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Polska Federacja Szpitali PFSz
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Światowa Federacja Szpitali IHF
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Code of Conduct for Healthcare
Kodeks dobrych praktyk RODO w Ochronie Zdrowia
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AI in Healthcare
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Medical Startups
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Dane zdrowotne
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There is no progress in medicine without data

Nie ma postępu w 
medycynie bez danych

Yet, it’s still a huge challenge to secure access to medical data while respecting 
patients’ rights to privacy.

Zapewnienie dostępu do danych przy
jednoczesnym poszanowaniu praw pacjentów

do prywatności to wielkie wyzwanie
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1 M Gb danych na osobę
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Żródła danych medycznych

Fundacja Podaruj Dane
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Dane medyczne pacjenta
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Dane medyczne: przepływy

Fundacja Podaruj Dane
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Słabe strony dużych zbiorów danych w ochronie zdrowia
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Analiza danych medycznych: Zastosowania
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Analityk danych medycznych
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Cyberbezpieczeństwo

21



Cyberataki

The attack on Helse Sør-Øst RHF (Health South-East) appears to have 
focused on patient records and the health service’s relationship with 
Norway’s armed forces. AldriMer reported that the criminal hackers were 
looking for information related to Trident Juncture 18, a major NATO 
exercise taking place in Norway in October 2018. 22

https://www.aldrimer.no/lette-etter-pasientjournaler-og-forsvarsinfo/


23



24



Europejskie obszary danych
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Europejska przestrzeń danych dotyczących zdrowia

System w obszarze zdrowia obejmujący

przepisy, wspólne normy i praktyki, 

infrastruktury i ramy zarządzania.
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Europejska przestrzeń danych dotyczących zdrowia: cele

•wzmocnienie pozycji osób fizycznych dzięki

lepszemu dostępowi cyfrowemu do ich danych

osobowych dotyczących zdrowia na poziomie

krajowym i w całej UE oraz dzięki kontroli nad

tymi danymi, wspieranie swobodnego przepływu

danych, a także prawdziwego jednolitego rynku

systemów elektronicznych kart zdrowia, 

odpowiednich wyrobów medycznych i systemów

sztucznej inteligencji wysokiego ryzyka

(pierwotne wykorzystanie danych)

•zapewnienie spójnej, wiarygodnej i skutecznej

struktury wykorzystania danych dotyczących

zdrowia na potrzeby badań naukowych, 

innowacji, kształtowania polityki i działań

regulacyjnych (wtórne wykorzystanie danych).
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https://health.ec.europa.eu/ehealth-digital-health-and-care/electronic-cross-border-health-services_pl
https://tehdas.eu/


Europejska przestrzeń danych dotyczących zdrowia 2022: 

• wspiera osoby fizyczne w przejmowaniu kontroli nad ich danymi

dotyczącymi zdrowia

• wspiera wykorzystywanie danych dotyczących zdrowia do poprawy

jakości opieki zdrowotnej, badań naukowych, innowacji i

kształtowania polityki

• umożliwia UE pełne wykorzystanie potencjału, jaki tkwi w 

bezpiecznym i zabezpieczonym udostępnianiu, wykorzystywaniu i

ponownym wykorzystywaniu danych dotyczących zdrowia.
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Dane medyczne w Australii
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Mapa danych medycznych
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Duże zbiory danych w opiece zdrowotnej

33



34



Liderzy tematu
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Prawo pacjenta do dostępu do dokumentacji medycznej
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Dawstwo organów
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Dawstwo medyczne
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Dzielenie się danymi na rzecz opieki nad pacjentami
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Etyczne dawstwo danych

