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PRISTUP K ZDRAVOTNICKYM DATAM POCAS COVID-19

PANDEMIE. POUCILI SME SA?

Martin Suchansky, Martina Ondrusovad

Pharm-In, Bratislava

Predkladanda analyza sa zaoberd otdzkami datovej dostup-
nosti v rezorte zdravotnictva z pohladu odbornej verejnosti,
najma porovnanim ich spristupnenia pred a pocas pandé-
mie Covid-19. Cielom analyzy bolo odpovedat na otazky,
preco su data v zdravotnictve dolezité, aké Udaje o pacien-
toch s Covid-19 $tat spracovaval a zverejnioval v protiklade
s pacientami s inymi ochoreniami a porovnat, ako funguje
pristup k zdravotnickym datam v zahranici.

Dostupnost tzv. tvrdych Udajov (hard data) o zdravotnom
stave obyvatelov a poskytovanej zdravotnej starostlivosti
v krajine je nevyhnutna pre planovanie liekovej politiky, pre-
ventivnych programov, pre planovanie rozpoctu v zdravot-
nictve, ako aj socidlnych vydavkov. Potreba zdravotnickych
dat je metodicky podchytena aj v slovenskej legislative.

Roky 2018 a 2019 sa vyznacovali snahou o poskytnutie
podrobnejsich informacii o zdravotnej kondicii obyvatelov
SR. Postupnymi krokmi sa dosiahli r6zne Urovne granulacie
dat zo strany byvalého Instititu zdravotnej politiky (ktory
bol stéastou Ministerstva zdravotnictva SR) a nasledne aj
Narodného centra zdravotnickych informacii (NCZI). Naj-
podrobnejsie Udaje umozZnovali vytvarat cielové popula-
cie, Ci analyzovat Casové trendy za ¢asovu jednotku jeden
den. Preniknutie pandémie Covid-19 na Slovensko vsak
sposobilo ochromenie tychto aktivit, a tym sa pozastavilo
zverejnovania Udajov, pricom tento datovy marazmus pre-
trvdva az do sucasnosti. Napriek snaham viacerych institucii
a programov o spristupnenie dat, ako su napr. ,Iniciativa pre
otvorené vladnutie” alebo zriadenie Ministerstva investicii,
regionalneho rozvoja a informatizacie SR (od jula 2020), re-
alita nepriniesla viditelné vysledky. Uspokojiva dostupnost
zdravotnickych Udajov zostava zatial v teoretickej rovine,
s nejasnym terminom uskutocnenia.

Vzniknuty pandemicky stav ukdzal vSak aj opacnu stranu
mince tym, Ze vytvoril celospolocensku poziadavku pristupu
k podrobnym informacidm v suvislosti s vyskytom, lie¢bou
a prevenciou ochorenia Covid-19. Vysledkom je promptné
a denne aktualizované zverejiiovanie epidemiologickych pa-
rametrov, ako su incidencia, mortalita a prevalencia, vratane
vynaloZenych nékladov na manazment ochorenia. Stat zve-
rejiuje na dennej baze aj udaje o pocte hospitalizacii, potre-
be vyuZitia plicnej ventilacie, laboratérnych vysetreni, ako
aj detailny monitoring progresu ockovania.

Konkrétnym, aj medialne zverejnenym, prikladom spolu-
prace Statu so sukromnym sektorom je modelovanie Sire-
nia pandémie pomocou spristupnenych dat sukromnych
operatorov o pohybe svojich klientov. Podobne, pri plano-

vani o¢kovacej stratégie, poskytli zdravotné poistovne Udaje
o0 zdvaznych chronickych ochoreniach svojich poistencov pre
Ucely ich prioritizacie v oCkovacej stratégii.

Vznikd teda oprdvnend otdzka, aké su moznosti pristupu
verejnosti k ddtam pri inych ochoreniach, nez je Covid-19.
Vieme, kolko je na Slovensku pacientov s konkrétnou diag-
nézou (definovanou MKCH kédom)? Na pohlad jednoducha
otazka ma v aktualnom stave komplikovanu odpoved. V su-
Casnosti institucie, ktoré maju potencial poskytnut relevant-
né data, maju Udaje zataZené mnoZstvom limitdcii, ktoré tak
vyrazne obmedzuju ich praktickd aplikaciu.

Nahliadnutie do zdravotnickych informacnych systémov
a technoldgii zdielania dat s odbornou verejnostou vo vy-
branych eurdpskych krajinach predstavuje priklad a inspi-
raciu pre rozvoj potencialu zverejriovania jednotkovych dat
a zaroven zabezpecenie maximalnej ochrany citlivych osob-
nych udajov aj na Slovensku. V Spojenom Kralovstve (UK)
funguje sluzba Clinical Practice Reserach Datalink (CPRD),
ktora umozniuje ziskat komplexny pohlad na starostlivost
o pacienta. Zakladom CPRD su data z klinickej praxe (tzv. real
world data) praktickych lekdrov, ktori su dolezitym vstupnym
bodom do zdravotnej starostlivosti a ur€uju jej smerovanie
v zdravotnom systéme UK. Ide o demografické informdcie o
pacientoch, ich klinicky obraz, laboratérne vysledky, recepty
na lieky a pod. Zakladna udaje od praktickych lekarov sa da-
lej rozsiruju o data z externych databaz, ako su data o zdra-
votnej starostlivosti v nemocniciach, socioekonomické data
a udaje o umrtiach pacientov. Poskytovanie informacii je
dobrovolné a kazdy pacient ma pravo poziadat o odhlasenie
zo zberu jeho Udajov do statistik. Prepajanie poZadovanych
datasetov a anonymizaciu Udajov zabezpecuje institlcia Na-
tional Health Service Digital (NHS Digital), ktora zverejiuje
nielen Udaje z databazovych systémov krajiny, ale aj vysled-
ky $tatistickych zistovani. Udaje st potom dostupné v CPRD
prostrednictvom interaktivnych rozhrani (interfaces), kde su
dostupné bud’ ako statické vystupy, alebo aj v interaktivnej
forme cez rézne tzv. ,business internet diligence” nastroje,
ako napr. Microsoft Power Bl platforma.

