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Jesli zawsze robie wrazenie przygotowanego, to dlatego, ze przed
kazdym przedsiewzieciem dfugo nad nim medytowatem i przewidy-
watem, co moze sie wydarzy¢. To nie geniusz ujawnia minagle i ukry-
cie, co powinienem robi¢ w okolicznosciach, ktére przez innych byty
niespodziewane, ale myslenie i medytacja.

Napoleon

Przedmowa
Foresight w strategicznym zarzadzaniu
MSP

Wstep

Tematyka prezentowanego przez Klub Innowacyjnych Przedsiebiorstw raportu koricowego
projektu FORMAKIN w polskim ttumaczeniu miesci sie w szeroko rozumianej problematyce
planowania. Dyskutowana w nim metoda foresight stanowi bardzo dzi$ popularne podej-
$cie do prognozowania jako przewidywania przysztych zdarzen i ich skutkéw z wykorzysta-
niem narzedzi naukowych.

Foresight jest domeng zarzgdzania strategicznego w duzej skali (Unia Europejska, poszcze-
golne kraje, regiony, korporacje miedzynarodowe). Na przykfad, przeprowadzone w Wielkiej
Brytanii badanie modelu transferu wiedzy i innowacji oraz mozliwosci wykorzystania w tym
procesie istotnej roli MSP (Major i Cordey-Hayes 2000) zawiera rekomendacje odnosnie do
foresightu skierowane wytacznie do decydentéw na szczeblu rzadowym.

Mimo tego foresight jest rowniez z powodzeniem wykorzystywany w dziatalnosci przed-
siebiorcéw: foresight w przedsiebiorstwie istnieje w postaci nadania mu okreslonej tozsa-
mosci, ktéra przeprowadza to przedsiebiorstwo przez okresy, gdy jego normalny sposéb
funkcjonowania zostaje zaburzony przez zdarzenia zewnetrzne lub wewnetrzne (Fuller i in.
2004, s. 169; thum. PK).

Przewidywanie, ktére projekty okazg sie najbardziej zyskowne, jakie okolicznosci moga
utrudnic¢ realizacje celdw, jak bedzie ksztattowat sie popyt czy jaka bedzie wartos¢ firmy,
stanowig nieodfgczny element zarzadzania strategicznego. W przypadkach, gdy nie poja-
wiaja sie nagte zmiany, w perspektywie krotkookresowej dobrze sprawdzaja sie wyrafino-
wane technicznie statystyczne i ekonometryczne ekstrapolacje dotychczasowych trenddw.
Foresight jest jednak najbardziej potrzeby wtedy, gdy pojawiaja sie nagte zmiany. Przysztos¢
firmy bowiem zwykle nie jest wytacznie rezultatem decyzji lub dziafania przedsiebiorcy.
Kazda firma istnieje przeciez w kontekscie relacji z interesariuszami, z konkurentami, w kon-
tekscie regulacji prawnych i innych struktur zewnetrznych. Omadwienie foresightu w odnie-
sieniu do firm wymaga wiec odniesienia do wiasciciela jako kluczowego decydenta, ale tez
samej firmy oraz otoczenia (struktur), w ramach ktérych ona funkcjonuje.

Kees van der Heijden, ktdry przez ponad trzydziesci lat pracowat jako planista i menadzer
firmy Shell, wiasnie w umiejetnym wykorzystaniu foresightu upatruje przewagi tej firmy
w stosunku do konkurentéw podczas kryzysu naftowego lat 1970.



Grupa Shella rozpoznata w zdarzeniach rozgrywajacych sie na Bliskim Wschodzie elementy
dyskutowanego u nich scenariusza kryzysowego ... i podjeta szereg decyzji strategicznych.
... Podczas gdy wieksza czes¢ przemystu rafineryjnego potrzebowata lat, aby przyja¢ do
wiadomosci, ze zdarzyto sie co$ naprawde przetomowego dla tej branzy, Shell zareagowat
natychmiast ..., dzieki czemu znacznie wyprzedzit pozostatg stawke. (1996/2000, s. 31-32).
Zasadnicza przewaga foresightu w stosunku do tradycyjnych metod prognozowania,
ktére koncentrujg sie na najbardziej prawdopodobnym scenariuszu rozwoju wydarzen
jest uwzglednienie najwazniejszych scenariuszy, niezaleznie od stopnia ich prawdopo-
dobienstwa. To z kolei pozwala oceni¢ planowane dziafania i wybra¢ optymalne nie pod
wzgledem tylko najbardziej prawdopodobnego scenariusza, ale petniejszego ich zestawu.
Zabezpiecza to firme przed nastepstwami nagtych zmian, wobec ktérych plan dziatania
optymalny wzgledem wytacznie najbardziej prawdopodobnego scenariusza, mégtby oka-
zac sie fiaskiem.

Raport projektu FORMAKIN prezentuje wykorzystanie foresightu w okresleniu nowych
innowacji w obszarze informatyki medycznej w trzech krajach realizujgcych ten projekt.
Dlatego tez w niniejszej przedmowie tytutem uzupetnienia zaprezentowany bedzie drugi
najwazniejszy obszar zastosowan foresightu, jakim jest zarzadzanie strategiczne MSP. Daje
to jednoczesnie okazje do uwag praktycznych na temat mozliwosci, jakie daje foresight
MSP, oraz krokéw jego wdrozenia w ramach mozliwosci dostepnych MSP.

Po krotkim zarysowaniu natury i powstania foresightu, zaprezentowane s3 obszary jego
wykorzystania w MSP oraz postulaty wykorzystania foresightu na podstawie badan prze-
prowadzonych w firmach. Nastepnie zaprezentowana jest pewna propozycja krokéw
wdrazania foresightu w firmie i zwigzany z nig wybdr metodologii wraz z charakterystyka
wielu podstawowych metod stosowanych w ramach foresightu oraz podane s3 pewne
wskazéwki praktyczne. Na zakonczenie pokazany zostat jeden z przyktadéw funkcjonowa-
nia foresightu w zarzadzaniu strategicznym mata firma na przestrzeni niemal dwudziestu
lat, dziatajacg na rynku ustug turystycznych. Przedmowe koriczy krotkie zaprezentowanie
zawartosci raportu FORMAKIN.

1. Co to jest foresight?

Stownik oksfordzki jezyka angielskiego definiuje foresight jako zdolnos¢ do przewidywania
i przygotowania sie na przyszte zdarzenia i potrzeby. W jezyku polskim nie ma dobrego
odpowiednika tego terminu (Jasinski 2007), dlatego tez w literaturze powszechnie funk-
cjonuje termin angielski. Najblizszym jego odpowiednikiem bytoby ttumaczenie go jako
Laktywne budowanie obrazu przysztosci’, co faczy trzy elementy: monitorowanie i progno-
zowanie oraz oddziatywanie na rzeczywisto$¢ z uwzglednieniem jej przysztego rozwoju.
Foresight stara sie przy tym uwzgledni¢ czynniki spoteczne, technologiczne, ekonomiczne,
ekologiczne i polityczne.

Prognozowanie, rozumiane jako naukowe przewidywanie zdarzen przysztych z wykorzysta-
niem metod naukowych, stosuje wiele metod. W prognozach krétkookresowych bazuje sie
czesto na analizie szeregéw czasowych. Dla uchwycenia mechanizmu zmian wykorzystuje
sie analizy przyczynowo-skutkowe z podaniem modelu wyjasniajgcego. Waznym i czesto
wykorzystywanym rodzajem metod s3 analogie do zjawisk podobnych, ale niepowiaza-
nych przyczynowo. Metody heurystyczne z kolei bazuja na opinii ekspertéw. W przypadku



bardzo ztozonych zjawisk faczy sie wymienione metody, tworzac ich kombinacje. Foresight
jest jedng z najczesciej stosowanych dzi$ tego typu metod kombinacyjnych.

Foresight w zarzadzaniu strategicznym oznacza zdolnos$¢ tworzenia i utrzymywania zwré-
conego ku przysztosci nastawienia oraz wykorzystanie go dla celéw organizacji:

myslenie strategiczne pociaga za sobg zdolnos¢ do oceny ogdlnego wptywu kazdej zmia-
ny. Oznacza to nie tylko swiadomos¢ bezposredniego wptywu kazdego nowego elementu
rozwoju, ale takze refleksje nad dtugookresowymi reperkusjami. Brak takiego myslenia nie
oznacza, ze menadzer-wiasciciel nie bedzie w stanie poradzi¢ sobie w danej sytuacji. Jak
pokazuja badania, niemal z pewnoscia mozna stwierdzi¢, ze bedzie miat wiecej problemdw
przez to, ze nie potrafit przewidzie¢ pewnych zdarzen z wyprzedzeniem. Istotg planowania
w matych firmach jest ich zdolnos¢ do projektowania w przysztos¢ konsekwencji swoich
obecnych dziatan oraz strategiczne o nich myslenie”. (Fuller i in. 2004, s. 170; ttum. PK)
Cechuije je wysoka jakos¢, spojnosc i funkcjonalnos¢. Proces foresightu poszerza percep-
cje przysztosci w czworaki sposéb. Po pierwsze, pomaga oceni¢ konsekwencje obecnych
dziatan i decyzji. Po drugie, pomaga wykry¢ problemy zanim sie pojawia i ich unikna¢. Po
trzecie, pomaga rozwazy¢ obecne konsekwencje mozliwych przysztych dziatan. W koricu
pomaga okresli¢ charakterystyke pozadanego scenariusza rozwoju przysztosci.

Mozna wskaza¢ liczne cele foresightu strategicznego. Ma on stuzy¢ umocnieniu firmy w po-
dejéciu zorientowanym na przysztos¢. Ma wspomoc projektowanie proceséw identyfikuja-
cych obszary o wysokich priorytetach, w ktérych przedsiebiorstwo powinno tworzy¢ eks-
pertyzy, koncentrowac sity i srodki. Ma tez utatwi¢ komunikacje pomiedzy grupami intere-
sow. Ma stuzy¢ podniesieniu podstawowej wiedzy decydentéw oraz kluczowych oséb oraz
gotowosci do przysztych zmian. Ma takze stuzy¢ wyrdznieniu przedsiebiorstwa w przysztej
konkurencji, uniknieciu zlekcewazenia lub przeoczenia nowych trendoéw i stabych sygna-
tow, identyfikacji zagrozen.

Przyktadowymi obszarami wykorzystania foresightu sg: wykrycie niekorzystnych warunkéw
otoczenia, kierowanie polityka firmy, ksztattowanie jej strategii, eksploracja nowych rynkéw,
produktow i ustug. Foresight oznacza potaczenie metod przewidywania przysztosci z me-
todami zarzadzania strategicznego.

Wiekszos¢ firm dziata gtéwnie w oparciu o priorytety i zasady ustalone w przesztosci w ra-
mach wowczas przyjetego $wiatopogladu. Nastepnie modyfikuja je w reakgji na impulsy
z obecnego otoczenia takie, jak np. informacje z rynku, sygnaty ekonomiczne czy nowe
regulacje rzadu. Niewiele firm natomiast stara sie odnies¢ te czynniki z przesztosci i teraz-
niejszosci, tworzac spdjne nastawienie na przysztosc.

2. Jak powstat foresight i do czego byt wykorzystany?

Wszystkie najstarsze cywilizacje zajmowaly sie przewidywaniem przysztosci, o czym $wiad-
czy dziatalnos¢ prorokdw, wizjonerdw, magow, wyroczni, a takze dziatalno$¢ pisarska takich
myslicieli jak Platon, Tomasz Campanella, Thomas Moore czy George Orwell. Badania nad
przysztoscia zainicjowat francuski mysliciel, tworca socjologii jako,fizyki spotecznej’, August
Comte. Jego wzorem dla wyjasnienia tendencji zmian i przyczyn dokonywano periodyzadji
dziejéw z uwzglednieniem okresu wspdtczesnego i przysztego. Z kolei w XX w. Buckminster
Fuller, architekt i poeta, jako jeden z pierwszych pytat o przysztos¢ ludzkosci na Ziemi. Dyna-
miczny rozwoj badan nad przysztoscia rozpoczat sie po drugiej wojnie Swiatowej, w okresie



odbudowy i rozwazan nad kierunkiem dalszego rozwoju ludzkosci. Francuska tradycja dzia-
fan planistycznych z wykorzystaniem odniesiert do przysztosci dobrze przyjefa sie w krajach
komunistycznych.W 1967 r. powstata miedzynarodowa organizacja skupiajgca badania nad
przysztoscig World Future Studies Federation, ktéra kierowat socjolog John Galtung. W USA
powotano do zycia World Future Society. Terminem ,foresight” po raz pierwszy postuzyt sie
J.F. Coates w1985 r,, odnoszac sie do strategicznych badan przysztosci.

Poczatkowo elementy metody foresight byly scisle zwigzane z prognozowaniem rozwoju
technologicznego, ktdre rozwijato sie zwtaszcza w USA od lat 30. XX w. Druga wojna $wiato-
wa spowodowata przesuniecie ciezaru na obszar militarny. Powrét do prognozowania roz-
woju technologicznego na duza skale miat miejsce po drugiej wojnie swiatowej w latach
50.160. Kryzys naftowy lat 70. spowodowat odejscie od tradycyjnych metod prognozowa-
nia na rzecz bardzo w tym okresie efektywnie wykorzystanego przez firme Shell foresightu
w postaci metody scenariuszy. Ostatnie dekady wieku XX spowodowaty znaczne zinten-
syfikowanie wykorzystania foresightu, zwtaszcza pod wptywem globalizacji oraz procesu
tworzenia spoteczenstwa informacyjnego i gospodarki opartej na wiedzy. Sie¢ European
Foresight Monitoring Network odnotowata za 2009 r. realizacje ponad 1900 projektow fo-
resightowych, wliczajac w to projekty ponadnarodowe (Unia Europejska), krajowe (m.in.
zakoriczony w Polsce w maju 2009 r.,Narodowego Programu Foresight Polska 2020"), re-
gionalne oraz branzowe.

Badania nad przysztoscig sa zwigzane z ryzykiem bledu. Swiadczg o tym dobitnie gtosne
przypadki btedow w dokonywanych przewidywaniach. Oto kilka przyktadéw. W 1899 r. po-
jawita sie propozycja likwidacji Urzedu Patentowego USA, gdyz uznano, ze dokonano juz
wszystkich mozliwych odkry¢. Robert Millikan, ktéry otrzymat Nagrode Nobla z fizyki za
ustalenie tadunku elektronu, uznat w 1923 r, Ze nigdy nie uda sie praktycznie wykorzystac
energii tkwiacej w atomie. Prezentowany w 1939 r. w siedzibie firmy General Motors model
Swiata sktadat sie tylko z miast potgczonych tunelami powietrznymi, w ktérych z duzg pred-
koscig mialy sie porusza¢ pojazdy. W 1964 r. ta firma z kolei prognozowata podobny $Swiat
w oceanach. Gtosnym i dalekosieznym btedem byto przewidywanie firmy IBM, ze rynek
komputeréw bedzie rozwijat sie wytacznie w obszarze duzych maszyn, a nie komputeréw
osobistych. Wiele nietrafnych prognoz pojawito sie takze przed nowym milenium, w tym
szeroko nagtos$niona prognoza o awarii systemow sterowania komputerowego z uwagi na
btad w oprogramowaniu i traktowanie daty 2000 jako 1900.

3. Do czego firmy potrzebuja i wykorzystuja foresight?

W szybko zmieniajacym sie swiecie nastawienie na przyszto$¢ nie jest abstrakcja. Pozwala
z odpowiednim wyprzedzeniem wychwycic¢ realne zagrozenia firmy oraz wskazac jej szan-
se do wykorzystania. Efektywne postugiwanie sie nastawieniem na przysztos¢ i elementami
foresightu ma znaczenie nie tylko w perspektywie dtugofalowej, ale réwniez w jej biezacej
dziatalnosci:

organizacji uda sie przystosowac do otoczenia, tak ze stanie na twardym gruncie, tj. zmak-
symalizuje szanse osiggniecia swojego celu niezaleznie od tego, w jakim otoczeniu sie znaj-
dzie (van Heijden 1996/2000, s. 67).

W branzach (np. samochodowa, chemiczna, farmaceutyczna, telekomunikacyjna), gdzie
cykl produktu jest dtugi i wigze sie z kosztownym etapem badan i przygotowan, metoda



foresightu korporacyjnego jest szczegdlnie dobrze znana. Foresight korporacyjny charakte-
ryzuje wykorzystanie osiggnie¢ naukowych oraz wiedzy o stanie technologii, rynku, klien-
tach i spoteczenstwie dla wdrozenia metody foresight zindywidualizowanego do potrzeb
danego przedsiebiorstwa. W najnowszych modelach rozwoju MSP ich zdolnos¢ do absorp-
¢ji wiedzy wiasnie odgrywa istotna role w stosunku do pozostatych czynnikéw (takich, jak
istnienie formalnej procedury zatrudniania pracownikéw spoza rodziny; oddelegowanie
odpowiedzialnosci; stworzenie strategii rozwoju; plany wejscia na nowe rynki; pozyskiwa-
nie finansowania oraz dazenie do udoskonalenia sprawnosci operacyjnej).

Do najwazniejszych celdw foresightu zalicza sie zidentyfikowanie kierunkdw rozwoju firmy,
jej strategicznych jednostek biznesowych i listy priorytetéw inwestycyjnych. Wypracowane
wyniki stajg sie integralnym elementem zarzadzania strategicznego: ,rozwdj strategii obra-
ca sie wokot portfelowych wariantéw strategicznych” (van Heijden 1996/2000, s. 120).

Z punktu widzenia firmy foresight ma w ten sposob stac sie narzedziem ksztattowania jej
konkurencyjnosci w srednio odlegtej perspektywie czasowej, wzmocnienia jej potencjatu
i efektywnego wykorzystania wiedzy istniejacej w jej strukturach organizacyjnych i posia-
danej przez jej pracownikow.

W przypadku MSP foresight jest przede wszystkim powigzany z osobistymi umiejetnoscia-
mi wiasciciela-menadzera oraz jego sktonnoscig do korzystania z tego typu metod. One
staja sie zrodtem interpretacji zjawisk zachodzacych w otoczeniu firmy oraz okreslenia ich
znaczenia dla firmy. To z kolei staje sie zaczatkiem reorganizacji w firmie i jej nowych zacho-
wan, co w efekcie kolejnych sekwencji tego typu dziatart prowadzi do utworzenia modelu
biznesowego. Zaleznosci przedstawia ponizszy rysunek.

Makroekonomia (otoczenie)

Plaszczyzna 1 Sieci/k\astry/ntkroekonomie

Plaszczyzna 2 Relacje biznes-biznes (B2B)

Plaszczyzna 3 Model biznesowy (koncepcja/strategia/wizja)
Plaszczyzna 4 Wewnetrzne funkcjonalne”aktywnosci/relacje
Plaszczyzna 5 Indywidualne umiejetnosci/motywacje
Plaszczyzna 6 Indywidualne poznanie/modele umystowe/konstrukty/wartosci

Fizjologia organizmu itp.

Rysunek 1. Ptaszczyzny wdrazania foresightu. Opracowanie PK. na podst. (Fuller i in. 2004)

Priorytetem firm, zwfaszcza MSP, jest przede wszystkim perspektywa krétkookresowa oraz
Sredniookresowa. Dzieki foresightowi mozna dobrze monitorowac czynniki w otoczeniu
firmy i na czas otrzymac informacje o przejawach nadchodzacych zmian, nowych mozli-
wosci, nowych produktdw czy ustug firmy. Redukujac w ten sposodb czas reakcji na zmiany
w otoczeniu firmy.



Badania (Fuller i in. 2004) dowodzg, ze skuteczne na rynku MSP potrafig realizowa¢ zmiany
organizacyjne odpowiednio do przewidywanych zmian otoczenia nie jako pojedynczy akt,
lecz ciagty proces. Podkreslajg przy tym obserwowang w nich: intensywna komunikacje
i swobode improwizowania, wykorzystanie bogatej palety niskokosztowych analiz przy-
sztosci oraz taczenie terazniejszosci i przysztosci w postaci rytmicznego i ciggtego procesu
przejécia.

Foresight pozwala takze na wybranie odpowiedniej strategii firmy z uwagi na dostepne in-
formacje o zatozeniach i warunkach otoczenia. Pozwala to na podejmowanie trafniejszych
decyzji i zredukowanie ryzyka zwigzanego z niepewnoscig odnosnie do przysztosci. Tym, co
charakteryzuje niepewnos¢ w odniesieniu do otoczenia firmy jest przede wszystkim brak
informacji i wiedzy, brak zrozumienia mechanizmdw przyczynowych, a w efekcie niezdol-
nos¢ do przewidywania jego przysztych zmian.

Wykorzystanie foresight pozwala takze na dziatania wyprzedzajace ,zapotrzebowanie ryn-
kowe". Ujawnienie z wyprzedzeniem w czasie nowatorskich i niekonwencjonalnych mozli-
wosci daje firmie mozliwos$¢ stworzenia przewagi rynkowej.

Przeciwko wdrozeniu foresightu jako integralnej czesci zarzadzania strategicznego MSP
przemawia m.in. szereg powodoéw, dla ktérych samo zarzadzanie strategiczne moze stac
pod znakiem zapytania. Wsréd takich powodéw mozna wyliczy¢ to, ze MSP maja naturalng
sktonnos$¢ do elastycznego reagowania; nie maja zasobow kadrowych; nie majg ztozonych
projektow inwestycyjnych; brak w nich dtugofalowego planowania co moze by¢ odbierane
jako zaleta w stosunku do duzych firm; dominuje w ich zarzadzaniu perspektywa tygodni,
miesiecy a nie lat; tworzenie planéw rozwojowych podejmowane jest tylko z powoddéw
formalnych (np. wymogi banku lub inwestora).

Warto jednak podkresli¢, ze nowoczesne zarzgdzanie strategiczne nie ma charakteru plani-
stycznego, lecz raczej postac¢ myslenia strategicznego, tworzenia kultury organizacji, ktéra
umozliwia skuteczna realizacje priorytetowych zadan rozwojowych. Umozliwia ono takze
rozwigzanie problemdw, m.in. przejecie inicjatywy rozwojowej i tworzenie nisz rozwojo-
wych, kreowanie unikatowosci, koncentracja na kluczowych czynnikach sukcesu, ciggtos¢
procesu rozwojowego (MSP muszg wyprzedza¢ duze firmy w rozwoju; wyréznienie sie na
rynku jest warunkiem ich trwania; dywersyfikacja nie sprzyja rozwojowi, cho¢ zmniejsza
ryzyko, raczej wiec wskazana jest specjalizacja, a tylko perspektywa bardziej odlegtej przy-
sztosci pozwoli oceni¢, ktdre przedsiewziecia beda kluczowe dla przetrwania firmy). Ciagty
rozwdj firmy wymaga natomiast ewolucji modelu biznesowego, a to jest mozliwe tylko
przy zarzadzaniu strategicznym jako nie dorywczym dziataniu, ale ciaggtym sposobie mysle-
nia i statym ukierunkowaniu oraz nastawieniu na przysztos¢. Ponadto, w kazdej firmie istnie-
ja — nawet szczatkowe — elementy foresightu: okreslenie oczekiwan wobec rozwoju firmy
i zasad postepowania, analiza potencjatu rozwojowego, warunki rozwoju w otoczeniu, ana-
liza wewnetrzna, wybdr inwestycji, rozwoju produktéw lub ustug, zmian organizacyjnych,
pozyskiwania pracownikéw. Trudniej natomiast o etap realizacdji i instytucjonalizacji foresi-
ghtu: przeksztatcenia pomystow w projekty wdrozeniowe, delegowanie zadan na osoby
odpowiedzialne, wyznaczanie termindw realizacji, kontrolowanie przebiegu dziatan.
Wytrawny znawca problematyki foresight Klaus Burmeister na podstawie badania 1000
MSP w Niemczech ustalit nastepujgce obszary zapotrzebowania na te metode wsrod eu-
ropejskich MSP.

Po pierwsze, firmy, ktére w obliczu narastajacej rywalizacji (cena, jako$¢, czas) chca sie zmie-
nia¢, zwtaszcza przez ekspansje na inny region (Europa, Chiny, USA, Japonia) i innowacyj-



nos¢ produktdw, szczegdlnie potrzebuja metody foresight w celu zapewnienia bezpieczen-
stwa swoich inwestycji.
Po drugie, metoda foresight nie jest na ogét wykorzystywana w planowaniu produkcji MSP.
Cykl produktu to okres powyzej trzech lat tylko w przypadku 10% badanych. W zwiazku
Ztym sytuacja w okresie planowania produkgji jest stosunkowo stabilna, co ttumaczy stabg
w tym przypadku role foresightu.
Po trzecie, wiasciciele i menadzerowie powszechnie postrzegaja rynek oraz ksztattujace go oto-
czenie biznesowe (technologia, ekonomia, polityka) jako coraz bardziej dynamiczne — wiekszos¢
uznata zmiany w ciggu ostatnich 3-5 lat za bardzo silne i oczekuje takich zmian w najblizszej
przysztosci. W takiej perspektywie metoda foresight jest postrzegana jako bardzo pomocna,
zwlaszcza w prognozie zachowania czynnikdw o duzym wptywie na zmiany rynkowe, czyli
klientach biznesowych i konkurencji. Mniejsze natomiast znaczenie przypisano monitorowaniu
klientéw, nowych firm na rynku, dostawcow, a takze ekologii i sprawom spotecznym.
Jedng z czesci omawianego badania byta takze kwestia juz funkcjonujacych praktyk, ktére
s przejawem nastawienia na przysztosc i ktére mozna uznac za elementy realizacji metody
foresight.
859% badanych firm regularnie monitoruje zmiany na rynku i w istotnych obszarach przemy-
stu, 29% z nich dodatkowo monitoruje rynki i obszary przemystu, na ktérych nie wspotza-
wodniczy, $ledzac zachodzace zmiany, 74% firm regularnie $ledzi trendy i nowe osiggniecia
technologiczne, a 30% ponadto sledzi obszary technologii niezwigzane bezposrednio ze
swoja dziatalnoscia.
Do monitorowania i analizy najczesciej (35-40%) regularnie stosowane sg metody: burzy
mdzgdw, analiza mediow i Internetu oraz wywiady z ekspertami. Mniej wykorzystywane
regularnie sg natomiast bardziej ztozone metodologie foresight, jak technika delficka czy
metoda scenariuszy (ok. 3-10%).
W wiekszosci wypadkow dziatalnoscig zwiazang z nastawieniem na przysztos¢ zajmuja sie
menadzerowie najwyzszego szczebla, rzadziej wybrani pracownicy. W wielu przypadkach
angazowany jest dziat sprzedazy, a takze indywidualni klienci. Rzadko natomiast korzysta sie
regularnie z ekspertyz naukowcow oraz wyspecjalizowanych dziatow, jak B+R czy strategii.
Foresight jest wykorzystywany przede wszystkim w zarzadzaniu strategicznym oraz do
identyfikowania nowych obszaréw innowacji. Wyniki metody foresight wykorzystuje sie,
cho¢ rzadziej, w udoskonalaniu produktéw, nowych modelach biznesowych, decyzjach in-
westycyjnych, zarzadzaniu ryzykiem czy wczesnym ostrzeganiu.
Na ogét szefowie MSP zdaja sobie sprawe zwymagan i zapotrzebowania na metode foresight.
Systematyczne korzystanie z tej metody jest jednak ograniczone przede wszystkim budzetem
oraz zasobami ludzkimi. Pojawiaja sie takze problemy praktyczne z przeksztatceniem wynikow
metody foresight w wiedze praktyczng oraz pomysty nowych produktéw i strategii.
Przeprowadzone przez M. Johnstona badanie (2004) pokazuje sposéb wykorzystania przez
wiascicieli-menadzeréw niekonkurencyjnych sieci jako forum do oceny wptywu mozliwe-
go rozwoju przysztosci na otoczenie zewnetrzne. Petni to w MSP rézne funkgje:
® wptywa na lepsze rozumienie przez wiascicieli-menadzeréw mechanizmu ewoludji
otoczenia zewnetrznego,
o daje mozliwos¢ analizy opgji dziatania w stosunku do mozliwych scenariuszy rozwo-
ju przysztosci,
e daje mozliwos¢ rozwazenia pozycjonowania firmy na rynku w réznych opcjach,
a dzieki temu znacznie efektywniejsze wykorzystanie przysztych szans rozwoju,



o wiasciciel-menadzer ma takze mozliwos¢ oceny plandw wobec najbardziej pesymi-
stycznego scenariusza rozwoju przysztosci.
Badanie Johnstona pokazuje wiec istotne korzysci dla MSP postuzenia sie metoda foresight
w kontekscie sieci wspotpracy (ptaszczyzna 1 przedstawiona na Rys. 1), co znacznie uprasz-
cza sposdb wdrozenia tej metody i nie wymaga ponoszenia kosztéw, jakie zwigzane sg
z realizacjg podobnej dziatalnosci w duzych firmach.

4. Jak wdrozyc¢ foresight w firmie?

Efektywne wykorzystanie foresight w dziatalnosci firmy uwarunkowane jest przede wszyst-
kim wiasciwym uchwyceniem tego, czym jest foresight i jak konstruowac jego poszczegél-
ne poziomy.

Nalezy pamietac, ze foresight to przede wszystkim ludzka umiejetno$¢. Zeby byta uzyteczna
dla firmy, musi by¢ rozwijana i stosowana. Ponizej omowione s3 jej najwazniejsze poziomy.
Na podstawowym poziomie kazdy cztowiek posiada umiejetnos¢ foresightu w ramach
wyzszych funkgji $wiadomosci. Ludzie posiadajg zdolnos¢ do refleksji i samooceny wiasnej
wiedzy. Sami wybieraja swoje przyszte cele i kieruja sie nimi juz obecnie. Wszyscy pracow-
nicy firmy musza miec¢ tego petng swiadomosc i zachete do tego.

Wyzszy poziom to wykorzystanie tej umiejetnosci. Czynnikiem, ktéry to umozliwia, jest
uzycie nakierowanych na przyszto$¢ poje¢ w celu stworzenia zorientowanego na przy-
sztos¢ dyskursu. Nadaje to przysztosci — symbolicznie, ale i praktycznie — charakter obszaru
podatnego na ludzka dziatalnos¢. Bez takiego wyposazenia (,symbolicznego software'u”)
przysztos¢ bedzie traktowana jak abstrakcja, ktéra ma niewielkie znaczenie dla obecnie re-
alizowanych dziafan.

Kolejny poziom to opanowanie tego rodzaju dyskursu na potrzeby firmy. Prowadzi do
stworzenia kluczowych metodologii zorientowanych ku przysztosci. Intuicje zwigzane
Z przysztoscia sa na tym poziomie integrowane z danymi ilosciowymi.

Dalej, dla zapewnienia najwyzszej jakosci nastawienia na przysztos¢ konieczna jest insty-
tucjonalizacja tej dziatalnosci. Ksztatt instytucji bedzie odpowiadat specyfice firmy, jednak
istotne jest to, zeby nie byfa ona doraZzna, zwigzana tylko z rocznym planowaniem dziatal-
nosci firmy. Najwyzszy poziom analizy przekracza poszczegdine firmy i dotyczy obszaru
zycia spotecznego.

Majac na wzgledzie zarysowane poziomy umiejetnosci mozna bardziej szczegdtowo opisac
kroki wdrozenia foresight w firmie. Z uwagi na dotychczasows jej dziatalnos¢ mozna dosto-
sowac dotychczasowe funkcjonujace w firmie umiejetnosci analizy strategicznej, mozna
stworzy¢ je od nowa, skorzystac z ekspertow zewnetrznych lub realizowac jakas forme po-
$rednig.

