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Komisje: Cyfryzacji, Innowacyjnosci i Nowoczesnych Technologii oraz Zdrowia, obradu-
jace pod przewodnictwem poset Marty Golbik (KO), przewodniczgcej Komisji Zdrowia,
zrealizowaty nastepujgcy porzgdek dzienny:

— rozpatrzenie informacji na temat strategii dostepu i zarzadzania danymi
medycznymi dla celéw naukowych w ramach European Health Data Space.

W posiedzeniu udzial wzieli: Michal Gramatyka sekretarz stanu w Ministerstwie Cyfryzacji wraz ze wspot-
pracownikami, Wojciech Konieczny sekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia wraz ze wspotpracownikami,
Marzanna Bienkowska zastepca dyrektora Departamentu Wspoétpracy w Biurze Rzecznika Praw Pacjenta
wraz ze wspolpracownikami, Wojciech Fendler prezes Agencji Badan Medycznych wraz ze wspotpracow-
nikami, Agnieszka Krawetkowska wiceprezes Krajowej Rady Fizjoterapeutéw, Andrzej Tytula wicepre-
zes Naczelnej Rady Pielegniarek i Poloznych, Michat Zuchniewski kierownik Dziatu Cyfryzacji Krajowej
Izby Fizjoterapeutéw, Lukasz Sosnowski partner operacyjny Sieci Lekarzy Innowatoréow Naczelnej Izby
Lekarskiej, Ewa Jankowska, Agnieszka Krzyzanowska oraz Patryk Turzanski eksperci Pracodawcow
RP, Monika Sobczyk ekspert Zwigzku Przedsiebiorcow i Pracodawcow, dr hab. Jan Kozak p.o. dyrektor
Instytutu Technik Innowacyjnych EMAG - Sie¢ Badawcza Lukasiewicz, Tomasz Kopacz ekspert Zwigzku
Pracodawcéw Technologii Cyfrowych Lewiatan, Dominik Dobek dyrektor programowy Zwigzku Cyfrowa
Polska, Marek Wleklik ekspert Izby Gospodarczej ,,Farmacja Polska”, dr hab. inz. Joanna Jaworek-
-Korjakowska dyrektor Centrum Doskonatosci Sztucznej Inteligencji Akademii Gérniczo-Hutniczej im.
Stanistawa Staszica w Krakowie, dr hab. Agnieszka Chlon-Dominczak prorektor ds. nauki Szkoty
Gloéwnej Handlowej, dr hab. Mikolaj Jasinski adiunkt na Wydziale Socjologii Uniwersytetu Warszaw-
skiego, Ida Barton, Maksymilian Imbierowicz, Julia Kobrzynska, Aleksander Rej oraz Paulina
Zanhczak przedstawiciele Samorzadu Studentéw Wydziatu Nauk Politycznych i Studiow Miedzynarodowych
Uniwersytetu Warszawskiego oraz Aleksander Labanowski asystent przewodniczacej Komisji Zdrowia.

W posiedzeniu udziat wzigli pracownicy Kancelarii Sejmu: Jakub Konecki, Magdalena Krzymowska,
Malgorzata Siedlecka-Nowak, Jakub Stefanski oraz Monika Zolnierowicz-Kasprzyk - z sekre-
tariatow Komisji w Biurze Komisji Sejmowych.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Szanowni panstwo, otwieram wspélne posiedzenie Komisji Cyfryzacji oraz Komisji Zdrowia.
Witam czlonkéw Komisji i zaproszonych gosci. Stwierdzam kworum.

Porzadek dzisiejszego posiedzenia przyjetego przez prezydia Komisji przewiduje rozpatrzenie
informacji na temat strategii dostepu i zarzadzania danymi medycznymi dla celéw naukowych
w ramach European Health Data Space. Informacje przedstawiajg: minister zdrowia oraz prezes
Agencji Badan Medycznych.

Przystepujemy do realizacji porzadku dziennego. Informuje, ze materialy Ministerstwa
Zdrowia zostaly wystane do panstwa postéw na maile i zamieszczone w folderze SDI na iPadach.
Dostepne sg réwniez w formie papierowej. Natomiast informacja ze strony ABM bedzie przed-
stawiona w formie prezentacji.

Bardzo prosze przedstawicieli Ministerstwa Zdrowia i Agencji Badan Medycznych o przed-
stawienie informacji. Pytanie — w jakiej kolejno$ci? Rozumiem, ze pan minister Konieczny
pierwszy, tak? Bardzo prosze.
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Sekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia Wojciech Konieczny:
Dzien dobry. Pani przewodniczgca, szanowni panstwo, oczywiScie strategia dostepu i zarza-
dzania danymi medycznymi w ramach struktur Unii Europejskiej jest zadaniem, ktore
stopniowo sie rozwija. Dazy do tego, aby przeplyw tej informacji byt duzo tatwiejszy i jedno-
cze$nie bezpieczniejszy, aby byly korzysci ptynace dla poszczegblnych krajéw oraz dla calej
Unii Europejskiej. Sprawa jest wprowadzana stopniowo. Nie jest tak, ze wszystkie rozwigzania
beda wprowadzone jednego dnia. Natomiast pewne dane medyczne beda pojawialy sie sukcesyw-
nie, oczywiscie z odpowiednimi obostrzeniami, zastrzezeniami, o ktorych dzisiaj bedziemy mowic.

Najwazniejsze jest to, iz istnieje rozporzadzenie w sprawie europejskiej przestrzeni danych
dotyczacych zdrowia.

Europejska przestrzen danych dotyczacych zdrowia to wspolne europejskie ramy umozli-
wiajace zarzadzanie elektronicznymi danymi dotyczacymi zdrowia w Unii Europejskiej. Celem
rozporzadzenia jest m.in. poprawa dostepu pacjentow do ich danych dotyczacych zdrowia,
ulatwienie przeptywu danych w kontekscie transgranicznym i udostepnienie danych w celach
zwigzanych z opiekg zdrowotng. To tzw. pierwotne wykorzystywanie danych.

Ponadto rozporzadzenie ma na celu umozliwienie wtérnego wykorzystywania danych doty-
czacych zdrowia na potrzeby m.in. badan naukowych, ksztaltowania polityki zdrowotnej, reago-
wania na zagrozenia zdrowotne.

Wtérne wykorzystywanie danych dotyczacych zdrowia to przetwarzanie elektronicznych
danych dotyczacych zdrowia do celéw Scisle okreslonych w rozporzadzeniu, innych niz pier-
wotne cele, do ktérych je zgromadzono, wytworzono. Tymi celami sg m.in. interes publiczny,
ksztaltowanie polityki i dziatan regulacyjnych, statystyka, dzialalno$é edukacyjna czy tez bada-
nia naukowe.

Posiadacze danych dotyczacych zdrowia beda musieli udostepniac¢ rézne kategorie danych
elektronicznych w tym m.in. dane pochodzgce z elektronicznej dokumentacji medycznej, dane
dotyczace czynnikow majacych wplyw na zdrowie, dane dotyczace patogenéw majacych wplyw
na zdrowie ludzi, dane administracyjne dotyczace opieki zdrowotnej lub tez z zakresu genetyki
czlowieka, epigenomiki i genomiki.

Pierwsza cze$¢ danych do wtornego wykorzystania zostanie udostepniona w marcu 2029 r.,
a druga cze$§¢ w marcu 2031 r. Takie sg przynajmniej zalozenia i do tego sie przygotowujemy.

W panstwach czlonkowskich UE powstang organy ds. dostepu do danych dotyczacych zdrowia.
Po otrzymaniu wnioskéw o dostep do danych lub zapytan o dane, organ do spraw dostepu bedzie
mogt wydaé decyzje o udostepnieniu danych. Wowcezas organ zwréci sie do posiadaczy danych
o ich przekazanie. Dane bedg nastepnie umieszczane w bezpiecznym Srodowisku przetwarzania.
Calosc procesu pozyskiwania i wykorzystywania danych bedzie podlega¢ nadzorowi, w tym
monitorowaniu przez krajowe i unijne organy nadzorcze ds. ochrony danych osobowych.
Organy ds. dostepu do danych moga pobieraé¢ oplaty majace na celu pokrycie kosztéw admi-
nistracyjnych zwigzanych z udostepnieniem danych. To rekompensata kosztéw poniesionych
w zwigzku z zestawieniem i przygotowaniem danych.

Rozporzadzenie przewiduje rowniez sankcje, w tym administracyjne kary pieniezne nakta-
dane przez organy ds. dostepu za naruszenie przepisow dotyczacych wtornego wykorzystywa-
nia danych, w szczegélnosci za niedozwolone lub niezgodne z przeznaczeniem uzycie danych.

Pacjent bedzie mégl skorzystaé z prawa do wylgczenia swoich danych z wtérnego wyko-
rzystywania w dowolnym momencie i bez podawania powodu. Korzystanie z tego prawa
jest odwolywalne. Panistwa czlonkowskie majg prawo do utworzenia wyjatku od prawa do wyla-
czenia danych w szczegolnych przypadkach.

Infrastruktura dane zdrowotne Unii Europejskiej i krajowe produkty kontaktowe ds. wtor-
nego wykorzystywania — jak to bedzie wyglada¢? W celu wsparcia i ulatwienia transgranicz-
nego dostepu do elektronicznych danych dotyczacych zdrowia na poziomie unijnym, utwo-
rzona zostanie specjalna infrastruktura taczaca posiadaczy danych i poszczegélne kraje i te
urzedy ds. wtérnego wykorzystywania danych.

Dzieki EPDZ i cyfryzacji dokumentacji medycznej rozpocznie sie nowa era badan nauko-
wych i ochrony zdrowia publicznego. Przy zastosowaniu odpowiednich zabezpieczen, bada-
cze i naukowcy bedg mogli uzyskaé dostep do danych w celu opracowania nowych terapii,
lek6w, procedur oraz technologii medycznych. Jednocze$nie bezpieczenstwo danych pozosta-
nie priorytetem. Rozporzadzenie okresla zabronione sposoby wykorzystywania danych, zaka-
zujgc ich uzycia na przyktad do podejmowania decyzji niekorzystnych dla jakiejkolwiek osoby.
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Ponadto przed udostepnieniem na cele wtérne, dane pacjentéw bedg podlegaé pseudonimi-
zacji lub anonimizacji.