V Skdtsku je k dispozicii este prepracovanej$ia sluzba na-
zvand ,electronic Data Research and Innovation Service”
(eDRIS), ktora predstavuje tzv. One Stop Shop, CiZe zjedno-
cujuce kontaktné miesto pre vyuzivanie existujucich zdra-
votnickych dat a doplnkovych administrativnych informacii.
Pre pristup k idajom je potrebné podat Ziadost, kde sa uve-
die, ktoré data a na aké ucely sa pozaduju, napr. pre vyskum,
planovanie a procesy hodnotenia v zdravotnictve. Cielom
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detailnej Ziadosti je identifikacia spravnych suborov udajov
pre konkrétny projekt, transformdcia otazok projektu na
poziadavky kompatibilné so systémom a nakoniec spristup-
nenie prepojenia Udajov meritérnych pre skimanu otazku.
Udaje prejdu cez tzv. anonymizaény uzol a samotna analy-
za prebieha cez tzv. ,Save haven”, Cize bezpecné prostredie
s podporou vyskoleného personalu a dohodnutymi prin-
cipmi a procesmi, vdaka ktorym je mozné spajat vybrané
zdravotnicke data/datové sety s inymi zdravotnickymi, ako
aj nezdravotnickymi Gdajmi. Ulohou zamestnancov ,Save
haven”, je spracovavat databazovy systém, vytvarat z neho
extrakty a poskytovat bezpecénu platformou pre Ziadatelov.
Z hladiska zabezpecenia osobnych udajov na vystupe dat
zo systému je tiez v kompetencii personélu zabezpecit tzv.
,disclosure control”, tzn. vyhodnotenie rizika spatnej iden-
tifikacie pacienta. Kladie sa doraz na to, aby citlivé skupiny
alebo jednotlivcov nebolo mozné vdbec identifikovat. Sys-
tém ,Save haven” pozostava z viacerych urovni, a to narod-
nej (eDRIS so sidlom v Edinburgu) a Styroch lokalnych praco-
visk, ktoré maju Specificky nizSie granulacie dat na lokalnej
urovni.

V ramci centralneho databazového systému (pre UK) existu-
je miesto, kde su uloZzené vsetky data o pacientoch, pricom
su fyzicky oddelené od vsetkych analytickych platforiem
a personal zabezpecuje vylucne extrakt z databdz udajov
o pacientoch. Sucastou procesu spristupnenia dat je vytvo-
renie tzv. ,virtualneho desktopu” (,virtual machine”), na
ktory personal presunie pozadované data, zaroven zabezpe-
¢i jeho zvyseny vykon v pripade, Ze sa pozaduje praca s tzv.
,big data”. Na analytickej vrstve su pre Ziadatela dostupné
potrebné softvéry (od Microsoft), Statistické baliky (od RK
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Static) a pod. Ziadatel ma pristup k vystupnym datam bud'
fyzicky v miestnosti s pripravenym pocitacom so zelanymi
datami avSak bez pristupu na internet, alebo ¢astejsSie vyuzi-
vanym pristupom na dialku cez zabezpeceny Firewall alebo
Virtual Private Network (VPN). Data nie je mozné stiahnut,
poslat e-mailom alebo vytvarat z nich kdpie, a to z dévodu
verifikacie zabezpecenia neidentifikovatelnosti (,,disclosure
control”).

Vyhodou skdtskeho systému je, Ze Ziadatel' ma na analytickej
platforme k dispozicii licencované softvéry, virtualne pros-
tredie nastavené pre pracu so Ziadanymi datami, pricom pri
timovej spolupraci, napr. pri tvorbe farmakoekonomického
modelu, je mozné zdielat prostredie s ¢lenmi skupiny a pa-
ralelne na projekte pracovat. Nevyhodami systému su napr.
znizend rychlost prace v pripade pomalého internetu, alebo
zakaz pristupu na internet.

Zaver

Pandémia Covid-19 poukazala na sp6soby, akymi by nasa
spoloénost mala spravne prijimat rozhodnutia o najlepsej
liecbe pacientov v SR, pricom nenahraditelnym zakladom
su kvalitné, transparentné a aktualne databazové systémy v
zdravotnom sektore SR. Ak $tat dokaze zbierat a zverejriovat
data o Covid-19 pacientoch, je namieste vyzadovat a apli-
kovat podobny pristup aj pri inych diagndzach. Ako priklad
kde systémy zdielania dat s odbornou verejnostou funguju
efektivne a v sulade s legislativne garantovanou ochranou
osobnych tGdajov.
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