Firma moze mie¢ juz istniejace zasoby w zakresie planowania, analizy strategicznej czy ja-
kiej$ postaci pozyskiwania informacji, czy tez ich analizy statystycznej. W takim przypadku
uzytecznym krokiem jest przeprowadzenie audytu informacyjnego. Warto na biezaco prze-
$ledzi¢ rodzaje i kategorie zbieranych informacji, sposéb ich wykorzystania oraz mozliwosci
mierzalnego okreslenia wynikow firmy. Taki audyt utatwia dostrzezenie obszaréw i funkcji
firmy, ktdre sg i ktére nie sg objete takg dziatalnoscia.

Wazne jest przy tym przesledzenie umiejetnosci pracownikdw. Pozwala to na okreslenie
poziomu umiejetnosci, ich brakéw oraz mozliwosci. Pozwala takze okredli¢, ktére osoby na-



daja sie na podjecie nowych rol i zadan, a takze ktére najskuteczniej pracuja przekraczajac
organizacyjne bariery w firmie.

Zasadnicza dla wdrozenia foresightu sprawa dotyczy okreslenia jakiego rodzaju umiejetno-
$ci foresightu sa wiasciwe dla danej firmy, jej potrzeb, funkgji i kultury organizacyjnej.

W przypadku tworzenia w firmie od nowa dziatalnosci nakierowanej na przysztos¢, po au-
dycie informacyjnym nalezy od razu przej$¢ do okredlenia celdw i potrzeb firmy w zakresie
foresightu. Wazne jest okreslenie, jaka role bedzie odgrywat w organizacji, jakie kryteria zo-
stang zastosowane i jakie przyjmie sie wzorce. Przygotowujac zorganizowanie foresightu
nalezy okresli¢ poziom jego finansowania w firmie i sposéb ewaluacji jego rezultatow.
Jedli tego rodzaju kluczowe kwestie zostanga rozstrzygniete pozytywnie, nalezy rozpoczac
poszukiwanie odpowiednich pracownikdéw, ktdrzy pozyskane i opracowane informacje
wdroza do systemu zarzadzania firmga i ustalg obowiazujace procedury. Oprécz sprawy ko-
munikacji (intranet, briefing itp.) z wybranymi dziatami w firmie wazne jest zastosowanie
przez ten zespdt odpowiedniej dla firmy metodologii. W punkcie wyjscia trzeba rozstrzy-
gna¢ kwestie tego, czy dziatalnos¢ foresightowa (monitorowanie danych otoczenia i ich
analiza) bedzie realizowana w firmie czy zlecana.

Wymienione wyzej rozstrzygniecia realizowane sg indywidualnie dla kazdej firmy. Nie ist-
niejg bowiem gotowe rozwigzania, ktére nalezatoby po prostu przejac. Foresight w kazdej
firmie bedzie miat niepowtarzalny charakter.

Trzecie z wymienionych wyzej rozwigzan — obok dostosowania istniejacej juz w firmie dzia-
talnosci i zbudowania jej od podstaw — to korzystanie z zewnetrznych ekspertéw. Dobrym
przyktadem sa tu mate i srednie firmy, ktdrych struktura na ogét nie pozwala na stworzenie
wiasnych umiejetnosci foresightu. Warto w tym miejscu przywotac najwazniejsze postacie
ekspertyz zewnetrznych.

Konsultanci indywidualni moga wnie$¢ Swieze spojrzenie na firme i moga w niej funkcjono-
wac od etapu zainicjowania po wyksztatcenie na tyle dojrzatej postaci dziatalnosci foresight,
ze staje sie ona w petni samodzielna. Takie relacje sg najkorzystniejsze, gdy kompetencje
konsultanta blisko odpowiadajg potrzebom firmy.

Publikacje i ustugi monitorowania danych otoczenia. Istnieje narastajaca liczba publikadji
(tradycyjnych i elektronicznych), ktére dostarczajg aktualnych informacji na potrzeby firm.
Samo ich istnienie oczywiscie nie gwarantuje, ze beda dobrze wykorzystane. Istnieje tez ry-
zyko, ze nie sg one bezposrednio zwigzane z potrzebami firmy. Dobrze ilustruje to przyktad
matej firmy produkujacej mikrouktady scalone, ktéra w 1990 r. kupita prognozy od DataQu-
est — jak pdZniej sie okazato oparte na btednych zatozeniach o krotkotrwatosci i tagodnosci
zblizajacej sie recedji — i tylko dzieki metodzie scenariuszowej udato im sie unikna¢ bankruc-
twa (van Heijden 1996/2000, s. 132-134).

Instytucje zajmujqce sie foresightem. Moga by¢ to mniejsze jednostki duzych organizacji lub
niezaleznie funkcjonujace instytucje. Ich liczba stale wzrasta. Wsrdd zagranicznych przykia-
doéw mozna wymieni¢ Worldwatch Institute w Waszyngtonie.

Najprawdopodobniej najlepszym sposobem wdrozenia foresightu w firmie bedzie pota-
czenie trzech wymienionych wyzej podejs¢. Firma moze wykorzysta¢ dostepne umiejetno-
$ci swoich pracownikéw, ale réwniez wpuscic¢,$wieza krew”, aby podja¢ nowe zadania, oraz
odpowiednio wykorzysta¢ konsultantéw i ustugi informacyjne.

W przypadku firm, ktére sg zbyt mate, aby interesowac sie takim planem, warto rozwazy¢
podjecie wspdtpracy. Moze by¢ nig grupa badawcza w szkole wyzszej, zwiazek przedsie-
biorcow, klaster lub inne profesjonalne stowarzyszenie.
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Na koniec warto wspomniec o alternatywnym modelu wdrozenia foresightu w firmie, omé-
wionym przez M. Willa (2007), gdzie wyrdznia sie nastepujace etapy: okreslenie zakresu
(celu, obszaréw zainteresowan, czasowych i przestrzennych ograniczen systemu); zbieranie
i analiza informacji (bazy danych, m.in. patentéw, targi handlowe, popularna i naukowa lite-
ratura, Internet, grupy fokusowe, wywiady i ankiety); tworzenie scenariuszy (z wykorzysta-
niem metody przekrojowej analizy wptywu); przesledzenie krokéw wstecz od zaplanowa-
nego celu oraz transfer informadji.

5. Wyboér metodologii foresightu

Gdy podjeta jest juz decyzja odnosnie realizacji wdrozenia foresightu oraz wiasciwego dla
potrzeb danej firmy sposobu, konieczne staje sie wybranie odpowiedniej metodologii. Nie
ma jednego wyboru, ktéry bytby wiasciwy dla wszystkich firm. Wptywajg na niego potrzeby
firmy oraz priorytety decydenta.

Ponizej opisane sa metody, ktérych bardziej ztozony uktad stanowi o jednej z metodologii
foresightu, indywidualnie realizowanej w firmie.

Metody pozyskiwania danych pozwalajg na zebranie materiatu stosownie do potrzeb firmy.
Najprostsza wersja polega na skonstruowaniu ankiety z odpowiednio dobranymi pytaniami
oraz zsyntetyzowaniu uzyskanych odpowiedzi. Jest ona uzyteczna w zarysowaniu aspek-
téw szeroko zakrojonej perspektywy dla krétkookresowej przysztosci. Jej zasadnicza zaletg
jest krotki okres realizacji. Jednak bez umiejetnego przeprowadzenia, a w szczegdlnosci do-
boru pytan, moze dostarczy¢ pozornych rezultatéw.

Bardziej ztozong i szeroko wykorzystywang metoda jest technika delficka, ktéra pozwala
firmie na stosunkowo szerokie i dogtebne badanie nowych obszaréw dziatalnosci. Jest to
wyprobowany sposob pozyskiwania reprezentatywnej opinii od oséb, ktére posiadajg eks-
percka wiedze w waznym dla firmy zakresie. Czesto stosuje sie ja sekwencyjnie z zastoso-
waniem tych samych pytan. Uzyskane odpowiedzi s3 integrowane w catosciowy obraz,
ktdry jest komunikowany ekspertom przed rozpoczeciem kolejnej rundy pytan. Eksperci
moga zmienic¢ zdanie, uwzgledniajac wyniki wczesniejszych odpowiedzi przekazane im su-
marycznie. Trudno jednak te technike poprawnie zrealizowac i zarzuca sie jej niwelowanie
rozbieznosci w kolejnych turach pytan.

Monitorowanie otoczenia jest najefektywniejszg z metod pozyskiwania danych. Dostarcza
ona podstawowego materiatu do stworzenia i utrzymywania nastawienia na przyszto$¢. Na
otoczenie skfada sie ogdlna sytuacja gospodarcza, polityka rzadu, sytuacja prawna, sytuacja
dostawcow i odbiorcédw firmy, konkurentdw i konsumentoéw, a takze zmiany innowacyjne
na rynku firmy. Dobre jej przeprowadzenie gwarantuje mierzalny wptyw na ,podstawowa
linie" firmy. Najczesciej jest powtarzana regularnie, np. raz w roku, lub prowadzona w spo-
sob ciagly.

Metody analizy stanowig nie tyle wydzielony rodzaj metod, co raczej etap w jednej z me-
todologii. Dla przyktadu, analize przekrojowa wptywu wyodrebnia sie, gdy w otoczeniu
zidentyfikowano szereg czynnikéw i konieczne jest ustalenie zachodzacych miedzy nimi
zwigzkéw. Czesto polega na identyfikowaniu istniejacych trendéw oraz ustaleniu wzgle-
dem nich prawdopodobieristwa zdarzer zaleznych od realizacji trendu w przysztosci tak,
aby utworzy¢ spdjny obraz przysztosci. Analiza przekrojowa wptywu wykorzystywana jest
wiec w budowaniu scenariuszy i w procesie filtrowania przysztych zdarzen.



Mniej popularne dzi$ sa prognozowanie i analiza trendéw. Podejscie ilosciowe polega na
dopasowaniu danych o postaci szeregu czasowego do jednej z krzywych po to, by okresli¢
ich przebieg w przysztosci. Podejscie jakosciowe natomiast opiera sie na teoriach wyjasnia-
jacych zaobserwowany trend, stara sie sprawdzi¢ ich zatozenia i uchwyci¢ nature systemu.
Oba podejscia jednak sa podatne na nieprzewidziane zmiany i dlatego wiasnie stajg sie
coraz mniej popularne.

Metody paradygmatyczne sa stosunkowo nowe wsréd metodologii prognozowania. Chociaz
zdawano sobie wczedniej sprawe z wagi paradygmatéw, to nie byly one przygotowane do
wdrozenia w badaniach. Wieloptaszczyznowa analiza przyczynowa bazuje na tym, ze prze-
widywanie zjawisk w przysztosci bazuje na pewnych przyjetych zatozeniach i schematach
myslowych (paradygmatach). Ich stopniowe ujawnianie pozwala na bardziej obiektywne
i gtebsze spojrzenie w przysztos¢. Najbardziej zalezny od przyjetych zatozen jest poziom
prostego empirycznego opisu przysztosci, ktory opiera sie na powierzchownych cechach
np. populacji, zasobdw i otoczenia. Gtebsze spojrzenie ujawnia wiecej na temat spotecz-
nych mechanizmow rzadzacych tymi cechami, np. poprzez porzadek prawny, planowanie
czy sposob rzadzenia. Za gtebszy jeszcze mozna uzna¢ porzadek dyskursu krytycznego,
ktéry koncentruje sie na przyjetym na poprzednich poziomach schemacie znaczenia i in-
terpretadji sytuacji, powstawania i zanikania dyskurséw oraz wptywie paradygmatéw nie
tylko na to, co jest myslane, ale réwniez na to, co w ogdle moze by¢ pomyslane. Ostateczng
ptaszczyzng jest poziom mitu cywilizacyjnego i metafory. Na tym poziomie ujawniajg sie
najgtebsze przekonania swiatopogladowe, wyrazone w pojmowaniu czasu, roli religii i mity
dotyczace ,podboju natury” Wieloptaszczyznowa analiza przyczynowa ujawnia znacznie
glebszy obraz rzeczywistosci niz podejscie empirystyczne i predyktywne, ktére koncentrujg
sie tylko na powierzchni zjawisk.

Metody sekwencyjne i eksploracyjne pozwalaja na uchwycenie istotnych elementéw przy-
sztosci i badanie przysztych mozliwosci i strategii. Najlepiej znang i najbardziej skuteczng
wsrdd nich jest metoda tworzenia scenariuszy. Jest jedyng sposrod wszystkich metod pro-
gnozowania przysztosci, pozwalajacg na tworzenie przysztych wersji swiata na réznych po-
ziomach zagregowania:

Kazdy projekt [w firmie Shell] ocenia sie na tle dwoch lub trzech scenariuszy. ... Celem jest
opracowanie takich projektow, ktére umozliwiatyby osiggniecie pozytywnych efektow
w warunkach kazdego scenariusza ... osoby opracowujgce projekt biorg pod uwage kilka
réznych wariantow przysztosci, traktujac wszystkie jako réwnie prawdopodobne i jednako-
wo wazne. W ten sposdb ocenia sie zardwno wartos¢ projektu, jak i ryzyko z nim zwigzane.
(van Heijden 1996/2000, s. 29)

Ich bardzo cennym elementem dla wykorzystania potencjatu rozwojowego firmy i wyprze-
dzenia konkurencji w przygotowaniach do nadchodzacych zmian jest mozliwos$¢ ich ziden-
tyfikowania na wczesnym etapie:

Gdy pojawiaja sie zwiastuny scenariusza decydent bedzie w stanie przewidzie¢, jak roz-
winie sie przysztos¢. Te zwiastuny bedg elementem strumienia danych, docierajacych do
decydenta, ktéry znajgc scenariusze moze podjaé wczesne dziatania chronigce przed nieko-
rzystnymizmianami w przysztosci lub szybko wykorzysta¢ nowe szanse biznesowe. (Wright
i Goodwin 1999, s.318)

Jednak stworzenie dobrych scenariuszy wymaga duzego przygotowania i wielu analiz
w celu dobrego zrozumienia wewnetrznej kultury organizacji i czynnikéw dziatajacych
w jej otoczeniu.
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Po etapie przygotowar mozliwe jest zdefiniowanie mechanizmu generowania scenariuszy
jako spdjnych obrazéw odmiennych wersji przysztosci. Te z kolei stajg sie podstawg oceny
réznych mozliwych reakcji danej organizacji.

Wykorzystanie metody scenariuszy w zarzadzaniu strategicznym przedstawia ponizszy ry-
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Rysunek 2. Zasady zarzadzania scenariuszami. Opracowanie PK. na podst.: (Fink i Schlake
2000)

Wymaga ono potaczenia kilku elementéw. Po pierwsze, myslenie i zarzadzanie w katego-
riach systeméw ztozonych. Traktowanie otoczenia czy organizacji jako systemdw ztozonych
przeciwstawne jest spotykanej nadal praktyce wydzielenia jednego aspektu i koncentra-
¢ji wytacznie na nim w oderwaniu od wiekszej catosci. Po drugie, dzi$ niemozliwe jest juz
przyjecie, ze mozna przewidzie¢ najbardziej prawdopodobny wariant rozwoju przysztosci.
Dlatego w planowaniu i podejmowaniu decyzji dotyczacych przysztosci konieczne jest
uwzglednianie wielu wariantéw, niezaleznie od ich stopnia prawdopodobieristwa realiza-
cji. Po trzecie, firma nie moze funkcjonowac bez myslenia strategicznego. Przed kryzysem
lat 70. XX w. mozna byto koncentrowac sie na takich czynnikach kontrolnych, jak ptynnos¢
i sukces, gdyz sytuacja byta dos¢ przewidywalna i stosunkowo stabilna. W obecnej sytuadji
nieodzownym czynnikiem kontrolnym jest potencjat sukcesu. Im szybciej firma go zidenty-
fikuje i rozwinie, tym wieksza ma szanse na sukces w przysztosci. Myslenie strategiczne jest
wiec nieodzowne w zmiennym i ztozonym otoczeniu.

Tworzenie scenariuszy uznano wiec za podstawowg metodologie prognozowania i foresi-
ghtu. Warto jednak podkredli¢, ze nie jest to jedyna metoda. Inne metody to: tworzenie wizji
i skanowanie przysztosci.

Skanowanie przysztosci jest metoda sekwencyjng i eksploracyjna sredniego poziomu. Moz-
na ja przeprowadzi¢ znacznie szybciej niz petne tworzenie scenariuszy, ale jej rezultaty sa
takze znacznie bardziej tymczasowe. Opiera sie zasadniczo na dwudniowych warsztatach.



Najpierw przeprowadza sie standardowa analize organizacji, a nastepnie okresla dtuga liste
trendow i zdarzen, ktére mogag wptynac na jej przysztos¢. Ustala sie ranking na tej liscie,
a najwazniejszych dziesie¢ wprowadza sie do macierzy wptywu przekrojowego. Analiza
tej macierzy ujawnia czynniki oddziatujgce w otoczeniu oraz czynniki hamujace. Wynik
przedstawia sie w postaci trzech szkieletow scenariuszy, a wiec trzech prostych obrazéw
nieodlegtej przysztosci. Kazdy z nich jest badany i wyprowadza sie opcje strategiczne. Na-
stepnie testuje sie je zuwagi na wptyw na efektywnos¢ organizacji. Z uwagi na uproszczony
charakter skanowanie przysztosci moze by¢ wykorzystywane w mniejszych organizacjach
jako bardzo efektywny sposéb wykorzystania metody foresight. Jednak przy braku woli wy-
korzystania jego wynikéw bedzie petnit tylko role ozdobnika.

Podsumowujgc warto podkresli¢, ze nie ma prostej odpowiedzi na pytanie, ktérej z wymie-
nionych wyzej metodologii nalezy uzy¢ w danej organizacji. Wybor zalezy od szeregu czyn-
nikéw, m.in. od tego, czy pracownicy mieli juz do czynienia z metodami prognozowania
i foresightu, jakie problemy beda badane oraz jaka jest natura otoczenia organizacji. Warto
wzig¢ pod uwage wykorzystanie kilku metod.

Dla przyktady, firma, ktéra zamierza na state posigs¢ zdolnos¢ foresightu moze wykonac na-
stepujace kroki. Po pierwsze, przeprowadzi¢ audyt zarzgdzania informacjg oraz dostepnego
personelu. Po drugie, zorganizowac¢ jedno lub kilka spotkan z praktykiem foresightu stra-
tegicznego lub prognozowania. Po trzecie, wybrac i wdrozy¢ do dziatania jedng z metod
pozyskiwania danych i do jej pierwszych rezultatow zastosowac metode paradygmatyczna.
A wraz z przyrostem wysokiej jakosci i gtebokiego rozumienia sytuacji, wybrac jedng z od-
powiednich dla potrzeb firmy metod sekwencyjnych i eksploracyjnych. W korcu, wykorzy-
sta¢ uzyskane w ten sposob wyniki w zarzadzaniu firma i dokonac ewaluacji.

Za klasyczny model sekwencji wdrozenia mechanizmu prognozowania w organizacji moz-
na uznac nastepujacy zestaw krokéw. Najpierw, przeprowadzenie analizy nieodlegtej cza-
sowo przysztosci. Nastepnie wykorzystanie wynikdw jako podstawy utworzenia w organi-
zacji systemu monitorowania jej otoczenia. Z kolei zidentyfikowanie istotnych zagadnien
poprzez wieloptaszczyznowa analize przyczynowa i w koricu wykorzystanie tych wynikéw
w tworzeniu scenariuszy i budowaniu strategii organizacji.

Warto podkresli¢, ze nie tylko wybdr metodologii prognozowania przysztosci jest dla firmy
niezwykle istotny, ale réwniez sposéb i kolejnos¢ ich wdrazania.

6. Od teorii do praktyki

Praktyka w wykorzystaniu foresightu do zarzagdzania strategicznego firma jest raczej sprawa
sztuki niz nauki. Wymaga bowiem pofaczenia elementdw analizy, wtasnego sadu i intuidji
z catym zestawem metod, aby poszerzy¢ nasz zbiorowy poglad na nieodlegta czasowo przy-
sztosc. Silny wptyw idei i teorii, ktdre sg podstawg tych wysitkdw, na podejmowane w praktyce
dziatania nie moze byc jednak niezauwazony. Pragmatycznie nastawione kregi biznesowe nie
zawsze w petni rozumiejg niezbywalny udziat czynnikéw intelektualnych w metodzie fore-
sight i mysleniu strategicznym. Ponizej podanych jest kilka sugestii, jak stworzy¢ i utrzymac
nastawienie na przysztos¢ dla osiagniecia maksymalnej efektywnosci firmy.
1) Zastandw sie nad punktem wyjscia
Przed zwrdceniem sie ku przysztosci warto uwaznie przyjrzec sie temu, jaki wptyw
na zadania i priorytety firmy maja ukryte zatozenia. Na przyktad, czy mamy nieaktual-
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ne pojecie rozwoju? Jak firma odnosi sie do kwestii trwatosci? Jakie zaktada wartosci
spoteczne i kulturowe? Jak te kwestie wptywaja na biezace zatozenia ekonomiczne
i biezaca dziatalnos¢ firmy?

2) Monitoruj $wiat zewnetrzny
Rozpowszechnione w firmach myslenie koncentruje sie na ,tutaj’,,my” czy teraz’,
a pomija: ,tam’, ,oni" czy ,przysztos¢”. Czy myslenie w firmie obejmuje na przykfad
kultury niezachodnie i zainteresowania przysztych pokolen? Takie myslenie ,poza
kopertg”jest istotne dla firmy, gdyz najczesciej jest zrodtem najbardziej innowacyj-
nych pomystéw, ktére pozwalajg réznic sie od konkurencji na rynku.

3) Wprowad? rownowage miedzy kompetencjami w firmie a danymi z zewnatrz
Funkcjonujacy w firmie mechanizm prognozowania przysztosci czesto w sposéb
niezauwazalny podlega wptywowi kultury firmy. Dlatego wazne jest konfrontowa-
nie tych prognoz ze Zrédfami zewnetrznymi i wykorzystac stwierdzone niezgodno-
$cii dysonanse. Takg role moze spetni¢ wspodtpraca z zewnetrznymi konsultantami.

4) Tworz szerokie powiazania sieciowe
Wiarygodne nastawienie na przysztos¢ nie powstanie jako dzieto kilku jednostek,
lecz z zasady jest to proces zbiorowy. Dlatego firma nie moze polegac zbyt mocno
na opinii wielkich nazwisk z danej dziedziny. Zespot zajmujacy sie prognozowaniem
powinien szeroko komunikowac sie w catym swiecie, przekraczajac przy tym bariery
organizacyjne. Tylko w ten sposdb stale mozna aktualizowac¢ prognozy i podnosic¢
ich trafno$¢. Bo do istoty nastawienia na przysztos¢ nalezy jego dynamiczny, a nie
statyczny, charakter. A to z kolei wymaga statego i aktywnego wiaczania sie w po-
wigzania sieciowe.

5) Zachecaj i nagradzaj ludzi
Zadna metoda nie bedzie dokfadnie i spéjnie reprezentowac nastawienia na przy-
szto$¢, gdyz powstaje ono i trwa w umystach dobrze do tego przygotowanych
0s6b. Zespdt zajmujacy sie prognozowaniem, foresightem staje sie bardzo cennym
Zrédtem dla firmy. Dlatego te osoby nalezy ceni¢ i w nie inwestowac. Ale réwniez
poddawac ewaluadji.

6) Wywaz obliczenia i intuicyjny sad
Wartosciowy poglad na to, co wydarzy sie w ciggu najblizszych 20 lat powstaje przez
potaczenie gtebokiego zrozumienia catego zestawu struktur i proceséw. Twarde
dane i liczne obliczenia przeprowadzane na nich wymagaja jeszcze odpowiedniej
interpretacji i rozumienia ze strony odpowiednio przygotowanych specjalistow.

7. Studium przypadku

Jednym ze szczegdtowo omowionych w literaturze przypadkéw wykorzystania nastawienia
na przyszto$¢ w zarzadzaniu MSP jest przyktad firmy Flight Directors Limited (FD w skrocie),
zatozonej w Wielkiej Brytanii w 1984 r. przez Paula Argyle'a i jego ,najlepszego kolege” Jej
losy dobrze ilustruja wptyw wykorzystania wiaczenia elementéw foresightu w zarzadzanie
strategiczne firma. Jest to takze dobry przykfad nieodtacznego od tej metody jej zindywi-
dualizowania w kazdym przypadku.

Rekonstruujac retrospektywne dzieje swojej firmy Argyle postuzyt sie pojeciem bifurkagji
jako momentu zwrotnego w dziejach firmy, w ktérym dokonywat sie istotny dla niej zwrot.



Analizujac zastosowane wtedy reguty i funkcjonujace procesy odnosit sie do przedstawio-
nych na Rysunku 1 pfaszczyzn.

Argyle zaktadajac firme FD miat 29 lat i nadal byt pasjonatem latania, mimo ze majac 18 lat nie
dokonczyt szkolenia na pilota oferowanego przez British Airways. On i jego wspdtpracownicy
mieli tez doswiadczenie jako brokerzy dziatajgcy w posrednictwie miedzy firmami turystycz-
nymi a przewoznikami lotniczymi. W krétkim czasie po rozpoczeciu dziatalnosci — bifurkacja
1987 1. — dziatalno$¢ turystyczna skupita sie w kilku wiekszych firmach i wielu z klientéw FD,
czyli mniejszych biur turystycznych, przestato istniec¢. Pozostat im tylko jeden klient i mimo wizji
zakonczenia dziatalnosci (FD zatrudniata 3 osoby), skoncentrowali sie na nim. O kontynuowaniu
dziatalnosci zadecydowata wizja przysztosci, do jakiej Argyle przekonat wspdtpracownikéw:

To byta swiadoma decyzja, aby kontynuowac dziatalnos¢ firmy i jej rozwdj. Ja jako wiasci-
ciel-menadzer, majac doswiadczenie na rynku, odczuwatem szanse mimo negatywnego
zwrotu w biezacej dziatalnosci. Wewnetrzne warunki mielismy dobre dla przysztego rozwo-
ju (pienigdze na koncie bankowym, maty i zzyty zespdt kolegdw, matg biezacg dziatalnosc
do administrowania). Ta wizja zmiany byta tez tatwa do zakomunikowania bliskim przyjacio-
tom, z ktorymi dzielilismy ten interes. ...

Pewnego dnia wzigtem wolne i poswiecitem czas na rozwazenie mojej przysztosci i przy-
sztosci firmy. Dwie alternatywne trajektorie to kontynuowac lub przestac. Decyzja, zeby
kontynuowac oznaczata, ze organizacja musi zmienic sie z firmy trzech kolegdéw i biznesu
generowanego tylko przez wiasciciela-menadzera na wiekszg organizacje, zatrudniajaca
inne osoby wytwarzajace przychdd, a wiasciciel-menadzer przesuwajacy sie w kierunku
bardziej roli menadzerskiej. (Fuller i in. 2004, s. 175-176; thum. PK\)

Wizja wzrostu firmy w 1987 r. moze by¢ traktowana jako przejaw foresightu wiascicieli.
Zwiaszcza, ze jej wdrozeniu i ewoludji tej wizji towarzyszyty ciagte dyskusje miedzy zatozy-
cielami firmy az do kolejnej bifurkacji w 1993 r. Jedyna firma turystyczna, bedaca klientem
FD, rozrosta sie od obstugi kilkuset pasazeréw rocznie do ponad miliona w 1992 r. Majac
Swiadomos¢ silnej zaleznosci, FD wykorzystata wzrastajagce dochody do dywersyfikacji. Do
1993 r. miata cztery niezalezne jednostki biznesowe, z ktdrych zadna juz nie dziatata w cha-
rakterystycznej dla dziatalnosci firmy w 1987 r. niszy charteréw, ale wszystkie miescity sie
w obszarze wspotpracy z przewoznikami i rezerwacja biletéw lotniczych.

W 1993 r. Unia Europejska wprowadzita regulacje zmieniajace strukture rynku. W tym czasie
firma zatrudniata 60 pracownikéw i miafa juz zarzad dyrektoréw, ktérzy dyskutowali o funk-
cjonowaniu firmy i jej przysztej strategii. Uzgodnienie decyzji o radykalnej zmianie przysztej
strategii trwato 6 miesiecy. Wizje ciggtego rozwoju zastapita strategia przetrwania: ,mniej
ludzi (0 30%), mniej rodzajow transakcji, mniej przestrzeni biurowej, mniej kadry zarzagdza-
jacej” Motywacja byfa perspektywa odpowiedzi na zmiany w otoczeniu lub ryzyko utraty
wszystkiego. W tym sensie dziatalnos¢ FD przejawita foresight, ale brakowato jej spéjnosci
tych dziatan ze spdjnym modelem biznesowym, ktéry pozwolitby zreorganizowac firme
wokot jej silnej tozsamosci.

Reorganizacja dokonata sie wiec poniekad samorzutnie wokét jednej z jednostek organiza-
cyjnych oraz nowej relacji z nowym na rynku przewoznikiem czarterowym z Hiszpanii. Przez
kolejne trzy lata firma stabilizowata dochody i kontynuowata dziatalnos¢ na niskim poziomie
dochodowosci. W miedzyczasie ksztattowaty sie stopniowo zmiany na rynku, przejety zostat
jeden z konkurentéw FD oraz do firmy powrdcit jeden z bardzo utalentowanych brokeréw.
Kolejna bifurkacja, w roku 1996, zwigzana byta nie tyle ze zmiang w otoczeniu firmy, co jej
sytuacjg wewnetrzna. Wiekszos¢ pracownikdéw myslata wtedy o odejsciu z firmy i nie byfa
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zaangazowana w jej dziatalnos¢. Punktem zwrotnym byfa zorientowana na przysztosc reor-
ganizacja wewnetrzna firmy, ktéra pozwolita na wytonienie dwdch nowych dziatow firmy:
czarteréw i ustug. Ich szefowie dostrzegali nowe, zdywersyfikowane mozliwosci. Dalekie od
pierwotnego obszaru dziatania firmy, ale wciaz na rynku zwigzanym z obstuga pasazerskie-
go ruchu lotniczego.

Opracowane zostaty przez szefow dziatdw scenariusze rozwoju poszczegolnych sekto-
row na nadchodzace trzy lata. Liczace kilka stron scenariusze uwzgledniaty ocene samych
pracownikéw firmy tego, jakie sg istotne czynniki przyczynowe wewnetrzne i zewnetrzne
w stosunku do firmy, ktére uksztattuja sytuacje za trzy lata.

Po ataku na wieze World Trade Center w 2001 r. przerwany nagle zostat powolny proces
odzyskiwania dobrej pozycji na rynku przez FD. A cata niemal dziatalno$¢ firmy skoncentro-
wala sie na dziale ustug, ktéry preznie rozwinat sie od 1996 r.

Dzieki nagtemu zwiekszeniu rezerwacji lotniczych i ruchu pasazerskiego firma FD powrdcita
do obstugi rezerwacji lotniczych, osiggajac w 2002 r. poziom zatrudnienia 120 pracownikow.
Argyle, ktory odtwarzat i rejestrowat wykorzystane w swojej firmie elementy metody fore-
sight, jako istotny element, ktory zadecydowat o skutecznosci wykorzystania tej metody
wskazuje wystepowanie jej na coraz wyzszych pfaszczyznach (por. Rys. 1), poczynajac od
perspektywy indywidualnej, wigczenie w nig pracownikéw, az po coraz dalej siegajaca in-
stytucjonalizacje tej dziatalnosci w obrebie firmy (model biznesowy, B2B).