Przygotowania do wdrozenia EPDZ w Polsce. Rozporzadzenie okresla jedynie ramy prawne.
To Polska musi zidentyfikowaé potencjalne luki w ustawodawstwie krajowym lub jego sprzecz-
noS¢ z przepisami rozporzadzenia. W Ministerstwie Zdrowia trwaja obecnie prace analityczne
nad tekstem rozporzadzenia w tym m.in. identyfikacja instytucji odpowiedzialnych za wdro-
zenie nowych przepiséw, okreslenie potrzeb w zakresie zmian legislacyjnych i organizacyjnych
w polskim porzgdku prawnym i w systemie ochrony zdrowia.

Ministerstwo Zdrowia planuje ponadto przeanalizowac potencjal juz dzialajacych instytucji
oraz ich do§wiadczenia w konteks$cie wtornego przetwarzania danych. Jedna z takich instytucji
jest Agencja Badan Medycznych. Do§wiadczenia w zakresie magazynowania danych medycz-
nych w ramach Regionalnych Centrow Medycyny Cyfrowej sg przykltadem potencjatu, ktory
z powodzeniem mozna wykorzystac w kontekscie wdrazania EPDZ. Ministerstwo planuje
wspolpracowac z Agencjg w zakresie zarzadzania zbiorami danych, anonimizacji czy proce-
dur bezpieczenstwa tak, aby praca nad implementacjg rozporzadzenia w kontekscie wtérnego
wykorzystania danych byla jak najefektywniejsza.

Prosze panstwa, my§le, ze w tej chwili, zgodnie z zapowiedzig pani przewodniczacej, moge
oddac glos przedstawicielom Agencji Badan Medycznych, ktorzy pod postacia prezentacji pokaza
szczegoly i bedziemy odpowiadaé na ewentualne pytania. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Bardzo dziekujemy za to wprowadzenie, panie ministrze.
W takim razie przekazuje gltos Agencji Badan Medycznych, chyba ze pan minister Grama-
tyka chcialby wecze$niej zabraé glos.

Sekretarz stanu w Ministerstwie Cyfryzacji Michal Gramatyka:
Bardzo dziekuje. OczywiScie przede wszystkim bardzo dziekuje za zaproszenie.

Ta sytuacja czy ta prezentacja, ktorg panstwo za chwile zobacza, to jest przyklad na to, jak
mozna zidentyfikowaé pewne aktywa i pewne atuty, ktore mamy rozrzucone w réznych obsza-
rach dzialalno$ci panstwa.

W porozumieniu z Agencjg Badan Medycznych udalo sie ustalic, ze w zasadzie dysponujemy
na dzi$ systemami i zasobami, ktére mozna wykorzysta¢ do wszystkich tych operacji na danych,
o ktorych przed chwilg méwit do panstwa pan minister Konieczny, ze w zasadzie niewiele nas
dzieli od tego, zeby juz dzisiaj uruchomié system, ktéry jest gotowy i zasoby, ktore tez sg przy-
gotowane, i wskazaé jednostki naukowo-badawcze, ktére moglyby tym wszystkim zarzadzac.
Wystarczy lekki tuning legislacyjny odpowiedniej ustawy — i to juz sie dzieje w Ministerstwie
Cyfryzacji — i wystarczy oczywiscie wyobraznia i zaangazowanie Agencji Badan Medycznych,
ktora odpowiada za cale to zamieszanie. Zamieszanie oczywiscie w pozytywnym aspekcie.

Warto wspomnie¢, ze mamy na sali obecnego dyrektora jednego z Instytutow Sieci Badawczej
Lukasiewicz w Polsce, pana profesora Jana Kozaka. To jest dyrektor instytutu, ktory dzisiaj
nazywa sie Lukasiewicz-EMAG. Ta nazwa pochodzi jeszcze ze starych gorniczych czasow,
ale juz za chwile bedzie sie nazywatl instytutem cyberbezpieczenstwa i sztucznej inteligencji.
Bedzie jednym z elementow, w ktorym Polska Sie¢ Badawcza Lukasiewicz bedzie rozwija¢ swoje
kompetencje w tym zakresie. Jego obecnosc jest dosc istotna, dlatego ze EMAG byl wykonawcg
systemu, o ktorym pewnie pozniej bedziemy rozmawiac.

To w zasadzie tyle tytulem lekkiego wprowadzenia. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Bardzo dziekuje, panie ministrze. W takim razie przekazuje glos przedstawicielowi Agencji
Badan Medycznych oraz...Pan prezes jest z nami, tak?

Prezes Agencji Badan Medycznych Wojciech Fendler:
Tak.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
I prezentacji.

Prezes ABM Wojciech Fendler:
Szanowni panstwo, bardzo dziekuje za zaproszenie. Tak jak pan minister powiedzial, to jest
rzeczywiscie synergia dziatan wielu instytucji. My ze swojej strony mamy pewne kluczowe
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zasoby, o ktorych zaraz powiem, natomiast faktem jest, ze to jest rzeczywiScie duzy wysitek
polaczonego dzialania programistéw, lekarzy, naukowcow.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Panie prezesie, ja przeprosze na chwilke. Bardzo prosze sale o wyciszenie rozméw.
Dziekuje i bardzo prosze, panie prezesie.

Prezes ABM Wojciech Fendler:
Tak jak rozpoczelismy, EHDS, czyli Europejska Przestrzen Danych Medycznych obliguje nas
do wykorzystania potencjalu danych. Polska chyba nie do kofica zdaje sobie sprawe z tego, jak
duzymi zasobami dysponujemy. Jezeli spojrzymy na publikacje wiodace w czasopismach nauko-
wych, to niewielka Skandynawia, taka Dania, Szwecja czy Norwegia publikujg w wiodgcych
czasopismach dane epidemiologiczne, na ktoérych my pézniej bazujemy swoje strategie. Mimo
to, ze jesteSmy kilka razy wieksi i pomimo tego, ze nasze dane sg centralizowane, gromadzone
w bardzo dobry sposob i w kilku obszarach mamy bardzo wysoki poziom digitalizacji tych zaso-
bow i tych narzedzi, to nie potrafimy z tego skorzystaé¢. I musimy zacza¢, dlatego ze EHDS jest
nieuchronny, wszed! w zycie, musimy sie dostosowaé. Mamy tutaj pomyst i kilka metod, ktorymi
chcemy przetrzec szlaki, po to zeby sprawdzié, czy faktycznie nas na to stac. I wydaje sie, ze tak.

Agencja Badan Medycznych w tym momencie chce wykorzystaé zasoby kluczowe, czyli to,
co nazywa sie Regionalnymi Centrami Medycyny Cyfrowej — o tym jeszcze za chwilke powiem,
ale to jest taka wisienka na torcie calego zamieszania — po to, zeby byé w stanie udostepniaé
dla naukowcow, do wydolnych jednostek naukowych w jednostkach zaréwno medycznych, jak
i ogbélnonaukowych dane, ktore pozwola prowadzi¢ badania naukowe na wysokim poziomie,
wykorzystujac olbrzymi potencjal informacji, ktore zbieramy. Na razie to jest bardzo trudne,
zaraz powiem dlaczego. [ wreszcie, jezeli uda nam sie to zrobic, to te mechanizmy, ktére wytwo-
rzymy, pozwolg nie tylko efektywnie dziala¢ naukowcom, ale takze kreowac racjonalna, oparta
o dane polityke zdrowotng panstwa i udostepniac te dane na potrzeby biznesu, co zwiekszy
rowniez bezpieczenstwo pacjentow, dlatego ze pokaze, czego tak naprawde nam brakuje, gdzie
sg przestrzenie do poprawy, gdzie by¢ moze pewnych $rodkow jest za duzo, a gdzie zbyt mato.

To nie jest tez tak, ze my odkrywamy koto na nowo. Naukowcy sobie radza i prowadza
dane w takim procesie naukowym, ktory wszyscy znamy z naszej edukacji. Zbieramy dane,
procesujemy je, przetwarzamy, analizujemy. Problem w tym, ze to wszystko jest prowadzone
rownolegle i zwykle jest wysitkiem doktorantéw, studentéw, badaczy, ktorzy te dane pobieraja
indywidualnie z r6znych repozytoriéw i kazdy z tych projektow tak naprawde jest unikalny.
Chodezi o to, zeby ustrukturalizowac te zmudna czes¢ i sprawic, ze bedzie maksymalnie zinfor-
matyzowana i maksymalnie dostepna, maksymalnie otwarta i naukowcy beda mogli skupic sie
na tym, co robig najlepiej, czyli wladnie na stawianiu pewnych istotnych pytan badawczych,
uzyskiwaniu odpowiedzi i wdrazaniu ich w zycie.

My radzimy sobie z tym na wiele sposobéw. Takim przykladem, ktéry rozwigzat Uniwersytet
Medyczny w Biatlymstoku, byto pokazanie, jak mozna powigza¢ zachorowania na choroby uktadu
krazenia z zanieczyszczeniem Srodowiska. Gdzie§ podskornie wiemy, ze najlepiej nam sie oddy-
cha, jezeli tych drobnych czasteczek PPM jest w powietrzu mniej i wszyscy wiemy, ze pewnie
jest to zdrowsze i dlatego staramy sie elektryfikowac, staramy sie stawiaé na czystg energie,
ale mozna bylo to zrobic systemowo. Mozna bylo pokazac —1i to zrobil wlas§nie UMB w Biatym-
stoku —i nalozy¢ na siebie liczbe zachorowan na choroby uktadu krazenia ostrych incydentéw
wiencowych z danymi meteorologicznymi zbieranymi w r6znych regionach.

