
racjom zawartym w samych zalozeniach omawianego
projektu. Studium wykonalnosci P1 upatruje bowiem
w normie HI7 klucza w tej kwestii, gdy podnoszone
sa argumenty, ze ,,sposobem” na interoperacyjnos$c¢ jest
inna norma: EN 13 606, odnoszaca sie do rozwigzan
o kryptonimie ,EHR systems”.

Systemy ,,widzg sie” i ,,opowiadaja o sobie”
Najogélniej méwiac: podejscie odwolujace sie do
normy HI7 traktuje e-przestrzen jako wypetniong
przez ,nieprzektadalne” systemy informatyczne, ktére
wzajemnie siebie ,nie widza” i w celu ,,opowiedzenia”
czegos$ o sobie wysylaja wystandaryzowane komunika-
ty, w przypadku P1 dokumenty medyczne w formie
wyznaczonej wspomniang normag HI7. Tymczasem nor-
ma EN 13 606 koncentruje si¢ nie na komunikatach,
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ale na jednolitym modelowaniu danych we wszystkich
systemach sktadajgcych sie na wspdlnag przestrzen ko-
munikacyjna. Wéwczas systemy ,widza si¢” wzajemnie
i nie wymagajga ,,opowiadania o sobie” w innym jezyku
niz ten, ktdrego uzywaja wewnatrz. Co wiecej, nie mu-
sza spelniac coraz to nowych administracyjnych oczeki-
wan sprawozdawczych, gdyz jesli trzeba, mozna — przy
spelnieniu wymogéw bezpieczefistwa — po prostu do
nich zajrzec.

Inng ilustracja, jeszcze bardziej obrazowa i jeszcze
ciekawszg z punktu widzenia managementu, bylo-
by poréwnanie tych dwéch rozwigzan ze wzgledu na
problem wspotpracy i elastycznosci w relacjach miedzy
roznorodnymi podmiotami uczestniczacymi w ochronie
zdrowia i ich systemami komunikacyjnymi. Podejscie
bazujace na wymianie komunikatéw, traktujace nadaw-
c6w 1 odbiorcéw jak cybernetyczne czarne skrzynki,
mozna poréwnaé do niezsynchronizowanej skrzyni bie-
gbéw. Z kolei podejscie bazujace na jednolitym modelo-
waniu danych mozna poréwnaé do skrzyni biegéw nie
tylko zsynchronizowanej, ale wrecz automatycznej.

Pytanie o interoperacyjnos¢ — wydarzenie nr 1

Mozna sobie wyobrazi¢ wiele argumentéw za roz-
wigzaniem opartym na HI7 wbrew ambitnemu podejs-
ciu z normg EN 13 606. Mozna przeanalizowaé¢ w tym
celu europejska prace normalizacyjng na przestrzeni
ostatnich lat, zadajac sobie pytanie, na ile dyrektywa
unijna odnoszaca sie do interoperacyjnosci ulegta mo-
dyfikacji pod wplywem do$wiadczen ostatniego dzie-
sieciolecia i prognoz na przyszlosé. Organizacja, ktéra
prowadzi prace nad poprawa interoperacyjnosci syste-
moéw informatycznych w ochronie zdrowia, jest IHE
(Integrating the Healthcare Enterprise). CSIOZ poswieca
tej sprawie fragment swojego serwisu internetowego,
nie zmniejszajac przez to, jak wida¢, watpliwosci pre-
zesa Asseco co do tego, czy to jest tematem lub elemen-
tem rozmowy.

Mozna oczekiwaé od uczestnikéw prac nad nowa
e-strategia dla zdrowia, ze wypowiedzg si¢ na ten te-
mat. I dowiemy sie moze, dlaczego nie zaczeli napraw-
de rozmawiac o interoperacyjno$ci. Moze nawet zaczng
o niej debatowac.

Uczestnicy ochrony zdrowia powinni otrzymac zro-
zumialy komunikat, jak zagadnienie interoperacyjno$ci
jest rozumiane przez biorgcych udzial we wspomnia-
nych zeszlorocznych uzgodnieniach, jak podchodza oni
do opisanych wyzej dylematéw.

Przypomnijmy: to brak interoperacyjnos$ci w rela-
¢jach migdzy rozwiazaniami informatycznymi w ochro-
nie zdrowia i grozba poglebiania si¢ tego problemu
byly swego czasu kluczowymi kwestiami do rozwiaza-
nia postawionymi przed projektem P1.