8. Wyniki projektu FORMAKIN

Przettumaczony w ramach projektu Raport koncowy projektu FORMAKIN z 2001 r. podaje
ogdlne informacje na temat branzowego (informatyczne narzedzia stuzby zdrowia i gene-
tyka) foresightu jako narzedzia zarzadzania oraz kilka szczegétowych studidéw przypadku
dla wybranych krajow europejskich (Hiszpania, Holandia, Wielka Brytania). Zasadniczym
punktem odniesienia dla wynikéw projektu sg narodowe systemy innowadji (perspektywa
krajowa) i ocena, w jaki sposéb foresight wptywa na innowacyjnos¢ organizacji publicz-
nych i firm funkcjonujacych w ramach narodowych systemdw innowacji trzech badanych
krajow.

Wybrane obszary badar empirycznych w projekcie zidentyfikowano jako kluczowe dla
przysztego rozwoju opieki zdrowotnej. Diagnostyka genetyczna daje mozliwo$¢ diagnozo-
wania chordb na dtugo przed pojawieniem sie ich symptomow. To z kolei tworzy przestrzen
dla nowoczesnych sposobdw leczenia i profilaktyki. Koncentracja na wybranych obszarach
informatyki medycznej ma z kolei na wzgledzie przyszte zmiany organizacyjne w zakresie
uniezalezniania ustug medycznych i opieki lekarskiej od ich konkretnej lokalizacji. Pozwala
takze na osiggniecie wyzszych standardéw i ich ujednoliceniu.

Prowadzone w projekcie FORMAKIN badania koncentrowaty sie wokot: repozycjonowania
zagrozonej dziedziny, tworzenia nowych rynkéw ,spotecznych” na ustugi medyczne, mo-
dyfikacji zbyt ambitnych oczekiwan, tworzenia pomostu miedzy ambicjami firm i szkét
wyzszych w zakresie innowacyjnosci a instytucjonalnymi ograniczeniami systemu opieki
zdrowotnej, tworzenia i wzmacniania zwigzkéw pomiedzy firmami oraz miedzy nimi a or-
ganizacjami publicznymi.

Whioski projektu znalazty swoj wyraz w rekomendacjach dla decydentéw publicznych. Po
pierwsze, foresight w postaci finansowanej ze wsparcia publicznego aktywnosci ma nie-



wielki wptyw na proinnowacyjng dziatalnos¢ organizacji publicznych i prywatnych. Po dru-
gie, jego wptyw na innowacyjnos¢ powstajgcg w relacjach miedzy organizacjami zalezy
w duzym stopniu od ich uktadu konfiguracyjnego. Po trzecie, foresight moze mie¢ duzy
wptyw na ksztatt tych uktadéw konfiguracyjnych i w tym autorzy upatruja jego najwieksze-
go wptywu w zakresie badanych dziedzin.

Warto podkresli¢, ze w prezentowanym raporcie koncowym projektu FORMAKIN autorzy
koncentruja sie na perspektywie krajowej oraz — poréwnawczo — miedzynarodowej. Taki
tez charakter maja przedstawione rekomendacje dotyczace stosowania poszczegdlnych
metod w realizacji foresightu proponowane Komisji Europejskiej oraz rzagdom panstw, re-
prezentowanych w badaniach.

Firmy prowadzace dziatalno$¢ w badanych obszarach z pewnoscia znajda wiele cennych
wskazéwek dotyczacych wdrozenia metody foresight we wiasnej dziatalnosci. W ich przy-
padku jednak trudno o proste analogie do pozostatych dziedzin, m.in. z uwagi na radykalnie
nowatorski charakter dziatalnosci innowacyjnej w biotechnologii, w tym diagnostyce ge-
netycznej, co wigze sie z towarzyszacym rozwojowi tej dziedziny zmianom organizacyjnym
i prawnym nie tylko na poziomie poszczegdlnych firm i organizacji, ale rowniez krajowego
i miedzynarodowego prawodawstwa i instytucj.

Podsumowanie

Przysztosci nie da sie przewidzie¢, ale nie jest tez ona zupetnie nieodgadniona. Wykorzysta-
nie odpowiednich metod pozwala firmom stworzy¢ dynamiczny mechanizm monitoro-
wania zmian i wykorzystania ich dla wiasnych celéw. Firmy w sposéb efektywny wykorzy-
stujgce taki mechanizm nie bedg zaskoczone zmianami i unikng koniecznosci zarzadzania
kryzysowego. tatwiej tez unikng problemow i szybciej niz konkurencja zidentyfikujg nad-
chodzace mozliwosci.

Foresight w MSP — cho¢ w ograniczonej formie - jest sprawnie realizowany, ale czesto
z wykorzystaniem tylko najprostszych metod. Najwazniejszymi obszarami sg zarzadzanie
strategiczne i innowacja produktéw. Z uwagi na ograniczone mozliwosci czasowe kadry
menadzerskiej najwyzszego szczebla, dziatalnos¢ foresightowa w firmach bytaby znacznie
bardziej efektywna, gdyby zajmowaty sie nig w firmie oddelegowane osoby, dziat (np. stra-
tegii) czy konsultanci zewnetrzni.

Warto takze na koniec przywotac za M. Willem (2007) propozycje przekroczenia ograniczen
MSP w korzystaniu z metody foresight:

Nalezy [dla MSP] stworzy¢ specjalne dla ich potrzeb narzedzia oraz uwaznie konstruowac
w nich proces funkcjonowania [foresightu]. Tworzenie sieci wspétpracy lub klastrow, z wia-
czeniem regionalnych stowarzyszert handlowych lub zewnetrznych konsultantéw, moze
okazac sie tu efektywnym podejsciem. (Will 2007, s. 237)

Wykorzystana literatura

Borodako K, Foresight w zarzqdzaniu strategicznym, 2009, Warszawa.

Burmeister K., Jannek K., 2008, Corporate foresight in SMEs, EFMN Foresight Brief 101, s. 2—4.
Co ekonomisci myslq o przysztosci, 2009, Warszawa.

Czynniki wspierajqce rozwéj MSP w Polsce, 2008, Biatystok.



22

Fink A, Schlake O., 2000, Scenario management — an approach to strategic foresight, CIR 11, s. 37-45.
Foresight kadr nowoczesnej gospodarki, 2009, Warszawa.

Innowacyjnos¢ sektora MSP, 2005, Krakéw.

Jasinski L., Myslenie perspektywiczne. Uwarunkowania badania przysztosci typu foresight, 2007, Warsza-
wa.

Johnston M.AH, In-depth study of how SMEs deal with environmental uncertainty, 2004, Londonderry.
Kaleta A, Zarzqdzanie strategiczne w matym przedsiebiorstwie, [w:] Przedsiebiorczos¢, Innowacyjnosé, fo-
resight, 2008, Rzeszéw, s. 80-87.

Major E., Cordey-Hayes M., Engaging the business support network to give SMEs the benefit of Foresight,
2000, TN 20, s. 589-602.

Okon-Horodynska E., Foresight — czyli jak okreslac priorytety, [w:] Zarzqdzanie innowacjami - teoria i prak-
tyka, 2006, Biatystok.

Prognozowanie w zarzqdzaniu firmg, 2006, Wroctaw.

Slaughter R, Futures for the third millennium, 2002, Brisbane.

Sutek M., Prognozowanie i symulacje miedzynarodowe, 2010, Warszawa.

van der Heijden, 1996/2000, Planowanie scenariuszowe w zarzqdzaniu strategicznym, ttum. L. Klin,
Krakow.

Will M., Talking about the future within an SME?, MEQ 19, S. 234-42, 2007.

Wright G, Goodwin P, Future-focused thinking: combining scenario planning with decision analysis, 1999,
JMDA 8,5.311-21.

Pawet Kawalec*

* Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta Il



Wstep do wydania polskiego

Jest nam niezmiernie mito, ze projekt FORMAKIN jest udostepniany instytucjom publicz-
nym i prywatnym w Polsce. Mimo, ze pierwotne zatozenia projektu skupiaty sie na Wiel-
kiej Brytanii, Hiszpanii i Holandii, udowodniono jednak, ze projekt ma szeroko zakrojone
mozliwosci do zastosowania w wielu innych krajach. W przeciwienstwie do innych rapor-
téw dotyczacych innowacji medycznej, ktére zwykle koncentruja sie na organizacyjnych
aspektach innowacji, zaréwno w firmach poszukujacych innowacji, jak i organizacjach
zdrowotnych, ktére juz je wprowadzaja, FORMAKIN bada nierozwiniete aspekty medycznej
innowacji technologicznej: zaleznos¢ tych innowacji od wewnatrzorganizacyjnej dynamiki
w szeroko pojetym sektorze zdrowotnym, a takze tworzenia takiej dynamiki poprzez nowe
innowacje technologiczne. Sektor zdrowotny charakteryzuje sie dtugo juz trwajacymi wza-
jemnymi zaleznosciami pomiedzy grupami o réznych zainteresowaniach, ktére poza bycia
czedciami sektora zdrowotnego, majg rézne role w zwigzkach z innowacja technologiczna,
a takze rozne wizje i plany na jej przysztos¢ w ramach technik foresightu.

Raport pokazuje sposob w jaki innowacje technologiczne w genetyce i informatyce tworza
nowa dynamike innowacji, ktéra ma duzy wplyw na roli badaczy i MSP w systemie zdro-
wotnym. Z jednej strony, obietnice genetyki dla opieki zdrowotnej zwiekszyty wspodtprace
pomiedzy aktorami innowacyjnymi z tej dziedziny przemystu, uniwersytetami, a sektorem
zdrowotnym w celu zbadania mozliwosci genetyki. Z drugiej strony, powigzanie wynikow
z koncepcjg chordb jako takich i znaczeniem stowa pacjent, oznacza ze ta dynamika inno-
wacyjnosci jest scisle powiazana z debatami normatywnymi i etycznymi.

Zastosowanie ICT w ramach sektora opieki zdrowotnej sugeruje zmiane dynamiki w organi-
zacjach zdrowotnych, ale tez nowe stosunki kontroli pomiedzy organizacjami, wtaczajac te
pomiedzy pacjentami i organizacjami zdrowotnymi, a takze potaczeniami z nowymi sekto-
rem przemystu, sektorem informatycznym, co na wiele sposobdw pokazuje charakterystyke
innowacji odmiennga od tych stosowanych w tradycyjnym sektorze zdrowotnym.
Kluczowym aspektem innowacji w genetyce i informatyce dla zdrowia jest sposob, w jaki
technologie i prospektywne pomysty na te technologie wptywaja na przetozenie i zebranie
organizacji w czasie i przestrzeni na nowe trajektorie innowacji.

Kluczowym przestaniem raportu — dla organizacji w Polsce i w innych krajach - jest fakt, ze
wycigga on wnioski na temat roli foresightu w innowacji miedzyorganizacyjnej, a skutkiem
tego tworzy nowatorskie polityki odnoszace sie do najodpowiedniejszej roli foresightu
i wykorzystania metod podobnych do foresightu w konkretnym kontekscie: w niektérych
foresight jest bardzo produktywny, zas w innych jest przeciwnie.

Profesor Andrew Webster*

* Koordynatr Projektu Universytetu York, Wielka Brytania, www.york.ac.uk/res/satsu
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Streszczenie

Ponizsza publikacja jest Koricowym Raportem projektu FORMAKIN, i opisuje role foresightu
jako narzedzia do zarzadzania innowacja. Foresight umiejscawia sie w szerszej analizie
innowacyjnosci i stanowi wazny element dziatar koordynacyjnych nastawionych na roz-
poznanie przysztosci. Dynamika konfiguracyjna opisywana jest jako Scista, badz luzna,
i z jednej strony, wyraznie determinuje uzytecznos¢ foresightu, jednoczesnie bedac przez
niego zaktécana lub tez uwydatniana. Empiryczna analiza, ktéra to demonstruje, opiera sie
na badaniach relacji konfiguracyjnych oraz proceséw typu foresight w dziedzinie informa-
tyki medycznej i genetyki w Holandii, Hiszpanii i w Zjednoczonym Krélestwie. Jest to pod-
stawg do wysnucia wnioskéw dotyczacych modelu foresightu, jego odniesienia do branz
technologicznych oraz oceny, a takze kluczowych wnioskéw dotyczacych polityki dziatania,
wliczajac poddanie w watpliwos¢ idei Europejskiego Programu Foresight.
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1. Wprowadzenie

Narodowe obszary polityki naukowo-technicznej angazuja sie w dziatania foresightu aby
stymulowac innowacje i rozwdj. Natomiast znikomy jest stopiert zrozumienia tego jak fo-
resight wptywa na strategie technologiczne organizacji w konkretnych systemach inno-
wadji, a takze jak owe zmienione strategie maja sie do bardziej skoordynowanego systemu
innowacji.

Projekt FORMAKIN wypetnia te luke analizujac zastosowania foresightu w rozwoju techno-
logii medycznych w Holandii, Hiszpanii i Zjednoczonym Krélestwie. Badania pokazuja jak
zrozumienie dynamiki wewnatrzorganizacyjnej pozwala na petiejsze zrozumienie kon-
tekstow, w ktérych foresight ma mniejsza lub wieksza szanse odegrania roli w zarzadzaniu
innowacja.

Na potrzeby projektu FORMAKIN sformutowano nastepujaca robocza definicje foresightu:
foresight to celowo zorganizowany proces faczacy oczekiwania réznych uczestnikéw do-
tyczacy danej technologii, majacy na celu sformutowanie strategicznych pogladéw doty-
czacych przysztosci, uwzgledniajgcych réznorodne osiggniecia spoteczne i ekonomiczne.
Projekt FORMAKIN uwaza foresight za czes¢ szerszej kategorii dziatan koordynacyjnych na-
stawionych na rozpoznanie przysztosci (Future-oriented coordination activities — FOCA).

1.1. Cele projektu

Gtowne cele projektu FORMAKIN to:

e zrozumienie jak aktorzy spofeczno-ekonomiczni radza sobie ze skomplikowanymi
srodowiskami foresightu oraz jaki wptyw maja te srodowiska na konkretny rozwdj
innowacji, ze szczegdlnym uwzglednieniem informatyki medycznej i genetyki
w naukach o zyciu i zdrowiu,

Wykres 1: FOCA w kontekscie innowacji

Konfiguracja:

o formalnos¢ relacji aktorow

o trwatosc reladji

o zalezno$¢ od zasobdw Gzia%ania koordynacyjne \

. regu{y Wiajqce i decyzyjne nastawione na rozpoznanie

przysztosci

o formalnosé¢ dziatan

o skala dziatan

o wykorzystanie FOCA
redukcja niepewnosci
pomoc w podejmowaniu
decyzji
pozyskiwanie wiedzy
usankcjonowanie
ujednolicenie

Zarzadzanie innowacja efekty episterniczne
e przestrzen strategiczna K J

dla zarzadzania innowacja
o praktyki oceny istotnych
wymiarow

Rozwéj
naukowo-technologiczny:
o dojrzatos¢ oczekiwan

o czynnik zaktécajacy




e zrozumienie formalnych i nieformalnych proceséw i praktyk zwigzanych z fore-
sightem w zarzadzaniu innowacjg i wiedzg w réznych kontekstach europejskich,
porownanie tych ktére wdrozyly i tych ktére nie wdrozyty formalnego Programu
Foresight,

e okreslenie roli foresightu w rownowazeniu priorytetéw réznych okregéw publicz-
nych i prywatnych zaangazowanych w innowacje,

e okreslenie zaleznosci kontekstowej dziatar koordynacyjnych nastawionych na roz-
poznanie przysztosci oraz stworzenie rekomendacji dotyczacych lepszego wykorzy-
stania foresightu.

Wybdr krajow do badan (Holandia, Hiszpania i Zjednoczone Krélestwo) podyktowany byt
roznorodnoscia systemow i opiera sie na zestawie przypadkdw, ktére s znacznie zréznico-
wane, ale wsréd ktorych widoczne sa podobne procesy przemian.

1.2. Struktura pojeciowa

Projekt opiera sie na szczegdtowej analizie innowacji, ktéra jest celem praktyk typu FOCA,
takich jak foresight. Twierdzimy, ze istniejg cztery gtéwne wymiary procesu innowacji, a mia-
nowicie: poziom rozwoju naukowego i technicznego w ramach konkretnej dziedziny lub
sektora, mozliwosci dla przestrzeni innowacyjnych i zarzadzania nimi powstajace w danej
dziedzinie, wzor i zgoda na koordynacje nastawiong na rozpoznanie przysztosci w danej
dziedzinie oraz konfiguracyjne lub miedzyorganizacyjne relacje charakterystyczne dla da-
nego obszaru. Te cztery elementy widocznie wspdigraja i ksztattujg wzgledne znaczenie
foresightu jako narzedzia zarzadzania innowacja.

Tabela 1. ilustruje model stworzony podczas realizacji projektu FORMAKIN w celu scharak-
teryzowania podstawowej dynamiki systemu innowacyjnego.

Foresight uzywany jest w wymiarze FOCA jako narzedzie stuzace zarzadzaniu innowacja
i jako takie powinno by¢ uruchomione w istniejgcej konfiguracji lub jako wsparcie w budo-
waniu nowej konfiguracji, prawdopodobnie petnigc wéwczas funkcje $rodka, poprzez ktéry
uczestnicy procesu innowacji budujg stabilny obraz przysztosci.

Czwarty aspekt, konfiguracja, jest wyjatkowo wazny, gdyz podkresla te miedzyorganizacyj-
ne dynamiki, ktére determinuja znaczenie foresightu jako narzedzia do zarzadzania wiedza
i innowacja. Zatem skupiamy sie na zwigzkach pomiedzy innowacjg organizacyjng oraz
tym, co chcemy nazwa¢ uktadami,konfiguracyjnymi”w réznych krajach, w przypadku réz-
nych osiggnie¢ medyczno-technologicznych.

Wsrdd relacji konfiguracyjnych rozrézni¢ mozna dwa typy idealne, z ktérych jeden na-
zywamy $cistym (close-knit), a drugi luznym (loose-knit), ze wzgledu na stopien dyna-
miki integracyjnej oraz koordynacyjnej w nich zawartej. Konfiguracja luZna sktada sie ze
stabilnej, ztozonej sieci organizacji publicznych i/lub prywatnych o wysokim poziomie
ujednolicenia struktury, regulacji i koordynacji. Konfiguracja sktadajgca sie z luznych,
miedzyorganizacyjnych, zdecentralizowanych relacji wykazuje staba integracje instytu-
cjonalng i niedostatecznie rozwiniete reguty oraz struktury zarzgdzania. Mogg istniec
konfiguracje wykazujace mieszanke kilku réznych aspektéw: jest to wzoér najbardziej
prawdopodobny w poczatkowej fazie rozwoju nowego obszaru technologicznego, kie-
dy sformalizowane standardy mogty juz powstac, ale nie determinujg jeszcze praktyk ani
zasad zachowania.
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Tabela 1. Typ Konfiguragji

Typ Scisty

Typ luzny

Formalnos¢ relacji

Znaczna

Ograniczona

Trwatos¢

Dtugofalowe

Przejsciowe

Zaleznos¢ od zasobow

Wysoka

Niska

Reguty wiazace

Wyrazne/silne

Stabe
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Takie rozgraniczenie oznacza, ze mozemy spodziewac sie réznic pomiedzy tym jak luz-
ne i sciste konfiguracje reagujg na innowacje i jak podatne s na wyniki dziatan foresi-
ghtu, do zrozumienia czego dazymy. Sciste konfiguracje moga w istocie opierac sie in-
nowacji, jesli generujg nadmiernie wyspecjalizowane, zamkniete sieci: takie sieci moga
stanowic bariere dla wymiany wiedzy, gdyz eksperci zazwyczaj posiadajg swoje wtasne
Zrodfa wiedzy, jezyk oraz podejscie do problemdw i mozliwosci. W przeciwienstwie do
$cistych konfiguracji, w formach luznych moze wystapi¢ problem w budowaniu tempa
innowacji.

1.3. Metody

W celu uzyskania danych dotyczacych réznych zmiennych opisanych ponizej, wykorzystali-
$my dwie techniki: pétformalne bezposrednie oraz rozmowy telefoniczne (w sumie ok. 150).
Rozmowy spisane zostaty lokalnie i w lokalnych jezykach, ale na pierwszym poziomie analiz
dane wymieniane byty pomiedzy grupami badawczymi. Protokét rozmdédw stworzono tak,
aby umozliwiat nam zabezpieczenie danych dotyczacych kazdego przypadku, i w ramach
kazdego z nich, pod wzgledem gtéwnych kategorii analitycznych stworzonych przez ope-
racjonalizacje naszych czterech wymiarow pojeciowych — rozwoju naukowo-techniczne-
go, zarzadzania innowacja, FOCA - dziatart koordynacyjnych nastawionych na rozpoznanie
przysztosci oraz relacji konfiguracyjnych. Pozostate dane pozyskalismy z literatury wtérnej
oraz poprzez obecno$¢ na konferencjach. Techniki te zostaty uzyte w kontekscie kilku stu-
didw przypadku.

1.3.1. Studia przypadku

Konstrukcja badan skupiata sie na dwodch obszarach w dziedzinie informatyki i genetyki,
a mianowicie elektronicznym rejestrze pacjenta (EPR) oraz telemedycynie w informatyce
medycznej oraz diagnostyce genetycznej i terapii genowej w sektorze genetyki. Wybor
dwdch obszarow pozwolit na objecie badaniem programdw klinicznych, zarzadzania i ba-
dawczych danych obszaréw i tego jak angazuja sie w ksztattowanie nowych technologii;
53 to takze obszary, ktére obejmuja zardbwno reprezentantdw sektora publicznego jak i pry-
watnego, szczegdlnie w dynamice miedzyorganizacyjnej, co pozwolito nam okresli¢ proces
powstawania nowych sieci i regut transorganizacyjnych faczacych uczestnikdéw w ramach
nowych konfiguracji. Ponizsze studia przypadku stworzone zostaty tak, aby umozliwi¢ pio-
nowa liniowg analize roli i zastosowania dziatar koordynacyjnych nastawionych na rozpo-
znanie przysztosci w zarzadzaniu innowacdja.



1.3.2. Dziedziny

Opisy dwach szerokich obszaréw zawarte ponizej, oparte sg na twierdzeniach i prognozach
reprezentantéw z kazdej kategorii technologicznej, co do szacunkéw i potencjatu, ktore
posiadaja. S to istotne narracje spoteczne, ktdre definiujg i redefiniujg obietnice obecne
w kazdym z obszaréw.

1.3.2.1. Diagnostyka genetyczna i terapeutyka

Diagnostyka genetyczna to ogdlny termin okreslajacy kilka technik diagnostycznych zwia-
zanych z wykrywaniem i przewidywaniem oraz w miare mozliwosci zapobieganiem wa-
dom wrodzonym i dziedzicznym. Najbardziej charakterystyczng cecha tych technik jest to,
ze umozliwiajg przewidzenie wystapienia przysztych patologii, czy to w zarodku, czy u do-
rostego na dtugo przed pojawieniem sie objawdw. Te nowe techniki antycypacyjne stwo-
rzyty okolicznosci, w ktérych osoby z grupy ryzyka moga otrzymac informacje pomagajace
w podjeciu decyzji reprodukcyjnych, w oparciu o prawdopodobng informacje genetyczng,
majaca na celu zredukowanie stopnia dziedzicznosci patologii. Bez watpienia z tego wia-
$nie powodu przewiduje sie, iz diagnostyka genetyczna bedzie miata ogromny wptyw na
przyszto$¢ zdrowia i medycyny.

Badania foresight nad przyszioscig genetyki obrazujg wyrazng trajektorie od obecnych
praktyk diagnostycznych w kierunku zrozumienia mechanizméw choréb na poziomie mo-
lekularnym oraz stworzenia terapii genowych majacych wptyw na te mechanizmy. Ogoélny
obraz jaki rysuja te raporty pokazuje, ze chociaz rozwdj technologiczny jest niepewny, ist-
niejg jasne oczekiwania co do przysztosci diagnostyki i terapii genowej. Te oczekiwania wy-
kazuja konkretng trajektorie w czasie, pomimo swiadomosci pewnych barier i niepewnosci
co do przysztych technologii genetycznych, szczegdlnie w odbiorze spotecznym, reguladji
i infrastrukturze tych technologii.

1.3.2.2. Informatyka medyczna

Drugi obszar to informatyka medyczna. Technologie te mozna opisac jako réznorodny
zestaw dziatari nastawiony na zarzadzanie i wymiane informacji medycznej pomiedzy
placéwkami opieki zdrowotnej i srodowiskami badawczymi. Dziatania te opieraja sie na
powszechnym zatozeniu, ze informacje bedg stopniowo ksztattowac sposdb zarzadzania,
dostarczania oraz mozliwosci diagnostyczne opieki zdrowotnej i nauk o zyciu i zdrowiu. Ob-
szar ten mozna opisac poprzez trzy, coraz mocniej powigzane, pola dziatania — informaty-
ke medyczng, telemedycyne oraz elektroniczny rejestr pacjenta. Przy projekcie FORMAKIN
dwa ostatnie stanowia baze dla studiow przypadku, poniewaz stanowig zainteresowanie
miedzyorganizacyjne, miedzydyscyplinarne i pacjenckie.

Definiujacg cechg telemedycyny jest to, w jakim stopniu zastosowanie IT w opiece zdro-
wotnej zalezg od przestrzennych i czasowych zmian w organizacji zdrowotnej, polece-
niach i konsultacji pacjentéw. Drugi obszar, Elektroniczny Rejestr Pacjenta, jest kluczowym
elementem programu informatyki medycznej bardziej zaawansowanej wspotczesnej
opieki zdrowotnej. Elektroniczny Rejestr Pacjenta (EPR) coraz czesciej uznawany jest za
srodek transformacji organizacyjnej w integracji ustug zdrowotnych (w podstawowej
i specjalistycznej opiece zdrowotnej) oraz jako sposéb egzekwowania godziwej rownosci
standardow. Wiekszos¢ scenariuszy dla przysztosci opieki zdrowotnej zwraca szczegdlng
uwage na coraz dalsze odchodzenie od tradycyjnych (,papierowych”) rejestréw pacjen-
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tow w strone infrastruktury informatycznej bedacej w stanie gromadzi¢ bazy danych ca-
tych populacji.

1.4. Wykorzystanie foresightu w réznych konfiguracjach

Rozdziat 4 ponizszego raportu analizuje wykorzystanie procesow typu foresight w réznych
kontekstach organizacyjnych i konfiguracjach i omawia role formalnych praktyk jako narze-
dzi koordynacji nastawionej na rozpoznanie przysztosci. Zwracamy szczegdlng uwage na
wymiar konfiguracyjny, gdyz dotyczy on tych dynamik miedzyorganizacyjnych, ktére uwa-
zamy za najbardziej znaczace w ksztattowaniu okolicznosci, w ktérych foresight moze by¢
w mniejszym lub wiekszym stopniu przydatny jako narzedzie do zarzadzania innowacja.
Dynamiki miedzyorganizacyjne musza by¢ zbadane poprzez odniesienie kraju, w ktérym
prowadzi sie procesy badawczo-rozwojowe i $wiadczenia opieki zdrowotnej.

W Holandii organizacje sktadajace sie na systemy badan i rozwoju technologicznego oraz
$wiadczenia ustug w opiece zdrowotnej réznig sie od siebie i maja swoje wiasne programy
i priorytety badan, rozwoju i $wiadczenia opieki zdrowotnej. Charakterystyczny dla tego
kraju wysoki poziom ujednolicenia instytucjonalnego stwarza sytuacje, w ktérej koordy-
nacja i ustalanie priorytetéw wynikajg ze scistej i zaawansowanej sieci wykazujacej silng
wspdtzaleznosc. To z kolei generuje silny nacisk na stabilnos¢ instytucjonalna, przez co osia-
gniecia w obszarach takich jak nowa genetyka i informatyka bedg, w miare mozliwosci,
wdrazane w ramach istniejacych ukfadow.

Dlatego wiasnie genetyka medyczna, a w szczegdlnosci diagnostyka, to obszar sieci ge-
netyki klinicznej skupiony wokdt niewielkiej liczby krajowych osrodkdw testowych, ktére
s kluczowym elementem w ustalaniu programu genetyki oraz kontrolowaniu i radze-
niu sobie z niepewnoscia spoteczna i oczekiwaniami. W ostatnim czasie, wyzwaniem dla
tej monopolistycznej sytuacji stato sie pojawienie sie nowych sieci zainteresowanych
zgtebianiem wiedzy o chorobach wieloczynnikowych, prowadzonych najczesciej przez
badaczy z takich dziedzin jak onkologia, patologia, czy specjalistéw w zakresie choroby
niedokrwiennej serca, ze szpitali akademickich w catym kraju. Ponadto, chemicy klinicz-
ni w szpitalach regionalnych takze skutecznie przetamuja ten monopol, co jest mozliwe
w momencie gdy diagnostyka genetyczna nie jest juz tak skomplikowana technologia
i nie musi nies¢ za soba watpliwosci etycznych zwigzanych z dziedzicznoscia (jak w przy-
padku diagnostyki somatycznej DNA). To z kolei moze zaowocowa¢ otwarciem dobrze
ugruntowanej dziedziny genetyki klinicznej oraz stworzeniem catkiem nowej, oddzielnej
sieci z wiasng, jednolita dynamika, a wiec otworzenie i uruchomienie nowych oczekiwan
co do przysztosci.

W holenderskiej informatyce istnieje istotna réznica pomiedzy rozwojem telemedycyny
a rozwojem Elektronicznego Rejestru Pacjenta. Poza kilkoma, niezbyt wptywowymi depar-
tamentami Ministerstwa Gospodarki, nie podejmuje sie prawie zadnych préb promowania
telemedycyny. Jesli chodzi o Elektroniczny Rejestr Pacjenta, sytuacja w Holandii jest dos¢
poréwnywalna z sytuacja telemedycyny w Wielkiej Brytanii. Ministerstwo Zdrowia jest naj-
wazniejszym propagatorem, ale to zaangazowanie opieki zdrowotnej determinowac be-
dzie rozwdj tego obszaru. Prowadzi sie wiele dziatari spoteczno-technicznych aby rozwi-
na¢ standardy i stworzy¢ jednolitos¢ — cho¢ ciezko temu sprosta¢. Ponadto, dziafania te sg
bardzo silnie zalezne od zasobow wielu réznych aktoréw, a projekty pilotazowe stanowia
wazng podstawe testowa budowania wspdlnych oczekiwarn i programoéw.



W Hiszpanii struktury organizacyjne bedace podstawg badan i rozwoju technologicznego
i $wiadczenia ustug zdrowotnych sg catkiem inne. Z jednej strony, na dostarczanie ustug
zdrowotnych sktada sie kilka réznych czesci sktadowych, posiadajacych znaczny poziom
autonomii, co spowodowane jest odrebnoscia ustug zdrowotnych w poszczegdinych re-
gionach. Z drugiej strony, podstawowe zatozenia w dziedzinie badan i rozwoju techno-
logicznego w opiece zdrowotnej oraz zrédta finansowania koordynowane sg przez rzad
centralny. Ogélnie rzecz biorac, stwarza to luzno skoordynowany system z silng autonomia
regionalng. W rezultacie, osiggniecia w dziedzinach takich jak genetyka i informatyka ksztat-
towane sg przez te srodowiska, szczegdlnie w zakresie wdrazania technologii i ich upo-
wszechniania.

