Biuletyn Informacji Publicznej Polskiej Akademii
Nauk

Adres artykutu: https://bip.pan.pl/artykul/56-758-aby-walka-z-pandemia-byla-
efektywna-potrzebny-jest-szerszy-dostep-do-danych-stanowisko-nr-21-z-16-wrzesnia-
2021-r

Aby walka z pandemia byta efektywna, potrzebny
jest szerszy dostep do danych (stanowisko nr 21 z
16 wrzesnia 2021 r.)

Podejmowanie strategicznych decyzji bez danych i analiz moze nie tylko okazac sie
nietrafne, ale i prowadzi¢ do tragicznych skutkéw. W szczegdélnosci dotyczy to sytuacji
kryzysowych - na przyktad obecnej pandemii COVID-19. Z danych powinni korzystad
nie tylko decydenci, ale i naukowcy - im wiecej danych dobrej jakosci, tym wieksza
szansa na zrozumienie badanych zjawisk. W sytuacji kryzysu epidemicznego, ktéry
pokonac¢ mozna jedynie dzieki racjonalnym zachowaniom podejmowanym w skali
catego spoteczenstwa, kluczowego znaczenia nabiera réwniez zapewnienie szerszego
dostepu do danych dla dziennikarzy i obywateli. W tym stanowisku analizujemy, jak w
kontekscie pandemii COVID-19 umozliwi¢ petniejsze wykorzystanie dostepnych
danych.

Dane w pandemii

Dane o duzym stopniu zagregowania dotyczgce zakazen, hospitalizacji i zgonéw, a
takze interwencji takich jak testowanie czy szczepienia, sg potrzebne do Sledzenia
rozwoju epidemii w skali ponadnarodowej oraz skutecznosci réznych strategii jej
zapobiegania. Stuzg temu globalne repozytoria danych, takie jak Worldometer, Our
World in Data czy COVID-19 Data Repository by the Center for Systems Science and
Engineering (CSSE) at Johns Hopkins University wykorzystujgce miedzy innymi
nowoczesne technologie zautomatyzowanego pozyskiwania publikowanych w sieci
danych. Repozytoria te sg ogdélnodostepne, ale mato szczegédtowe.

Lokalne decyzje podejmowane w kraju czy w regionie wymagajg danych o wiekszej
szczegotowosci, na przyktad zawierajgcych informacje:

e W jakich grupach wiekowych czy zawodowych wystepujg zakazenia,
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e czy wystepuja lokalne ogniska,
e jakie grupy sg narazone na ciezki przebieg choroby,
e jaki jest status zaszczepienia wsrdd osdb, ktére choruja.

Zbierane sg one w ramach systemow nadzoru epidemicznego. Dodatkowe dane
generujg réwniez systemy wspomagajace procesy administracyjne, takie jak
system wspomagajgcy objecie izolacjg czy kwarantanng lub zlecenie testu. Lacznie z
innymi danymi administracyjnymi (np. o statusie zatrudnienia, stanie cywilnym,
posiadaniu dzieci itd.) stanowig one wyjgtkowo bogaty zaséb. W Polsce publicznie
udostepniane sg jednak jedynie podstawowe statystyki dotyczgce zachorowan na
COVID-19. W dodatku przez dtuzszy czas byty one udostepniane w formatach
utrudniajgcych ich pobieranie i dalsze wykorzystanie.

Osobng kategorig danych sg te powstajace w wyniku uzycia nowych technologii
cyfrowych. Sg to pomiary mobilnosci oparte o:

e dane z telefonéw komadrkowych,

e aplikacje na telefon umozliwiajgce Sledzenie kontaktéw lub przestrzegania
kwarantanny,

e czy tez aplikacje, w ktérych mozna dokumentowac swoje objawy i np. zaméwic
test w kierunku SARS-CoV-2.

Czesc¢ tych danych znajduje sie w sektorze prywatnym, ale w pewnym zakresie zostaty
one publicznie udostepnione, jak np. COVID-19 Mobility Reports. Natomiast dane
zbierane przez aplikacje publiczne nie sg praktycznie w ogéle udostepniane
spoteczenstwu.

W trakcie pandemii przeznaczono dodatkowe finansowanie na badania naukowe
stuzgce poznaniu zaréwno samego wirusa, patofizjologii choroby, drég szerzenia sie
zakazen, jak i proceséw spotecznych i szeroko rozumianych konsekwencji epidemii.
Niektdore z danych ptynacych z tych badan sg udostepniane innym naukowcom.
Powstaty takze inicjatywy repozytoriow danych pozyskanych w ramach
projektow badawczych finansowanych z pieniedzy publicznych, ale sg one na razie
dos¢ nieliczne i ograniczone do waskich tematyk lub dyscyplin.