Niby proste, ale bardzo skomplikowane, dlatego ze wymagalo to integracji z kilku zZrédel,
uzyskania réznych pozwolen, uzyskania kolejnych zgod, nalozenia na siebie chronologicznie
tych kolejnych znalezisk i wykazania tego, co my podskérnie czuliémy. Okazalo sie, ze pokazuje
bardzo dokladnie, gdzie i w jakim momencie naktadaja sie na siebie sezonowe zachorowania
z zanieczyszczeniem Srodowiska. Czyli co§, co po pierwsze, jest istotnym zjawiskiem naukowym
opublikowanym w wiodacym czasopi$mie z zakresu public health, ale tez pokazujace te sytu-
acje tu i teraz i pozwalajgce monitorowacé, czy na przyklad starania pod katem oczyszczania
§rodowiska czy zmniejszenia emisji, czy zmniejszenia ilosci tych PPM w powietrzu, przetoza sie
na poprawe bezpieczenstwa zdrowotnego.

Takich danych potrzebujemy. To sg dane, ktore sg w zasiegu naszych naukowcéw, tylko
ze w tym momencie sg to izolowane projekty, ktore badacze robig duzym wysitkiem. Tak jak
widzicie, mapa dostepnoéci byta bardzo niewielka. Bialystok siegal do tych regionéw, do ktérych
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mogt, bo mieli dobre dane. Gdyby te dane byly z calego kraju, gdyby dane mozna bylo zinte-
growac na przyklad z nami z resztg Unii Europejskiej, wiedzielibySmy, jak sie mamy réwniez
do innych krajow. WiedzielibySmy wiecej. W tym momencie oni bazowali na wysitku takim,
jaki byli w stanie recznie przeprowadzié i zebrac dane tylko z konkretnych regionéw, ktore
by¢ moze nie byly do konca reprezentatywne. Niemniej bardzo wazne dane, bardzo istotne.

Tego typu dzialania, czyli tworzenie map trendow ryzyka zdrowotnego, wykrywanie lokalnych
wzorcOw zagrozen, optymalizacja rozmieszczenia zasobow, to jest wszystko w naszym zasiegu.
Potrzebujemy dobrej platformy, ktéra obejmie kraj na tyle skutecznie, ze pozwoli wyciggaé
takie wnioski dla wiekszoSci regionow w obiektywny sposob i jednoczesnie odcigzy naukow-
cow z tego wlasnie ciezaru zbierania danych. Bedg mogli skupié sie na danych, ktore faktycz-
nie sg zbierane systemowo, obiektywnie przez instytucje, ktore sg do tego powotane. Takich
danych potrzebujemy.

Ministerstwo Zdrowia, jak wiecie, prowadzi réwniez programy lekowe, ktore zapewniaja
pacjentom dostep do zaawansowanych, skomplikowanych, czesto bardzo diugich terapii. To jest
istotny utamek budzetu NFZ. Te programy lekowe czesto sg jedyng szansg poza badaniami
klinicznymi na dostep do terapii zaawansowanych, ratujgcych zycie. Problem jaki mamy jest
taki, ze monitorowanie tych programéw lekowych wymaga monitorowania nie tylko w miejscach,
gdzie sg prowadzone, ale tak naprawde §ledzenia loséw pacjenta przez caly system. Czyli to,
ze wyleczymy pacjenta z choroby nowotworowej, to jest sukces, ale chcemy wiedzieé, ze na przy-
ktad pacjent chwile p6zniej nie umrze z powodu powiktan leczenia albo bedzie zyt rownie dtugo
bez powikian nefrologicznych, kardiologicznych czy pulmonologicznych, tak jak inni pacjenci,
ktorzy tej choroby nie przezyli. Zeby co$ takiego zrobi¢, musimy zintegrowaé dane centralne
z ofrodkow specjalistycznych z danymi systemowymi. Tego aktualnie zrobic sie nie da. NFZ
ma to w swoich zadaniach, natomiast technologicznie rozwigzanie jest bardzo trudne. Agen-
cja Badan Medycznych ma mozliwo§é prawna, zeby to robié, ale znowu brakowalo narzedzia
technologicznego, ktére pozwalaloby §ledzic losy wlasnie pacjentow, tych osob, ktore przezyja,
przejda przez terapie w ramach programéw lekowych czy badan klinicznych, zeby zobaczyé
odlegte faktyczne punkty koncowe — czy my tak naprawde pomagamy, czy tak naprawde oferu-
jemy bardzo droga terapie, ktora skutkuje wpisaniem pacjenta w dobrym stanie ze szpitala, ale
niekoniecznie dtuzszym zyciem. Tego typu dane, znowu, sg w zasiegu mozliwoéci, ale brakowato
technologicznego rozwigzania. A bez tego nie pdjdziemy dalej, bo optymalizacja i wybor tego,
na ktore programy lekowe postawié¢, ktore jak zoptymalizowaé, gdzie potrzeba badan klinicz-
nych, w ktérych momentach mozemy rozszerzyc wskazania, w ktérych miejscach powinnismy
§ledzi¢ powiklania, czy dotozy¢ dodatkowe monitorowanie bezpieczenstwa to jest wszystko,
co na razie opiera sie o dane zagraniczne, o dane producentéw lekéw, o dane rejestracyjne, nie
tak naprawde o faktyczne monitorowanie loséw pacjentow w systemie polskim. Tak ze znowu,
to jest co$, co jest w zasiegu mozliwoéci, ale bylo niewykonalne.

Dzieki temu zaktadamy, ze dalsza optymalizacja tego istotnego programu —bo na programy
lekowe wydajemy blisko 13 mld z1, oszczedzajac co nieco oczywiScie — wymaga rzetelnych danych.
I sposéb pozyskania ich wlasnie za pomoca platformy analitycznej jest jedng metodg. EHDS,
o0 czym wspominano dzisiaj, to tez jest...

Wiceprezes Krajowej Rady Fizjoterapeutow Agnieszka Krawetkowska:

Przepraszam bardzo. Przepraszam czy my panstwu postom z PiS nie przeszkadzamy tutaj
na tej Komis;ji?

Posel Tadeusz Chrzan (PiS):

W zadnym wypadku, prosze pani.

Wiceprezes Krajowej Rady Fizjoterapeutow Agnieszka Krawetkowska:

Mam takie wrazenie, ze przeszkadzamy.

Posel Tadeusz Chrzan (PiS):

Na pewno nie. Nie. Spokojnie.

Wiceprezes Krajowej Rady Fizjoterapeutow Agnieszka Krawetkowska:

R.J.

Dziekuje bardzo. Ja stysze tylko panstwa. Przepraszam bardzo.
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Prezes ABM Wojciech Fendler:

Ja moge wroécic. Je§li chodzi o EHDS, to juz tez padlo dzisiaj, to nie jest tylko nauka, to jest
tez biznes, to tez jest to, co jest nieuchronne, mianowicie udostepnianie danych naukowych
do celow przemyslowych, do celow takiego wywiadu gospodarczego, czyli uzyskania informa-
cji, ktére sg istotne w znaczeniu gospodarczym. To jest co$, co jest nieuchronne, to nie jest zle.
Chodzi o takie sytuacje ile szczepionek dla dzieci albo ile konkretnych lekéw przeciwwirusowych
czy innych zamowié w razie pandemii. I my systemowo posiadamy takie informacje, ale moni-
torowanie w czasie rzeczywistym i weryfikacja, czy na przyklad trzy mln szczepionek, ktore
dali$my, to jest milion pacjentéw zaszczepionych trzy razy, czy to sg trzy mln zaszczepionych
jeden raz. To jest cos, co bylo nieosiggalne. A w oparciu o to regulujemy na rynku liczbe dostaw,
zamoéwien, zabezpieczenia w krytyczne technologie, w krytyczne leki, ktorych potrzebujemy.
Znowu, takich informacji potrzebujemy i to jest w systemie, a bylo nieosiggalne.

Dlatego potrzebujemy wzmocnié¢ réwniez ten obszar i uzyskac jakie$ narzedzie, a tym narze-
dziem moze by¢ m.in. wykorzystanie ZPA do celéw medycznych w taki sposob, zeby tymi zaso-
bami w taki sposéb zarzadzac i udostepnic informacje Ministerstwu Zdrowia, ale tez stworzy¢
pewnego rodzaju platforme uczciwego, transparentnego dostepu do danych medycznych dla
przedsiebiorcéw, ktorzy cheg ten system wzmacniaé, ktorzy ten system réwniez tworza.

Co my tak naprawde chcemy zrobi¢? Przede wszystkim chcemy postawic¢ na polskich naukow-
cow. To waskie gardlo, czyli to zbieranie danych, jezeli zostanie w pewien sposob udroznione,
to mamy naprawde wiele dobrych o$rodkéw epidemiologicznych, wielu dobrych statysty-
kéw, wielu dobrych programistow, ktorzy sa w stanie w oparciu o te dane wytworzy¢ bardzo
cenne dowody naukowe publikowane w skali §wiata, ale przede wszystkim istotne z punktu
widzenia zdrowia i zycia pacjentow. Taki crowdsourcing wiedzy, tych umiejetnosci spowoduje,
ze bedziemy w stanie faktycznie wyprzedzi¢ w pewien sposob te czteroletnie harmonogramy
EHDS, troszeczke uciekajagc do przodu. Dlatego my to nazywamy pewnym pilotazem, czyli
wykorzystaniem zintegrowanych danych medycznych za pomocg platformy analitycznej przy
wsparciu czy przy udziale Agencji Badan Medycznych i Ministerstwa Zdrowia, po to zeby zoba-
czy¢, czy nas jako kraj sta¢ na to naukowo, intelektualnie, zeby efektywnie integrowac, anali-
zowac te dane i wdrazac wyniki badan. Rownolegle bedg prowadzone dzialania standardowe,
o ktorych pan minister méwit, czyli przygotowanie danych do wymian transgranicznych, tego
pierwotnego wykorzystania i stworzenia katalogu podmiotéw. Natomiast to mozemy zrobic juz
teraz, dlatego chcemy troszke wyprzedzié ten EHDS.