Genetyka w Hiszpanii moze by¢ opisana jako sektor nowych technologii, gdzie oczekiwania
kreowane s3 przez aktorow z dziedziny badan, a rozwdj sektora jest silnie zalezny od samych
badaczy genetyki klinicznej. Wiekszos¢ jednostek oraz centréw wytonita sie jako placéweki
wyspecjalizowane w ramach innego obszaru, szczegélnie biochemii, potoznictwa, pediatrii,
patologii klinicznej i hematologii. Tworzenie ustug genetycznych i badania nad genetyka
medyczng (diagnostyka i terapia genowa) sg wynikiem inicjatywy kluczowych oséb osobi-
$cie zainteresowanych promowaniem, badaniem oraz rozwojem tego obszaru. Ci aktorzy
z obszaru badan musza pokonac trudnosci zwigzane z brakiem polityki zdrowotnej zdolnej
do zarzadzania czy kontrolowania ustug zwigzanych z genetyka, oraz z faktem, iz formalne
szkolenie z zakresu genetyki klinicznej trzeba zdobywac za granica. Prywatne zainteresowa-
nie oraz inwestycje w genetyke sa minimalne. Wskutek tego genetyka medyczna ma postac
luznej konfiguracji przede wszystkim publicznych grup badawczych.

Jedli chodzi o informatyke, strategie innowadcji w firmach w duzym stopniu zalezne sg od
regionalnych polityk zdrowotnych. Cho¢ telemedycyna jest z natury zjawiskiem bardziej
eksperymentalnym, niektére szpitale w Hiszpanii przyjety, lub sa w trakcie tworzenia syste-
mow elektronicznego rejestru pacjenta. Z powodu silnej niezaleznosci regionalnej opieki
zdrowotnej, mozliwosci i inicjatywy lokalne sg bardzo liczne. Obie konfiguracje sg dos¢ $ci-
ste, a ich miedzyorganizacyjne FOCA zalezg od zawodowego zwigzku informatyki medycz-
nej (Hiszpanskie Stowarzyszenie Informatyki Medycznej SEIS).

W Zjednoczonym Krolestwie srodowiska tworzace polityke zdrowotna wkfadaja duzo ener-
gii w koordynowanie badan i swiadczenia ustug zdrowotnych we wszystkich placowkach
NHS, motywowane przede wszystkim przez dyskurs o racjonalnych i efektywnych progra-
mach prozdrowotnych.

Do koordynacji nie wystarczy jednak samo przyjecie najlepszych praktyk medycznych, po-
niewaz NHS sktada sie z odrebnych grup interesu — publicznej opieki zdrowotnej, ustug,
naukowych badar operacyjnych, profesji medycznych, organdw tworzacych polityki i tak
dalej, ktére moga definiowac priorytety i problemy w rézny sposéb. Nie mniej jednak, poja-
wienie sie klinicznych agencji oceny, takich jak NICE (National Institute for Clinical Excellen-
ce) oraz grup skupionych wokét nowych technologii, takich jak NEAT (New and Emerging
Applications of Technology), potwierdza che¢ departamentu zdrowia do zarzadzania za-
réwno obietnicami, jak i kosztami innowacji w sektorze zdrowia. W kwestii impaktu nowe;j
genetyki, na przykfad, departament sporzadzit raport strategiczny (opublikowany w grud-
niu 2000) na temat implikacji genetyki dla NHS.

Genetyka medyczna posiada zalezng od zasobdw siec faczacg obszary farmaceutyczne, aka-
demickie, opieki zdrowotnej i rzadowe, ktére s3 silnie zaangazowane w produkcje i pozyski-
wanie danych oraz rozwdj testow klinicznych. Szerokie formalne i nieformalne powigzania,



sprzymierzone, potagczone, zwigzane z wysokim stopniem praw wiasnosci i praw umow-
nych odzwierciedlajg dziatanie silnych proceséw kierujgcych jak i agregacyjnych. Jednakze
Spora uwage poswieca sie angazowaniu spoteczenstwa i grup pacjenckich w programy
genetyczne, gdyz sa one widziane jako najbardziej prawdopodobne Zrédta sprzeciwu wo-
bec nowej technologii.

W dziedzinie informatyki medycznej, reformy wprowadzone przez nowy Rzad Laburzystow
w 1997 roku daty poczatek znaczacej ilosci dziatari spoteczno-technicznych budujacych
konsensus w kwestii standardow. Nie mniej jednak, nadal zauwaza sie znaczng nieréwnos¢
w reakcji placéwek klinicznych na telemedycyne i stopniu jej wdrozenia, mimo ze w formie
informacyjnej, czyli jako NHSDirect — objeta juz prawie caty kraj. Podczas gdy diagnostyka
zalezna jest od zasobodw, telemedycyna przeciwnie, z zaleznosciami rozrzuconymi wsrod
niejednolitej grupy aktoréw, na poziomie narodowym, regionalnym i lokalnym w ramach
NHS. Wielu z tych aktoréw to aktorzy nowi dla opieki zdrowotnej — tacy jak firmy z branzy
ICT/telekomunikacyjne — angazujace sie w sektorze poprzez programy pilotazowe, ktére
stanowia dobre podfoze do testowania budowy wspdlnych oczekiwan i programoéw. Po-
wigzania typu kupiec—dostawca sg zatem waznymi kanatami, przez ktére te oczekiwania
mogg by¢ wzbudzane. W swietle tych stwierdzen, w Tabeli 2. podsumowane s3 relacje
konfiguracyjne dla kazdego obszaru oraz jego dwoch podsektorow, dla trzech opisanych
krajow.

Tabela 2: Relacje konfiguracyjne w Holandii, Hiszpanii i Zjednoczonym Krélestwie

Diagnostyka genetyczna | Terapia genowa Telemedycyna EPR

Holandia Sciste (ale otwierajace sie) | Luzne (ale stajg sie Wzglednie luzne | Wzglednie sciste

bardziej sciste)

Hiszpania Luzne Wzglednie $ciste | Wzglednie sciste (cho¢ istnieje
napiecie pomiedzy poziomem
lokalnym/panstwowym)

Zjednoczone Wzglednie $ciste Sciste (cho¢ oparte Dosc sciste Dosc sciste

Krélestwo na matej liczbie grup)
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Przyjrzenie sie tym prawidtowosciom pozwoli zrozumie¢, jak konfiguracje maja sie do uzy-
tecznosci i wptywu formalnych programow foresightu na wspomaganie innowadji i zarza-
dzanie nia. Podczas gdy podstawowe cechy techniczne danego obszaru — takiego jak infor-
matyka — moga by¢ wspdlne dla kilku krajéw (biorac pod uwage coraz wieksza globalizacje
rynkéw i regulacje dotyczaca produktdw oraz proceséw na poziomie miedzynarodowym),
badania nasze pokazuja, ze wzorzec strategii innowacji nastawionych na rozpoznanie
przysztych zachowan w tych obszarach jest catkowicie rézny wewnatrz krajéw, i pomiedzy
nimi, z powodu innych relacji konfiguracyjnych. Rola foresightu w konfiguracjach $cistych
w ksztattowaniu zarzadzania innowacja czy wptywaniu na, i zmienianiu pozycjonowania
aktorow — takich jak tradycyjne srodowiska genetyki medycznej w Holandii — jest bardzo
niewielka.

Aktorzy, cho¢ swiadomi osiggnie¢, maja silne poczucie kontroli, co stwarza godng uwagi
sytuacje, w ktorej foresight rzadko wplywa na technologie genetyczne w Holandii. Z ko-
lei w konfiguracji luznej zauwazy¢ mozna podobne trudnosci aby foresight odegrat role
w procesach innowadji, ale z zupetnie innych powoddw. Na przyktad w przypadku Hiszpa-
nii, mimo ze aktorzy maja podobne oczekiwania co do technologii genetycznych, struktury
miedzyorganizacyjne sg zbyt stabe, aby wspomagac¢ dziatania czy wzmagac potrzebe dal-



szej koordynadcji na poziomie narodowym czy regionalnym, a wyniki proceséw foresightu
Z zagranicy nie majg wystarczajaco silnego oddziatywania aby rozwing¢ takie miedzyorga-
nizacyjne powigzania.

Gdyby zwigzek pomiedzy konfiguracja i rolg foresightu byt liniowy, wyniki na dwdch prze-
ciwlegtych biegunach implikowatyby, Ze foresight jest zupetnie bezuzyteczny. Jednakze,
pomiedzy tymi dwoma ekstremalnymi typami konfiguracyjnymi znalez¢ mozna prawdziwe
przyktady gdzie foresight przydatny jest w zarzadzaniu innowacja na poziomie konfiguradiji.
W tych konfiguracjach odnalez¢ mozna wzorce rozwijajacej sie koordynacji organizacyj-
nej lub otwierania sie zamknietych siatek w celu zareagowania na osiaggniecia zewnetrzne.
W przypadku telemedycyny, mozna zaobserwowac przyktady kiedy to foresight i pokrew-
ne mu dziafania nastawione na rozpoznanie przysztosci pomogty potaczy¢ programy inno-
wacyjne i ich zainteresowanie dziedzing telematyki, oraz réznych aktoréw z sektora zdro-
wotnego. W wyniku tego, powstaje zwigzek na ksztatt krzywej Gaussa, co ilustruje Wykres 2,
ktéry pokazuje krzywa zwyczajng opisujaca rézne zdolnosci i motywacje scistych i luznych
konfiguracji miedzyorganizacyjnych do angazowania sie w foresight i odnajdowania war-
tosci w takich dziataniach.

Wykres 2: Zwigzek pomiedzy istotnoscig FOCA i konfiguracja
Wysoki

Wptyw foresightu
na innowacje interorganizacyjng

=z
=
=

Scista Konfiguracja Luzna

Ksztaltowanie konfiguracji przez foresight
Wykres 2 wskazuje jak konfiguracje, jak niezalezne zmienne, moga oddziatywac na uzytecz-
nos¢ foresightu, chcemy réwniez dowies¢, ze sam foresight moze zmieniac¢ konfiguracje.
Poprzez foresight konfiguracje moga sta¢ sie bardziej elastyczne i solidne, a aktorzy moga
zmieni¢ miejsce wewnatrz danej konfiguracji. Pokazujemy to badajac dwa wspomniane
obszary poprzez szes¢ tematycznie podzielonych przypadkdw, ktore analizuja rézne czyn-
niki ksztattujace rozwoj obszardw i role foresightu w tym procesie.
Sze$¢ ponizszych, tematycznie podzielonych, przypadkéw omawia role foresightu w:
e repozycjonowaniu dziedziny zagrozonej (terapia genetyczna, UK)
e powstawaniu nowych rynkéw ,spotecznych” (telemedycyna, UK)
® zmianie pozycji zbyt ambitnych oczekiwan (terapia genowa, Holandia)
e pomocy w zblizeniu ambicji innowacyjnych aktoréw ekonomicznych i akademic-
kich oraz ograniczen instytucjonalnych systemu opieki zdrowotnej (EPR i telemedy-
cyna, Hiszpania)
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® wptywie zainteresowar zawodowych na ksztattowanie nowego obszaru (diagnosty-
ka, Holandia i Hiszpania)
e wewnetrznym i zewnetrznym wzmacnianiu i tworzeniu zwigzkéw wewnatrz firm
i pomiedzy nimi a okregami paristwowymi (diagnostyka, UK).
W kazdym z tych przyktadéw skupiamy sie na tym, w jakim stopniu formalny foresight lub
FOCA pomagaja na nowo zdefiniowac¢ zwigzki konfiguracyjne. W niektérych przypadkach
—jak na przykfad telemedycyny w Zjednoczonym Krélestwie i diagnostyki w Holandii i Hisz-
panii — widac, ze wptyw FOCA jest znaczny, ale w innych krajach — na przyktad w terapii
genowej w Holandii wystepuje rozdzwiek pomiedzy oczekiwaniami aktorow w danej kon-
figuradji.
Analiza przypadkéw podzielonych tematycznie nasuwa whniosek, ze istnieje luzny zwigzek
pomiedzy dziataniami foresigtu i zmianami w relacjach miedzyorganizacyjnych, co doktad-
nie ilustruje Wykres 3.

Wykres 3
Wysoki

Whptyw foresightu
na innowacje inter organizacyjna

| eprsp | | T |

=z
=
=

Scista Konfiguracja Luzna

W konfiguracjach dysfunkcyjnych — zbyt scistych, zbyt luznych lub zbyt rozproszonych, foresi-
ght moze albo rozbijac - jak w przypadku genetyki klinicznej w Holandii — albo zaciesnia¢ — jak
w przypadku brytyjskiej telemedycyny, czy, w nieco mniejszym stopniu diagnostyki — zwigzki
pomiedzy aktorami innowacji. Tam gdzie zwigzki konfiguracyjne sg — przynajmniej wedtug
modelu idealnego pokazanego tutaj — posrednie pomiedzy tymi dwoma ekstremami, FOCA
bedga prawdopodobnie miaty bardzo ograniczony wptyw na dynamike miedzyorganizacyjna,
€0 oznacza iz bedg jedynie nasladowac istniejgce juz formy FOCA lub jak w przypadku terapii
genowej w Holandii i EPR w Hiszpanii, odgrywa¢ marginalng role w kontekscie, w ktérym
relacje wykazujg wzglednie wysoki poziom zaleznosci od zasobdw, ale gdzie wigzace i decy-
dujace reguty wewnatrz konfiguracji muszg sie jeszcze ustabilizowac.

1.4. Wnioski i implikacje dla polityk

Badania powyzsze nasuwaja wiele istotnych wnioskow:
o foresight jako forma sponsorowanego przez rzad dziatania koordynacyjnego nasta-
wionego na rozpoznanie przysztosci ma niewielki wptyw na zarzadzanie innowacja
wewnatrz organizacji, zaréwno panstwowych jak i prywatnych



o wplyw foresightu na relacje innowacyjne pomiedzy organizacjami w duzym stop-
niu zaleze¢ bedzie od typu ich relacji konfiguracyjnych (pomiedzy idealnymi typami
Scistych i luznych form)

e jednak moze mie¢ on pewien wplyw na same wzorce konfiguracyjne i zaktécac,
wzmacnia¢ lub wspomagac koordynacje zwiazkéw pomiedzy réznymi okregami
innowacji

e prawdziwe znaczenie foresightu lezy w jego zdolnosci do wspomagania nowych
form koordynacji miedzyorganizacyjnej.

1.4.1. Wnioski dla roli rzadu w procesach foresightu

Istniejg konteksty konfiguracyjne, w ktérych formalne inicjatywy typu FOCA planowane
przez rzad, takie jak foresight, moga by¢ niepotrzebne, gdyz powielaja jedynie podobne
rodzaje strategii i dyskursu nastawionych na rozpoznanie przysztosci. Jednak w innych
przypadkach, mogg odgrywac istotng role w zaktdcaniu relacji konfiguracyjnych i wspo-
maganiu innowacji. Konteksty, w ktérych takie okolicznosci wystepuija ilustrujg Wykresy 2 3.
Te ilustracje musza by¢ rozpatrywane razem, gdyz relacje konfiguracyjne sg dynamiczne
i ksztattowane przez osiggniecia w trzech innych wymiarach innowacji. Podsumowuje to
Wykres 4, i jednoczesnie wskazuje konteksty, w ktérych aktorzy czerpig najwiecej korzysci
z foresightu.

Wykres 4
Wysoki

Whptyw foresightu
na innowacje interorganizacyjng

Rzad przetamujacy monopol
Rzad moze petni¢ neutralng funkcje
wspomagajaca, jesli zajdzie potrzeba
Rzad jako przedstawiciel
zbiorowosci

=z
=
=

Scista Konfiguracja Luzna

W punktach wykresu gdzie dwie linie tacza sie, spodziewalibysmy sie najwiekszych korzysci.
Te obszary reprezentuija relacje konfiguracyjne najbardziej podatne na FOCA jako sposob
zarzadzania innowacja. Innymi stowy, mozna oczekiwac, ze cztery aspekty konfiguracji - re-
guty wigzace, formalnos¢ relacji, zaleznos¢ od zasobow i podejmowanie decyzji — otwarte
sg na zaktécenia lub na bardziej efektywna koordynacje.

Wykres pokazuje réwniez konteksty, w ktérych inwestycje w dziatania typu foresight przy-
niosg prawdopodobnie niewielki efekt. Wreszcie, relacje konfiguracyjne widoczne w $rod-
kowej czesci sugerujg iz formalne, sponsorowane przez rzad FOCA majg zazwyczaj efekt
ograniczony.
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Wykres 5: Wptyw foresightu

Wysoki

Whptyw foresightu
na innowacje interorganizacyjna

Rzad przetamujacy monopol

=z
=
=

Scista

Foresight
moze byc

katalizatorem

S

/

zad moze petni¢ neutralng funkcje

<

wspomagajaca, jesli zajdzie potrzeba

Konfiguracja

Foresight
prawdopodobnie
spetni podobna

Rzad jako przedstawiciel
zbiorowosci

Luzna

Foresight potrzebuje
znacznego wysitku aby
taczy¢ uczestnikow,

ale wymaga sity funkcje

Formalny foresight stuzy jako katalizator
przesuwajacy konfiguracje do srodka,
gdzie uczestnikbw moga,zrobi¢ to sami’

"

Metoda  (pozytywny/negatywny)

Panel neg poz poz
Delphi neg neg poz
Scenario poz poz poz

i zaawansowane
metody aby radzi¢
sobie ze ztozonoscia

Formalny foresight stuzy jako katalizator
przesuwajacy konfiguracje do srodka,
gdzie uczestnikbw moga,zrobi¢ to sami”

poz neg
neg neg
poz poz

1.4.2. Implikacje dla wykorzystania metod foresightu

Jakie implikacje nasza analiza nasuwa dla metod, ktére mogg by¢ praktycznie zastosowane

w réznych konfiguracjach? Mozemy odpowiedziec¢ na to pytanie za pomoca wykresu ilu-
strujgcego konwencjonalne techniki typu foresight naniesione na rézne czesci istniejagcego
obrazu. Wykres 5 czyni to szczegdtowo i ilustruje jak wspierac selektywne uzycie metod

foresightu jako, ze niektére sg bardziej odpowiednie dla istniejgcych relacji konfiguracyj-

nych, nizinne.

Zatem, na przyktad w konfiguracjach Scistych (takich jak diagnostyka genetyczna w Ho-

landii) gdzie konfiguracja narzuca dos¢ sciste ramy, zarowno co do grupy odniesienia jak

i programu przysztych badan i rozwoju, zaréwno inicjatywa Panel jak i Delphi jedynie po-



twierdzaja taki program. Natomiast badania scenariuszowe moga by¢ zrodtem pewnych
waznych zagadnien instytucjonalnych i organizacyjnych, ktére zwiastuja rozpad monopolu
danej konfiguracji. Zatem w tych okolicznosciach, badanie scenariuszowe, wspierane przez
rzad, bytoby najbardziej zasadnym.
Argumenty te znaczg, iz dziatania typu foresigt nie powinny by¢ postrzegane jedynie jako
narzedzia gotowe do uzycia w kazdej chwili, jedno po drugim, czy tez jednoczesnie, czy
tez jako czed¢ szerokiego dziatania foresigt, ktéry bedzie dodatkowym dziataniem w jed-
nym, pozytywnym kierunku. Z drugiej strony, poza sytuacjg opisang w srodkowej czesci
wykresu, oczywistym jest fakt, ze niektére narzedzia moga dziata¢ przeciwko sobie i ni-
weczyc¢ skutki tych pozostatych. Zamiast tego, narzedzia te powinny by¢ wybierane po
uwaznym rozwazeniu rzeczywistego charakteru typu konfiguracyjnego, w ktérym maja
by¢ wprowadzone.
Istnieja trzy szerokie grupy wnioskow, ktére wedtug nas wynikajg z naszych badan: odnosza
sie one do samego modelu foresightu, konkretnych obszaréw technologii oraz tego, jak
dziatania typu foresight majg by¢ oceniane.
W nawigzaniu do modelu:
e polityka foresightu powinna wykorzystywac potencjat innowacyjny dziedzin tech-
nologicznych poprzez rozumienie wiasciwych im relacji konfiguracyjnych, w oparciu
o zatozenie, ze w roznych krajach, ,ta sama dziedzina" moze mie¢ zupetie odmien-
ne przysztosci. Che¢ ,zaimportowania" analiz i programéw foresightu z innych kra-
jow cztonkowskich powinna by¢ przez Komisje UE odradzana
® wspodlny europejski program foresight nie ma racji bytu, zwazywszy na réznice kra-
jow pod wzgledem typdw konfiguragji
® nie jest wskazane aby wszystkie kraje cztonkowskie przyjety formalny, sponsorowany
przez rzad program narzucajacy zarzadzanie innowacja przy pomocy FOCA.
W zakresie rozumienia dziedzin technologicznych:
e zasadna bytaby ocena zdolnosci aktorow,niszy" innowacyjnej sektora panstwowego
i prywatnego wewnatrz sieci innowacji do samokoordynacji
e wymienione cztery wymiary powinny pomaoc okresli¢, ktore sieci nalezg do ktérych
kategorii, tak aby mozna byfo przyja¢ najbardziej odpowiednie metody dla inter-
wencji za pomoca foresightu
e ingerowanie zaréwno w luzne, jak i $ciste konteksty wymaga znacznej inwestycji
w polityki na poziomie panstwowym i regionalnym
e podejscie przyjete w naszych analizach mozna zastosowac takze do dziedzin nie
zwigzanych z opieka zdrowotna: konfiguracje nie s nieodtacznie przypisane ani do
kraju, ani do sektora, zatem mozemy poleci¢ przyjecie podejscia konfiguracyjnego
jako narzedzia metodologicznego.
Jak oceniamy foresight:
e zmiany powinny by¢ mierzone w kategorii ilosciowej oceny potaczen sieciowych
i mobilizacji srodkéw oraz jakosciowej oceny trwatosci sieci w czasie i powstawania
nowych regut cztonkostwa w sieci
e nalezy ustali¢ jaka jest wzgledna uzytecznos¢ réznych metod foresightu w réznych
konfiguracjach tak aby skonstruowac bardziej wyszukane strategie interwengji
® nalezy bada¢,momenty" w konfiguracjach gdzie podejmuije sie kroki innowacyjne
od podejscia bardziej powsciagliwego do bardziej ekspansywnego, aby dowiedzie¢
sie czy foresight odegrat kluczowa role w zachodzeniu tych zmian.
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Istnieje wiele rekomendacji dla polityk

e lepiej by inicjatywy foresight skupiaty sie mniej na aspektach technologicznych
a bardziej na spotecznych, ktérym moga stuzy¢ odpowiednie technologie

e warto spojrze¢ na sektory z innej perspektywy analitycznej aby stwierdzi¢ jak najle-
piej wykorzystac foresigt do zarzadzania koordynacjg nastawiong na rozpoznanie
przysztosci

® nalezy przede wszystkim skupic sie na pomaganiu firmom w ustabilizowaniu sieci a co
za tym idzie, rynkdw, a nie tylko na pomaganiu im w zakresie nowych technologii

e argumentacja przeciw twierdzeniu, iz mozna zbudowac¢ pan-europejski program
foresight

o zalecamy bardziej selektywne uzycie metod foresightu.

1.5. Rozpowszechnianie

Podczas trwania projektu strategia rozpowszechniania data poczatek serii prac akademic-
kich, prezentacji dla srodowisk tworzacych polityki i proceséw wymiany informacji poprzez
agencje zajmujace sie foresightem, z ktérymi zespdt badawczy jest powigzany, formalnie
lub tez nieformalnie. Przyjelismy strategie badania rezultatéw w momencie kiedy stawaty
sie widoczne na poziomie regionalnym, krajowym i miedzynarodowym, poprzez spotka-
nia zaréwno formalne jak i nieformalne, odpowiednio, z osobami praktykujgcymi polityki,
pracownikami akademickimi, przedstawicielami danych obszaréw i agencjami zwigzanymi
z opieka zdrowotna.

Na poziomie miedzynarodowym, prezentacje przedstawione zostaty IPTS, Sewilla, sieci
FOREN STRATA (Rzym), podczas miedzynarodowych warsztatow badawczych w tematyce
foresoightu zorganizowanych przez Uniwersytet Twente, podczas konferencji UE w dzie-
dzinie foresightu w Madrycie oraz konferencji Europejskiego Zwiazku Badar nad Naukg
i Technologig w Lizbonie (1998) i Wiedniu (2000).

Na poziomie krajowym, zespot holenderski rozpowszechniat wyniki badar i omawiat ich
konsekwencje dla roli w foresighcie i NWO (Dutch Research Council), poprzez powigzania
7 Krélewskg Akademia Sztuk i Nauk Scistych (Royal Academy of Arts and Sciences), Rade
Doradczg ds. polityki naukowo-technologicznej, dwa organy formalnie odpowiedzialne za
foresight w Holandii.

Grupa hiszpanska nawigzata scistg wspotprace z Fondo de Investigaciones Sanitarias (FIS),
ktéra zarzadza funduszami na badania i szkolenia oraz dziataniami Dziatu Badan i Rozwo-
ju hiszpariskiego Ministerstwa Zdrowia, z sektorem farmaceutycznym poprzez powiazania
7z FARMAIDUSTRIA oraz z Ministerstwem Przemystu i CDTI (Centro para Desarrollo Techno-
logica Industrial).

Zespot doradzat tez rzgdowi hiszpanskiemu (Nowe Ministerstwo Nauki i Technologii) w za-
kresie tematyki foresightu i planowania polityki S&T. W wyniku tego cztonkowie zespotu
zostali nominowani na cztonkéw unijnej grupy ekspertéw w zakresie ERA i VI FP. Zespot
brytyjski byt czescig sieci telemedycyny i biotechnologii zdrowia we wschodnim regionie
Wielkiej Brytanii, otrzymat tez od Parlamentu Europejskiego zlecenie zbadania przysztosci
rozwoju Bioinformatyki w Europie, a od brytyjskiego ESRC — przygotowania raportu doty-
czacego przysztosci biotechnologii i ICT w Zjednoczonym Krélestwie.

W zwiazku z projektem powstato dziesie¢ prac akademickich, jedna ksigzka i 15 prezentacji
(szczegdty znajduja sie w petnym raporcie).



Dystrybucje w roku 2001 podsumowuje ponizsza tabela:

Praca

Koordynator

Dziatanie

Dziatania

Koordynator

Rozpowszechnianie poprzez programy V FP IST i Jako$¢ Zycia (szczegolnie
aspekty spoteczno-ekonomiczne)

Wszyscy partnerzy

Rozpowszechnianie wynikéw poprzez narodowe agencje polityk

Wszyscy partnerzy

Rozpowszechnianie poprzez miedzynarodowy event,Foresight" i rozwdj
regionalny, Rzym, 2001

Wszyscy partnerzy

Rozpowszechnianie w internecie poprzez strony instytucji partnerskich i linki
do stron CORDIS

Planowane publikacje

Wszyscy partnerzy

Poréwnawcza konstrukcja uzytecznosci foresightu w krajach i sektorach

SATSU

Uzytecznosc foresightu w sektorach niemedycznych foresight, utility and in
the non-medical sectors

39




CZESC 2

Raport Koncowy:
FORMAKIN - wyniki i analizy



42

Rozdziat 1

Foresight - rozumienie jego wptywu

Przez ponad dziesiec ostatnich lat, rézne obszary polityki naukowej i technologicznej anga-
zowaly sie w réznorodne dziafania foresightu jako sposobu stymulowania innowadiji i roz-
woju. Podstawowe zatozenie foresightu to zgromadzenie kluczowych aktoréw parnstwowe-
go systemu innowacji i poprzez okreslenie wyzwar naukowych, i technologicznych oraz
badawczych potrzeb spoteczno-ekonomicznych, podniesienie stopnia koordynacji a co za
tym idzie — konkurencyjnosci ekonomicznej kraju. Inspiracja dla wiekszosci z tych dziatan
byly nowatorskie badania Irvina i Martina, w ktérych opisuja wczesne doswiadczenia typu
foresight i podobne w kilku krajach, w ktérych szczegdtowo ukazujg doswiadczenia zwig-
zane z foresightem w Japonii, jako model dla narodowych polityk naukowo-technologicz-
nych w innych krajach.’

Od tamtej pory, pojawito sie wiele artykutow i badan na temat nowych proceséw foresi-
ghtu. Wiekszo$¢ tych badan opisuje formalne procesy, ktdre zestawiajg oczekiwania i zato-
zenia szerokiej grupy aktoréw i przektadaja je na listy kluczowych technologii, priorytetéw
w zakresie badan, i zalecen dla dziatart polityki naukowo-technologicznej i podobnych.
W niewielu badaniach podjeto prébe zanalizowania i zrozumienia dynamiki, z jaka foresi-
ght wptynatby na strategie technologiczne organizacji w konkretnych systemach innowacji
(szczegdlnie, ale nie tylko sektorowych), i jak z kolei te zmienione strategie maja sie do moc-
niej skoordynowanego systemu innowacji.

Projekt FORMAKIN wypetnia te luke, poprzez przeanalizowanie uzycia dziatar foresight
w obszarze rozwoju technologii medycznej w trzech krajach Europy: Holandii, Hiszpanii
i Zjednoczonym Krolestwie. Naszym celem zatem, nie jest przedstawienie foresightu jako
uniwersalnego i niezbednego $rodka w polityce naukowo-technologicznej. Jest nim po-
kazanie jak zrozumienie owej dynamiki miedzyorganizacyjnej pozwala nam lepiej pojac
konteksty, wewnatrz ktérych foresight moze bardziej lub mniej prawdopodobnie odegra¢
role w zarzadzaniu innowacja. Dlatego tez, dzieki wskazaniu konkretnych cech miedzyorga-
nizacyjnych, ktérymi konteksty innowacji réznig sie od siebie, dostarczamy lepsze narzedzia
do tworzenia polityki, ktére pozwalaja oceni¢ kiedy dziatania typu foresight beda lub nie
beda miaty znaczenia dla stymulowania dziafan innowacyjnych.

Raport ten, Workpackage 5/6 Projektu FORMAKIN, prezentuje wyniki jedenastu studiow
przypadku wewnatrz ram analitycznych stworzonych podczas projektu, i podsuwa model

" Irvine J. and Martin BR, (1984) foresight in Science: Picking the Winners, Londyn: Pinter Publishers;
Martin B.R. and Irvine J. (1989), Research Foresight: Priority Setting in Science, Londyn: Pinter Publishers.



ktéry moze by¢ uzyty w celu stwierdzenia potencjatu i rzeczywistej uzytecznosci foresigh-
tu? w ostatnim rozdziale podsuwa zalecenia strategiczne (jak WP6), ktore Komisja oraz jej
kraje cztonkowskie powinny rozwazy¢, w oparciu o bardziej stargetowane uzycie samego
foresightu.? Poprzez wzbogacone rozumienie a przez to lepsze wykorzystanie foresightu,
mozna usprawnic¢ zarzgdzanie innowacjg przez aktoréw publicznych i prywatnych (prze-
myst, rzad, uniwersytety, grupy publiczne i organizacje posrednie).