“Dawstwo danych, określone w 
przepisach Parlamentu
Europejskiego, opiera się na
dobrowolności pacjenta, który ma 
prawo udostępnić swoje dane dla
celów badawczych organizacjom, 
które je anonimizują oraz
wykorzystują w sposób, który nie
może być szkodliwy dla pacjenta” 
–Naczelna Izba Lekarska

https://nil.org.pl/aktualnosci/6984-sztuczna-inteligencja-zamiast-czy-we-wspolpracy-z-

lekarzem#:~:text=Wspomniane%20dawstwo%20danych%2C%20okre%C5%9Blone%20w,mo%C5%BCe%20by%C4%87%20szkodliwy%20dla%20pacjenta.
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Partnerzy programu podaruj dane

Donate Your Data Foundation Manifesto 
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https://uploads-ssl.webflow.com/61f2ebf1fadee44cc0ba1101/62b1d07dbb1ed410a72787a3_Manifest%20Fundacji%20Podaruj%20Dane.pdf


44



Jak działa mojeID?
Z usługą mojeID Twoi klienci potwierdzą swoją tożsamość i
zezwolą na przekazanie niezbędnych danych. Wykorzystując
bankowość elektroniczną, uzyskają zdalny dostęp do usług
online, które im zaoferujesz. Dla Twoich klientów korzystanie z 
mojeID jest bezpłatne. 

https://www.mojeid.pl/#
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Dawstwo danych: partnerstwo - przykład
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Dawstwo danych: poparcie pacjentów

Projekt dawstwa danych został entuzjastycznie
przyjętyprzez środowiska pacjenckie. Przedstawiciele
organizacji pacjenckichwidzą w dawstwie danych
szansę na poprawę jakości leczeniamiędzy innymi
pacjentów cierpiących na choroby onkologiczne.
https://www.rynekzdrowia.pl/E-zdrowie/Etyczny-i-demokratyczny-dostep-do-danych-medycznych-dla-
celow-badawczych,243255,7.html

https://podarujdane.pl/
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More than 90% of Polish patients donate their
data if asked during the registration process in

medical entity, 2023

Polish Patients want to Donate Their Data

Up to 
95%

77%
77% of Poles believe that every person should
be able to decide how their medical data is

processed - IPSOS, 2022, sample of 1,000
people

48



79% of Germans would like to donate their
medical data for scientific or R&D purposes, and

73% agree to long-term use of their data - 2019

International Patients Want to Donate Their Data

79%

0,5mln

94%

Robert Koch Institut application, “corona data
donation app”, that was created for sharing

patients data from wearables, collected more
than 0,5mln donors over 2 years

94% of Americans agree to share their medical data -
2014
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Dawstwo danych medycznych: walka z rakiem
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Dlaczego zgadzasz się na udostępnianie swoich danych medycznych ?

51



Medical data donation is a regulated, supported idea of
patients giving their consent to the use of their medical data 

for noble research and development purposes.

We use the principles proposed in DGA&EHDS when it
comes to sharing data and assessing aim of sharing data, as

well as security requirements for storing data

=

Regulation 2022/868 of the European Parliament and Council
(UE) of 30 May 2022

- Data donation as a pillar of the new EU data exchange
order

Data donation public education campaigns will educate
patients about why sharing data is crucial for scientific

development and medical progress.

Data donation is the first step in securing social acceptance for re-use of data.
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https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/PDF/?uri=CELEX:32022R0868&from=EN
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/PDF/?uri=CELEX:32022R0868&from=EN


National altruistic data organizations.
In Poland - “Fundacja Podaruj Dane”

An IT company that will help with consent collection, data collection and 
anonymization + ensure network effect.

Data Lake

A transparent IT system for collecting consents & controlling processes 
on data.

Consent Application

As the Data Donation Consortium, we are building a system to make 

medical data available for research and development in an ethical 

and legal manner - globally. We believe Europe should be the 

leaders in creating a global medical data donation system, and by 

leveraging the first-mover advantage will be able to determine 

the principles and rules of such a system.

What do we need to create a
medical data donation program?
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Donate Your Data Foundation is an entity that promotes the idea of honorable
data donation.