Pytanie prezesa nalezy traktowaé jako wydarzenie
najwazniejsze w dziedzinie e-zdrowia od lat. Najwaz-
niejsze obecnie. Posrednio najwazniejsze w ochronie
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zdrowia jako cato$ci. Od niego zalezy bowiem zdolnos§¢
systemu do realizacji jakichkolwiek projektéw organi-
zacyjnych.

e-Strategia czy e-zamilkniecie — wydarzenie nr 2

Drugim réwnie waznym wydarzeniem jest wspo-
mniane wyzej zamilkniecie w kwestii e-strategii przy-
jetej w zeszlym roku i zapowiedzianej do ogloszenia
na poczatku obecnego przy réwnoczesnej zapowie-
dzi wielkiej narodowej debaty o zdrowiu. Mogloby
to oznacza¢ stuszne skadinad przekonanie, ze sprawa
e-zdrowia musi by¢ oméwiona ponownie, teraz juz
w ramach catosci ochrony zdrowia, gdyz przenika
wszystkie jej sktadniki.

Rozwigzanie kwestii e-zdrowia przed rozstrzy-
gnieciami dotyczacymi zdrowia byloby postawieniem
wszystkich wobec faktéw dokonanych z niewiadomym
skutkiem. W tym kontekscie decyzja w innej sprawie
— o likwidacji prywatnych ustug ratunkowych — pod-
jeta przed rozpoczeciem debaty o zdrowiu moze budzi¢
obawy co do dalszych jej loséw. ,Jest w tym logika” —
slyszymy. Chyba jednak inna niz logika dialogu.

Praca nad e-strategig w ostatnich miesigcach minio-
nego roku przyniosta zapewne jaki$ efekt. Przygotowa-
no jakie$ (czy uzgodnione?) rozwiazanie strategiczne
dla e-zdrowia. Ale chyba nie sama rekonstrukcja rza-
du, lecz decyzja o uruchomieniu nowej edycji biatego
szczytu — narodowej debaty o zdrowiu — zdecydowata
o powstrzymaniu sie przed publikacja. Mozna przy-
puszczaé, ze konkluzje strategiczne dla e-zdrowia sta-
nely pod znakiem zapytania wobec wielkiej niewiado-
mej: co dalej z ochrong zdrowia. Uruchomienie debaty
o zdrowiu u$wiadomito, ze strategia e-zdrowia i stra-
tegia zdrowia wzajemnie si¢ warunkuja. E-zdrowie nie
moze by¢ ani obok, ani przed.

Byta minister cyfryzacji — dramatycznie

Po pytaniu prezesa Asseco i dziwnym konsensie
wokot zamilkniecia na temat nowej strategii e-zdro-
wie, najwazniejszym wydarzeniem bylo dramatyczne
o$wiadczenie minister Strezynskiej, ze jej zdymisjo-
nowanie zaklécito projekty Ministerstwa Cyfryzacji,
cofajac Polske w tej dziedzinie o dziesieé lat. Wobec
tego mozna zapytaé, jaka perspektywa — réwniez dla
e-zdrowia — zostala wczesniej zarysowana, a obecnie
zakwestionowana. Trudno nie doszukiwac sie zwigzku
dziwnych loséw strategii e-zdrowie z dramatyczna re-
lacja pani minister.

Okolicznosci nie czekaja na nowa strategie
Kolejna okolicznoscia jest gremialna odmowa sto-
sowania e-recepty i e-zwolnienia przez lekarzy w wie-
ku emerytalnym, stanowiacych ok. 25% og6tu lekarzy
praktykujacych w Polsce. Jest to sygnal, ze okolicznosci
— w tym spoleczne — nie czekaja ani na P1, ani na nowa
strategie. Sposéb myslenia o e-zdrowiu, a zwlaszcza
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1) Protest rezydentow
w pazdzierniku ubiegtego
roku pokazat, ze rzadzacy
i interesariusze, cho¢ rozmawiaja
ze sobg, zbyt czesto koncza
konsultacje bez konsensusu?’

0 jego wdrazaniu, bedzie musial si¢ zmienia¢. Konieczne
bedzie uwzglednienie nawet nieuzasadnionych, zdawalo-
by sie, wymagan i ograniczen. W szczeg6lnosci obstuga
serwiséw musi by¢ radykalnie prostsza, blizsza pracy na
smartfonie, a komputer w gabinecie lekarskim, zamiast
skraca¢ czas przeznaczony dla pacjenta, powinien da¢
go pacjentowi wiecej. I te checklisty, i te big data, i ten
data mining.