1.1. Czym jest foresight?...

,Foresight jest procesem, poprzez ktéry mozemy lepiej zrozumiec sity, ktdre ksztattuja dale-
ka przysztos¢, ktéry powinien byc brany pod uwage podczas tworzenia polityki, planowania
i podejmowania decyzji. Foresight obejmuje jakosciowe i ilosciowe srodki monitorowania
wskazdwek i wskaznikow zmieniajgcych sie trenddw i osiggnied i jest najbardziej skuteczny
w bezposrednim potaczeniu z analiza implikacji polityk. Foresight przygotowuje nas do za-
spokojenia potrzeb i wyjscia naprzeciw mozliwosciom jakie niesie przysztos¢. W przypadku
rzadu, foresight nie moze zdefiniowa¢ jego polityki, ale moze pomdc doktadniej jg dosto-
sowac, wzmoc elastycznosc i efektywnos¢ jej wdrazania, w miare jak zmieniaja sie okolicz-
nosci” (Coates 1985, 5.301i 33)

Ta czesto cytowana definicja foresightu stworzona przez Coatesa pomaga przedstawic
foresight jako narzedzie, ktére moze by¢ przydatne w polityce S&T. Jednak mniej uwagi
poswieca dynamice foresightu i sposobowi w jaki spetnia zatozenia. Jak definiuje sie przy-
sztos¢ poprzez rézne srodki? Jak maja sie one do strategii organizacyjnych? Dlaczego z bie-
giem czasu polityki staja sie bardziej elastyczne i jednoczesnie trwalsze? Aby odpowiedzie¢
na te pytania, potrzebujemy definicji fotresightu, ktdra ujmuje procesy foresightu, a nie jego
poszczegodlne elementy i ambicje.

Na potrzeby projektu FORMAKIN sformutowano nastepujaca robocza definicje foresightu:
foresight to celowo zorganizowany proces faczacy oczekiwania réznych aktoréw dotyczace
danej technologii, w celu sformutowania strategicznych pogladéw dotyczacych przyszto-
$ci, uwzgledniajacych réznorodne osiggniecia spoteczne i ekonomiczne.

Tym samym zawezamy znaczenie foresightu do ograniczonej liczby przedsiewzie¢, ktore
zazwyczaj okreslane sa konkretnym terminem i zazwyczaj, ale nie zawsze, wigza sie z kon-
kretnymi metodami. Projekt FORMAKIN uwaza foresight za czes¢ szerszej kategorii dziatan
koordynacyjnych nastawionych na rozpoznanie przysztosci (FOCA). Termin ten odnosi¢ sie
ma do do$¢ ogdinej grupy procesoéw, zdarzen i produktdw, ktdre wigze fakt taczenia czy
koordynowania réznych pogladéw i to, ze zaleza od oczekiwan w stosunku do przyszto-
4ci. Moga to by¢ na przyktad narodowe forum zorganizowane wokét zwalczania pluskwy
milenijnej, spotkanie kierownikdéw wydziatdw uczelni w celu ustalenia wspdlnej strategii
rozwoju badan, ale takze piecioletni plan ekonomiczny Malezji. Dlatego tez FOCA to grupa
dziatan i praktyk spotecznych i organizacyjnych, majacych na celu koordynacje i potaczenia
terazniejszosci z przesztoscia.

2 Irvine J.and Martin B.R, (1984) Foresight in Science: Picking the Winners, London: Pinter Publishers; Mar-
tin B.R.and Irvine J,, (1989), Research Foresight: Priority Setting in Science, London:Pinter Publishers.

3 Zdefiniowalismy cztery studia przypadku dla kazdego z trzech krajéw, ale poniewaz dwa studia przy-
padku w Hiszpanii nie byty wystarczajaco niezalezne do analizy poréwnawczej, suma przypadkow
wynosi jedenascie, a nie dwanascie, jak planowalismy.
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Czes¢ dziatarh koordynacyjnych nastawionych na rozpoznanie przysztosci w tej kategorii
ma podstawowe znaczenie dla Projektu FORMAKIN. Fenomeny badane podczas trwania
projektu — ktére, chociaz w znacznie szerszym kontekscie, takze naleza do kregu zaintere-
sowan naszych badar — mozna opisa¢ nastepujaco: faczenie oczekiwar co do osiaggniec
zwigzanych z jednym lub wiekszg iloscig konkretnych pol innowacji technologicznej. Oczy-
wistym jest, iz te dziafania w polityce S&T, ktdre zazwyczaj okreslane sg jako foresight, sa ich
czesdcia. Ale definicja pozawala nam na wigczenie do naszej analizy podobnych proceséw
obserwowanych w polityce S&T, ktére, choc nie nazywane foresightem, sg rownie wazne
dla organizacji w planowaniu strategicznym i tak samo nastawione na rozpoznanie przy-
sztosci, jak foresight.

1.2. ...oraz jak rozumiec jego oddziatywanie

Ponizszy projekt badawczy powstat z zatozenia, ze dziatania typu foresight maja trwate
znaczenie dla wspotczesnej polityki naukowo-technologicznej, ale przy jeszcze ciagle nie
w petni rozwinietej wiedzy na temat jej wartosci uzytkowej zaleznie od kontekstu. Foresight
jest zazwyczaj postrzegany jako narzedzie informacyjne stuzace do ujednolicania strategii
innowacyjnych réznych organizacji w systemach innowacji, tak aby zwiekszy¢ mozliwosci
aktoréw zajmujacych sie innowacjami, i w rezultacie, podnie$¢ konkurencyjnos¢ systemu
i jego aktoréw. Cele foresightu wynikaja z postrzegania innowacji technologicznej jako pro-
cesu organizacyjnego, zachodzacego wewnatrz (panstwowych) systemow innowacyjnych.
Dziatania foresight zaktadaja, ze te procesy innowacji mozna zoptymalizowac poprzez roz-
ciggniecie ram czasowych aktorow oraz poprzez ujednolicenie oczekiwan czy scenariuszy
rozwoju technologicznego.

Projekt FORMAKIN bada te zatozenia poprzez skupienie sie na dwodch kategoriach medycz-
nych, a mianowicie technologii genetycznej i informatyce medycznej, ktére zdaja sie mie¢
Znaczacy wpltyw na innowacyjnos¢ na rynku technologii w sektorze zdrowia i na opieke
zdrowotna. Cho¢ panuje ogdlna zgodnos¢ co do znaczenia tych technologii dla badan i roz-
woju technologicznego sektora zdrowia i opieki zdrowotnej, rzeczywistego stopnia wptywu
nie mozna okresli¢, szczegdinie w kwestii implikacji dtugofalowych. Technologia medyczna
jest takze dziedzing, w ktdrej innowacyjnos¢ zalezy od dziatart uniwersytetéw, firm, rzadéw,
i opieki zdrowotnej. Innymi stowy, jesli foresight miatby odegrac role w usprawnieniu zarza-
dzania wiedzg i innowacja, na pewno powinno stac sie to w tych dwdéch dziedzinach.
Ponadto, cho¢ mozna zauwazy¢ konsensus co do ogdlnego celu innowacji medycznych,
(m.in. podniesienie jakosci zycia i zwrot z inwestycji), aktorzy wewnatrz systemodw innowa-
cji, poza wspdlnym celem, maja takze wiasne poglady i cele.

Badacze w zakresie medycyny w srodowisku akademickim taczg te cele z checig przesunie-
cia granic wiedzy i zyskania reputacji w dziedzinach naukowych. Firmy dazg do rozwijania
nowych rynkéw i budowania na nich silnej pozycji, aby zapewnic sobie zyski i dalsze spraw-
ne dziatanie. Chociaz wiele rzaddw wspiera owe dziatania ekonomiczne, stawiajg one sobie
takze za cel podtrzymanie sprawnego i efektywnego dziatania systemdw opieki zdrowotnej
i trzymanie budzetow w ryzach.

Wewnatrz samej opieki zdrowotnej, lekarze, pacjencii firmy ubezpieczeniowe czesto réznie
patrza na organizacje nowych praktyk opieki zdrowotnej, umozliwianych przez nowe tech-
nologie. Dlatego tez, nasuwaja sie powazne pytania, czy moga istnie¢ wspdlne oczekiwa-



nia, a jesli tak, to czy ich rezultatem moga by¢ dobrze skoordynowane trajektorie innowacji
wsrdd aktordw w danej dziedzinie.

Ramy pojeciowe w tym przypadku zbudowane sg na postrzeganiu proceséw foresightu
jako konkretnego fenomenu, i okreslajg je jako fenomen nowoczesnych proceséw innowa-
cyjnych. Oznacza to, ze musimy nie tylko zbadac zatozenia foresightu, ale takze umiejscowic
go w 0gdlnej dynamice miedzyorganizacyjnych proceséw innowacyjnych oraz ocenic ich
przydatnos¢ w praktykach zarzadzania organizacyjnego, niezaleznie od zatozen polityki.
Oznacza to dokfadniej, iz nowe narzedzia polityki mogag wywotywac niezamierzone skutki,
ktére czasem nalezy utrzymad, lub nawet rozwina¢ zamiast/lub poza pierwotnymi celami.
Pozycjonowanie analityczne projektu FORMAKIN prezentuje podstawowe cele, ktére przy-
Swiecaja projektowi od poczatku, jak pokazano w Ramce 1.

Ramka 1: Podstawowe cele projektu FORMAKIN

Gtéwne cele projektu FORMAKIN mozna podsumowac nastepujaco:

® zrozumienie jak aktorzy spoteczno-ekonomiczni obchodza sie ze skomplikowanymi srodo-
wiskami foresightu i wptywu tych srodowisk na konkretny rozwoj innowacji, ze szczegdlnym
uwzglednieniem informatyki medycznej i nowej genetyki w naukach o zyciu i zdrowiu,

e zrozumienie formalnych i nieformalnych proceséw i praktyk zwigzanych z foresightem
w zarzadzaniu innowacja i wiedza w réznorodnych kontekstach europejskich, poprzez po-
réwnanie tych, ktére posiadajg formalny Program Foresight z tymi ktére go nie posiadaja,

o okreslenie roli foresightu w réwnowazeniu priorytetéw réznych okregdw publicznych i pry-
watnych zaangazowanych w innowacje,

e okredlenie zaleznosci kontekstowej koordynacji nastawionej na rozpoznanie przysztosci i zi-
dentyfikowanie dobrych i najlepszych praktyk oraz przygotowanie rekomendacji odnosza-
cych sie do usprawnionego uzycia foresightu w sektorze zdrowotnym.

Wyboru krajéw (Holandia, Hiszpania, UK) dokonano w nawigzaniu do zréznicowanego
wzorca systemodw* opartego na szeregu przypadkéw mocno zréznicowanych i takich,
wsrod ktorych analiza wykryta podobne procesy przemian. Dodatkowo, zatozeniem byto
zagwarantowanie réznorodnosci zmiennej zaleznej, aby uniknac stronniczosci wyboru, co
mogtoby ostabi¢ wnioskowanie przyczynowe.

Dlatego zauwazamy, ze kraje te znacznie réznig sie od siebie w wielu zakresach, takich jak
wielkos¢ i populacja, dochdd na osobe, mozliwosci przemystowe oraz zatozone modele
rzagddw demokratycznych, nie wspominajac o trzech réznych modelach organizacji opieki
zdrowotnej, badan i innowacji. Podjeto dogtebng analize porownywalnych cech tych kra-
jow, co pokazuje czes¢ 2 projektu FORMAKIN.

Analiza wykazata zasadno$¢ wyboru krajow do badan poréwnawczych w zakresie foresigh-
tu, ktérych gtownym celem jest rozwoj koncepdji i uogoélnien co do zjawisk, ktore zaistniejg
w przypadku wszystkich spoteczeristw a co do tych, ktére zaistnieja tylko w przypadku jed-
nego, w danym momencie i miejscu.

Jednoczesnie wysuwamy wniosek, iz po przyjrzeniu sie miedzyorganizacyjnej dynamice
innowacji, dziatania typu foresight na nizszym poziomie zdaja sie tak samo wazne i intere-
sujgce w kontekscie zrozumienia dynamiki proceséw foresightu. Poza poréwnaniem trzech

4 Pzeworski A. and Tune H., (1970) The Logic of Comparative Social Inquiry. New York: John Wiley.

> Geddes B, (1990) ,How the cases you choose affect the answers you get: selection bias in com-
parative politics”in Political Analysis vol. 2 (ed. J.A. Stimson) Ann Arbor: Univeristy of Michigan Press,
s.131-150.
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przypadkdw zwigzanych z konkretnymi krajami, wywnioskowalismy, ze niezbedne byto do-
ktadne poréwnanie stopnia w jakim w owych trzech krajach praktyki typu foresight moga
powodowac zmiany w strategiach technologicznych zwigzanych z czterema konkretnymi
technologiami medycznymi. Z poréwnawczego wymiaru tych badan wynika, ze w kazdej
z wielu postaci, foresight zalezny jest od konkretnej dynamiki miedzyorganizacyjnej.®

1.3. Przeglad tresci

Celem tego raportu jest przedstawienie gtownych wnioskéw prac analitycznych i empi-
rycznych wykonanych podczas realizacji tego projektu, bez prezentowania i powtarzania
zbyt wielu szczegdtdw poprzednich prac. Nasza praca badawcza skupiata sie gtéwnie na
sektorze medycznym, a konkretnie na tym jak organizacje pozycjonuja sie tak, aby wyko-
rzystac¢ technologie genetyczne oraz informatyczne i komunikacyjne. Jedenascie studidw
przypadku dostarczyto nam cennego materiatu do badan, a kazdy z nich sam w sobie wart
jest przeczytania. Postanowilismy jednak umiesci¢ wiekszo$¢ owych studiéw przypadku
w zatgcznikach i skoncentrowac sie na podstawowym pytaniu: jaki wptyw majg dziatania
typu foresight w kontekscie miedzyorganizacyjnym aktoréw sektora RTD?

Jak wyjasniono juz wczedniej (patrz Ramka 1), aby udzieli¢ odpowiedzi na to proste py-
tanie, nalezy je najpierw dokfadnie wyjasni¢. Poniewaz, zas, chcemy udzieli¢ odpowiedzi
szerszej niz tylko dotyczacej przypadkdw, ktore badalismy, musielismy stworzy¢ bardziej
ogdlne podstawy do zrozumienia proceséw foresightu. Nastepny rozdziat opisuje model
pojeciowy, ktéry stworzylismy podczas trwania projektu. Omawia on podstawowe zmien-
ne w czterech kluczowych wymiarach, ktére uznaliémy za istotne dla zrozumienia procesow
stojacych za rozwojem foresightu i jego zastosowaniem: rozwoj nauki i techniki, konfigu-
racja aktorow, w ktorej dziatania forsightu majg miejsce, charakterystyka samego procesu
foresightu, oraz zarzadzanie innowacja przez réznych aktoréw. Rozdziat ten podsumowuje
tez metody uzyte do generowania i kodowania danych, stworzone w celu systematyczne-
go poréwnania studiow przypadku zgodnie z tymi wymiarami.

Kolejne rozdziaty (ktére tworzg Cze$¢ 3) opisujg wnioski projektu badawczego. Rozdziat
trzeci opisuje ogdlne zasady rozwoju technologii genetycznych i ICT w sektorze medycz-
nym, zgodnie z tym co przewiduje wiele miedzynarodowych badan nad przysztoscia tech-
nologii. Rozdziat ten opisuje arene rozwoju w dziedzinie S&T, w ktdrej organizacje w trzech
krajach rozwijajg strategie innowacyjne, mniej lub bardziej informowane przez procesy
foresightu.

W rozdziale czwartym przedstawiamy jedenascie przypadkdw i opisujemy jak foresight
wptynat (lub nie) na produkcje lub przyjmowanie innowacji przez technologie genetyczne,
diagnostyke genetyczng, telemedycyne i EPR w trzech krajach. Przypadek jedenasty (a nie
dwunasty, jak mozna by sie spodziewac), poswiecony badaniom nad informatyka w Hisz-
panii wskazuje, ze zaréwno EPR jak i telemedycyna posiadaja podobng pozycje analityczna
w naszej kategoryzacji konfiguracyjnej. Charakterystyczng cecha proceséw foresightu jest
to, ze facza niejednorodnych aktoréw aby koordynowac ich strategie innowacyjne i wzmac-
nia¢ zwigzki miedzyorganizacyjne. Dlatego wiasnie skupiamy nasza analize poréwnawcza

5 Bendix R, (1963) “Concepts and Generalizations in Comparative Sociological Studies’, American Socio-
logical Review vol. 28, s. 532.



na zwiazku pomiedzy konfiguracja tych aktoréw a wptywem foresightu. Wnioskiem tego
rozdziatu jest pierwsza czes¢ odpowiedzi na pytanie o wptyw foresightu, ktérej udzielamy
poprzez okreslenie rodzajow konfiguracji, w ktérych foresight moze mie¢ wptyw i okresle-
nie konfiguracji, w ktérych foresight moze mie¢ mniejsze znaczenie jako instrument zarza-
dzania innowacja na poziomie systemowym.

Podczas gdy rozdziat czwarty opisuje liniowy zwigzek miedzy dwoma gtéwnymi zmienny-
mi w schemacie pojeciowym, rozdziat pigty analizuje dogtebniej ztozonos¢ dynamiki foresi-
ghtu. Wykorzystujac specyficznos¢ kazdego z jedenastu przypadkdw, analizuje on jak ocze-
kiwania ktdre powstajg, rozwijaja sie i sg rozpowszechniane wewngtrz proceséw foresightu
podejmowane sg przez pewnych aktoréw jako kluczowe narzedzie w dokonywaniu zmian
w konfiguracjach organizacyjnych i tworzeniu przestrzeni (lub w niektérych przypadkach,
mniejszej ilosci przestrzeni) dla innowadji. W rozdziale tym zgtebiamy tez jaki wptyw foresi-
ght ma na strategie poszczegdlnych aktordw.

Oczywistym jest fakt, iz nasz projekt badawczy sugeruje, cho¢ podajemy jasne dowody
wplywu praktyk foresightu, ze znaczenie foresightu nie jest identyczne we wszystkich je-
denastu przypadkach. W ostatnim rozdziale oceniamy konsekwencje tych wniskéw dla po-
lityk. Ta ocena konsekwencji politycznych skupia sie na dwdch pytaniach, jednym bardziej
refleksywnym a drugim bardziej instrumentalnym. Pytanie bardziej refleksywne dotyczy roli
rzadu w procesach foresightu: czy to rzad w kazdym typie konfiguracji powinien inicjowac
foresight, czy mozemy oczekiwac¢ od organizacji aby same organizowaty takie procesy? Py-
tanie instrumentalne dotyczy metod foresightu: czy pewne metody sg bardziej odpowied-
nie niz inne w niektérych konfiguracjach?
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Rozdziat 2

Pojeciowy model foresightu
i dziatan typu foresight

W rozdziale tym ustalamy nasz model pojeciowy, w ktérym proponujemy ulokowanie i wy-
jasnienie roli foresightu w systemie innowadji. Sprébujemy dowies, ze istnieja cztery gtéw-
ne wymiary procesu innowacji, a mianowicie naukowy i techniczny poziom rozwoju danej
dziedziny lub sektora, mozliwosci dla przestrzeni innowacji i zarzagdzanie nimi witasciwe dla
danej dziedziny, wzér i relacja do koordynacji nastawionej na rozpoznanie przysztosci, oraz
konfiguracyjne, lub miedzyorganizacyjne relacje charakteryzujace dany obszar. Te cztery
wymiary beda wyraznie wspotgraty ze sobg i ksztattowaty zalezne znaczenie foresightu jako
instrumentu zarzadzania innowacja. Rozdziat rozpoczyna sie licznymi obserwacjami spo-
sobu w jaki powinnismy zrozumie¢ role oczekiwan w ksztattowaniu innowacji, poniewaz
oczekiwania aktoréw innowadcji tworza i wzmacniaja relacje miedzy czterema obszarami
w powigzaniu z innymi elementami, takimi jak obszary zainteresowan czy mozliwosci.

2.1. Ogolna rola oczekiwan

Van Lente i Rip twierdzili, ze koordynacja rozwoju technicznego wokét oczekiwan stata sie
jedna z cech wspdtczesnego systemu badan. Badacze, firmy i rzady uzasadniaja deklaracje
i dziatania strategiczne poprzez zapowiedzi i obietnice rozwoju technicznego.”

Wynikiem tego jest dynamika oczekiwan, w ktdrej przestrzen retoryczna stworzona przez
te deklaracje i szacunki stopniowo przeksztatca sie w rzeczywistosc, ktéra ksztattuje strate-
giczne dziatania aktoréw. Dynamika oczekiwan i wynikajaca z niej koordynacja zalezy od
agregacji oraz przeptywu informacji i wiedzy poprzez profesjonalne publikacje, warsztaty,
konferencje, wymiany, podczas ktérych komunikowane sg indywidualne oczekiwania. Jesli
agregacja i przeptyw informadji i wiedzy beda ciagte, rezultatem bedzie zbieznos¢ indywi-
dualnych oczekiwan we wspdlnym procesie foresigtu. To z kolei, moze zaowocowac od-
wrdceniem: najpierw rodza sie oczekiwania bedace skutkiem wiedzy i interakcji lokalnej,
a to z kolei sprawia, ze lokalne dziatania i interakcje oparte na wiedzy ksztattowane s3 przez
te oczekiwania.

Takie mechanizmy mozna zauwazy¢ w réznych kontekstach rozwoju technicznego, od
strategii badan i rozwoju firmy, poprzez branze technologiczne, po narodowe polityki tech-

’/ Van Lente H. and Rip A, (1998) “The Rise of Membrane Technology", Social Studies of Science vol. 28,
no. 2,s.221-255.



nologiczne® Deuten i Rip omawiaja, jak w procesach tworzenia produktu relacje ksztattuja
wspdlne cele? Relacje wyrazajg trwajace procesy tworzenia produktu, nastawione na roz-
poznanie przysztosci w danej sekwencji. Potencjalne historie tworzg motywacje i wspoma-
gaja zaangazowanie sktadnikéw narracji w rozwijajacy sie watek.

Poprzez rozprzestrzenianie takich historii mozna réwniez zwigzac sie z watkami innych.
Podczas procesu dzielenia i wprowadzania w zycie, oczekiwania moga osiggac wyzszy
stopien zdecydowania i szczegétowosci. Obietnica czy wspdlina metafora moze przerodzi¢
sie w scenariusz, program, a wreszcie skrypt. W tym procesie, zmienia ona charakter z bar-
dziej ogolnej, elastycznej, mobilnej i heurystycznej, na bardziej ograniczong i normatywna.
W momencie gdy oczekiwanie staje sie programem, przyczynia sie do pewnej stagnacji
organizacyjnej'®. Trudno bytoby zatrzymac projekt bez powaznego zwatpienia w jego za-
sadnos¢. Sukces lub porazka jakiegokolwiek oczekiwania zalezy od tego, czy jest to tyl-
ko projekcja aktora (tylko jego przysztos¢), czy jest ona wpisana we wszystkie wymiary
spoteczno-ekonomiczne danego przypadku. W rezultacie, program moze stac sie tym co
Akrich zdefiniowat jako skrypt."" Deklaracjg motywow innych, ich aspiracji i zobowiazan,
wpisang w oczekiwania wobec nowej technologii. Skrypty takie sg stosowane w celu pro-
gnozowania przysztosci poprzez wskazéwki spoteczno-techniczne i narzucajg obszarom
konkretne dziatania.

2.2, Okreslenie foresightu i jego wptywu na innowacyjnos¢

Omodwione powyzej badania, stosujgce rézne podejscia, pozwalajg zrozumied role oczeki-
wan w ksztattowaniu innowadji, zgodna z poprzednimi spostrzezeniami ekonomicznymi
w kwestii ,oczekiwan technicznych”i literatura socjologiczng na temat ,samospetniajacych
sie przepowiedni”. Jednak w tym momencie interesuja nas bardziej konkretne kwestie, takie
jak: Jak te ogdlne procesy wspdtbudowania oczekiwan i programodw wpisujg sie w swiaty
poszczegodlnych organizacji i pomiedzy nie? Jak proces budowania oczekiwari moze deter-
minowac dziatania aktorow? Mozemy na to odpowiedzie¢ zwracajac nasza uwage na omo-
wienie kazdego z trzech wymiaréw innowacji (wspomnianych wczesniej), ktére formuja
podstawowag strukture naszego modelu pojeciowego.

2.2.1. Rozwdj nauki i techniki

Po pierwsze, jesli chodzi o rozwdj naukowy i techniczny twierdzimy, ze oczekiwania co do
rozwoju sg tak samo wazne dla zachowan aktoréw jak sam rozwdj. Do tych elementow
poznawczych zaliczaja sie oceny dojrzatosci i ,stanowczosci” oczekiwan, a takze prezento-
wane scenariusze i obietnice. Kluczowe zmienne, ktére nalezy w tym przypadku zbadac
to stabilnos¢ i tempo zmian w obszarze (w odniesieniu do wdrazania technologii, dyfuzji),
postrzegane bariery dla trwajacego rozwoju, to czy istnieje jasna $wiadomos¢ powstaja-

8 Van Lente H., (1998) Promising Technology. Enschede: Twente University Press.

¢ Deuten J. and Rip A, (1997) “Telling yourself forward, telling the product innovation forward, OR:
Agency as a productive illusion and the fundamental role of narration’, Proceedings of the EIASM Con-
ference “Organising in a Multi-Voiced World', Leuven (Belgium), 4-7 June 1997.Vol. 1.

1% Van Lente, op. cit.

" Akrich M., (1992) ‘The Description of Technical Objects, in: Bijker, W.E. and J. Law (eds.) Shaping Tech-
nology/Building Society: studies in sociotechnical change. Cambridge MA, MIT Press.
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cego produktu czy jego trajektorii, to jak aktorzy widza odpowiednie punkty wkroczenia
w obszar (pojecie ,odpowiedniego momentu”i,szansy” sg w tym wypadku istotne), w jakim
stopniu ustalono standardy w danej branzy, i to czy aktorzy majg $rednio- i dtugofalowe
(5- i 10-letnie) oczekiwania co do dojrzewania obszaru.

Kolejna wazna zmienng rozwoju technicznego jest,czynnik zaktdcajacy”, czyli stopien w ja-
kim organizacje zmuszane sa do ponownej oceny i dostosowania swoich strategii, ktéry
zaleze¢ bedzie od faktu, czy uwaza sie, ze osiagniecia zmieniajg istniejace wzorce relacji
i praktyki, i czy zmiany s widziane jako radykalne czy narastajace. Im wyzszy czynnik za-
ktdcajacy, a co za tym idzie, niepewnos¢, tym wiekszy bedzie nacisk na organizacje aby
rozwijaty wyrazne strategie innowacyjne i bardziej beda one zainteresowane dziataniami
koordynacyjnymi nastawionymi na rozpoznanie przysztosci. Nie chcemy sugerowac, ze ist-
nieje prosta i bezposrednia zaleznos¢ pomiedzy niepewnoscia, a postrzeganiem strategii
innowacji. Strategie opieraja sie takze na mozliwosciach, kompetencjach, potrzebach, a nie
tylko na samym postrzeganiu niepewnosci. Ale sugerujemy, ze niepewnos¢ jest jednym
z czynnikobw majacych wptyw na strategie innowacyjne, i jest tym czynnikiem, na ktéry
foresight ma najwiekszy wptyw.

2.2.2. Zarzadzanie innowacja

W nawigzaniu do drugiego wymiaru przez nas opisanego, przeksztatcenie oczekiwan z czy-
stych obietnic na normatywne programy wptywa na przestrzeri podejmowania decyzji co
do innowacji wewnatrz organizacji. Zazwyczaj skoncentrowanie sie na procesach decyzyj-
nych w organizacjach prowadzi do rozwazenia form racjonalnych wyboréw sposréd wielu
opdji. Generalnie, spotykamy sie zdwoma rodzajami racjonalnosci, ktére jak mozna zatozy¢,
kierujg procesem podejmowania decyzji: racjonalnos¢ materialna czy ekonomiczna oraz
normatywng. Widac¢ w tym przypadku podstawowe réznice, jako ze pierwszy rodzaj bedzie
motywowany kwestiami efektywnosci, a drugi opierac sie bedzie na zasadnosci i uzasad-
nieniu spotecznym.'? Ukfady instytucjonalne i organizacyjne podkreslaja rézne ogranicze-
nia w wyborach tego typu norm i tradycji. Racjonalno$¢ normatywna oparta o legalizacje
spoteczng i symboliczny charakter procesu podejmowania decyzji widziana jest czesto jako
zafatszowanie racjonalnosci materialnej. Z drugiej strony, sugerujemy ze symboliczne wia-
$ciwosci informacji wewnatrz uktadéw organizacyjnych pomoga nam zrozumie¢ warunki,
z ktérych wyrasta foresight, a w szczegdlnosci formy i sposoby w jakich uzywa sie go w or-
ganizacjach. Raporty i zastosowanie foresightu, jak wiele innych informacji, sa takze symbo-
lami w szerszym kontekscie tworzenia polityk. Posiadanie informacji to symbol oznaczajacy
kompetencje niezbedne do podejmowania decyzji. Co wiecej, ilos¢ i jakos¢ informacji i jej
uzywanie do uzasadniania procesu podejmowania decyzji jest sposobem symbolizowania
czy sygnalizowania, ze proces jest uzasadniony, szczegdlnie kiedy podjete decyzje odstaja
znacznie od zwyczajow i rutyn danej instytucji czy organizacji. Foresight wywodzi sie z kon-
tekstu, w ktérym ktos, kto dobrze podejmuje decyzje, wykazuje znajomos$¢ tematu i uzywa
ogdlnie akceptowanej informacji."

12 QOliver C, (1997) “Sustainable Competitive Advantages: Combining Institutional and Resource-based
Views', Strategic Management Journal vol. 19, no. 9, s. 697-713.

13 Sanz-Menéndez L. and Cabello C, (2000) “Expectations and Learning as Principles for Shaping the
Future”in Brown N., Rappert B. and Webster A, (edss.) in Contested Futures, Ashgate, London.



Jednoczesnie, posiadanie kompetencji w podejmowaniu decyzji nie musi oznacza¢, ze
dana osoba ma petng kontrole nad procesem podejmowania decyzji: w uktadach instytu-
cjonalnych zazwyczaj, a w szczegdlnosci w przypadku skomplikowanych wyboréw polityk,
zauwazamy ograniczong zdolno$¢ poszczegodlnych aktoréw do podjecia decyzji. W takich
kontekstach motywacja aktoréw do pozyskiwania informacji i wykorzystywania informacji
juz dostepnych w praktyce jest niewielka. Ponadto, moze to takze zmniejsza¢ motywacje
organdw tworzacych polityki do angazowania zasobdw wiedzy, wbudowanie nowych sce-
nariuszy i poszerzanie zasobow informacji na temat przysztych scenariuszy technicznych.
W tym kontekscie, koszty poznawcze rozumiane s3 jako koszty zaangazowane w pozyski-
wanie i interpretowanie nowych danych i informacji oraz koszty spoteczne zwigzane z po-
szukiwaniem nowych alternatyw réznigcych sie od zwyczajow i rutyn.'

Jednakze, zaleznosci pomiedzy informacjg a decyzjg bywajg nawet bardziej ztozone, szcze-
golnie w przypadku tych, ktérzy tworza polityki na arenie publicznej lub prywatnej. Tworza-
cy owe polityki stykajg sie nie tylko z ograniczonymi warunkami racjonalnosci, niepewno-
$cig, asymetrycznoscia informacji oraz ograniczeniami, uprzedzeniami heurystycznymi, ale
takze ograniczeniami instytucjonalnymi i oceng spoteczna. W obszarach instytucjonalnych
dokonuje sie decydujgcych wybordw, ktdre wymagajg lepszego zrozumienia ideologii i mo-
deli normatywnych, ktére tymi wyborami kieruja. Dla firm prywatnych, badania rynkowe
nad dziataniami typu foresight, ktére przyczyniaja sie do dtugofalowych decyzji rynkowych,
kierowane sg potrzebg utrzymania konkurencyjnosci, ktéra zapewniona by¢ moze gtéwnie
przez ich zdolnos¢ do utrzymania mocnej pozydji na rynku. Dla organizacji sektora pan-
stwowego — takich jak szpitale, czy osrodki badawcze — motywacja ta wynika w wiekszym
stopniu z potrzeby zarzadzania innowacjg i dotrzymania kroku postepowi, aby zapewnic¢
najlepsze wykorzystanie srodkéw w sposdb jak najbardziej spdjny z polityka instytucji.