I ten kluczowy zasob, ktory pojawil sie na poczatku, a ktéry teraz zgrabnie, klamrowo domy-
kamy, to sg centra medycyny cyfrowej. To jest co§ takiego, co rozpoczelo sie dwa lata temu.
W calym kraju zostalo utworzonych 19 takich centrow, ktére sg podbiciem technologicznym
i digitalizujgcym. Centra kliniczne przy szpitalach klinicznych, przy instytutach badawczych,
przy szpitalach regionalnych wysokiego szczebla, ktore integruja i digitalizuja zasoby, ktérych
wezesniej nie bylo w systemie. Tworzg hurtownie zaawansowanych i bardzo gtebokich danych
klinicznych, danych histopatologicznych, danych obrazowych z réznego rodzaju z badan radio-
logicznych i innych po to, zeby w jeden sposéb i w jednym standardzie danych, ktore zostaly
wypracowane, umozliwi¢ naukowcom wymiane tych informacji pomiedzy centrami medycyny
cyfrowej, ale rowniez udostepnic ten katalog na zewnatrz.

Nasze zalozenie jest takie, ze poprzez wykorzystanie ZPA do integracji danych pochodzacych
z RCMC z danymi systemowymi bedziemy w stanie zobaczy¢, jak dobrze leczeni pacjenci, w opar-
ciu o szczegblowe dane kliniczne w ramach tych 19 centrow medycyny cyfrowej, czy 31 szpitali,
ktore tworza, w jaki sposob przekladac to na losy pacjentéw i w jaki sposéb te dane mozna
zintegrowaé z danymi zbieranymi przez inne instytucje publiczne, inne rejestry, inne zrodia
danych, kreatywnie analizowane przez naukowcow po to, zeby wytworzy¢ wiedze, ktorg bedziemy
w stanie wykorzystac systemowo i naukowo.

To sa te glowne cele Agencji Badan Medycznych, ktére chcemy wdrozyé za pomoca ZPA
i uwazam, ze w tym momencie to jest rzeczywiscie szcze§liwe znalezisko, bardzo solidna syner-
gia dziatan i chyba naukowo sta¢ nas na to, zeby w czym§ w Europie by¢ pierwszym, a EHDS
jest takim przyktadem, gdzie rzeczywiscie mamy na to szanse. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Bardzo dziekuje. Pan minister Gramatyka chcialtby jeszcze zabraé glos.
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Sekretarz stanu w MC Michal Gramatyka:

Tak, dlatego ze ta synergia, o ktérej méwi pan profesor, to jest absolutnie co§ niesamowitego,
bo prosze sobie wyobrazié, ze Agencja Badan Medycznych jest aktywem Ministerstwa Zdrowia,
czy jest w obszarze dzialania Ministerstwa Zdrowia. Ten system, o ktorym pan profesor przed
chwilg moéwil, jest w Ministerstwie Cyfryzacji, natomiast wykonat go instytut badawczy, ktory
jest w obszarze dziatania ministerstwa nauki. Spotykajg sie tutaj trzy resorty i przez zupelny
przypadek, dlatego ze do tej sytuacji naprawde doszlo przez zupelny przypadek, staraniem
glownie pana przewodniczgcego podkomisji cyfryzacyjnej zajmujgcej sie algorytmami i sztuczng
inteligencja, czyli pana posta Napieralskiego, ktory zlapal te wszystkie sznurki, potaczy! je i poka-
zal, ze mozna wypracowac wlasnie takie synergie.

Jak mozna powtornie wykorzystac dane, to w zasadzie zycie pokazuje nam na kazdym kroku.
Polecam wszystkim ksigzke pod tytutem ,,Big Data” niejakiego Schoenbergera, ktory pisze o tym,
jak to sie w ogole zaczelo, ze czlowiek zaczal dostrzegaé¢ potege odnajdywania nieoczywistych
korelacji pomiedzy danymi, ktore juz raz byly przetwarzane i moga by¢ przetwarzane kolejny
raz, a potem jeszcze kolejny i kolejny. To jest naprawde skarb, ktéry mamy na stole i w ogdle
bardzo sie ciesze, ze debatujemy o tym w Sejmie na polaczonych komisjach. Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Bardzo dziekuje, panie ministrze. Dziekujemy tez postowi Napieralskiemu oczywiScie, zwlaszcza
ze tak duzo méwimy o dziataniach miedzyresortowych. To jest faktycznie istotne.
Szanowni panstwo, otwieram dyskusje. Bardzo prosze o zglaszanie sie do pytan.

Posel Elzbieta Gelert (KO):

Pierwszy to byl poset...

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Kto$ juz z Komisji Cyfryzacji?

Posel Elzbieta Gelert (KO):

Ula, obok pan poset chciat zabra¢ glos.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Pan poset, tak.

Posel Elzbieta Gelert (KO):

Bardzo prosze.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Pani przewodniczaca Gelert twierdzi, ze pan poset sie zglosit.

Posel Lukasz Osmalak (Polska2050-TD):

Ja tylko machatem do asystenta, ze tutaj jestem. Przepraszam bardzo.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Bardzo prosze. To w takim razie czekamy na zgloszenia. Czy sg jakies?
Bardzo prosze, przewodniczacy Napieralski. Prosze bardzo.

Posel Grzegorz Napieralski (KO):

R.J.

Na poczatku chcialbym serdecznie podziekowaé panu ministrowi za dobre stowa. Nie wiem,
czy zastuzone, ale bardzo dziekuje. Chcialem tylko podziekowaé panu ministrowi i panu preze-
sowi, bo tak naprawde chyba pierwszy raz od kiedy jestem w parlamencie, zaczynamy co§ robié¢
szybciej, niz to sie dzieje w Europie czy na §wiecie i zaczynamy na to spogladac.

Kto$ kiedys powiedzial na naszej Komisji, ze taka najbardziej pewna wojna, ktora nas
bedzie czekala, to wojna o dane i co§ w tym jest. Nie chcialbym negatywnie mowié, chce
raczej pozytywnie. Szczegélnie jezeli chodzi o system ochrony zdrowia, dane bedg bardzo wazne.
Czym lepiej bedziemy zarzadzac tymi danymi i mieli do nich lepszy dostep, tym bardziej pomo-
zemy naszym rodakom, Polkom i Polakom, bo to jest bardzo wazne.

Tak patrze teraz na ministra Koniecznego i mysle, ze powinni§my zrobi¢ wszystko, zeby
znalezé pienigdze na takie dzialania. Juz abstrahujac, gdzie to sie bedzie znajdowalo — czy w mini-
sterstwie, czy w Agencji — musimy gdzie$ i tak obraca¢ tymi danymi, mowigc kolokwialnie.
Po prostu muszg sie znalez¢ pienigdze. Jezeli nie znajdziemy na to pieniedzy, nie bedziemy
tego budowac, to po prostu przegramy ten wyscig.
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Na naszej podkomisji rozmawiamy tak naprawde o tym, co sztuczna inteligencja moze
zrobi¢ w systemie ochrony zdrowia. Przede wszystkim moze bardzo utatwi¢ dostep do procedur
medycznych, bardzo przyspieszyc¢ diagnostyke, szczegoblnie jezeli chodzi te bardzo grozne choroby.
Moze naprawde zrobi¢ bardzo wiele dobrego, a szczegdlnie przynie$é nam oszczedno$ci w calym
systemie ochrony zdrowia. Mysle, ze to, co pokazal pan prezes, jest ciekawe i warto o tym
dyskutowac, bo to jest nasza przyszlosc.

I moje marzenie po tej Komisji jest takie, zeby$my nie zakonezyli tylko na pieknej prezentacji
i krotkiej dyskusji, ale zeby§my faktycznie zaczeli co§ z tym robié. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Dziekuje. Szanowni panstwo, nie widze wiecej zgloszen. Rozumiem...

Posel Elzbieta Anna Polak (KO):

Jeszcze tylko ja.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Bardzo prosze.

Posel Elzbieta Anna Polak (KO):

Ja mam pytanie do pana prezesa Agencji Badan Medycznych. Czy planujecie jakie§ konkursy,
nabory? Macie érodki finansowe wlasnie w celu zapewnienia bezpiecznego wykorzystania danych
medycznych, a ewentualnie wykorzystania inteligentnego wsparcia z wykorzystaniem narze-
dzi informatycznych do zastosowania takich bezpiecznych systeméw w jednostkach ochrony
zdrowia, w szpitalach?

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Bardzo dziekuje i posel Hoc. Jeszcze chwilke.

Posel Czestaw Hoc (PiS):

10

Dziekuje bardzo. Nawiaze do ostatnich stéw pana posta Napieralskiego. Chodzi o konkrety
i 0 wdrozenie. Czytamy tutaj harmonogram wdrozenia. To sg takie do§é¢ odlegle terminy,
bo do 2031 r. dopiero bedzie przekazywanie przez posiadaczy danych do organéw itd. W tym
czasie mozemy duzo méwié¢, natomiast mozemy mieé tez mato konkretow.

I przede wszystkim finanse. A wiec pierwsze pytanie: ile dostaliscie srodkéw z KPO na tego
rodzaju przedsiewziecia? Albowiem dostaliSmy juz te Srodki, spetniliémy pewne kamienie milowe,
a wiec powinniSmy wrecz mie¢ duze mozliwosci, jeli chodzi o finanse.

Drugie pytanie, jesli chodzi o zdalne monitorowanie pacjentéw, a wiec kiedy wdrozycie albo
czy juz wdrozyliscie pewne systemy zdalnego monitorowania pacjentéw w aspekcie pomiaru
ci$nienia tetniczego, tetna, poziomu glukozy itd. i czy macie zbiorcze dane i juz tym zawiadujecie?
Bo jesli tak idziemy do przodu, to musimy juz mie¢ pewne symulacje albo tez pewne konkrety.

Po drugie: jak uwazacie, czy sztuczna inteligencja to rzeczywiscie bedzie rewolucja albo
czy juz jest rewolucja w medycynie cyfrowej? Czy to jest to samo wedlug was? A jednocze$nie,
czy nie widzicie pewnego niebezpieczenstwa w aspekcie zabezpieczenia danych wrazliwych
naszych pacjentoéw, znaczy obywateli?