Zdefiniowanie z gruntu nowej sytuacji w stosun-
ku do tej sprzed 10 lat jest warunkiem sukcesu nowej
e-strategii dla zdrowia.

Wzajemnie sie stuchaé

Protest rezydentiw w paZdzierniku br. pokazal, ze rzq-
dzqcy 1 interesariusze, chod rozmawiajq ze sobg, 2byt cz¢sto
koiczg konsultacje bez konsensusu, co doprowadza do nie-
akceptowanych rozwigzan prawnych i sytuacji kryzysowych
w ochronie zdrowia. Trzeba sig po prostu wzajemnie stuchac,
a jesli strony si¢ nie stuchajq, to mamy kryzys — zauwaza
Zofia Malas, prezes Naczelnej Rady Pielegniarek i Po-
toznych.

Pani prezes pisze czgsto bez konsensusu. Czyli czasem
konsensus byl. Chcialbym wiedzie¢, kiedy. Pani prezes
pisze trzeba sig wzajemnie stuchac. Stusznie, ale to nie wy-
starczy. Trzeba tez slyszeé. To jest warunek krytyczny
dialogu z samej jego istoty. Stuchac i uslysze¢ to znaczy
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réwniez wzajemnie uszanowac. Z tym trudniej. , Kon-
sensus” — stowo wypierajace lepiej brzmigce: ,konsens”,
to stowo tajemnicze. Oznacza zaréwno zgode, jak i pro-
ces dochodzenia do niej. Zgode, nie kompromis.

»Stuchad, styszac” nie musi jednak oznaczaé od razu
,doj$¢ do zgody” — konsensu. Warto tez odréznic sy-
tuacje, kiedy konsens jest w ogéle mozliwy. Wtedy,
kiedy rzeczywiste interesy uczestnikéw sa prawidlowo
zdefiniowane i u§wiadomione i jako takie w jakims za-
kresie do pogodzenia. Ten zakres to zakres konsensu.
Nie jest przesadzony, moze by¢ pusty — zerowy. Jesli
jednak da sie go wyznaczy¢ i dotyczy on fundamentéw
— zywotnych intereséw uczestnikéw, wowczas pozostale
kwestie mogg by¢ przedmiotem kompromiséw z duzg
szansg, ze nie zgniltych.

Eksperci w tle

Osiagniecie zgody, zwykle okupione wysitkiem
uczestnikéw dialogu, daje wielka satysfakcje. Na niej
sie jednak nie koficzy. Celem jest rzeczywiste, akcepto-
wane przez wszystkich uczestnikéw rozwigzanie pro-
bleméw — strategia ze szczegdlowym planem dzialania,
z podzialem $rodkéw i odpowiedzialnosci. Uczestnicy
to nie byle kto ani tez nie eksperci, ktérych rola jest
pomocnicza, w tle. Zgoda musi nastapi¢ miedzy gléw-
nymi aktorami i wszystkimi interesariuszami.

Przyktadem frustracji, jakg przynosi réwnie po-
wszechne, co naiwne scedowanie zadania na eksper-
téw, ktorzy mieliby wyreczy¢ politykéw, sg losy dobrze
uzgodnionego ostatnio przez ekspertéw prawa pracy.
Politycy, szanujac wprawdzie dzielo i chylac przed nim
czola, odstapili jednak od wdrozenia.

Piekne deklaracje bez metody

Rzecz zatem nie w gérnolotnych deklaracjach i ape-
lach, ale w metodzie. Instytucje i system spoleczny mu-
szg mie¢ dostep do wyprébowanych metod moderacji
dialogu i wyprébowanych moderatoréw. Moderator
musi ulatwia¢, ale nie moze sie wtraca¢. Nie wolno
mu w zadnym wypadku wystepowad w roli eksperta.
W naszym wypadku eksperta od ochrony zdrowia lub
informatyki. Inaczej straci zaufanie, posadzony o mani-
pulacje w interesie wlasnym lub ktérejs ze stron.