Te podstawowe elementy napedzajace — w odpowiedniej formie w sektorze prywatnym lub
parstwowym — stanowig wewnetrzng przestrzen strategiczng dla decyzji zwigzanych z inno-
wacja oraz ustalone praktyki okreslania kryteriéw podejmowania decyzji w zakresie innowadji.
Dla firm to drugie moze by¢ opisane jako wielko$¢ i potencjalne tempo wzrostu rynku dla
nowych technologii; ocena prawdopodobnych wymagan technicznych nowych technologii
przez departamenty badan i rozwoju i tego, czy posiadaja narzedzia i srodki aby je spetni¢; jak
te technologie odnoszg sie do juz istniejacych, mocno ugruntowanych technologii alterna-
tywnych; czy czynniki zewnetrzne — np. etyczne czy nadrzedne standardy wptyna na dziedzi-
ne i zdolno$¢ aktoréw na wptywanie na srodowiska je nadzorujace; i czy organizacje przyjma
podejscie uczenia sie przez dziatanie” do tych nowych technologi.

Na poziomie bardziej ogdlnym, zaréwno aktorzy z sektora panstwowego jak i prywatnego
- odzwierciedlajac szersza konfiguracje — beda mieli wiecej lub mniej przestrzeni strate-
gicznej dla zarzadzania innowacja. Moze to wystepowac szczegdlnie w przypadku nowych
uczestnikdw wkraczajacych w obszar, w ktérym zasady sa juz $cisle okreslone.

2.2.3. Dziatania koordynacyjne nastawione na rozpoznanie przysztosci

Trzeci wymiar opisywany przez nas sktada sie z dziatann FOCA samych w sobie. Moga sie
one rézni¢ stopniem sformalizowania i skalg. Sformalizowanie i skale dziatart koordynacyj-

'* Sanz-Menéndez, Cabello, Garcia (2001 forthcoming) ,Understanding technology foresight: the rele-
vance of its S&T policy context”in International Journal of Technology Management.
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nych nastawionych na rozpoznanie przysztosci mozna zmierzy¢ przez mierzenie istnienia
formalnych procedur stuzacych przewidywaniu przysztych okolicznosci i aktorow, ktérzy
wezma w nich udziat, dostepnych $rodkéw organizacyjnych i tekstow, skryptow i planow,
ktére sq w zwiagzku z tym konstruowane, i na ktére inni maja zareagowac. Wykorzystanie
dziatart koordynacyjnych nastawionych na rozpoznanie przysztosci jako narzedzia zarzadza-
nia innowacjg moze zawierac¢ redukcje niepewnosci, sojusz aktoréw wbudowaniu nowych
sieci innowacji, wsparcie w podejmowaniu decyzji, pozyskiwanie wiedzy zwigzanej z wy-
maganiami innowacji oraz uzasadnione skrypty planowania zwigzane z innowacjg — czyli
ustalanie priorytetéw na przysztosc.

Aktorzy angazuja sie w dziatania koordynacyjne nastawione na rozpoznanie przysztosci
z roznych powoddw. Mogg by¢ one uzywane, swiadomie badz nie, dla wielu innych celdw.
Przede wszystkim oczekujemy, ze organizacje zaangazuja sie w dziatania koordynacyjne na-
stawione na rozpoznanie przysztosci aby zredukowac stopiert niepewnosci — czy to dlatego,
Ze pozyskujg w ten sposob wiecej wiedzy na temat biezgcych osiggniec i strategii innych
aktorow, czy dlatego ze moga wptynac na rozwdj oczekiwan innych i poprzez to ustabili-
zowac przyszte srodowisko dla swoich produktéw i polityk. Informacje na temat osiggniec
zdobyte w tym procesie uzyte bedg zazwyczaj do wsparcia procesu podejmowania decyzji:
dziatanie koordynacyjne nastawione na rozpoznanie przysztosci w tym wypadku spetnia
role Zrodta wiedzy.

Wymiana pogladéw (na polityki) i analiz z innymi aktorami moze takze pomdéc w ksztatto-
waniu decyzji. Dodatkowo, dziatania koordynacyjne nastawione na rozpoznanie przysztosci
moga stuzy¢ uzasadnianiu polityk i (braku) interwencji w stosunku do innych. Szczegélnie
sformalizowane przedsiewziecia beda dziataty w ten sposéb jako Zrédto symboliczne. Moga
by¢ one tez uzywane do podnoszenia reputacji danej organizacji. Dziatania koordynacyj-
ne nastawione na rozpoznanie przysztosci moga przynosi¢ pewne ,korzysci procesowe’,
co czesto podkresla sie w dziataniach foresightu. Zaréwno rezultaty, jak i sam proces moze
zbliza¢ do siebie rézne strony w danej branzy czy sektorze. Ponadto, dziatanie koordyna-
cyjne nastawione na rozpoznanie przysztosci moze dac tak zwane ,efekty epistemiczne”:
zrozumienie wspolne dla catego sektora przysztej technologii, w ktéra jest zaangazowany
lub wspolne rozumienie dynamiki danej innowacji. Wszystkie te cele i skutki dziatari koor-
dynacyjnych nastawionych na rozpoznanie przysztosci sg istotnymi zmiennymi w dziata-
niach foresightu: jesli potraktujemy foresight jako narzedzie, chcemy by¢ w stanie okresli¢
,do czego” stuzy. Czesto dane dziatanie bedzie miato wiecej niz jeden cel, uzycie i skutek.
Przede wszystkim jednak chcemy podkresli¢ element koordynacyjny dziatart FOCA jako ich
definiujacej cechy, aby na przyktad rozrézni¢ FOCA od zwyktego myslenia, czy przewidywa-
nia, czy pozyskiwania informacji o przysztosci.

2.2.4. Konfiguracje

Czwarty, i ostatni wymiar ksztattujacy innowacje, zwraca uwage i ktadzie znaczny nacisk na
te dynamiki miedzyorganizacyjne, ktére moga mie¢ wptyw na role foresightu jako narzedzia
do zarzadzania wiedza i innowacja. Skupiamy sie zatem na zwigzkach pomiedzy innowacyj-
noscig organizacyjna (na przyktad na poziomie firmy) i tym co nazwiemy ustawieniami,kon-
figuracyjnymi”w réznych krajach, dla réznych osiggnie¢ medyczno-technicznych. W pewnym

stopniu, ten koncept moze wydawac sie podobny do teorii, sieci techniczno-ekonomicznej’
czy sieci spotecznej i dziatac w sieciach analiz w firmach. Podczas gdy mozna wskaza¢ na pew-



ne wspdlne interesy — chociazby to, ze wszystkie eksploruja bezposrednie i posrednie relacje
pomiedzy szeregiem aktoréw innowacji — nasze pojecie konfiguracji wskazuje na mozliwe
rézne struktury relacji sieciowych, odzwierciedlajace zalezne znaczenie i wspotgranie czterech
kluczowych zmiennych, ktére okreslaja zaleznosci sieciowe.

Te zwigzki i interakcje widziane s3 tu jako konfiguracje, ktére mozna zdefiniowac poprzez
zestaw aktoréow i wzgledng formalnosc ich relacji; trwatos¢ tych zwiazkdw; rodzaje przewa-
Zajacej zaleznosci od zasobdw (gdzie zasoby oznaczaja prestiz, autorytet i wptyw polityki
a takze informacje, materiaty i fundusze) oraz istnienie pewnych wigzacych zasad podejmo-
wania decyzji wewnatrz i pomiedzy aktorami w konfiguracji.””

Konfiguracje mozna wowczas opisac pod wzgledem czterech kluczowych zmiennych:

e Formalnos¢ zwigzana z konfiguracja zespotu aktoréw: stopiert w jakim aktorzy sg
powiazani poprzez relacje formalne (miedzyorganizacyjne lub nie) — ktére mogg by¢
umowne, prawne, komercyjne, wynika¢ z przepiséw (tak jak te zwigzane ze wspdl-
nymi standardami lub wymaganiami nowej technologii) na poziomie regionalnym
lub panstwowym. Relacje te wyrazaja sie w tym w jakim stopniu istniejg dobrze okre-
slone formy, wzory i miejsca interakgji, oraz w ,sztywnosci" wspdlnych programow,
cztonkostwa w formalnych towarzystwach, jasno okreslonych sposobach w jakie ak-
torzy sa angazowani i ustalonych wzorcach gry sit, ktéra przedktada interesy jednych
aktoréw ponad interesy innych.

o Trwatos¢ relacji: wzgledna statos¢ relacji pomiedzy aktorami w czasie, ktérg mozna
zmierzy¢ w kategoriach relacji dominujacych konkretng innowacje, czy wzor sieci,
w ktéry zaangazowani sg aktorzy w danym momencie oraz relacje, ktdre powstaty
w konsekwencji konkretnych innowacji; odnosimy sie tutaj takze do tempa w czasie,
zwiazanego z dojrzewaniem zestawu programow czy oczekiwan.

Wykres 1: FOCA w kontekscie innowacji

Konfiguracja:

o formalnos¢ relacji aktorow

® trwatos¢ relagji

o zalezno$¢ od zasobdw Eziaiania koordynacyjne \

. regu{y WiaLche i decyzyjne nastawione na rozpoznanie

przysztosci:

o formalnosé¢ dziatan

o skala dziatan

o wykorzystanie FOCA
redukcja niepewnosci
pomoc w podejmowaniu
decyzji
pozyskiwanie wiedzy
usankcjonowanie
ujednolicenie

Zarzadzanie innowacja: efekty epistemiczne
e przestrzen strategiczna K J

dla zarzadzania innowacja
e praktyki oceny istotnych
wymiarow

Rozwéj
naukowo-technologiczny:
 dojrzato$¢ oczekiwan

o czynnik zakfocajacy

15 Scharpf FW.,, (1997) Games Real Actors Play. Bopulder CO: Westview Press.
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® Zaleznos¢ od zasobdw pomiedzy aktorami w konfiguracji: wzgledne poziomy for-
malnych zasobdéw materialnych, kulturalnych i instytucjonalnych, od ktérych zale-
zy udziat aktoréw w innowacji spoteczno-technicznej i zarzadzanie nig, w ramach
konkretnej dziedziny zdrowia; zasoby te moga by¢ mierzone w kategoriach zapo-
trzebowania na kapitat ludzki, zasoby wiedzy i wktadu technicznego, wymagan fi-
nansowych i materialnych, srodkéw politycznych w formie wsparcia panstwowego
i szerszej mobilizacji wsparcia dla danego obszaru, oraz — w szczegdlnosci w przy-
padku tego ostatniego — poziomdw wsparcia publicznego, potrzebnego w $rodo-
wisku innowacyjnym.

® Obowigzujace i wigzace reguty wewnatrz konfiguragji:
odnosimy sie tu do stopnia ograniczen, pozytywnych lub negatywnych sankcjii po-
wigzanych z nimi zasad instytucjonalnych (formalnych lub nieformalnych - takich
jak zaufanie), ktére wptywaja na oczekiwania aktoréw wobec siebie; a co najwaz-
niejsze, jak daleko aktorzy oczekujg, Zze inni zastosujg sie do tych zasad i jak duza jest
swoboda dla dziatart niezaleznych wewnatrz konfiguracji; jak aktorzy mogg budo-
wac nowe wigzace zasady w odpowiedzi na zmieniajace sie okolicznosci.

2.2.5. Zwiazki miedzy wymiarami

Wykres 1 podsumowuje podstawowe wymiary analityczne, na ktérych koncentruje sie
projekt. Z naszego wyjasnienia wymiarow analitycznych jasno wynika, ze sg one ze sobg
powigzane. Zmiany w jednym wymiarze wystapig prawdopodobnie wspdlnie ze zmianami
w innych wymiarach. Dokfadniej rzecz ujmujac, mozemy podejrzewad, ze skala, stopien
sformalizowania oraz uzasadnienie dla dziatar koordynacyjnych nastawionych na rozpo-
znanie przysztosci beda zaleze¢ od konfiguracji oraz zarzadzania innowacja.

Jako jedna z moZliwych form dziatan koordynacyjnych nastawionych na rozpoznanie przy-
sztosci, sformalizowany foresight moze by¢ uzyty do tych i innych celéw przez urzednikdw
panstwowych, firmy prywatne, panstwowe agencje badawcze i tak dalej, i jako taki, moze by¢
wprowadzany w istniejacej konfiguracji lub w celu wspomozenia budowania nowej konfigura-
¢ji, prawdopodobnie dziatajac wowczas jako srodek, poprzez ktéry aktorzy innowadji konstru-
ujg stabilng wizje przysztosci. Ponadto, strategie zarzadzania innowacja zalezg od sposobu po-
strzegania rozwoju technicznego, odniesienia organizacji do innych organizadji i jej pogladu na
wzajemne relacje. Jednakze powigzanie zarzgdzania innowacja do konfiguracji prowadzi przez
dziatania konfiguracyjne nastawione na rozpoznanie przysziosci; wiasnie te dziatania sa $rodowi-
skiem, w ktérym organizacja dostosowuje strategie do otaczajacej jg konfiguradji.

Dynamiczny zwigzek wszystkich czterech schematow wymiardw opisany powyzej zbadany
zostat w nawiazaniu do kilku kluczowych cech, ktére, jak pdzniej zasugerujemy, maja klu-
czowe znaczenie dla wartosci uzytecznej foresightu jako mechanizmu okreslania pewnych
wzordéw innowacji. Cechy te moga by¢ rozumiane w odniesieniu do formalnych i niefor-
malnych powiazan pomiedzy aktorami innowacji; jak te powiazania moga by¢ bardziej lub
mniej trwate i trwac¢ mimo zmian w danej dziedzinie zachodzacych z biegiem czasu; natury
kazdej zaleznosci od zasobdw pomiedzy aktorami, czy to natury materialnej, finansowej
czy instytucjonalnej i tego jak daleko dana konfiguracja przenosi relacje bardziej lub mniej
normatywne, sztywne, etyczne, czy szerzej pojete kulturowo zasady zachowania, ktore sg
zalecane, zazwyczaj nieformalnie, ale czasem takze formalnie poprzez wzorce zachowan,
standardy zawodowe i tym podobne.



Opis dynamiki konfiguracyjnej, ktéry obejmuje pozostate dwa wymiary, rozwdéj nauko-
wo-techniczny oraz zarzagdzanie innowacjg, jest naszg zmienng zalezng. To nasuwa nam
sugestie, ze wsrdd relacji konfiguracyjnych rozrozni¢ mozna dwa typy idealne, z ktérych
jeden nazywamy $cistym (close-knit), a drugi luznym (loose-knit), ze wzgledu na stopien
dynamiki integracyjnej oraz koordynacyjnej w nich zawartej. Konfiguracja luzna sktada
sie ze stabilnej, ztozonej sieci organizacji publicznych i/lub prywatnych o wysokim po-
ziomie ujednolicenia struktury, requlacji i koordynacji. Konfiguracja skfadajaca sie z luz-
nych, miedzyorganizacyjnych, zdecentralizowanych relacji wykazuje stabg integracje
instytucjonalng i niedostatecznie rozwiniete reguty oraz struktury zarzadzania. Mogg ist-
nie¢ konfiguracje wykazujace mieszanke kilku roznych aspektéw: jest to wzdr najbardziej
prawdopodobny w poczatkowej fazie rozwoju nowego obszaru technologicznego, kiedy
sformalizowane standardy mogly juz powstac, ale nie determinujg jeszcze praktyk ani
zasad zachowania.

Typ konfiguracji
Scista Luzna
Formalnosc relacji Znaczna Ograniczona
Trwatosc Dtugoterminowe Przejéciowe
Zaleznos¢ od zasobow Wysoka Niska
Reguty wigzace Wyrazne/silne Stabe

Takie rozgraniczenie oznacza, ze mozemy spodziewac sie réznic pomiedzy tym jak luzne
i Sciste konfiguracje reaguja na innowacje i jak podatne sg na wyniki dziatart foresightu, do
czego zrozumienia dazymy. Sciste konfiguracje moga w istocie opierac sie innowadji, jesli
generuja nadmiernie wyspecjalizowane, zamkniete sieci: takie sieci moga stanowic bariere
dla wymiany wiedzy, gdyz eksperci zazwyczaj posiadaja swoje wiasne zrodta wiedzy, je-
zyk oraz podejscie do problemodw i mozliwosci. W przeciwienstwie do scistych konfiguracji,
w formach luznych moze wystapi¢ problem wbudowaniu tempa innowadiji.

2.3. Metody

W celu uzyskania danych dotyczacych réznych zmiennych opisanych ponizej, wykorzysta-
lismy dwie techniki: p&tformalne bezposrednie oraz rozmowy telefoniczne. Pozostate dane
pozyskalismy z literatury wtérnej oraz poprzez obecnos¢ na konferencjach i wydarzeniach
naukowych. Techniki te zostaty uzyte w kontekscie kilku studiéw przypadku.

2.3.1. Studia przypadku

Nasze studia przypadku wybralismy tak aby pozwoli¢ na liniowa analize roli i zastosowania
dziatan koordynacyjnych nastawionych na rozpoznanie przysztosci w zarzadzaniu inno-
wadcja. Dzieki temu mozemy podeprze¢ nasze relacje z wywiadow, w ktérych uczestnicy
opisujg zmiany w czasie, narracjg w czasie rzeczywistym opartg o faktyczne zmiany na prze-
strzeni czasu, a w szczegdlnosci sledzi¢ ewolucje oczekiwan i przeksztatcanie ich w wigzace
programy dziafania.
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Znaczenie badan liniowych

Badanie proceséw w czasie rzeczywistym umozliwito nam monitorowanie zmian, zamiast pozy-
skiwania informadcji o nich od rozmdéwcédw. Jak wspomniano wczesniej, Deuten i Rip'® proponuja
schemat zrozumienia roli prospektywnych stwierdzen dotyczacych przysztosci (w ktorych rozmow-
cy rysuja scene lub opisujg jakas przysztosc) i stwierdzen retrospektywnych (w ktérych rozmoéwcy
rekonstruuja to jak przysztos¢ byta przewidywana i jak ewoluowata). W ten sposéb moglismy tez
usytuowac zmienne (powigzanie paristwowy-prywatny, szerzenie oczekiwar) w ramach zmienia-
jacego sie watku, pozostajac krytycznym wobec retorycznych relacji nastawionych na przysztos¢
przedstawionych nam przez uczestnikéw innowadcji.

Jednoczesnie kwestie nieodwracalnosci i mobilnosci sg istotne dla badan nad foresightem i dzia-
taniami koordynacyjnymi nastawionymi na rozpoznanie przysztosci. W drugim zestawie danych
(WP?2), rozrézniono cechy systemoéw opieki zdrowotnej w danych krajach, co ustalito parametry
wykonalnosci oczekiwan. Nasze instrumenty badan pozwolity na to by rozmoéwcy komentowali
zwigzki pomiedzy nieodwracalnoscia spoteczno- techniczna a ograniczeniami w cyrkulacji danego
scenariusza poprzez kontrastujace obszary. Z drugiej strony, chcielismy takze sprawdzi¢, ktére czyn-
niki przyczyniaja sie do wzrostu nastawionego na rozpoznanie przysztosci tempa scenariusza lub
oczekiwania. Niektore oczekiwania zostaty na dobre wpisane w formalnie zakodowane inskrypcje;
pewne scenariusze s3 przejmowane lub wykluczane w fazie wstepnej, poprzez naleganie na nie-
zbednga zgode. W projekcie FORMAKIN zbadalismy jak scenariusze uznawane s3 za ruchome, nie
tylko w przestrzeni, ale takze w czasie i w jakim stopniu zalezy to od inicjatyw takich jak foresight.

Podczas omawiania dziedzin diagnostyki genetycznej i informatyki medycznej zaprojektowali-
$my badanie skupiajace sie na dwdch obszarach w kazdym sektorze, a mianowicie EPR i teleme-
dycynie w informatyce medycznej oraz diagnostyce genetycznej i terapii genowej w sektorze
genetyki. Te strategie zastosowalismy we wszystkich trzech kontekstach narodowych, czego
rezultatem jest 11 przypadkdw, omowionych dokfadniej w Czesci zatgczniki. Uzasadnieniem dla
takiego wyboru przypadkdw jest fakt, iz pozwolit nam on omoéwic kliniczne, managerskie i ba-
dawcze programy w obszarach angazujacych sie i ksztattujgcych nowe technologie. Sa to takze
obszary obejmujace zaréwno aktoréw sektora paristwowego jak i prywatnego, w szczegdlInosci
w kwestii dynamiki miedzyorganizacyjnej, co pozwolito nam na okreslenie powstawania no-
wych sieci i regut miedzyorganizacyjnych wigzacych aktoréw w nowych konfiguracjach.

2.3.2. Wywiady

Wewnatrz jednostek analizy dostarczonych przez ponizsze przypadki, w kazdym kraju bio-
racym udziat w badaniach przeprowadzono rozmowy z wiodgcymi aktorami w dziedzinie
diagnostyki genetycznej i terapeutyki oraz informatyki zdrowia, w kazdym z czterech obsza-
réw, uzyskujac minimum piecdziesigt rozmow w kazdym kraju. Rozmowy byty p&tformalne,
zorganizowane wokdt gtéwnych wymiardw naszego schematu analitycznego (program wy-
wiadow ponizej). Rozmowy zapisywane byty w jezykach lokalnych, ale pierwszy poziom ana-
lizy danych wymieniany byt pomiedzy grupami badawczymi. Oznaczato to, ze przynajmniej
kodowanie na poziomie analitycznym, musiato by¢ wspdlnie dla wszystkich biorgcych udziat
w projekcie (patrz ponizej). Protokdt z rozmdw zostat stworzony tak, aby pozwoli¢ na zabez-
pieczenie danych odnoszacych sie do kazdego z przypadkow, i w kazdym z nich, w zakresie
kluczowych kategorii analitycznych stworzonych przez operacjonalizacje naszych podstawo-
wych wymiaréw pojeciowych — rozwoju naukowego i technologicznego, zarzadzania inno-

' Deuten and Rip, patrz przypis 9.



wacja, FOCA i relacjami konfiguracyjnymi. Ponizej odtworzylismy jeden protokdt z rozmowy
aby zilustrowac instrument, ktérego uzywalismy podczas prac w terenie.

FORMAKIN Protokoét z rozmowy

l. Podtoze
o Obecna pozycja respondenta w firmie/organizacji i jego droga do jej osiagniecia
® Znaczace zmiany tej roli ostatnio/w najblizszej przysztosci
1. Znajomos¢/szczegdlne zainteresowanie dziedzing technologii (genetyka/informatyka
medyczna)
o Charakter osobistego zaangazowania w diagnostyke genetyczna/informatyke medyczna
o Gtéwny obszar wiedzy/ekspertyzy/dziedziny wykorzystywany przez respondenta

Il. Konfiguracja

® Postrzeganie dominujacych graczy w regionie; zmiany we wzorcach sitowych

e Zidentyfikowanie podstawowych wzoréw interakcji wewnatrz i poza organizacja

o Zwigzki trwajace poza ramami czasowymi jakiegokolwiek konkretnego projektu czy
konkretnego wzoru sieci, w ktory aktorzy sa wdanym momencie zaangazowani

o Cztonkostwo w formalnych organizacjach/zwiazkach/stowarzyszeniach

® Obecne powigzania sieciowe /rola cztonkdw sieci we wspomaganiu Badan i Rozwoju

® \Wzgledna fatwos¢ budowania nowych sieci

e Pojawienie sie nowych graczy; postrzeganie ograniczeri/wymagan co do wchodzenia
nowych podmiotéw na dane obszary

® Potrzeby zwigzane z kapitatem ludzkim, zasobami wiedzy i wkfadem technologicznym

* \Wymagania finansowe przewidziane dla rozwoju branzy/prawdopodobne Zrédta

o Oczekiwania co do wsparcia paristwa dla regionu, finansowego lub innego

® Reakcja spoteczna na dziedzine, przewidywane reakcje/potrzeby

o Mozliwosci dla innowacji postrzegane w danej dziedzinie, jak otwarty jest program innowa-
cyjny w tym momencie?

e Postrzegane ograniczenia co do dziafan podjetych przez inne podmioty w branzy (rzad,
agencje rzadowe, instytucje panstwowe itp.)

lll. Dziedziny naukowo-techniczne (technologii genetycznej i informatyki

medycznej) w szerszym kontekscie

® Postrzeganie stabilnosci i tempa zmian w danej dziedzinie

e Postrzeganie wzrostu Badan i Rozwoju

e Czy zmiany widziane sg jako radykalne, czy jedynie” przyrostowe

o jakie osiggniecia uwazane s3 za istotne w technologii genetycznej/informatyce medycznej
na przestrzeni 5 lat, 10 lat?

o Czy respondent moze zilustrowac jakie doktadnie one beda?

e Czy panuje jasne poczucie powstajacego produktu, czy trajektorii produktu, na ktérym wie-
lu reprezentantéw zaczyna sie koncentrowac?

e Czy respondent widzi ich wprowadzenie na rynek jako dobrze wymierzone w czasie, przy-
padkowe czy konieczne?

o Jak dalece uzgodnione zostaly standardy w danej dziedzinie; czy s konkretne procedury?

o Czy respondent stara sie wptynac¢ na procesy standaryzacji, jesli tak, to w jaki sposob?

IV. Zarzadzanie innowacja w organizacji

o Jakie s3 mozliwosci organizacji, ktéra respondent reprezentuje, do zareagwonia na mozli-
wosci, wyzwania, zagrozenia, zwigzane z nowymi osiggnieciami technologicznymi?

e Czy respondent ma jasne pojecie zakresu wymagan technicznych i wiedzy, jakie stawia nowa
dziedzina? (stosuje sie zarowno do przedstawicieli sektora panstwowego jak i prywatnego)

® Jak okresli¢ i zastosowac dziatania strategiczne, aby sprosta¢ tym oczekiwaniom?

e Jaka jest prawdopodobna skala wzrostu popytu na nowe technologie? (w przypadku firm wigze
sie to z postrzeganiem rozmiaru i potencjalnego tempa wzrostu rynku nowych technologii; dla
opieki zdrowotnej, sektora panstwowego i organizacji badawczych wigze sie to z postrzeganym
zapotrzebowaniem klinicznym na nowe interwencje oparte na nowych technologiach)
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 Jakie czynniki moga ksztattowac to zapotrzebowanie

® Postrzeganie sposobu w jaki te technologie odnosza sie do juz istniejacych, silnie ugrunto-
wanych technologii alternatywnych

e Czy organizacje przyjmuja podejscie uczy¢ sie na btedach” do nowych technologii?

o Jakzmniejszana jest niepewnos¢iw jakim stopniu przez dziatania koordynacyjne nastawione
na rozpoznanie przysztosci?

V. Dziatania koordynacyjne nastawione na rozpoznanie przysztosci

e istnienie formalnych procedur przewidywania przysztych okolicznosci (np. Horizon scan-
ning etc)

® pozyskiwanie wiedzy potrzebnej do przysztego planowania — jakiekolwiek konkretne stra-
tegie (Patrz raporty, formalne/nieformalne kontakty z innymi, Internet, warsztaty, konferen-
cje. Dodatkowo jakiekolwiek trwajace dziatania podobne foresightowi lub organizacje nam
znane)

® Jak pomysty sa utrwalane na przestrzeni czasu, wewnatrz organizacji: czy istnieja jakies for-
malne kroki, poprzez ktére inicjatywa, z jednej posrdd wielu pomystdw, staje sie faworyzo-
wanym priorytetem?

® Proces ustalania priorytetéw: jak jest podejmowany (oceny oparte na kosztach, ramach cza-
sowych, kryteriach oceny konkurujacych priorytetéw, etc)?

® W jaki sposdb dziatania typu foresight stanowig wazny element w tym procesie?




Rozdziat 3

Osiagniecia w dziedzinie technologii
medycznych

Celem tego rozdziatu jest opisanie kazdego z obszaréw naukowo-technologicznych w kto-
rym realizujemy nasze studia przypadku. Opisy takie nie moga by¢ postrzegane jako,dane’,
obrazy w jakikolwiek sposéb niezaprzeczalne. Relacje podane ponizej opieraja sie na twier-
dzeniach i projekcjach reprezentantow w kazdej dziedzinie technologicznej co do obietnic
i potencjatu jaki posiadaja. Dla naszych potrzeb, s3 to komentarze heurystyczne, paradyg-
matyczne, i nieco normatywne, ktére moga okazac sie w ostatecznosci w petni zrealizowa-
ne, czy prawdziwe. Jednakze, mimo ze zostaty w takim sensie skonstruowane spotecznie,
stanowig silne konstrukcje spoteczne, ktére dziatajg na rzecz zdefiniowania i przedefiniowa-
nia obietnic w kazdym z tych obszaréw.

3.1. Diagnostyka genetyczna i terapeutyka

Diagnostyka genetyczna to ogdlne pojecie okreslajace techniki diagnostyczne zwigzane
z wykrywaniem i przewidywaniem oraz ewentualnym zapobieganiem chorobom wrodzo-
nym i dziedzicznym. Takie patologie s3 albo skutkiem anomalii chromosomalnych, ktére
mozna dostrzec za pomoca konwencjonalnej mikroskopii, albo mutacji DNA (chemicznej
podstawy cech dziedzicznych).

Rozwij diagnostyki DNA, w czasach ktére mozemy juz nazywac,poczatkami” nowej nauki o ge-
nach, gtéwnie skupiajacej sie na chorobach jednogenowych, ktére dziedziczone s3 zgodnie
z prawem Mendla. Wiecej uwagi poswieca sie w tym momencie diagnostyce choréb wieloczyn-
nikowych. Choroby wieloczynnikowe to zaburzenia, ktdre powstajg wskutek skomplikowanej in-
terakdji pomiedzy podatnoscig genetyczna i pewnymi (najczesciej nieznanymi) czynnikami $ro-
dowiskowymi. W obliczu tego osiggniecia, wielu badaczy ktérzy wczesniej zajmowali sie aspekta-
mi biochemicznymi choréb genetycznych, zajeto sie teraz badaniem obszaru analizy DNA.
Przez dwie ostatnie dekady, osiggniecia w biologii molekularnej i komorkowej przyczynity
sie do rozwoju licznych technik laboratoryjnych, stuzacych diagnozowaniu zaréwno ano-
malii chromosomalnych, jak i anomalii dziedzicznych w ludzkim DNA. Najbardziej charak-
terystyczna cecha tych technik jest to, ze umozliwiaja przewidzenie wystapienia przysztych
patologii, czy to w zarodku, czy u dorostego na dtugo przed pojawieniem sie objawow.
Te nowe techniki antycypacyjne stworzyty okolicznosci, w ktérych osoby z grupy ryzyka
moga otrzymac informacje pomagajace w podjeciu decyzji reprodukcyjnych, w oparciu
o prawdopodobng informacje genetyczna, majaca na celu zredukowanie stopnia dzie-
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dzicznosci patologii. Bez watpienia z tego wiasnie powodu przewiduje sie, iz diagnostyka
genetyczna bedzie miata ogromny wptyw na przysztos¢ zdrowia i medycyny. Poza bardzo
rzadkimi zaburzeniami, takimi jak plasawica Huntingtona, czy dystrofia miesniowa Duchen-
ne'a, elementy genetyczne faczy sie teraz przyczynowo szeroka gama patologii, wliczajac
nowotwory, cukrzyce, chorobe niedokrwienng serca i choroby umystowe.