As a data controller Donate Your Data Foundation takes full responsibility
for the process of obtaining and anonymizing medical data, as well as
handling the deposition of patient consents. Full transparency and ensuring the

possibility of control for each participant in the system is the basis of the
Foundation's activities.

The Foundation operates on a not-for-profit model.

The donor receives benefits for participating in the data donation
system.

The Foundation is independent of governments and corporations, and is

influenced by, among others, the patient organizations that make it up.

The Foundation has the financial resources needed to implement data
donation campaigns and start data flows.
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FUNDACJA PODARUJ DANE  

POSIADA DOSTĘP DO TECHNOLOGII  

BLOCKCHAIN ZAPEWNIAJĄCEJ

Consent App. Blockchain. 

Blockchain provides all participants of the system:

● the ability to control information about granted/withdrawn consents

● the ability to view information about the data flow

● information about any data processing (anonymisation)

● guarantee of a permanent, tamper-proof carrier of information about 

everything happening to the data

The use of this technology guarantees transparency and accountability of data 
processing - thus fulfilling the fundamental requirements of GDPR.

Full control over data flow.
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The Benefits of a Pan-European Data Donation Programme

Benefits for Patients

Rewarding patients for giving consent to transfer 
medical data for R&D purposes.

Fulfilling the emotional need to help others and 
altruism.

Benefits for Medical Entities

Recuperation of some costs of producing, 
securing and sharing patient medical data.

Image and public relations benefits, 
better patient satisfaction and sentiment.  

Access to breakthrough therapies 
& medical procedures due to scientific R&D.

Better realisation of patient rights through 
participation in a system of data ownership.

Benefits for Researchers

Efficient, transparent and ethical access to 
medical data, access to data from various 

sources previously closed to data recipients.

Data acquisition accountability and the 
ability to update data.

Minimization of legal risks and liability 
associated with medical data.

Ability to implement products and services 
that use medical data or design solutions 

based on medical data.

Benefits for the EU

Increased innovation in medical science & research

Improved healthcare services & outcomes

Propagation of EU data values & principles
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Data donation is a fully legal process. The transfer of medical data is
preceded by obtaining consent from the patient. On the basis of such

consent, the medical entity is obliged to transfer data to an authorized
natural or legal person.

Legal opinion - the idea of data donation is legal in Poland (Polish)

Law of November 6, 2008 on Patients' Rights and Patients' Ombudsman, Article
26(1). (Polish)

Patient Ombudsman. Legal clarification on the release and storage of medical
records. (Polish)

GDPR, Article 9(1)(1) - the idea of data donation is in line with the provisions of
the GDPR (English)

Regulation 2022/868 of the European Parliament and Council (UE) of 30 May

2022 (English)

Additional slide - Polish law
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https://uploads-ssl.webflow.com/61f2ebf1fadee44cc0ba1101/62c71cefe10c1f585b8c688c_Opinia%20SSW.pdf
https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU20090520417/U/D20090417Lj.pdf
https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU20090520417/U/D20090417Lj.pdf
https://www.gov.pl/web/rpp/objasnienia-prawne
https://www.gov.pl/web/rpp/objasnienia-prawne
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/PDF/?uri=CELEX:32016R0679&from=EN
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/PDF/?uri=CELEX:32016R0679&from=EN
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/PDF/?uri=CELEX:32022R0868&from=EN
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/PDF/?uri=CELEX:32022R0868&from=EN


Achieved so far:

77%
Consent App with blockchain technology and ID 

verification in use 

Potential reach up to 25 mln patients through 
cooperation with the biggest medical entities

First data sharing with an AI company completed

Assessment of oncological patients based on RWD –
ongoing project
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Dane medyczne podarować powinieneś
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LINKEDIN: JAROSŁAW J. FEDOROWSKI

https://www.linkedin.com/in/jaroslaw-j-fedorowski-174b6ba8/

Polska Federacja Szpitali: www.pfsz.org

Fundacja Podaruj Dane: www.podarujdane.pl
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