To jest bardzo wrazliwa kwestia, tym bardziej wlasnie w aspekcie cyfryzacji i r6znego rodzaju
cyberprzestepstw itd. Teraz sg pewne takie nowe formy wdrazania czy tez wchodzenia w aspekt
§ledzenia czy tez r6znego rodzaju podawania nieprawdziwych wiadomogci. Czy jestescie do tego
odpowiednio zabezpieczeni? Czy macie programy? I taka prawdziwa weryfikacja.

Jeszcze jedna kwestia — telemedycyny. Jesli jestesSmy juz tak cyfrowo zaawansowani,
to czy na przyklad inteligentne gadzety, urzadzenia medyczne tzw. inteligentne gadzety
medyczne, ktore sg urzadzeniami noszonymi, a wiec kardiowertery-defibrylatory, rozrusz-
niki serca, uktady stymulujace itd, czy tez inne kwestie na przyklad te FreeStyle do pomiaru
poziomu glukozy - czy jestescie tutaj wiarygodni, czy jeste$cie konkretnie do tego dostosowani?
Wiem, ze mozna robi¢ fadne plany i mie¢ wizje, ale konkrety. Pacjent nie bedzie czekat na to,
czy kto$ bedzie robil projekt za 2-3 lata, ale bedzie chcial tu i teraz, w sensie zabezpieczenia
swojego zdrowia i zycia.

Krotko méwiac, czy jesteScie przygotowani na sztucznag inteligencje? Z jednej strony to jest
rewolugja, ale z drugiej strony wiemy, ze rewolucja pozera wlasne dzieci. Ta sztuczna inteligen-
cja moze czyni¢ cuda w obrazowaniu, diagnostyce obrazowej, bo rzeczywiscie moze by¢ dobro-
dziejstwem opisywanie RT'G, mammografii, PET czy tomografii komputerowej, czy rezonansu,

R.J.
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ale z drugiej strony moze wprowadzac pewne bledy tzw. halucynacji botéw, a wiec mozna wprowa-
dzi¢ pewne niedobre informacje i pacjent moze sie czu¢ wrecz instruowany przez sztuczng inteli-
gencje, co weale nie musi by¢ prawda. Wtedy jest rozjazd rzeczywistosci z réznymi zagrozeniami.

Czyli tadnie moéwicie, pieknie referujecie, tylko caly czas bedziemy czujni i bedziemy czekaé
na konkretne rozwigzania i konkretne weryfikacje tych dat, ktore podajecie, tym bardziej ze i tak
te daty sg doé¢ odlegte. Dziekuje.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Dziekuje. Postanka Leniart.

Posel Ewa Leniart (PiS):

Panstwo przewodniczacy, Wysokie Komisje, szanowni panowie ministrowie, szanowni panstwo,
chcialabym zapytac o efekty gromadzenia tychze danych i skutki ich przetwarzania, zwlasz-
cza tego wtornego wykorzystywania danych dla pacjentéow. Co tak naprawde uzyska pacjent,
bo oczywiscie umiem czytac i znalazlam informacje, ze usprawnienie zapewnienia opieki, opty-
malizacje leczenia i §wiadczenia opieki zdrowotnej. Natomiast rozumiem, ze sg juz do$wiad-
czenia i te skutki juz w tej chwili sg widoczne dla pacjenta i mozna je zdefiniowac w jeden albo
przynajmniej w jednoznaczny sposob.

Czy istnieje mozliwo$¢ odmowy wykorzystania danych przez pacjenta, czy tez nie?
Jak bedzie potraktowany pacjent, ktory nie zgodzi sie na to, aby jego dane wrazliwe byly wyko-
rzystywane? Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Dziekuje. Czy sa jeszcze jakies pytania? Nie widze, w takim razie bardzo prosze o udziele-
nie odpowiedzi. Pan minister Konieczny, bardzo prosze.

Sekretarz stanu w MZ Wojciech Konieczny:

R.J.

Dziekuje. Prosze panstwa, pytania sa szerokie, poniewaz dzisiaj rozwazamy pewna czeS¢ catego
procesu cyfryzacji medycyny i zbierania danych, dzielenia sie tymi danymi i bezpieczenstwa
tych danych. I to jest jeden zakres.

Drugi zakres — do czego sie moze przydaé cyfryzacja medycyny, do czego moze sie przydac
sztuczna inteligencja, jakie sg zagrozenia.

Pytania sg szerokie, ale jak rozumiem, jest zainteresowanie Komisji, w zwigzku z czym
bedziemy odpowiadac.

Prosze panstwa, czy istnieje mozliwo§¢ odmowy dostepu do danych medycznych? To zalezy
o jakich danych méwimy i czy méwimy tylko o danych, ktore dzisiaj sg zbierane tez w formie
nazwijmy to papierowej czy analogowej, czy cyfrowej. Jak rozumiem chodzi o to, o czym dzisiaj
rozmawiamy i tutaj byla podana informacja, ze pacjent moze zastrzec ten dostep do swoich
danych, one mogg by¢ anonimizowane i réwniez oczywiScie sg przestrzenie, w ktérych pewne
dane tego pacjenta bedg niezastrzegalne. To sg rzeczy dotyczace zdrowia publicznego i bez
konkretnych danych, ale pewne elementy tych informacji beda w posiadaniu tego systemu
caly czas.

Teraz — czy na EHDS idg pieniadze z KPO? Nie ida. I tutaj a propos tez tego, co pan prze-
wodniczgcy nadmienit o kosztach, o finansowaniu, raz, ze cyfryzacji, dwa, ze instytucji jak
na przyklad Centrum e-Zdrowia czy réznych innych instytucji, to tutaj istnieje pewne zagro-
zenie, o ktérym warto powiedziec, ze jesli nie bedziemy pozyskiwaé finansowania z zewnatrz,
to to finansowanie bedzie sie odbywalo w ramach tych 7%, ktore sg przeznaczone w ustawie
nakladowej i mozna powiedzie¢, ze w tym przypadku to beda przeplywy pieniezne z innych
obszaréw, na ktore jak wiadomo brakuje. Zreszta podobnie jak bedziecie panstwo jutro gtosowac
nad sktadkg zdrowotna, to nalezy sobie u§wiadomi¢, ze ten niedobér bedzie pokryty w ramach
tej ustawy, wiec nie bedzie dodatkowych pieniedzy. W zwigzku z tym to jest sytuacja, ktora
my§le, ze nawigzuje do tego, co pan przewodniczacy mowil. Tak, istniejg zagrozenia, ze zamiast
dodatkowych pieniedzy na rozwdj cyfrowy, moze to by¢ pokrywane z tych nakladéw, ktore
sg do 7% i oczywiScie jest dobrze, jezeli udaje nam sie pozyskac te pienigdze z innych Zrodet.

Czy Al bedzie rewolucja w medycynie cyfrowej? OczywiScie, ze tak. I tutaj czeSciowo pan
posel sobie odpowiedzial na to pytanie, gdzie ta rewolucja najszybciej postepuje. W tych obsza-
rach, ktére i tak sg ucyfrowione, czyli w obszarach diagnostyki najnowocze$niejszej jest to duze
odcigzenie dla systemu opieki zdrowotnej, dla personelu. I mysle, ze nalezy upatrywaé rowniez
szanse w tym, ze personel, ktéry bedzie odcigzony od takich standardowych, statystycznych
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dziatan, gdyz wykona to za niego sztuczna inteligencja, bedzie miat po prostu wiecej czasu dla
pacjenta na kontakt fizyczny, na badanie, na rozmowe, na zaopiekowanie sie, na to wszystko,
na co pacjenci oczekuja. Tak ze z jednej strony jest to zagrozenie pewng dehumanizacja medy-
cyny, kiedy posuniemy sie za daleko — na razie o tym nie méwmy, bo to sg rzeczy, ktére beda
postepowac za 5, 10, 15, 20 lat — ale upatrywalbym szans w tym, ze w tej chwili jesteSmy
na takim etapie, ze wiele tych zadan wynikajacych z potrzeb cyfrowych wykonuje cztowiek
i traci na to bardzo duzo czasu i nie ma czasu dla pacjenta, méwigc tak najbardziej skrétowo. Jesli
to wykona sztuczna inteligencja, jezeli bedzie zajmowala sie wieloma aspektami, to po prostu
pozostanie wiecej czasu dla personelu na inne obowigzki. W zwigzku z czym sg tutaj i zagro-
zenia i szanse. To bedzie zalezalo od tego, jak konkretnie wykorzystamy to narzedzie, jakim
jest sztuczna inteligencja.

Byly poruszone daty — dlaczego takie daty? Te daty sg tak, nazwijmy to, odlegle, chociaz wydaje
nam sie, ze one nie sg tak bardzo odlegte, ale wynika to stad, ze to ma by¢ system europejski.
To znaczy bardzo dziekuje réwniez za to, ze pojawily sie glosy, ze probujemy i$¢ szybciej,
ze bedziemy przodowag, liderowac, ale system ma sens, jesli bedzie zbieral informacje zewszad,
skad ma zbierac¢ i polgczy sie ze sobg. Stad takie sg terminy, aby wszystkie kraje dostosowaly
swoje prawodawstwo, finanse, oczywiScie mozliwosci kadrowe, mozliwosci sprzetowe, progra-
mowe, wszystko co jest niezbedne do tego, zeby wprowadzi¢ ten system. Stad te terminy. Mozna
powiedziec¢, ze moglibySmy to zrobi¢ wcze$niej. Zalozmy, ze tak, aczkolwiek nie do konca. Po co,
skoro mamy sie zintegrowac z siecig europejska, a ona nie bedzie gotowa? Te terminy po prostu
takie sa, one sg przyjete realne dla catej Europy.