Przyszty wptyw i znaczenie diagnostyki genetycznej bedzie coraz mocniej ksztattowat sie
wokot polityk i odkry¢ Projektu Poznania Ludzkiego Genomu (HGP). Projekt Poznania Ludz-
kiego Genomu jest miedzynarodowo koordynowanym projektem majgcym na celu stwo-
rzenie mapy genetycznej i poznanie catej sekwencji genomu gatunku ludzkiego. Przewi-
duje sie, ze projekt ten spowoduje ogromny wzrost w zakresie wiedzy o strukturze i funkgji
100 000 ludzkich gendw. Wéwczas, stworzenie mapy, jak sie powszechnie twierdzi, dopro-
wadzi do powstania nowych metod leczenia i zapobiegania.

Chociaz HGP i nowe techniki diagnostyczne zapowiadaja catkiem prawdopodobne ambitne
osiggniecia, zauwaza sie, ze nadal daleko nam do zrozumienia skomplikowanych interakgji
pomiedzy czynnikami genetycznymi, spotecznymi, $rodowiskowymi i psychologicznymi.
Na przyktad, podstawowe defekty proteinowe, zaréwno w pospolitych, jak i rzadkich scho-
rzeniach (etiologia schorzenia) s wielce zaniedbywane. Wskutek tego, mozliwosci wykrycia
schorzenia oraz zwiekszonej podatnosci na schorzenie s3 blokowane, co z kolei powoduje
znacznie mniej skuteczne interwencje. Dlatego, podczas gdy ustugi genetyczne skierowane
s w strone diagnostyki predyktywnej i poradnictwa reprodukcyjnego, skuteczne leczenie jest
rzadkoscig. W USA i Zjednoczonym Krélestwie wiadze zaakceptowaty protokoty testow terapii
genowej. Ale liczba pacjentdw pozostaje ograniczona. W 1995 roku NIH (Narodowy Instytut
Zdrowia, USA) uznat, Ze skutecznos¢ kliniczna nie zostata jednoznacznie wykazana w zadnym
z tych protokotéw.'” Na drodze do klinicznego wykorzystania terapii genowej, nalezy rozwia-
zac istotne problemy, szczegdinie w zakresie rozwoju wektoréw dostarczania genow.
Badania foresight nad przysztymi technologiami jasno obrazujg trajektorie od obecnych
praktyk diagnostycznych w kierunku zrozumienia mechanizmoéw schorzer na poziomie
molekularnym oraz rozwdj terapii genowych majacych wptyw na te mechanizmy. W ostat-
nich badaniach Delphi w Niemczech, przynajmniej siedemnascie podmiotéw w kategorii
Procesy Zycia i Zdrowia odnosito sie do rozwoju technologii genetycznej.'® Badanie Delphi
foresightu zazwyczaj sktada sie z konkretnych przedmiotéw innowacji technologicznej.
Kazdy z tych podmiotéw jest dos¢ specyficzny, ale razem obrazujg szerszy rozwdj danej
technologii. Wybdr podmiotéw przez grupy eksperckie, ktére stworzyty pytania, jak i odpo-
wiedzi udzielone przez ekspertow, ktorzy na nie odpowiadaja ilustrujg oczekiwania co do
terapii genowej i diagnostyki genetyczne;j.

Tabela 1 przedstawia liste elementéw pokazujacych, ze innowacje w dziedzinie badan i roz-
woju genetyki beda prawdopodobnie miaty wptyw na wszystkie obszary systemu opieki zdro-
wotnej. Opinie co do znaczenia innowacji ukfadaja sie w spojny wzér. Uwaza sie, ze prawie
wszystkie innowacje odgrywaja znaczaca role w postepie naukowym, gospodarczym oraz
spofecznym. Tabela 1 ilustruje oczekiwane znaczenie zwigzane z okregami opisanymi w tych
badaniach. Wysokie znaczenie dla spoteczeristwa odzwierciedla ogding ocene elementéw
w tym schemacie. (Inne schematy czesto plasuja sie duzo nizej). Znaczenie dla postepu wie-

17" OECD (1998) Economic aspects of biotechnologies related to human health Part II: Biotechnology, Medi-
cal Innovation, and the Economy: The Key Relationships. OECD: Paris.

'8 Fraunhofer Institut fUr Systemtechnik und Innovationsforschung (1998) Delphi 1998, Zukunft Nachge-
fragt. Studie zur Globalen Entwicklung von Wissenschaft und Technik. Fhg-IS|, Karlsruhe.



dzy i dla gospodarki jest nieco mniejsze, ale odzwierciedla ogdlna ocene dla innych elemen-
téw zycia i zdrowia. Ocenia sie, ze wiekszos¢ innowacji wymaga wspdtpracy miedzynarodo-

wej, @ W mniejszym stopniu poprawy struktury badawczo-rozwojowej i nowych regulacji.

Tabela 1. Oczekiwania wzgledem diagnostyki genetycznej i zwigzanych z nig osiggniec

(Zrédto: Delphi ‘98 Zukunft Nachgefragt)

Oczekiwanie

% ekspertow (w fazie 1), ktérzy wskazali na
znaczenie kwestii dla

postepu wiedzy

gospodarki

spoteczenstwa

1. Srodki zapobiegawcze uzywane sg w celu powstrzymania rozwoju wad
wrodzonych, ktére rozwijaja sie w fazie embrionalnej i prenatalnej.

52

13

80

6. Patogeneza nowotworéw rozumiana jest poprzez zidentyfikowanie
wiekszosci gendw odpowiedzialnych za ich rozwd)j, a takze dynamiki
czynnikéw zewnetrznych.

81

44

83

8. Identyfikowane sg geny, molekuty i czynniki zewnetrzne odpowie-
dzialne za choroby uktadu odpornosciowego (alergie, choroby auto-
immunologiczne) oraz ich funkgcje.

82

43

75

10. Grupy gendw zwigzane z cukrzyca, nadcisnieniem i arterioskleroza
(schorzenia dorostych z formami dziedzicznymi) sg identyfikowane
i rozumiane sg przyczyny molekularne tych schorzen.

76

40

84

16. Szerokie zastosowanie metod opartych na analizie genetycznej
w celu okreslenia podatnosci osobnikéw na choroby zwiagzane z ge-
nami (np. nowotwory, wysokie cisnienie).

60

34

84

20. Kiedy stworzone zostang testy do diagnostyki genetycznej moga-
ce wykry¢ zwiekszong podatnos¢ na konkretne schorzenia, osoby
z grupy podwyzszonego ryzyka zmuszone beda ptaci¢ wyzsze sktad-
ki ubezpieczeniowe.

35

77

22. Dzieki wiedzy o stanie metabolizmu danego pacjenta (pas) mozliwe
staje sie stosowanie odpowiednio selektywnie wybranych lekdw.
Jednoczesnie, uzywane beda nowe $rodki farmaceutyczne, ktére
w zaleznosci od metabolizmu sa skuteczne lub toksyczne.

55

52

67

24. Zastosowanie modyfikacji genetycznej znanych receptoréw, kana-
téw jonowych/ enzymodw/protein transportu wewnatrzkomaorkowe-
go sygnatéw dla nowych skutecznych terapii.

76

47

66

25.W terapii genowej istnieje kilka systemow wektorowych specyficz-
nych dla danych organéw lub guzéw.

69

51

72

26.0golne zastosowanie kliniczne somatycznej terapii genowej w le-
czeniu schorzer powstatych wskutek defektéw w pojedynczych
genach.

61

38

76

27.Klinicznie, nowotwor moze by¢ skutecznie leczony przy pomocy
konceptéw terapii, ktére bezposrednio dziataja na system immuno-
logiczny i aktywnos¢ gendw zwigzanych z rozwojem nowotworu.

67

48

79

58. Zrozumienie mechanizmoéw neurochemicznych alkoholizmu i jego
sktadnikow genetycznych.

57

42

83

79. Mozna bedzie odnies¢ sekwencje genu do funkgji protein, poprzez
duze bazy danych DNA, sekwendji protein i odpowiednie oprogra-
mowanie.

91

55

49

80. Poznanie catej sekwendji ludzkiego genomu.

89

48

65

83. Zrozumienie procesu aktywnosci genowej w ludzkim genomie od
etapu zaptodnionej komérki jajowej do dorostosci.

88

22

52

97. Zastapienie ponad potowy chemicznych syntetycznych lekéw far-
maceutykami wytwarzanymi za pomocg proceséw biotechnolo-
gicznych i genotechnologicznych.

43

77

50




Rysunek 1 ukazuje trajektorie w czasie odnos$nie oczekiwan ekspertdow w niemieckim bada-
niu Delphi. Przy zestawieniu z innymi badaniami foresight, pytaniem nie tyle jest czy inno-
wacje beda w ogdle mozliwe. Niepewnos¢ skupia sie na tym kiedy i kto sprawi, ze pewne
mozliwosci w medycynie stang sie rzeczywistoscia. Delphi pokazuje, ze niepewnos¢ co do
czasu realizacji wiekszosci innowacji wynosi okoto 10 lat. Kolejna wazna niepewnos¢ doty-
czy wptywu i implementacji innowadji. Prawie dla kazdego elementu, okoto 90% ekspertow
wskazuje mozliwe spoteczne i kulturalne problemy.

Rys. 1. Wyniki niemieckiego badania Delphi

2025
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N
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w

Rok innowacji

N
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o

2005

2000 i

1. Srodki zapobiegajace

wadom wrodzonym

80. Sekwencja

ludzkiego genomu

20. Wyzsze sktadki w zwigzku

z ryzykiem chorob genetycznych
ryzyka choréb genetycznych
10. Geny chordb dorostych

z formami dziedzicznymi

22. Uzycie farmaceutykow
zwigzane z metabolizmem

25. Systemy wektorowe nastawione
na konkretne organy i guzy

z sekwencja genowq

za choroby immunologiczne

26. Kliniczne uzycie somatycznej
terapii genowej

24. Genetyczna modyfikacja
transportu komoérkowego

27. Leczenie nowotwordw przez
koncepty genetyczne

58. Zrozumienie podstaw
genetycznych alkoholizmu

6. Zrozumienie patogenezy raka
97. Produkcja lekow przy uzyciu
biotechnologii

83. Zréznicowana aktywno$c
genowa ludzkiego genomu

79. Funkcje proteinowe powigzane

16. Metody okreslania indywidualnego
8. Zidentyfikowanie genéw odpowiedzialnych

Najnowsze badanie OECD w zakresie aspektow ekonomicznych biotechnologii zwigzanej
ze zdrowiem ludzkim, z uwzglednieniem diagnostyki i terapii genowej, takze wskazuje na te
niepewnosci.'” Chociaz trajektoria badar wydaje sie by¢ mocno ukierunkowana na lepsze
zrozumienie genetycznych podstaw chordb, nie ma to miejsca w przypadku implementacji
tej wiedzy w dziatania stuzby zdrowia i spoteczenstwa.

19 OECD (1997) The Economic Aspects of Biotechnologies related to Human Health Part 1: Biotechnology
and Medical Innovations: Socio-economic Assessment of the Technology, the Potential and the Products.
64 OECD: Paryz.



Szybki postep wiedzy naukowej i innowacji technologicznej w opiece zdrowotnej nie pociaga za
soba podobnego tempa zmian spotecznych. Ramy, infrastruktura i regulacje niezbedne do odpo-
wiedniego zastosowania niektérych z najbardziej zaawansowanych biotechnologii nie zostaty jesz-
cze stworzone, ani nawet zidentyfikowane. (s.27)

Ogolny obraz przedstawiony przez te dokumenty pokazuje, ze chociaz osiggniecia tech-
nologiczne sg niepewne, istniejg jasne oczekiwania co do obietnic diagnostyki i terapii
genowej. Te oczekiwania wykazuja szczegdlng trajektorie na przestrzeni czasu. Ogdlnie
oczekuje sie barier i niepewnosci co do przysztych technologii genetycznych, szczegdinie
w odbiorze spotecznym, reguladji i infrastrukturze nowych technologii. W wybranych przez
nas studiach przypadku, uzylismy tego obrazu, aby pokaza¢ w kontekscie bardziej szcze-
gotowe osiggniecia i oczekiwania zwigzane z diagnostyka genetyczng i terapig genowa, co
widoczne bedzie, zaréwno w dyskusji tematycznej, jak i pdZniej w zatagcznikach.

3.2. Informatyka medyczna

Nasz drugi przypadek opisuje dziedzine informatyki medycznej. Informatyka medyczna
moze byc¢ opisana jako réznorodne dziafania nastawione na zarzadzanie i cyrkulacje infor-
macji medycznej pomiedzy dostawcami ustug zdrowotnych i osrodkami badawczymi. Te
dziatania oparte sg na wspdlnym zatozeniu, ze ,informacja bedzie sie szybko przedostawac
do systemu opieki zdrowotnej i nauk o zyciu — nie tylko w celu zarzadzania danymi, ale
takze jako instrument dogfebnej analizy, modelowania i interpretacji.®® Przy opisywaniu
zdolnosci w zakresie IT, w dziedzinie medycyny uzywa sie kilku réznych okreslen. Termin
,medical informatics” jest nieco starszy od ,Health informatics”i uzywany jest w odniesie-
niu do systeméw uzywanych w naukach badawczych w medycynie. Drugie okreslenie jest
nieco nowsze i oznacza,.nabywanie, organizowanie, analize, ewaluacje, synteze, zarzagdza-
nie, komunikacje i rozpowszechnianie informacji oraz umiejetnosci technicznych.?' Nasze
uzycie terminu informatyka medyczna ma odnosi¢ sie do obu tych pdl dziatania i obejmo-
wac zarzadzanie informacjg zdrowotng, telemedycyne i systemy uzywane przez srodowi-
ska zajmujace sie badaniami klinicznymi. Mozna powiedzie¢, ze same w sobie innowacje
w dziedzinie informatyki medycznej moga by¢ zastosowane w réznych uktadach instytu-
cjonalnych, profesjonalnych i dyscyplinarnych wewnatrz i pomiedzy réznymi kontekstami
w opiece zdrowotnej. Jednakze, pomimo tych réznic, mozna zidentyfikowac pewne ogdine
oczekiwania.

Przede wszystkim nalezy zauwazy¢ dtugoterminowg dynamike, ktéra na nowo ustanowita
granice pomiedzy historycznie rozréznialnymi formami zarzadzania informacja w opiece
medycznej. Te dynamiki odzwierciedlaja fakt, iz rézne okregi zaczety zaleze¢ coraz bardziej
od stopnia wspotzaleznosci informacyjnej. W jakim stopniu to wystepuje, zalezy jednak
od stopnia integracji technicznej i ujednolicenia organizacyjnego uczestnikdéw.?2 W pew-

20 Office of Science and Technology (1995) Technology Foresight, Progress through Partnership. Health
and Life Science Panel Report. HMSO. London.

21 Lunin and Ball (1989) “Perspectives on information science and health informatics education. Intro-
duction and overview’, Journal of the American Society for Information Science, 40 (5), s. 365-367.

22 MacDougal, Brittain and Gann (1996) “Health Informatics: An Overview’, Journal of Documentation,
vol. 52, no. 4, s. 421-448.

65



66

nym stopniu i przy uwzglednieniu nieréwnych tendencji integracyjnych, mozliwe stato sie
scharakteryzowanie informatyki zdrowia w kategorii trzech rosngco powiagzanych obsza-
réw dziatania — informatyki medycznej, telemedycyny i EPR. Przy projekcie FORMAKIN dwa
ostatnie stanowia baze dla studiéw przypadku, poniewaz oba sg bogate w zainteresowania
miedzyorganizacyjne, miedzydyscyplinarne i pacjenckie.
Podsektor Informatyki zdrowia zajmuje sie informatyka dotyczaca:
® zapisu danych klinicznych pacjentéw
o systemdw zarzadzania i administrowania zwigzane z planowaniem ustug, monito-
rowaniem ustug, audytami, zamawianiem i zakupem (zarzadzanie informatyka me-
dyczna)
e informadji klinicznej w tym formutowaniem danych epidemiologicznych dla zapew-
nienia skutecznego planowania
e dostepu on line do systemdw wspomagania decyzji, informacji dostepnej w bazie
bibliotek, osiggnie¢ w farmakologii i protokotéw standardowych dziatar\
o systeméw informacji konsumenckiej, ktére czasem zawierajg wspdlne (pacjent—pra-
cownik stuzby zdrowia) systemy wspierania decyzji.
Kluczowi uczestnicy w obszarze informatyki zdrowia koncentruja sie na nastepujacych
grupach gtéwnych: specjalistyczne organizacje kliniczne, departamenty informatyki me-
dycznej w uniwersytetach, biblioteki akademickie i medyczne, wieksze szpitale i organy
zarzadzajgce opieka zdrowotna. W wielu przypadkach MSP wyrastajg z sojuszy pomiedzy
reprezentantami panstwowo-klinicznymi i komercyjno-nieklinicznymi; duze firmy komuni-
kacyjne inwestujg znaczne srodki w sektorze informatyki medycznej.
Uzytkownicy systemow informatyki medycznej sg odpowiednio zréznicowani, cho¢ za-
zwyczaj skupieni wewnatrz obszaru panstwowej stuzby zdrowia. Jednakze doktadne roz-
graniczenie miedzy konsumentami a dostarczajacymi ustugi w sektorze nie jest oczywiste,
poniewaz zaktadajgc eksperymentalng czy pilotazows faze sektora, innowacja normalnie
zalezy od silnych powiazan miedzy lekarzami-praktykami, wyspecjalizowanymi badaczami
akademickimi i ugruntowanymi firmami z branzy IT. W istocie, role konsument/dostarcza-
jacy ustugi, czy akcjonariusz czesto sie zmieniaja kiedy sojusze sprzedajg swoje innowacje
z dziedziny IT innym instytucjom lub uzytkownikom systemoéw informatyki medycznej.

W przysztosci szpitale beda powigzane we wspdlng sie¢. Kwestie zwigzane z pacjentem,
personelem medycznym, salami operacyjnymi, ambulansami i innymi szpitalami bedg powigzane
i stworza wspdling infrastrukture?

Jak sugeruje cytat w ramce, istniejag pewne ambitne oczekiwania co do rozwoju informa-
tyki medycznej. Wiele z nich wywodzi sie z potrzeby obnizenia kosztéw diagnozowania
pacjentéw i zarzadzania oraz checi odejscia od statycznego modelu $wiadczenia ustug
zdrowotnych na rzecz takiego, ktéry oparty bedzie na bardziej dynamicznym rozumieniu
$ciezek pacjenta i elastycznosci w swiadczeniu ustug. Wiele zalezy od tego czy,sie¢”rzeczy-
wiscie zostanie zbudowana, szczegdinie miedzy osrodkami podstawowej opieki a placdw-
kami specjalistycznymi. Narodowe i regionalne wiadze sektora zdrowotnego we wszystkich
trzech krajach, ktére badalismy podejmuja sie zadania budzenia oczekiwan, ze powinny by,

% Philips Electronics (1996) Vision of the future: http://www.design.philips.com/vof/vofsite4/vof4main.htm



i ze beda w istocie zbudowane. Jednakze, oczywistym jest fakt, ze ograniczenia regionalne
i instytucjonalne sprawiajg, ze realizacja tych oczekiwan jest bardziej problematyczna.

Dla potrzeb naszej analizy i wyboru studiow przypadku, skupilismy nasze empiryczne dzia-
tania projektu FORMAKIN na dwdéch ponizszych obszarach.

3.2.1.Telemedycyna

Definiujgcym atrybutem telemedycyny jest stopien w jakim zastosowanie informatyki me-
dycznej zalezne jest od zmian przestrzennych i czasowych w organizacji zdrowia/medycz-
nej, kierowania na specjalistyczne badania i konsultacje. Obecne i spodziewane zastoso-
wania to:

e multimedialna wymiana danych w czasie rzeczywistym (zdalne wiadomosci, gtos

i obraz) miedzy odlegtymi od siebie osrodkami zdrowia

o zdalne obrazowanie w diagnostyce

e zdalne konsultacje eksperckie i systemy konferencyjne

® promocja zdrowia

e systemy opieki domowej, pagery (sygnalizacja) i zdalne monitorowanie.
Telemedycyna i informatyka coraz czesciej sie krzyzuja i jest to coraz bardziej prawdopo-
dobne kiedy uczestnicy poszukuja wyzszego stopnia integracji i mozliwosci monopolizacji.
Nie mniej jednak, nadal czesciej odnoszac sie do technik multimedialnych (zdalna wiado-
mos¢, glos i obraz w czasie rzeczywistym) stosujemy pojecie telemedyczny (Telecare) a rza-
dziej informatyki. Wiele aplikacji obstugiwanych jest przez kliniczne i akademickie osrodki
badan ale przy pomocy oprogramowania i sprzetu dostarczanego przez mate firmy. Tak
jak w przypadku szerzej pojetego sektora informatycznego, przedsiewziecia komercyjne
sg produktem ubocznym wspdtpracy departamentéw akademickich, MSP i $rodowiska
klinicznego. Sektor ten w tym momencie wykazuje tendencje w kierunku eksperymen-
towania, jest dos¢ niestabilny i krytykowany za to, ze tkwi w fazie pilotazowej. Do czasu
osiggniecia statusu bardziej operacyjnego, przedsiewziecia nadal bedg w duzym stopniu
finansowane ze Zrodet publicznych (akademickich).
Nie mniej jednak, jak sugeruje cytat w ramce ponizej, istnieje wiele oczekiwan co do po-
tencjatu diagnostycznego telemedycyny i jej potencjalnej funkcji monitorujacej, co wywo-
tuje spore zainteresowanie w branzy. Najczesciej motywacjg sg tu zapotrzebowania sektora
panstwowego na nowe techniki, ktére wymagaty beda wktadu mniejszej ilosci zasobdw
na pojedyncze osiggniecie, ktory widzi w tym mozliwos¢ poradzenia sobie ze wzrostem
popytu na opieke zdrowotna.

,Sala operacyjna potaczona jest zdalnie, co daje mozliwos¢ przeprowadzania operacji na odlegtos¢,
diagnozowania on line i monitorowania. Urzadzenia skanujace, monitorujgce i diagnostyczne
potaczone beda ze soba tak by umozliwi¢ odzyskiwanie danych i zdalng obserwacje."**

3.2.2. Elektroniczny Rejestr Pacjenta (EPR)

W przypadku wiekszosci systemdw opieki zdrowotnej, koncepcja aby karty zdrowia pa-
cjenta i inne dane o nim zostaty przettumaczone na fatwiej dostepny format elektronicz-

2 |bidem.



68

ny, wpisana jest w program rozwoju informatyki medycznej. Elektroniczny Rejestr Pacjenta
widziany jest coraz czesciej zardéwno jako $rodek transformacji organizacyjnej w ramach
integracji ustug zdrowotnych (w podstawowej i specjalistycznej opiece zdrowotnej) a tak-
ze jako $rodek zapewnienia jednolitych standardéw. Wiekszos¢ scenariuszy dla przysztosci
stuzby zdrowia zwraca szczegdlng uwage na coraz dalsze odchodzenie od papierowych
rejestrow w strone infrastruktury informatycznej bedacej w stanie bezpiecznie przechowac
dane zdrowotne catych populagji.

Jedli zintegrowany system podstawowe] opieki zdrowotnej ma dziatac sprawnie, wszystkie
informacje o stanie danego pacjenta musza zosta¢ zebrane w jeden rejestr, ktéry moze byc
odczytany i uzupetniony przez kazdego lekarza zaangazowanego w opieke nad tym pacjentem.
BMJ 1998;317:579-582

Strategie wdrazania Elektronicznego Rejestru Pacjenta znacznie sie réznig w zaleznosci od
kontekstu i zaangazowanych w ten proces uczestnikow. Najwiecej réznic wigze sie ze spo-
sobem w jaki systemy opieki zdrowotnej radza sobie z kilkoma podstawowymi utrudnienia-
mi, takimi jak: systemy kodowania, w ktérych uzgodnienie termindw medycznych i nomen-
klatury uniemozliwia reprezentantom opieki zdrowotnej uzywanie niescistej terminologii
oraz systemy zabezpieczer zapewniajace bezpieczenstwo danych pacjentow. Protokoty,
dzieki ktérym lekarze i inni pracownicy opieki zdrowotnej otrzymuja informacje podang
w zrozumiatym dla nich formacie i przez to, utatwienie nawigacji i korzystania z danych,
negocjowanie nowego podziatu odpowiedzialnosci administracyjnej i podziatu zadan (na
przykfad przeniesienie odpowiedzialnosci za biezace nadzorowanie kart pacjentow z kadry
administracyjnej na lekarzy).?> W trzech badanych przez nas krajach uwaza sie, ze Elektro-
niczny Rejestr Pacjenta ma ogromny potencjat, co ilustruje komentarz brytyjski w ramce
ponize).

Strategiczne zarzadzanie informacja i technologia w Wielkiej Brytanii
oraz EPR

Jednym z filardw nowej strategii IM&T jest stworzenie rejestrow dla kazdego pacjenta i zapewnie-
nie pracownikom opieki zdrowotnej tatwego dostepu do nich, oraz sumarycznego rejestru zdro-
wotnego pacjenta. Dotychczas, dostawcy takich ustug skupiali sie na tworzeniu systemow zapisu-
jacych dane na matg skale oraz systemdw odzyskiwania informadji, jako systemdw oczywistych,
i takich, jakich zdawat sie oczekiwa¢ NHS. Nowa strategia IM&T jasno dowodzi, ze przyszty hardware
i software bedzie musiat pomiesci¢ o wiele wiecej rejestréw, prawdopodobnie zawierajacych infor-
macje w formie multimedialnej, i by¢ w stanie szybko przekazac je uprawnionym uzytkownikom
przez Internet lub system Intranet, taki jak NHSnet!

Zrédfo: Curry, 1999.

W.B.

» Powsner S.M., Wyatt J.C. and Wright P, (1998) ‘Medical records: Opportunities for and challenges of
computerisation, The Lancet, 352: 161722.



Rozdziat 4

Wykorzystanie foresightu
w réznych organizacjach i konfiguracjach

Rozdziat ten bada wykorzystanie praktyk typu foresight w réznych organizacjach i konfigu-
racjach: omawiamy tu przede wszystkim role praktyk formalnych jako koordynacji nasta-
wionej na rozpoznanie przysztosci. Zwracamy szczegéing uwage na wymiar konfiguracyj-
ny, gdyz dotyczy on tych dynamik transorganizacyjnych, ktére uznajemy za najistotniejsze
w ksztattowaniu okolicznosci, w ktérych foresight moze by¢ bardziej lub mniej przydatnym
narzedziem zarzadzania innowacja. Jednak najpierw musimy powiedzie¢ kilka stow o kon-
tekstach panstwowych, w ktérych znajduja sie owe dynamiki konfiguracyjne, ksztattujace
genetyke i informatyke — temat omdwiony szczegdtowo w czesci drugiej.?® Kazdy z krajow
wykazuje catkiem inne struktury organizacyjne i kulture instytucjonalna, ktére to z kolei
determinujg wzory powigzan pomiedzy réznymi czesciami niezwykle skomplikowanego
systemu Badan i Rozwoju oraz $wiadczenia ustug medycznych. Jest to istotne, poniewaz
te réznice rodza zupetnie rézne relacje miedzyorganizacyjne, szczegdlnie pod wzgledem
wzordw koordynagji i ustalania priorytetéw w polityce zdrowotnej i naukowo-technicznej.
Dziafania takie jak FOCA sg oczywiscie $cisle powigzane zaréwno z koordynacjg, jak i ustala-
niem priorytetéw (aktoréw RTD, polityki RTD, i polityki S&T).

W tej czesci przywotujemy tez czes¢ materiatu z drugiej czesci, aby podsumowac ukfady
instytucjonalne i strukture organizacyjng systemu opieki zdrowotnej i badan oraz rozwoju
technologicznego, ktére determinujg sposéb, w jaki sektor technologiczny postrzegany jest
w kazdym z krajow.,Dynamike konfiguracyjng” omawiamy nieco pdzniej, po bardziej szcze-
gotowym rozwazeniu kilku konkretnych przypadkow.

4.1. Konteksty narodowe

W Holandii organizacje sktadajace sie na system Badar\ i Rozwoju Technologicznego w opie-
ce zdrowotnej i $wiadczenie ustug zdrowotnych, réznia sie od siebie i maja swoje wiasne
programy i priorytety swiadczenia ustug zdrowotnych i Badar i Rozwoju. Charakterystyczny
dla tego kraju wysoki poziom ujednolicenia instytucjonalnego stwarza sytuacje, w ktorej
koordynacja i ustalanie priorytetow wynikaja ze scistej i zaawansowanej sieci wykazujacej
silng wspotzaleznose, widoczng szczegdlinie wirdd organizacji takich jak sekcje medyczne

% Patrz cze$¢ druga: ‘Mapping Institutional Arrangements Relating to Science,. Technology and Inno-
vation in the Health Sector] January 1999, (Raport FORMAKIN dla TSER ProgrammeEuropean Com-
mission, DGXII).
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Krolewskiej Akademii Sztuk i Nauk Scistych oraz Holenderskiej Rady Badawczej, organizadji
finansujacej badania w dziedzinie stuzby zdrowia (ZON) i organu doradczego w sprawach
badan nad opieka zdrowotng (RGO).

Ta sytuacja z kolei powoduje silne dazenie do stabilizacji instytucjonalnej, ktéra mimo ze
organizacje sa swiadome znaczenia zmian w dziedzinie technologii, i prawdopodobnie
nawet transformacji naszego rozumienia zdrowia i choroby, beda prébowaty podtrzymac
swoje funkcje i odpowiedzialnos¢ za nadzér nad danym obszarem. Oznacza to, ze osiagnie-
cia w dziedzinach takich jak nowa genetyka i informatyka bedg — w miare mozliwosci — wpi-
sywane w istniejace juz ukfady; i wiasnie z tej tendencji wynika fakt, Zze inicjatywa foresightu
w Holandii w potowie lat 90. XX w. byta zawarta w istniejacych kulturach instytucjonalnych
i miata silnie konsensusowy charakter. Jednak, co zobaczymy niebawem, dziatania typu fo-
resight sg ostatnio celowo uzywane do otwierania holenderskich programoéw w dziedzinie
genetyki, ktérych relacje konfiguracyjne moga wydawac sie zbyt ciste.

W Hiszpanii struktury organizacyjne bedace podstawg Badan i Rozwoju Technologiczne-
go i $wiadczenia ustug zdrowotnych sg zupetnie inne. Z jednej strony, na system ustug
zdrowotnych sktada sie kilka réznych czesci posiadajacych znaczny poziom autonomii, co
spowodowane jest rozdzielnoscig ustug zdrowotnych w poszczegdinych regionach. Jedno-
czednie, ustalanie priorytetéw dla Badan i Rozwoju Technologicznego w opiece zdrowot-
nej oraz Zrédfa finansowania koordynowane sg przez rzad centralny, poprzez Narodowy
Program Badan i Rozwoju i FIS (Narodowy Fundusz Badart Zdrowotnych). Pod wieloma
wzgledami hiszpanski wzorzec Badar i Rozwoju Technologicznego w dziedzinie zdrowia
podobny jest do francuskiego, gdyz w obu krajach obszary badan i $wiadczenia ustug dzie-
lone sg miedzy trzy ptaszczyzny - szpitale, uniwersytety i centra badawcze, petnigce rézne
funkcje opieki nad pacjentem, nauczania i podstawowych badan. Ogdlnie rzecz ujmujac,
stwarza to luzno skoordynowany system a nie, tak jak w przypadku Holandii, taki, w ktérym
uczestnicy procesu sg silnie zwigzani przez nakfadajace sie na siebie fora organizacyjne.
Dodatkowo, istnieje silna autonomia regionalna z siedemnastoma samorzadami i ich mi-
nisterstwami prowadzacymi lokalne programy w dziedzinie nauki i techniki, cho¢ podej-
mowane s3 tez préby koordynacji przez ostatnio stworzone Ministerstwo Nauki i Techniki.
Ponadto, rozréznienie geograficzne, polityczne i organizacyjne opieki zdrowotnej niesie za
sobg podobne korzysci i lokalne priorytety instytucjonalne. Wskutek tego, cho¢ ustalone sg
liczne priorytety panstwowe w dziedzinie innowacji w opiece zdrowotnej, i innych obsza-
rach) ich przetozenie na poziom lokalny jest posrednie, i poprzez to ostabiony skompliko-
wany wzoér zaleznosci w szerszym, podzielonym systemie opieki zdrowotnej.