Dobrym przyktadem sg takze globalne przedsiewziecia badawcze takie jak Rapid-
Response COVID-19 Project (PSACR). Dziatania wchodzace w sktad tego projektu maja
na celu przeprowadzenie rygorystycznych miedzynarodowych badan w celu
zrozumienia psychologicznych i behawioralnych aspektéw kryzysu COVID-19. Zaleta
takich dziatan jest duza skala zbieranych danych, co nie tylko zwieksza rzetelnosc
uzyskanych wynikéw, ale daje znakomite mozliwosci poréwnan miedzykulturowych.
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W Polsce wielu badaczy realizuje prace na temat réznych aspektéw COVID-
19, ale tematyka tych prac jest rozdrobniona, a same prace sa prowadzone
na mata skale i w izolacji od innych badaczy. Brak koordynacji, wspotpracy i
nawyku dzielenia sie pomystami i danymi utrudnia wykorzystanie istniejgcego w Polsce
potencjatu badawczego, a takze znaczaco obniza wage i range uzyskanych wynikéw.

Reasumujac: w trakcie pandemii wiele danych zbieranych jest na biezaco. Sa to dane
epidemiczne, administracyjne, pochodzgce z projektéw badawczych czy od
uzytkownikdéw aplikacji i serwiséw. Sg one wykorzystywane przez decydentéw, ale nie
sg one wykorzystywane w petni. Lgczenie zasobédw administracyjnych umozliwitoby na
przyktad badanie zachorowalnosci na COVID-19 w wybranych grupach zawodowych,
ciezkosci przebiegu choroby wsréd pacjentéw z chorobami wspétistniejgcymi, czy
poréwnania czestosci hospitalizacji wsrdd osdb zaszczepionych i niezaszczepionych
przeciwko COVID-19. Potaczenie danych epidemicznych z danymi psychologicznymi
lub spotecznymi umozliwitoby takze lepsze zrozumienie wptywu czynnikéw
pozamedycznych na rozwdj i przebieg choroby.

Otwarcie baz danych dla badaczek i badaczy stanowitoby unikalna okazje
wykorzystania zainteresowania srodowisk naukowych epidemia i w efekcie ich
pogtebionych analiz by¢ moze lepsze, oparte na dowodach decyzje administracyjne.
Dostep do danych pozwolitby rowniez na weryfikacje - a co a tym idzie - wiekszg
wiarygodnos¢ racjonalnych decyzji rzadowych dotyczacych walki z epidemia.

Dane dotyczace zdrowia to dane wrazliwe, dlatego przy udostepnianiu nalezy
zadbac o ich petna anonimowosc¢ i brak mozliwosci identyfikacji poszczegdlnych
oséb. Nalezy tez zwroci¢ uwage, ze osoba moze nie by¢ identyfikowalna w pierwotnym
zbiorze danych, ale juz po ztgczeniu z dodatkowymi informacjami moze tak sie sta¢. Im
wiecej informacji obejmuje zbiér danych, tym wieksze ryzyko identyfikacji osoby. Stad
udostepnianie danych indywidualnych musi by¢ zawsze rozwazane pod tym kgtem i
podlegac szczegdlnym regulacjom.

Kultura ponownego uzywania danych

Podczas pandemii utworzono wiele repozytoriéw danych. Warto wspomniec¢ o danych
zbieranych, agregowanych i publikowanych przez Europejskie Centrum ds. Prewencji i
Kontroli Choréb (ECDC). ECDC jest tu dobrym przyktadem, gdyz wiele z ich danych jest
udostepnianych bezptatnie i sg dostepne do uzycia dla dowolnych celéw. Jednak
dostep do szczegdtowych danych indywidualnych, ktére mogag by¢ danymi wrazliwymi,
jest udzielany na podstawie konkretnego wniosku badaczy doktadnie okreslajgcego
zakres danych i cele badawcze. Procedura ta z jednej strony zapewnia
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transparentnos¢ procesu zbierania i udostepniania danych, z drugiej
mozliwos¢ podejmowania prac badawczych w oparciu o dane z obszaru catej
Europy.

Transparentny i efektywny proces udzielania dostepu do danych, zwtaszcza danych
administracyjnych z publicznych wykazéw (rejestrow), wymaga uwzglednienia tego
aspektu juz przy konstrukcji baz danych. Udostepnianie danych wymaga réwniez
wyznaczenia instytucji odpowiedzialnej za udzielanie tego dostepu. W przypadku
ztozonych baz danych i koniecznosci integrowania danych z réznych zrédet
przygotowanie zbioru danych do badahn moze wymagacd niebanalnych operacji na
bazach, a co za tym idzie zespotu fachowcéw znajgcych strukture zasobdw, ktérych
zadaniem jest przygotowywanie danych do dalszych analiz. Obecnie rejestry dotyczace
COVID-19 znajduja sie w kilku instytucjach (Centrum e-Zdrowia, Gtéwny Inspektorat
Sanitarny, Narodowy Instytut Kardiologii - Pahstwowy Instytut Badawczy, Narodowy
Instytut Zdrowia Publicznego - PZH - Panstwowy Instytut Badawczy), a dane sg
wymieniane pomiedzy rejestrami. Zasady ewentualnego udostepniania danych do
badan nie zostaty jednak okreslone, w tym nie zostata okres$lona jedna instytucja
odpowiedzialna za ten proces.