E-zdrowie powiazane z dylematami ochrony zdrowia
jako calo$ci, gdzie — cytuje: nie stuchamy si¢ wzajemnie
7 mamy kryzys, czeka na postanowienie, co z ostatnio
uzgodniong (?) strategia i co z jej uwzglednieniem
w zainicjowanej wlasnie narodowej debacie. Ta ostatnia
nie od razu sie zacznie, a potrwaé ma kilka miesiecy,
z pierwszym kwartatem 2019 r. wlacznie. Czy e-zdro-
wie moze tak dlugo czeka¢? Chyba nie. Czy wobec
tego planowana debata odréznia sprawy niecierpiace
zwloki? Jak ma sobie z nimi radzi¢? Na czym opiera
sie jej wiarygodnos¢?

W leksykonie debaty sa juz stowa: interesariusze,
dialog, konsensus, kompromis. .. brakuje stowa meto-
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da. Czy inicjatywa dialogiczna ministra odwoluje si¢
do metody? Jesli tak, to dlaczego jej nie sprecyzowano?
Czy centralna administracja dysponuje odpowiednim
zapleczem organizacyjnym? Chyba nie. Czy zechciata
lub zechce odwolaé sie do wyspecjalizowanych zespo-
téw akademickich lub pozarzadowych? Nie wiadomo.
Czy zechce siegnac do zasob6éw zagranicznych? Mozna
watpi¢. Czy narodowa debata o zdrowiu ma zwiazek
z narodowymi debatami w pafistwach Unii Europej-
skiej i z europejska debatg o zdrowiu? Czy nasza Polska
i nasza Europa leza nam na sercu?

Do czego siegnac?

Dla przypomnienia: w CSIOZ pod warstwa kurzu
daloby sie znalez¢ ,,Mape drogowa” dla e-zdrowia. Tam
tez jest dokument metodyczny w postaci swego rodza-
ju podrecznika moderowania procedur budowania
strategii w trybie partycypacyjnym i konsensualnym:
,Konsultatywa — partycypacja spoleczna w praktyce”,
w ktérym wskazano problem: Odgdrne uprawianie poli-
tyki powodnje alienacie panstwa w stosunku do spoleczenstwa
i w rezultacie utrudnia efektywne rzqdzenie oraz cel: Z tego
punktu widzenia metoda Konsultatywy pozwala nie tylko na
uzyskanie wigkszej spolecznej akceptacyi, ale takze na opty-
malizacie wspolnie, czyli nie przez, a wraz z rzqdzqcymi,
podejmowanych decyzji 1...} chodzi nie tyle o uzyskanie opinii
na temat propozycji administracji (jak ma to na przyklad
miefsce podczas konsultacji spotecznych), ile o autentyczne
partnerstwo w trakcie przygotowania analizy sytuacji wyj-
Sciowej oraz podejmowania decyzji o celach i pozgdanych
rezultatach, a takze przy tworzeniu konkretnych rozwiqzan.

Projekt odwotuje si¢ do do§wiadczen europejskich,
doktadnie niemieckich, m.in. stowarzyszenia The Ger-
man Arbitration Institute (DIS) zajmujacego si¢ promo-
¢ja arbitrazu na poziomie krajowym — niemieckim, ale
tez miedzynarodowym, i czerpie z tych do§wiadczen.

Pod rozwage poddaje rowniez inne zrédla, np. Deut-
sche Gesellschaft fiir Technische Zusammenarbeit (GTZ)
GmbH z Objectives-oriented Project Planning (ZOPP) —
partycypacyjnymi procedurami planowania strategicz-
nego lub amerykafiska agencje United States Environmen-
tal Protection Agency (EPA) z podrecznikiem partycypacji
spotecznej. A w Polsce mamy przeciez jeszcze ,,Stocznie”
— Pracowni¢ Badan i Innowacji Spotecznych, a takze:
Centrum Deliberacji Uniwersytetu Warszawskiego, kt6-
re pozostaje w kontakcie i wspoltpracy z Center for De-
liberative Democracy na Uniwersytecie Stanforda (Stany
Zjednoczone), z Center for Digital Citizenship na Uniwer-
sytecie w Leeds (Wielka Brytania), z Challenges to Demo-
cracy in the 21" Century — National Center of Competence in
Research na Uniwersytecie w Zurichu (Szwajcaria).

Nic nie stoi na przeszkodzie — profesorowie i dokto-
rzy, promotorzy naukowych metod w medycynie mogg
zastosowal do§wiadczenia réwnie ugruntowane, gdy
zamierzaja uczestniczy¢ w dialogu spotecznym.

Wiktor Gérecki
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