Co do niebezpieczenstwa utraty danych wrazliwych, to prosze panstwa tak, dzisiaj tez
jest takie niebezpieczenstwo, ono bedzie postepowac. W sensie, ze w miare przesuwania sie
danych do systeméw informatycznych, oczywiScie bedg rowniez proby ich pozyskiwania w jaki§
sposob i ten proces bedzie wystepowal. Na pewno bedziemy temu zapobiegaé i trzeba to zrobié¢
na poczatku przy budowaniu systemu, aby on byl jak najbardziej odporny na przyszte zagro-
zenia, aby nie byt zbyt otwarty i o tym oczywiscie sie my§li i to sie czyni.

Byly rowniez pytania dotyczace tego, w jaki spos6b monitorujemy nadci$nienie tetnicze,
cukrzyce itd. To sg inne zadania i one sg finansowane z KPO, tutaj mamy takie mozliwosci.

Tak jak mowie, bardzo szerokie pytania dotyczace zupelnie innych aspektéw bedacych pod
wspolnym mianownikiem cyfryzacja, ale obszary sg zupelnie odmienne, wiec moze przekaze glos
panu dyrektorowi Demediukowi, aby odpowiedzial na te pytania. Rowniez o te efekty, skutki
przekazywania danych, jakie mamy mozliwosci, co sie juz zadzialo, bo to jest nieco odmienna
tematyka od tego, co byto podstawg naszego dzisiejszego spotkania. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Bardzo dziekuje. Prosze bardzo.

Dyrektor Departamentu e-Zdrowia Ministerstwa Zdrowia Wojciech Demediuk:
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Dzien dobry. Szanowni panstwo, ot6z prébujac odpowiedzie¢ najbardziej w punkt, prowadzimy
w Ministerstwie Zdrowia i realizujemy przez Centrum e-Zdrowia zadania zwigzane z wdro-
zeniem narzedzi do telemedycyny. Narzedziem, ktérego dziatanie rozpoczeliSmy w 2020 r.
przy okazji pandemii byla domowa opieka medyczna, w ktérej pierwszym narzedziem, ktore
bylo podigczone i istniata mozliwoé¢ zbierania danych bylo monitorowanie zdrowia pacjentow
poprzez odczyt zdalny elektroniczny z pulsoksymetréw. I w miedzyczasie przeprowadziliSmy
sporo pilotazy réznych narzedzi, opasek itd.

To, co w tej chwili robimy i to, o czym pan minister wspomnial, to jest to, ze w ramach inwe-
stycji D1.1.2 w KPO budujemy w tej chwili docelowe rozwigzanie, ktore rozszerza te zakresy,
czyli jakby implementuje wszystkie mozliwe techniczne i przetestowane do tej pory rozwigzania.
Dwa, umozliwia zbieranie informacji i komunikacje miedzy lekarzem a pacjentem w szerszym
zakresie, nazwijmy to troche bardziej analogowym, ale réwnie waznym, czyli takim, gdzie infor-
macje z pomiaru ciSnienia mogg by¢ zapisywane i przekazywane do lekarzy przez pacjentow,
jezeli na przyktad te urzadzenia nie sg w jaki$ sposob zintegrowane.

I to oczywiscie, odpowiadajgc tez przy okazji na drugie pytanie, zalezy od zgody pacjenta.
Jezeli pacjent zechce przekazywac takie rzeczy, to bedzie je przekazywal, jezeli bedzie chcial
korzystac z réznego rodzaju refundowanych narzedzi, to wtedy takie dane bedg przekazywane
i jest to zawsze za zgoda pacjenta.

R.J.
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Planujemy tez wdrozenie takich rozwigzan, ktore z innych urzadzen typu zegarki bedg
mogly prowadzi¢ odczyty, pod warunkiem ze pacjent wyrazi zgode i my bedziemy sie wtedy
mogli dostac do platform Google czy Apple, po to, zebysmy byli w stanie pozyskiwac takie dane,
ale zawsze jest to za zgodg pacjenta. Czesto moze sie to odbywac w taki sposéb, ze jezeli lekarz
zaleci albo poprosi pacjenta i pacjent zechce udostepnic swoje dane na przyklad dotyczace swojej
aktywnosci fizycznej, to bedg mogly by¢ udostepniane, ale jest to za zgoda pacjenta.

Co do skutkow dla pacjentow, to tutaj mamy mozliwosci odmowy. Rozporzadzenie EHDS prze-
widuje wprost mozliwo$¢ odmowy przez pacjenta przetwarzania swoich danych i nieudostepnia-
nia ich do celéw badawczych. Z naszego punktu widzenia powiedzialbym, ze niestety, poniewaz
te dane, ktore sg przetworzone, udostepnione sg do badan zawsze w postaci zanonimizowane;j
lub pseudoanonimizowanej. Taka mozliwo$é jednak istnieje. Ona dotyczy réwniez pierwotnego
obiegu danych. Dzisiaj system jest zorganizowany w taki sposéb, ze dostep do danych pacjen-
toéw, do elektronicznych dokumentéw medycznych majg pacjenci i lekarze podstawowej opieki
zdrowotnej oraz wszyscy lekarze, ktérym pacjenci udostepnig dostep do swojej dokumentacji
medycznej, ale domy§lnie pracownicy stuzby zdrowia nie majg dostepu do dokumentacji pacjenta.

Ze wzgledu na to, ze w réznych krajach europejskich jest rézne podejScie, rozporzadzenie
o europejskiej przestrzeni danych o zdrowiu zaktada co do zasady, ze te dane sa dostepne dla
stuzby zdrowia, chyba ze sg lokalne inne uregulowania i pacjent ma prawo do zastrzezenia
danych, ma prawo do edycji swoich danych zdrowotnych, ma prawo do dopisywania swoich
danych medycznych. Na przyktad jezeli sam bada ci$nienie i zechce udostepniaé takie dane,
to bedzie mégt je udostepniaé. Wiec ten zakres jest duzo szerszy, natomiast kazde z panstw
czlonkowskich ma obowigzek umozliwi¢ w tatwy sposob pacjentowi czy obywatelowi dostep
do tych danych i zarzadzanie tym prawem dostepu. To jest co$, co my po prostu bedziemy
musieli wprowadzic. Do tego obowiazuje nas rozporzadzenie.

Jezeli chodzi o cyberbezpieczenstwo, to wszyscy zdajemy sobie sprawe z tego, ze to jest bardzo
goracy temat. WidzieliSmy tez ostatnie ataki na szpital MSWiA. Dzisiaj wydaje sie, ze Polska,
pomimo ze jest najbardziej narazona na ataki, tak jak wynika z danych Ministerstwa Cyfry-
zacji, to przez fakt, ze wiekszos¢ tych danych jest centralnie zarzadzana i jest przetwarzana
na serwerach Centrum e-Zdrowia, w tym jednym punkcie troche tatwiej niz w innych krajach,
w ktoérych to sg systemy rozproszone, mozemy zadbac o bezpieczenstwo danych. Co wcale nie
oznacza, ze czesé z tych danych, ktore sie dublujg i sg w lokalnych systemach, nie jest narazona
na kradziez. Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dziekuje. I poprosze o zabranie glosu pana ministra Gramatyke.

Sekretarz stanu w MC Michal Gramatyka:

W zasadzie wiele z tych pytan, zaadresowanych w szczegdélnoSci w wypowiedzi pana posta Hoca
zostalo juz wyjasnionych, ale to byla bardzo cenna wypowiedz, dlatego ze pan posel stawia
generalnie takie egzystencjalne pytania dotyczace w ogéle algorytméw i Al, nie tylko w kontek-
Scie przetwarzania danych medycznych, ale w ogble w zakresie funkcjonowania tych nowosci.
Czy Al zmieni nasze zycie? Ono je zmienia w zasadzie kazdego dnia. W jakim zakresie i w jakim
stopniu to bedzie sie dzialo, w zasadzie zalezy tylko od nas. JesteSmy odpowiedzialni za wdra-
zanie do polskiego prawa dyrektyw europejskich, ktére Unia Europejska jako pierwszy taki
miedzynarodowy organizm zdecydowala sie uregulowac wiele aspektow funkcjonowania algo-
rytmoéw, wiec za chwile pojawi sie w polskim prawie Al Act, za chwile pojawi sie Data Act i tam
rowniez beda przepisy, ktére normuja powtorne wykorzystywanie danych.

To co jest istotne w kontekscie platformy, o ktérej mowi pan profesor, mam na mysli szefa
Agencji Badan Medycznych, jest to, ze na tej platformie dane beda przetwarzane po uprzednie;j
anonimizacji, ze one beda oderwane od pacjenta i w ogoéle nie bedzie istniata mozliwosc iden-
tyfikacji pacjenta na podstawie tych danych, dlatego ze ta anonimizacja jest na tyle skuteczna,
ze po prostu nie ma mozliwoéci takiej inzynierii wstecznej, zeby na podstawie tych danych
dotrzeé¢ do konkretnej osoby. Te dane sg wystawiane w zasadzie nie dla pacjentéw, to znaczy
nie bezposrednio dla dobra pacjentow, ale dlatego, zeby naukowcy mieli na czym pracowac,
zeby oni mogli szukaé tych danych.

Posel Grzegorz Napieralski (KO):
Czyli dla dobra pacjentéw, panie ministrze.

R.J. 13
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Sekretarz stanu w MC Michal Gramatyka:

Tak, tak. W dalekim horyzoncie oczywiScie zaskutkuje to dobrem pacjentow, bo bedziemy w stanie
wynajdywac korelacje. Dzisiaj na przyklad wszyscy sie zastanawiajg jak w dlugim horyzoncie
skutkuja leki na odchudzanie, te ktore sg dos¢ modne, zdaje sie, ze nazywaja sie semiglutydy.
Nie jestem lekarzem, tylko prawnikiem, wiec moze pomylitem nazwe. Nikt z nas tego nie wie.
Nie ma jeszcze wiarygodnych badan na ten temat, a przyjecie takiej rzeczywistosci, w ktorej te
dane znajduja sie na platformie, one sg zanonimizowane, umozliwiajg przetwarzanie na wszyst-
kich mozliwych kierunkach, daje nadzieje na to, ze kto$ takie badania przeprowadzi. Super,
ze dzieje sie to wlasnie w Polsce i super, ze wlasnie my zaczynamy, a zupelnym przypad-
kiem albo staraniem od oséb odpowiedzialnych za cyfryzacje w poprzedniej kadencji mamy
do tego narzedzia. I to sg dobrze pomysélane i dobrze wykonane narzedzia i po prostu pokazu-
jemy, w jaki sposob te narzedzia wykorzystac. Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Dziekuje i bardzo prosze pana prezesa Agencji Badan Medycznych.