Dane wtdérne pochodzace ze Zzrédet administracyjnych z reguty maja wiele ograniczen,
ktére powinny by¢ brane pod uwage przy ich analizie. Znajomos$¢ procesu
pozyskiwania danych jest istotna zaré6wno w przypadku danych rejestrowych, jak i
danych pozyskiwanych w trakcie zaplanowanych badan i eksperymentéw. Analiza
danych wtérnych wymaga wiec szczegdétowej wiedzy na temat procesu zbierania
danych, a w przypadku bardziej ztozonych zbioréw - wspétpracy z instytucjami
odpowiedzialnymi za ich zbieranie. Dobra praktyka moze by¢ publikowanie
danych wraz z ich opisem jako osobnej publikacji (tzw. data paper) skupiajgcej
sie na samych danych bardziej niz na wnioskach z nich ptyngcych. Publikacja taka
spetniataby réwniez role docenienia samego procesu pozyskiwania danych. Znajomos¢
tego procesu, jak i weryfikacja spdéjnosci danych powinna by¢ jednym z zadan instytucji
odpowiedzialnej za proces udostepniania danych.

Zalecenia

Stworzenie kultury szerokiego udostepniania danych moze budowac zaufanie do
decyzji administracji, to z kolei jest kluczowe w radzeniu sobie z epidemia, dlatego
zalecamy:

e Publiczne udostepnianie danych na najwyzszym mozliwym poziomie

szczegotowosci, nieodptatnie i bez koniecznosci rejestracji. Takie dane
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powinny by¢ dostepne dla mediéw, przedsiebiorcéw i ogdtu spoteczenstwa.
Wymaga to utworzenia i utrzymywania trwatej platformy, umozliwiajgce;j
wizualizacje danych, ale takze pobranie aktualnych danych w formie pozwalajgcej
na ich dalsza analize. Pocigga to za sobg koniecznos$¢ jasnego ustalenia
akceptowalnego i zgodnego z prawem ochrony danych osobowych i wrazliwych
poziomu szczegdtowosci udostepnianych danych.

Zdecydowanie wieksze otwarcie zbioréw danych administracyjnych i
badawczych dla celow wtérnych analiz dotyczacych COVID-19. Wieksze
otwarcie zbiorow danych wymaga utworzenia infrastruktury umozliwiajgcej
bezpiecznie udostepnianie zasobdow, w tym transparentnych zasad udostepniania
danych i, co bardzo wazne, wyznaczenia instytucji odpowiedzialnej za ten proces.
Zasady udostepniania danych powinny zosta¢ opracowane we wspétudziale
srodowisk naukowych oraz specjalistow ds. ochrony danych osobowych.
Utworzenie wyspecjalizowanej i niezaleznej jednostki prowadzacej
repozytorium danych badawczych, w szczegélnosci pochodzacych z
populacyjnych badan spotecznych odnoszacych sie do postaw i zachowah
podczas pandemii. Jednostka ta mogtaby réwniez koordynowac proces
pozyskiwania takich danych, tak by umozliwi¢ niezalezng ocene trendéw
Udostepnianie wynikéw badan. Publikacje naukowe, choc¢ cenne, pojawiajg sie
dopiero po pewnym czasie. W okresie pandemii istotny jest czas i komunikowanie

kluczowych wynikdéw jak najszybciej. W naszym stanowisku nr 18 poswieconym

komunikacji publicznej w czasie pandemii wskazywaliSmy na decydujaca role
niezaleznych instytucji i zespotéw eksperckich. Takie zespoty mogtyby réwniez
stanowi¢ forum dyskusji nad nieopublikowanymi jeszcze wynikami badanh.
Udziat w miedzynarodowych inicjatywach dotyczacych zasobow danych
dostepnych zaréwno dla naukowcdéw, jak i dla przedsiebiorcow.
Otwieranie zasobdéw informacyjnych jest postrzegane jako dtugofalowy kierunek

rozwoju i jest czescig Europejskiej Strategii dla Danych. Strategia ta wprowadza

regute otwartego, darmowego uzywania i dystrybucji zbioréw danych z systeméw
i badan prowadzonych ze $rodkéw publicznych oraz wskazuje na koniecznos¢
okreslenia uczciwych i jasnych zasad dostepu do danych. Konieczna jest tez

inwestycja w infrastrukture (takze te ogdélnoeuropejska) oraz zapewnienie
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odpowiednich uprawnien, narzedzi i umiejetnosci instytucjom generujgcym dane.
Zgodnie z tg strategig Komisja Europejska we wspoétpracy ze srodowiskami

naukowymi podjeta inicjatywe utworzenia Europejskiej Chmury dla Otwartej Nauki

, W ktérej ze strony polskiej aktywny udziat bierze Narodowe Centrum Nauki. W
perspektywie kilku lat Europejska Chmura bedzie wirtualnym Srodowiskiem z
tatwo dostepnymi ustugami przechowywania, zarzgdzania, analizy i ponownego
wykorzystywania danych badawczych, wspétdzielonych pomiedzy réznymi
dyscyplinami naukowymi i pahstwami cztonkowskimi UE. Niezbedna jest jednak

intensyfikacja prac w tym zakresie.
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