Prezes ABM Wojciech Fendler:

Ja w zakresie swoich kompetencji. Agencja Badan Medycznych w tym momencie organizuje
konkurs, ktéry nazywa sie TRANSMED, czyli medycyna translacyjna, czyli takie odkrycia
badawcze, ktore mozna zastosowaé przy t6zku pacjenta. W ramach tego konkursu mozliwe
jest badanie wyrobow medycznych bazujacych m.in. na Al albo jakiej§ kreatywnej anali-
zie danych pod katem technologii diagnostyki. To jest pierwszy punkt. Natomiast wyroby
i technologie, ktore sa certyfikowane juz mozna bada¢ w ramach konkursu na niekomercyjne
badania kliniczne czy eksperymenty badawcze, ktory bedzie ogloszony w trzecim kwartale
tego roku. Prawdopodobnie z horyzontem czasu na skladanie tych wnioskéw gdzie$ do grudnia.
Tak ze taka oferte mamy na razie.

Jesli chodzi o finansowanie tego, to sg zakontraktowane §rodki z 2023 r. Ten konkurs miat
lokacje rzedu 600 mIn. Natomiast ta strona analityczna w obrebie Agencji jest finansowana
z funduszu rezerwowego, ktérym Agencja dysponuje. Tak ze ta infrastruktura jest. Na to nie
mieliSmy §rodkow unijnych, tak ze to nie jest z KPO. Natomiast ze srodkow KPO, ktérych
konkurs Agencja operowala, mamy na przyklad rozstrzygniete projekty, ktére wykorzystuja Al
w diagnostyce genetycznej na przyklad projekt badaczy z Pomorskiego Uniwersytetu Medycz-
nego, gdzie wykorzystujg diagnostyke genetyczng wsparta Al do diagnostyki. Takie narzedzia
i takie rzeczy juz sie dzieja w Polsce, jak najbardziej. My w nich partycypujemy, cieszymy sie
i raportujemy sukces naszych badaczy.

Jesli chodzi natomiast o technikalia i to, w jaki sposdb te odkrycia moga sie przystuzy¢ pacjen-
tom, to szcze§liwe mamy na sali tworcow tej platformy wlasnie: panig profesor Chlon-Dominczak
i pana profesora Mikolaja Jasinskiego oraz dyrektora Kozaka z EMAG, historycznej nazwy
jak rozumiem, ktorzy jezeli mogtbym prosi¢ to ewentualnie... Bo wiem, ze przyklad w trakcie
tworzenia platformy, o ktorej pan profesor mowil, zaktadat wtasnie wykorzystanie medyczne.
Jezeli moge teraz przekazaé glos, to uslyszymy od tworcy, co zawsze jest lepsze w bezposred-
nim przekazie.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Dobrze, to ja przekaze. Krociutko poprosimy o wypowiedzi.

Adiunkt na Wydziale Socjologii Uniwersytetu Warszawskiego dr hab. Mikolaj Jasinski:
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Dziekuje bardzo. Tak, Zintegrowana Platforma Analityczna, notabene projekt, ktory byt realizo-
wany jako element koncepcji strategii informatyzacji panstwa, sformulowane;j jeszcze za czasow
ministra Boniego dodam, a wiec szczesliwie udato sie to przeprowadzi¢. Ten projekt zakla-
dal m.in. poza wytworzeniem dzieki staraniom Instytutowi EMAG infrastruktury informa-
tycznej rowniez testowe przeprowadzenie szeSciu badan. Jedno z tych badan to wlaénie byta
analiza efektywnoSci terapii i faktycznych kosztow terapii, co bezposrednio przekiada sie na to,
o czym moéwil pan minister, czyli wiasnie na doskonalenie terapii konkretnych, celowanych,
zwigzanych z konkretnymi chorobami.

Jezeli wyobrazimy sobie powiedzmy dwie terapie A i B. Terapia A, ktora jest tania i powo-
duje, ze pacjent wychodzi ze szpitala, ale potem po kréotkim czasie nie jest w stanie wykony-
wacé pracy, laduje jako rencista. On jest de facto niewidoczny dla systemu ochrony zdrowia.
Ten czlowiek pobiera pienigdze z budzetu panstwa, jest czlowiekiem cierpigcym. I za jaki$ czas,

R.J.
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pewnie dos¢ krétki, moze sie okazaé, ze umrze. I wyobrazmy sobie terapie B, ktdora jest drogg
terapia, ale powoduje, ze dany cztowiek wraca na rynek pracy, jest szcze§liwy, moze budowaé
swoja przyszlo§é. Powiem brutalnie, z punktu widzenia panstwa rowniez placi podatki, ale
przede wszystkim jest zdrowy.

Oto6z w tej chwili zostalo wytworzone narzedzie, ktore pozwoli na tego typu analizy, bardzo
precyzyjne i wspierajace Ministerstwo Zdrowia w podejmowaniu decyzji. Generalnie Zinte-
growana Platforma Analityczna jest dedykowana twércom polityk publicznych w réznych
obszarach, poczawszy od ochrony zdrowia, poprzez kwestie ekonomiczne, konczgc na edukacji,
nauce i generalnie rzecz biorgc r6znych zagadnieniach spotecznych. Tych sze§¢ badan koncen-
trowalo sie na bardzo szerokich, takich horyzontalnych problemach, ktére dzieki takiemu
narzedziu da sie bardzo skutecznie analizowaé. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Dziekuje bardzo. I poprosze jeszcze na zakonczenie przewodniczacego Napieralskiego.

Posel Grzegorz Napieralski (KO):

Bardzo dziekuje, pani przewodniczaca. Ostatnio z panem posiem Czestawem Hocem czesto
rozmawiamy i dyskutujemy na komisji na sali plenarnej, wiec podtrzymamy te tradycje,
panie posle. Ja tylko chciatlem troche uspokoié te wszystkie obawy.

Jednym z pierwszych posiedzen podkomisji, ktorg robiliSmy, a pozniej polaczonych Komisji
Zdrowia i Cyfryzacji, to byta tak naprawde dyskusja o tym aspekcie etycznym, ale szczegélnie
aspekcie bezpieczenstwa, jezeli chodzi o dane medyczne, w ogéle o caly system ochrony zdrowia.
To, co chyba jest najblizsze naszemu sercu, to nasze zdrowie i zdrowie naszych bliskich, wiec
z najwieksza uwagg musimy podchodzié¢ do tego, co bedziemy robi¢ w tym obszarze.

Ale tak z drugiej strony chcialem tez powiedzie¢ panu postowi, ze takie rzeczy podobne
do tych, ktére chce zrobi¢ Agencja Badan Medycznych czy Ministerstwo Zdrowia, to tez juz sie
dzieja, bo na spotkaniu rektoréw medycznych uczelni, ktore mialo miejsce w Szczecinie, tez
pojawil sie podobny projekt, ktory cheg zrobié juz sami naukowcy, widzac dzisiaj potrzebe zbie-
rania tych danych, pracy nad tymi danymi. Mysle wiec, ze skoro mamy dzisiaj taki potencjal,
mamy chetnych ludzi do tego, zeby to zrobic, to warto to robié. Panie posle, efektem tego, o czym
rozmawialiémy przed Komisjg jest to, ze bedzie specjalne posiedzenie podkomisji w Szczecinie
z przedstawicielami uczelni medycznych, zeby o tym porozmawiac.

Ja jestem zwolennikiem w kazdym aspekcie wypychania danych jak najszerzej, bo tylko
na tym tak naprawde mozemy budowac naszg gospodarke, i nie tylko, ii§¢ do przodu.
Ale z drugiej strony zgadzam sie, to mowil tez minister Gramatyka i zgadzam sie z tg wypo-
wiedzig, ze absolutnie musi to sie rownac z bezpieczenstwem.

Natomiast jaki jest interes, czy co z tego ma pacjent czy pacjentka — ja to powtérze, ja sie
wtracitem ministrowi Gramatyce — to czym wiecej nasi naukowcy beda mieli takich danych
i beda mogli je przegladac, beda mogli je badac, beda mogli sie nad nimi tak naprawde pochy-
laé, to tym lepsze beda tego efekty i tym wiecej bedziemy mogli p6zniej zaoferowaé pacjentom
i pacjentkom.

Rozpetatem burze, pani przewodniczgca. Dziekuje. Przepraszam.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Chciatam konczy¢, ale widze jeszcze dwa zgloszenia. Czy mozemy krotko?

Posel Czestaw Hoc (PiS):

Ja moge krotko.

Posel Jbzefa Szczurek-Zelazko (PiS):

A jakie drugie? Ja nie.

Posel Czestaw Hoc (PiS):

A jakie drugie? To ja jeszcze...

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):

Jeszcze przewodniczgca Sojka podniosta reke, tak?

Posel Czeslaw Hoc (PiS):

R.J.

Dobrze. OczywiScie w takim tonie koncyliacyjnym i wrecz pelnym empatii, to ja powiem tylko
tyle, ze to czlowiek stworzyl te sztuczng inteligencje i to on powinien jg kontrolowac. Z jedne;j
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strony wiadomo, pamietacie 1997 r. Deep Blue pokonal arcymistrza Kasparowa, pokonal tez
arcymistrza w grze go, ktora jest o wiele bardziej skomplikowana i bardziej inteligentna niz
szachy na przyklad, ale z drugiej strony ChatGPT w Toruniu oblal egzamin z interny. Czyli
niby jest taki madry, a z drugiej strony oblal egzamin z interny. Chodzi tutaj tylko o to, zebysmy
prawidlowo postrzegali. To jest rewolucja...

Posel Grzegorz Napieralski (KO):
Tak, tak, panie posle, tylko dzisiaj chodzi tak naprawde o dane, tu nie rozmawiamy o sztucz-
nej inteligengji. Tylko tyle.

Posel Czestaw Hoc (PiS):
Aha, to dobrze. No to dane — wymieniamy sie, ale mamy nadzieje tylko to, ze caly czas dysku-
towaliémy o konkretach, a na koncu pan minister powiedzial, ze pieniedzy nie ma i nie bedzie.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Obawiam sie, ze moglibyémy tak dyskutowaé w nieskonczonosc.
Przewodniczgca Sojka, bardzo prosze.

Posel Katarzyna Sojka (PiS):
Ja tylko kroétko chcialam sie dopytaé, o co chodzi w tym zdaniu, ze ,,Jestem zwolennikiem
wypychania danych”. Wypychania. Co to znaczy?

Posel Grzegorz Napieralski (KO):
Juz moéwie, juz pani wytlumacze, pani przewodniczaca. Ot6z na przyklad panstwo jako panstwo,
jako ministerstwa, instytucje panstwowe gromadzg bardzo rézne dane. Tu w ktorejs wypowie-
dzi tez byto o tym, ze powtoérne czy kolejne wykorzystanie réznych danych moze nam bardzo
mocno pomagac.

Ja jestem zwolennikiem tego, zeby to wszystko, co gromadza na przyklad ministerstwa, agen-
cje rzadowe, Policja, czy inne instytucje, zeby te dane byly wypychane za darmo na zewnatrz. Taki
prosty przyklad. Policja robi na przyktad bardzo doktadne statystyki dotyczgce bezpieczenstwa.
Musi je robié. Zeby juz nie méwic o zdrowiu, bo tutaj znowu z postem Hocem wchodzilibySmy
w roznego rodzaju relacje, na przyklad kto$ chcialby powtérnie wykorzystaé te dane, na przyktad
ja, zbudowac takg platforme wynajmu czy zakupu nieruchomosci w Szczecinie, w Kolobrzegu
u pana posla. Ja sobie biore takie dane z Policji, ktore sg dostepne, mozna je dostac za darmo
i buduje specjalng aplikacje i ta aplikacja przy zakupie mieszkania pokazuje mi na przyklad,
gdzie najbardziej bezpiecznie kupie mieszkanie w Kolobrzegu, gdzie jest najmniej przestepstw,
najmniej kradziezy, bo ja to widze tak naprawde z danych Policji. I moge sobie na takiej apli-
kacji na przyklad zarabiaé pienigdze i by¢ z tego powodu szcze§liwym zarabiajacym pieniadze,
placgcym podatki i wzmacniajgcym polska gospodarke.

A jezeli juz méwimy o zdrowiu, to ja jestem zwolennikiem tego, ze czym wiecej tych danych
dotyczacych réznych choréb dojdzie do naszych naukoweow...Bo jest jeszcze taki problem,
ze ja jako pacjent, ktéry mial takg dosy¢ brutalng przygode szpitalna, bo mialem podejrzenie
o wylew albo o udar, a okazalo sie, ze mialem nieleczone nadci$nienie, ale ja jestem ze Szczecina,
trafilem do szpitala w Warszawie, bo trzeba bylo jak najszybcie;j. I calg pierwszg diagnostyke
przeszedtem w Warszawie, ale potem juz dalej leczylem sie gdzie indziej. Moze kontrolowatem sie,
nie leczylem, bo to zte stowo. I te dane sg dzisiaj w dwoch réznych miejscach, ale dotyczg mnie
i mojego przypadku. Rozumiem, ze on byt bardziej skomplikowany, moze mniej delikatny, niz
jak ja go opisuje. Ale gdyby byt bardziej skomplikowany, to dzisiaj dla jakiego$ naukowca moj
przypadek moglby by¢ ciekawym casem, nie wiem jak to powiedzie¢ po polsku, do badania
co mozna zrobi¢ z taka chorobg, jak mial Napieralski, zeby ona sie juz pdzniej nie pojawiala
albo zeby mozna bylo szybciej reagowac, gdy pojawia sie pierwsze objawy takiej choroby. I tyle.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Dobrze. I konczac minister Gramatyka jeszcze bardzo chciatby sie... Do choroby Napieralskiego
tez? A, i jeszcze minister Konieczny. Oczywiscie, bardzo prosze. Tylko musza by¢ nawigzania
do choroby Napieralskiego.

Sekretarz stanu w MC Michal Gramatyka:
Ja rowniez do pani poset Sojki. Sojki, przepraszam. Od przypadku do ogélu, znaczy, abstrahujac
od choréb pana przewodniczacego Napieralskiego, ale jedna z najlepszych ustaw, ktore przyjeto
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w poprzedniej kadencji Sejmu, to byla ustawa o otwartych danych. To byta ustawa, ktéra spowo-
dowala powstanie serwisu dane.gov.pl. Mamy na sali dyrektorke Departamentu Zarzadzania
Danymi Ministerstwa Cyfryzacji panig Anne Gos, ktéra zarzadza calym tym zasobem. I to jest
chyba tez jeden z lepszych europejskich przyktadéw, gdzie administracja rzadowa tworzy zasob,
na ktérym mozna publikowac dowolne dane. Nie tylko pochodzace od podmiotéw publicznych.
Podmioty publiczne majg obowigzek przekazywania danych na te platforme i kazdy moze
z tych danych korzysta¢ do dowolnego celu, zawsze za darmo, zawsze na otwartej licencji.
Ale ten zasob mozna wykorzystac rowniez dla podmiotow prywatnych. W zasadzie mozna tam
agregowac wszelkie mozliwe dane. One sg udostepniane w otwartych formatach nadajacych sie
do przetwarzania, nadajacych sie do szukania korelacji.

To sg naprawde duze osiggniecia w kontekscie takiego myslenia, o jakim powiedzial pan prze-
wodniczgcy Napieralski, méwiac o wypychaniu danych. Podobnie jak ja jest zwolennikiem otwar-
tosci wszelkich mozliwych danych i gdzie$ tam wspélnie nad tym pracujemy. Bardzo dziekuje.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
I minister Konieczny.

Sekretarz stanu w MZ Wojciech Konieczny:
Dziekuje bardzo. Ja nawigzujac nieco do zdarzenia pana przewodniczacego Napieralskiego,
poniewaz jestem neurologiem, to nieco mnie to zaintrygowalo. Prawdopodobnie doszto do prze-
fomu nadci$nieniowego, w ktérym czasami sg takie objawy mézgowe, poniewaz dochodzi do skur-
czu naczyn, jest pewna autoregulacja naczyn moézgowych i takie objawy wystepuja.

Natomiast tak na powaznie, prosze panstwa, to nie jest tak, ze my nie mamy danych.
Chciatbym tutaj troche obronié¢ catg medycyne. Medycyna jest oparta na danych, tylko one
sg inaczej zbierane. To zbieranie cyfrowe danych da inne narzedzia. Bedg one latwiejsze, beda
one szybsze. Bo my wiemy, jak bardzo nadci$nienie predysponuje do wystapienia udaru mézgu
i uilu pacjentow, w jakim wieku, czy mezczyzni, czy kobiety, czy sie leczyli, jakimi lekami,
ktore leki chronig lepiej, ktore gorzej, jak to sie przeklada na inne schorzenia. Wiec medycyna
ma bardzo duzo wiedzy.

Tutaj to jest narzedzie. Ta cyfryzacja bedzie narzedziem. Nie méwmy do konca, ze to bedzie
przetom, ze odkryjemy nowe choroby, odkryjemy nowe metody leczenia. Nie. Bedziemy mieli
dane, bedziemy mieli lepiej zaopatrzone zdrowie publiczne, te masowo$¢ dostepu do tych danych.
I dlatego zalezy nam na tym dostepie, o czym panstwo méwicie.

Natomiast powiem na koniec jeden taki przyklad, jakie to nie jest proste. Na przyktad
mamy dostep do danych na temat samobdjstw, o czym czasami tutaj rozmawialisémy. I sg dane
Komendy Glownej Policji, ktére co miesige przekazuje, ile zakonczonych tragicznie préb samo-
béjczych zdarzylo sie w Polsce. I to sg dane co miesige. GUS potrzebuje duzo wiecej czasu, aby
zebra¢ te dane. Ale o co chodzi? Policja ma te dane, ale jezeli zajezdza na miejsce zdarzenia
i tam jest ta préba samobdjcza i sie dokonata. Natomiast wiele préb samobdjezych jest przy
pomocy lek6w, jest przy pomocy innych metod, gdzie pacjent trafia prosto do szpitala bez Policji.
Wowecezas wie o tym prokuratura, ale to juz nie jest w Policji, to juz nie jest ten system. I teraz
tworzac jeden system, to jest tylko taki drobny przyklad, natomiast trzeba bardzo uwazac,
bo tu chcemy potaczyé, a wychodzg nam inne dane. Inne dane, bo okazuje sie, ze inne przy-
padki sg kwalifikowane. Wiec na etapie kwalifikacji do tego, czyli pozyskiwania tych danych,
jest inny sposéb pozyskiwania. W zwigzku z tym sg inne wyniki.

Dlatego myséle, ze to bedzie droga i to bedzie proces. I to nie bedzie tak, ze za jednym razem
wszystko sie tak tadnie utozy, ale na pewno bedzie to coraz bardziej spdjne i bedziemy wykrywac
i eliminowa¢ takie niekonsekwencje, jezeli one bedg istnialy. Dziekuje bardzo.

Przewodniczaca posel Marta Golbik (KO):
Bardzo dziekuje. Uwazam, ze to byla bardzo potrzebna dyskusja. Dziekuje panom ministrom.
Stwierdzam zakonczenie omawiania informacji. Na tym wyczerpaliSmy porzadek
dzienny posiedzenia. Zamykam wspodlne posiedzenie Komisji.
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