W konsekwencji tego osiagniecia w dziedzinach takich jak genetyka i informatyka sa warun-
kowane przez te srodowiska, szczegdlnie jesli chodzi o wdrazanie i rozprzestrzenianie techno-
logii. Duzy wptyw na badania naukowe w zakresie genetyki ma fakt przecigzenia pracowni-
kow stuzby zdrowia nadmiarem obowigzkdw, z ktdrych najwiecej czasu zabierajg im naucza-
nie i opieka nad pacjentami. Jesli chodzi o informatyke, strategie innowacyjne firm w duzym
stopniu zalezg od polityki $wiadczenia ustug zdrowotnych w danym regionie.

Aby zmobilizowa¢ nowe techniki w opiece zdrowotnej, potrzebne s3 silne sieci. W kontek-
$cie hiszpanskim, co doktadniej omawiamy ponizej, rozwdj genetyki zdrowotnej jest wol-
niejszy niz w innych krajach z powodu niedostatku dziatar korporacyjnych i braku koordy-
nacji w polityce zdrowotnej i badaniach. Nie jest wiec zaskoczeniem fakt, iz pojawiajgce sie
obszary genetyki zdrowotnej trafiajg do szerszej sieci na poziomie parfistwowym i stosuja
w tym celu foresight, aby wzbudzi¢ oczekiwania w samej Hiszpanii.



W Zjednoczonym Krélestwie srodowiska tworzace polityke zdrowotna wkiadaja spora ilos¢
energii w koordynowanie badan i s$wiadczenia ustug zdrowotnych we wszystkich placow-
kach NHS, motywowane przede wszystkim przez dyskurs o racjonalnych i efektywnych pro-
gramach prozdrowotnych.

Do koordynacji nie wystarczy jednak samo przyjecie najlepszych praktyk medycznych,
jako ze NHS sktada sie z odrebnych grup interesu — publicznej opieki zdrowotnej, ustug,
naukowych badarn operacyjnych, profesji medycznych, organéw tworzacych polityki, i tak
dalej, ktére moga definiowac priorytety i problemy w réznoraki sposéb. Wiadza lekarzy, a w
szczegolnosci lekarzy ogolnych i konsultantéw, do blokowania narodowych plandw swiad-
czenia ustug zdrowotnych oznacza, ze mobilizacja nowych technologii przez zaplanowane
dziatania typu FOCA jest mocno problematyczna.

Niemniej jednak, pojawienie sie klinicznych agencji oceny, takich jak NICE (National Institu-
te for Clinical Excellence) oraz grup skupionych wokét nowych technologii, takich jak NEAT
(New and Emerging Applications of Technology) potwierdza che¢ departamentu zdrowia
do zarzadzania zaréwno obietnicami, jak i kosztami innowacji w sektorze zdrowia. W kwe-
stii impaktu nowej genetyki, na przyktad, departament zdrowia sporzadzit ostatnio raport
strategiczny (opublikowany w grudniu 2000) na temat implikacji genetyki dla NHS. Dyskurs
na temat audytu i kontroli jest w tym momencie bardzo silny, a ci ktérzy chca wspomagac
nowe technologie — na przyktad w terapii genowej — musza korzystac z przewidywan dtu-
gofalowych co do nowych technologii, biorgc pod uwage ich dotychczasowe niepowo-
dzenia w znacznej poprawie zdrowia. Foresight w takich warunkach jest waznym zrédtem.

4.2. Poréwnanie konfiguracji

Oto krotkie opisy ogdinych czynnikdw organizacyjnych i instytucjonalnych, ktére ksztattujg
wzory koordynacji i ustalania priorytetow w Holandii, Hiszpanii i Zjednoczonym Krélestwie.
Cechuja sie one dos¢ wysokim stopniem uogdlnienia. Nalezy doktadniej zbada¢ konkret-
ng dynamike konfiguracyjna, gdyz ksztattuje ona koordynacje nastawiong na rozpoznanie
przysztosci odnosnie genetyki i informatyki i ich poddziedziny — diagnostyki i terapii geno-
wej, EPR i telemedycyny. Szczegdtowy opis i analiza tych czterech obszaréw z uwzglednie-
niem kompletnego modelu i dla kazdego kraju znajduje sie w czesci,Zataczniki”. W tym mo-
mencie chcemy skupic sie na kilku kluczowych tematach, ktére wyniknety z naszej analizy,
i ktore konkretnie zwigzane s3 z wykorzystywanie foresightu.

Zanim je omowimy, nalezy spojrze¢ na podsumowanie kwestii, do ktoérych wszyscy nasi
respondenci odniesli sie, angazujac sie w dziedzine genetyki i informatyki, poniewaz do-
starczaja one szerszej perspektywy, w ktérej mozna spotkac bardziej konkretne dziatania na-
stawione na rozpoznanie przysztosci w dziedzinie diagnostyki, terapii i EPR/telemedycyny.
W rozdziale 3 powyzej, znaczenie ,nowej genetyki” wynika z jej zdolnosci do okreslania wie-
loczynnikowej (w przeciwienstwie do jednogenowej) podstawy choroby. Potencjalny wptyw
tego faktu opisuje sie jako ,genetyzacje” medycyny, w ktérej zaréwno badania naukowe, jak
i system swiadczenia ustug przyjmuja radykalny i redukcyjny program w poszukiwaniu dzie-
dzicznych czynnikdw ryzyka. Fakt, iz ten redukcjonizm jest w praktyce dos¢ sporny — na przy-
ktad, istnieje ponad 700 mutacji genu,kontrolujagcego” mukowiscydoze, czy coraz wieksza ich
liczba w przypadku raka piersi — nie powstrzymato w tych sektorach rynku firm prywatnych
ani publicznych przed przewidzeniem wiekszych przysztych zmian w systemie opieki zdro-
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wotnej w oparciu o dyskurs bardziej stargetowanej,precyzyjnej” medycyny, ktorej towarzysza
terapie genowe, ktére moga nie atakowac mutacji genetycznych samych w sobie, ale zrédto
choroby, szczegdlnie w przypadku badarn nad nowotworami (takimi jak leukemia).

Zaréwno przemyst farmaceutyczny jak i firmy dostarczajace ustugi bioinformatyczne do
chipéw genowych sg gtéwna sitg napedowg diagnostyki genetycznej i pokrewnych za-
dan genetycznych. Sg szczegdlnie niezbedne przy wprowadzaniu farmakogenetyki, ktéra
zaleze¢ bedzie od odpowiednich technik diagnostycznych rozwijanych dla kliniki. Aby to
osiggna¢, firmy beda musiaty zdoby¢ dostep do duzych zasobdw danych genetycznych
i genomicznych, zaréwno ze zrédet publicznych, jak i prywatnych (tak jak w projekcie opisu
genomu ludzkiego). Dodatkowo, istniejace dane biochemiczne zostang ponownie spraw-
dzone aby ustali¢ czy nieuzywane juz odczynniki moga takze by¢ przydatne przy tworzeniu
nowych wskaZnikéw do testow genetycznych.

Wreszcie, osiggniecia te bedg miaty ogromne znaczenie etyczne i konsekwencje prawne dla
pacjentow i 0sob obawiajacych sie testow diagnostycznych. Moga, na przyktad, tworzy¢
farmakologiczna podklase’, w przypadku ktérej nie mozna uzywac juz konwencjonalnych
lekéw, poniewaz pacjenci tacy maja genetycznie uwarunkowany staby metabolizm sktad-
nikow aktywnych (cho¢, oczywiscie, warto tez zauwazy¢, ze unikanie wystawienia organi-
zZmu na negatywne dziatanie leku samo w sobie niesie korzys¢ w przypadku takich pacjen-
téw). Inne kwestie wiaza sie z ryzykiem na jakie wystawieni sg ci, u ktérych — czy to przez
skanowanie, czy przez diagnoze - stwierdzono zaburzenia genetyczne, ktére moga, lub
nie, powodowac choroby w pdzniejszym zyciu. Wskutek tego, w takich przypadkach firmy
ubezpieczeniowe mogg odmadéwi¢ pokrycia kosztéw, lub ustala¢ wyzsze sktadki. W Zjed-
noczonym Krdlestwie rzad (jako jedyny w Europie) ogtosit w pazdzierniku 2000, ze firmy
ubezpieczeniowe moga zadac¢ od klientdw informacji o wynikach testéw genetycznych.
Podczas gdy zgodno$¢ co do idei genetyzacji tworzy jasny obraz dziedziny diagnostyki
genetycznej, dziedzina informatyki jest bardziej podzielona. Jak wspominalismy juz w Roz-
dziale 3, pojecie informatics” opisuje szerszg game dziatan, wliczajac uzycie interaktywnych
technik video dla celéw konsultacji zdalnej, przyrzady do monitoringu w czasie rzeczywi-
stym, i uzycie technologii ICT w leczeniu i dla celéw bardziej informatycznych, podstaw
osiggniec¢ takich jak EPR, Zrodet porad teleelektronicznych (takich jak brytyjski NHSDirect
i NHS Online) i przechowywania i odzyskiwania informacji o pacjentach przez lekarzy za-
réowno podstawowej opieki zdrowotnej, jak i klinik specjalistycznych.

Wiele technik uzywanych obecnie w telemedycynie to adaptacje technik ICT zaprojekto-
wanych z myslg o szerszych potrzebach. Same w sobie, Badania i Rozwoj samych technik
telemedycznych nie majg bezposrednio na celu uzycia w placowkach medycznych, cho-
ciaz zastosowanie ICT w medycynie budzi kontrowersje co do jakosci obrazowania, ktéra
moze nie by¢ tak wysokim priorytetem w innych obszarach. Powigzanie miedzy uzytkowni-
kami a producentami w tym obszarze lepiej da sie opisac kategoriami klient—dostawca, niz
wspdtpraca na polu Badan i Rozwoju, co jest charakterystyczne dla diagnostyki genetycz-
nej. W przeciwienstwie do diagnostyki, nie istniat wczesniej system badan, ktory mégtby
zintegrowac telemedycyne w istniejace juz relacje pomiedzy placéwkami zdrowia a prze-
mystem. Cho¢ zaleznos¢ pomiedzy lekarzami i tymi, ktorzy tworza technologie nie powinna
by¢ widziana jako liniowa, mozna zauwazy¢ pewien stopien rozdziatu kompetencji i rol. Jak
wynika z obecnie prowadzonych badan, badania naukowe nad samg telemedycyng nie
skupiaja sie tak bardzo na zgtebianiu wiedzy naukowej i technicznej, co na prowadzeniu
préb pilotazowych i ocen.



Owe programy pilotazowe wykorzystuja telemedycyne w kontekscie istniejacych juz prak-
tyk medycznych i szerszych srodowisk medycznych. Moze ona stanowi¢ zaréwno zagro-
zenie dla istniejagcych praktyk, jak tez srodek dla nowego sposobu swiadczenia ustug me-
dycznych. Ponadto, jak w przypadku innych zasobdw, stopiert dostepnosci telemedycyny
w krajach takich jak te bedgce polem badan dla projektu FORMAKIN, jest zréznicowany.
Jedna z najtrudniejszych ptaszczyzn miedzyinstytucjonalnych, od ktérej bedzie zalezata jej
przysztos¢ jest ta, taczaca sektor podstawowej opieki zdrowotnej z sektorem specjalistycz-
nym. Bedzie to szczegdlnie trudne tam gdzie telemedycyna promowana jest jako srodek
nie tylko stuzacy do transferu informacji zawartej w bazach ale takze do celéw diagnostycz-
nych i leczniczych w obu sektorach.

Podazajac za podsumowaniem kontekstéw danych krajow i dziedzin, mozemy potaczyc je
ze sobg, tworzac bardziej precyzyjny zestaw poréwnan dziatania dynamiki konfiguracyjnej.
Po pierwsze, w Zjednoczonym Krélestwie genetyka zdrowotna posiada silng, zalezng od
zasobow sie¢ taczaca obszary farmaceutyczny, akademicki, zdrowotny i rzadowy, ktore sg
mocno zaangazowane w uktady produkdji i pozyskiwania danych oraz rozwoju testow kli-
nicznych. Zewnetrzne powiazania formalne i nieformalne, potaczone z wysokim stopniem
praw umownych i wiasnosci, odzwierciedlajg silne dziatanie proceséw wiodgcych ifgcza-
cych. JednakZze sporo uwagi poswieca sie angazowaniu grup publicznych i pacjenckich
do programdw genetycznych, poniewaz sg one uwazane za najbardziej prawdopodobne
Zrédta oporu przeciw nowym technologiom (czesto jest to wynik migracji percepcji ryzyka
z innych dziedzin, takich jak modyfikowanie genetycznie zb6z).

W Holandii genetyka zdrowotna, a w szczegdlnosci diagnostyka zachowaty cechy znacznie
bardziej ograniczonej sieci genetyki klinicznej, skupionej wokét niewielkiej liczby narodo-
wych centréw testowania, odgrywajacych kluczowa role w ustalaniu programu dziatan ge-
netycznych i radzeniu sobie z poczuciem spotecznej niepewnosci wobec niej i oczekiwan
Z nig zwigzanych. Ostatnio jednak tej monopolistycznej sytuacji zagrozito pojawienie sie no-
wych interesow poprzez sieci chcace eksplorowac choroby wieloczynnikowe, szczegdlinie
badaczy z dziedziny onkologii, patologii i specjalistow w dziedzinie choroby niedokrwien-
nej serca w szpitalach akademickich w catym kraju. Ponadto, chemicy kliniczni w szpitalach
regionalnych z sukcesem przetamuja ten monopol, teraz gdy diagnostyka DNA nie jest az
tak skomplikowang technologig i teraz kiedy diagnostyka DNA nie koniecznie musi wigzac
sie z kwestiami etycznymi zwigzanymi z dziedzicznoscia (jak w przypadku diagnostyki so-
matycznej DNA). To moze skutkowac otwarciem mocno zakorzenionej domeny genetyki
klinicznej, czy stworzy¢ catkiem nowa, oddzielng sie¢, w ktérej dziata¢ bedzie wiasna dyna-
mika, a przez to otworzy¢ i zmobilizowa¢ nowe oczekiwania co do przysztosci.

W Hiszpanii genetyke mozna opisa¢ jako sektor zaawansowanych odkry¢ naukowych,
gdzie reprezentanci z dziedziny badan tworzg oczekiwania, a rozwdj sektora zalezy w du-
zym stopniu od samych badaczy z dziedziny genetyki klinicznej. Rozwdj ustug z dziedziny
genetyki jest ciagtym procesem oddolnym, ale brak mu centralnego strategicznego pla-
nowania w ramach ustug opieki zdrowotnej. Wiekszos¢ jednostek i centrow powstaje jako
osrodki specjalistyczne w innych dziedzinach medycyny, szczegdinie biochemii, potoznic-
twie, pediatrii, patologii klinicznej i hematologii. Stworzenie ustug zdrowotnych i badania
nad genetyka zdrowia (diagnostyka i terapig genowa) to rezultat starari kluczowych oséb
personalnie zainteresowanych promowaniem i prowadzeniem badan i rozwoju na tym
polu. Aktorzy ci musza pokona¢ trudnosci zwigzane z brakiem polityk zdrowotnych kon-
trolujgcych ustugi genetyczne i faktem, ze formalne szkolenie w dziedzinie genetyki kli-
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nicznej trzeba zdobywac za granica. Zainteresowania i inwestycje prywatne w genetyke s3
znikome. W rezultacie genetyka zdrowotna jest do$¢ luzng konfiguracja, przede wszystkim
ztozong z panstwowych grup badawczych.

W kwestii informatyki zdrowia, w Zjednoczonym Krélestwie, wprowadzenie znacznych
reform w sektorze zdrowotnym, szczegdinie odkad Laburzysci objeli rzady w 1997 rokuy,
sprawito, ze to zaangazowanie specjalistow z opieki zdrowotnej, bardziej niz pacjentéw na-
daje bieg nowej technologii. Wtozono sporo wysitku na gruncie spoteczno-ekonomicznym
w budowanie konsensusu co do standardow, ktdre udato sie osiggnac szybciej poprzez ne-
gocjacje w sprawie adaptacji i rozszerzenia istniejacych juz zasad, aby zadowoli¢ tak wielu
aktoréw jak to mozliwe. Nie mniej jednak, nadal panuje znaczna nieréwno$¢ w odpowiedzi
placowek medycznych na telemedycyne i tym jak jest ona wdrazana, mimo ze w swojej
formie informacyjnej — czyli jako NHSDirect — obejmuje juz prawie caty kraj. Podczas gdy
diagnostyka zalezna jest od zasobdw, telemedycyna przeciwnie, z zalezno$ciami rozrzuco-
nymi wsréd niejednolitej grupy aktoréw, na poziomie narodowym, regionalnym i lokalnym
w ramach NHS. Wielu z tych uczestnikdw to aktorzy nowi dla opieki zdrowotnej — tacy
jak firmy z branzy ICT/telekomunikacyjne — angazujace sie w sektorze poprzez programy
pilotazowe, ktére stanowiag dobre podtoze do testowania budowy wspdlnych oczekiwan
i programéw. Powiazania typu kupiec-dostawca sg zatem waznymi kanatami, przez ktére
te oczekiwania mogga by¢ wzbudzane.

W Holandii, w przeciwienstwie do innych krajow europejskich, zauwazy¢ mozna znaczna
réznice pomiedzy rozwojem telemedycyny a rozwojem EPR. Jesli nie liczy¢ kilku mniej
wptywowych departamentéw Ministerstwa Gospodarki, praktycznie nie podejmuje sie
préb promowania telemedycyny. Jasno ttumaczy to fakt, ze telemedycyna jest zazwyczaj
technika odpowiednia dla krajéw o duzym obszarze i ma niewielka wartos¢ dla gesto za-
ludnionych krajéw, jakim jest Holandia.

Jeslichodzi o Elektroniczny Rejestr Pacjenta, sytuacja w Holandii jest poréwnywalna z sytua-
cja telemedycyny w Wielkiej Brytanii. Ministerstwo Zdrowia jest najwazniejszym propagato-
rem, ale to zaangazowanie opieki zdrowotnej determinowac bedzie rozwoj tego obszaru.
Prowadzi sie wiele dziatan spoteczno-technicznych aby rozwing¢ standardy i stworzy¢ jed-
nolitos¢ — cho¢ ciezko temu sprosta¢; dziatania te sg bardzo silnie zalezne od zasobdw wie-
lu réznych aktoréw; a projekty pilotazowe stanowia wazng podstawe testowg budowania
wspolnych oczekiwar i programow.

Ogodlnie rzecz ujmuijac, rozwdj informatyki medycznej w Hiszpanii, czyli rozwdj systemdw
informacyjnych (HIS) w duzym stopniu uzalezniony jest od dostepnosci, checi i mocy na-
bywczej réznych instytucji zwigzanych z opiekg zdrowotng (INSALUD, i innych). Firmy dzia-
fajace miedzynarodowo, (szczegdlnie amerykanskie), odgrywaja kluczowa role w adapto-
waniu systeméw tworzonych za granica dla rynku hiszpanskiego, i dodatkowo, ogromng
role odgrywa relacja tych firm z INSALUD i administratorami szpitali, poniewaz wszelkie
technologie kupuje sie w drodze przetargu publicznego. Systemy informatyczne w szpita-
lach sg dos¢ dobrze rozwiniete, ale przynajmniej do niedawna, pomijano te kwestie w pla-
cowkach podstawowej opieki zdrowotnej.

Rozwdj w dziedzinie elektronicznego rejestru pacjenta i telemedycyny mozna opisac jako
wspdlne oczekiwania tworcow polityk, firm, badaczy z instytucji parstwowych szczegdlnie
co do przysztego scenariusza integracji podstawowej i specjalistycznej opieki zdrowotnej
poprzez te osiggniecia. Obie konfiguracje mozna opisa¢ poprzez formalne powigzania cha-
rakterystyczne dla relacji klient—dostawca, a takze poprzez wspdlne projekty badawcze pan-



stwowych centrow badawczych i firm. Cho¢ telemedycyna z natury jest dziedzing bardziej
eksperymentalng, niektore szpitale w Hiszpanii przyjety lub zaczynaja wdrazac Elektroniczne
Rejestry Pacjenta. Przy charakterystycznej dla tego kraju dos¢ duzej niezaleznosci regional-
nych placéwek zdrowotnych, rozkwitaja mozliwosci inicjatywy lokalnej. Obie konfiguracje sa
dos¢ sciste a ich miedzyorganizacyjne dziatania FOCA skupiaja sie wokdt zawodowego zwigz-
ku informatyki zdrowia (Hiszparskie Towarzystwo Informatyki Zdrowia, SEIS).

Jak zatem opisa¢ te konfiguracje w relacji do typdw idealnych opisanych powyzej? Kon-
figuracje sg same w sobie wynikiem relacji pomiedzy instytucjami, rozwojem dziedziny,
i tego jak aktorzy odpowiadaja na te warunki. Jednak modele te dostarczajg nam klasyfika-
dji heurystycznej — niczego wiecej — szeroko pojetych wzoréw znajdujacych sie w kazdej
konfiguracji i kazdej dziedzinie. Pomagaja takze wskazac zmiany w konfiguracji, co ilustruje
Tabela 2.

S3 w niej podsumowane dane dla jedenastu studiéw przypadku przeprowadzonych
w trzech krajach. Nalezy zauwazy¢, Ze tylko dlatego Ze to, iz pewna instytucjonalna konfi-
guracja generuje dany model w jednym sektorze, nie musi oznaczac, ze tak jest tez w innym
przypadku. Nie nalezy tez zaktada¢, ze ten sam sektor technologiczny powigzany bedzie
z tym samym wzorem konfiguracyjnym we wszystkich krajach. Widzimy zatem, ze informa-
tyka w Hiszpanii jest konfiguracjg dos¢ $cistg, a w pozostatych dwoch krajach duzo mniej
$cista. Rozne technologie nie koniecznie wykazuja takie same konfiguracje we wszystkich
krajach, a dana konfiguracja nie charakteryzuje obu sektoréw w jednym kraju. Istnieje pod
tym wzgledem zwigzek pomiedzy naszymi dwoma gtéwnymi wymiarami, a mianowicie
rozwojem naukowym i konfiguracja: na przyktad, w przypadku terapii genowej w Holandii,
wzgledne zaawansowanie diagnostyki genetycznej w poréwnaniu z terapig genowg jest
waznym czynnikiem wptywajacym na charakter konfiguracyjny.

Tabela 2: Relacje konfiguracyjne technologii genetycznych w Holandii, Hiszpanii i Zjedno-
czonym Kroélestwie

Diagnostyka genetyczna | Terapia genowa | Telemedycyna EPR
Holandia Scista (ale otwiera sie) LuzZna (ale staje sie Dos$¢ luzna Dos¢ luzna
bardziej $cista)
Hiszpania Luzna Dos¢ scista Dos¢ scista (ale napiecia miedzy
poziomami regionalnymi/narodowymi)
Zjednoczone | Dos¢ scista Scista (ale zalezna Dos$¢ luzna Dos¢ $cista
Krélestwo od matej liczby
grup)

4.3. Koordynacja nastawiona na rozpoznanie przysztosci
w konfiguracjach

Osrodki ksztattujace polityki ktadg duzy nacisk na znaczenie foresightu wewnatrz organiza-
dji takich jak MSP i organizacje badawcze, dla promowania planowania dtugoterminowego,
ktére sktania organizacje do reagowania na wyniki foresightu w kraju. Nie mniej jednak,
nasi respondenci jednogtosnie stwierdzili, ze formalne programy czy dziatania zwigzane
z foresightem nie s3 cenione przez firmy dziatajace lokalnie. Firmy posiadajg duzo silniejsze
instrumenty do rozwoju strategii wewnetrznych i wyniki foresightu s czesto zbyt ogdlne
w stosunku do szczegdtowej wiedzy i oczekiwan w danej organizacji. Firmy, badacze, jed-
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nostki ksztattujace polityki i tym podobni, angazuja sie w foresight, poniewaz uwazaja, ze
ich przyszte strategie zalezg od innych uczestnikdw i ze poza ich wewnetrznymi strategiami,
potrzebna jest takze koordynacja miedzyorganizacyjna. W przypadku technologii genetycz-
nych ta potrzeba jest mocno zwiazana z rolg rzadu w zapewnianiu odpowiedniej jakosci
opieki zdrowotnej, z organizacjami zdrowotnymi, paristwowymi i prywatnymi, w tworzeniu
rynkéw dla nowych rodzajow terapii i z rosngcym znaczeniem akceptacji spotecznej. Przy
wdrazaniu technologii informatycznych potrzebna jest koordynacja, poniewaz prawdziwe
korzysci z telemedycyny i Elektronicznego Rejestru Pacjenta moga by¢ wyciggniete tylko
w przypadku realizacji na poziomie systemu.

Wsréd badan nad innowacyjnoscig mozna znalez¢ wystarczajace dowody na to, ze te
konkretne potrzeby wiasciwe dla naszych studiéw przypadku sg bardziej ogdlne. W kon-
sekwengji, uzna¢ mozna, ze na poziomie polityk uzasadnienie foresightu powinno ponow-
nie skupia¢ sie na dynamice miedzyorganizacyjnej, zwiazku pomiedzy aktorami. Kazdy
program foresight powinien skupiac sie mniej na ustalaniu przysztych programéw tech-
nologicznych, bardziej zas na relacjach spoteczno-ekonomicznych, miedzyorganizacyjnych
(wymiana strategii dziatania, komunikacja, interakcja) — na tym na przyktad czy konfiguracje
sg Sciste czy luzne — ktére przewazajg w danym kraju. Zatem, wptywu foresightu nalezy
poszukiwac w dynamice relacji miedzyorganizacyjnych. Jesli chodzi o schemat pojeciowy,
oznacza to, ze owe dynamiki na poziomie konfiguracyjnym: dziatania koordynacyjne na-
stawione na rozpoznanie przysztosci oddziatuja na zarzadzanie innowacja tylko w stopniu
w jakim to zarzadzanie zewnetrznymi zaleznosciami i zarzadzanie srodowiskiem organiza-
cyjnym jest czescig zarzadzania innowacja.

Zbadanie relacji konfiguracyjnych pozwala nam poczyni¢ pierwszy krok do zrozumienia
jak konfiguracje maja sie do uzytecznosci i wptywu formalnych programéw foresight na
wspomaganie innowacji i zarzadzanie nia. O ile podstawowe cechy techniczne danej dzie-
dziny - takiej jak informatyka — moga by¢ wspdlne dla kilku krajow (biorac pod uwage coraz
silniejsza globalizacje rynkéw i ujednolicanie produktéw i proceséw na poziomie miedzy-
narodowym), nasze badania dowodza, ze wzorzec strategii innowacyjnych nastawionych
na przysztos¢, jesli chodzi o zachowania w tych obszarach, jest zupetie inny w réznych
krajach z powodu innych relacji konfiguracyjnych tam panujacych.

W konfiguracjach scistych, rola foresightu w ksztattowaniu zarzadzania innowacja czy wpty-
waniu na pozycje aktoréw i zmienianiu ich pozycjonowania — jak w przypadku tradycyjne-
go srodowiska zwigzanego z genetyka zdrowotna — jest bardzo mata. Aktorzy, cho¢ swia-
domi osiaggnie¢, maja silne poczucie kontroli nad sytuacja, przez co w Holandii mamy do
czynienia z godng zaobserwowania sytuacja, w ktérej foresight nie odnidst sie prawie do
technologii genetycznych. Z drugiej strony, w przypadku zupetie innego typu konfigu-
racji — konfiguracji luznej, zauwazamy podobnga trudnos¢ w tym, by foresight odegrat role
w procesach innowacji, ale zinnych powoddw. Na przyktad w przypadku Hiszpanii, chociaz
aktorzy dziela wspdlne oczekiwania co do technologii genetycznych, struktury miedzyor-
ganizacyjne sg zbyt stabe aby wspiera¢ jakiekolwiek ruchy w kierunku dalszej koordynacji
na poziomie panstwowym czy regionalnym, a wyniki foresightu z zagranicy nie maja wy-
starczajacego wptywu na rozwdj takich zwigzkdw miedzyorganizacyjnych.

Gdyby zwigzek pomiedzy konfiguracja i rolg foresightu byt liniowy, wyniki na dwdch prze-
ciwlegtych biegunach implikowatyby, Zze foresight jest zupetnie bezuzyteczny. Jednakze,
pomiedzy tymi dwoma ekstremalnymi typami konfiguracyjnymi znalez¢ mozna prawdziwe
przyktady gdzie foresight przydatny jest w zarzadzaniu innowacjg na poziomie konfiguracji.



W tych konfiguracjach mozna odnalez¢ wzorce rozwijajacej sie koordynacji organizacyj-
nej lub otwierania sie zamknietych siatek w celu zareagowania na osiggniecia zewnetrz-
ne. W przypadku telemedycyny, mozna zaobserwowac przyktady kiedy to foresight i po-
krewne mu dziatania nastawione na rozpoznanie przysztosci pomogty potaczy¢ programy
innowacyjne i ich zainteresowanie dziedzing telematyki, oraz réznych aktoréw z sektora
zdrowotnego. W wyniku tego, powstaje zwigzek na ksztatt krzywej Gaussa, co ilustruje Wy-
kres 2 ponizej. Tabela ta pokazuje krzywa zwyczajna opisujaca rézne zdolnosci i motywacje
scistych i luznych konfiguracji miedzyorganizacyjnych do angazowania sie w foresight i od-
najdowania wartosci takich dziataniach.

Wykres 2: Zwigzek pomiedzy znaczeniem FOCA i konfiguracja
Wysoki

Wptyw foresightu
na innowacje interorganizacyjng

=z
=
=

Scista Konfiguracja Luzna

W pewnym sensie wykres ten jest raczej mechanicznym przetozeniem jedenastu przypad-
kéw opisanych w Tabeli 2 na prosty model, ktéry ttumaczy lub pozwala zrozumiec dlaczego
foresight przydatny byt w pewnym kontekscie. Ryzykiem takiego oddalenia sie od przy-
padkéw jest to, ze bardziej dynamiczne i ztozone wzorce, gdzie foresight ma zastosowa-
nie, maskowane sg przez sugestie, ze kazda konfiguracja otrzymuije taki foresight na jaki
zastuguje. To zaprzecza podstawowemu argumentowi iz foresight moze w istocie zmieniac
konfiguracje i ze za krzywa jedenascie przypadkéw pokazuje jak poprzez foresight konfigu-
racje moga stac sie bardziej elastyczne i solidne zarazem, i jak aktorzy moga zmienia¢ swoje
pozycje w danej konfiguracji. Nastepny Rozdziat opisuje kilka przypadkdw, ktore ilustruja
dziatanie takiej wiasnie dynamiki.

Zatem w kolejnym rozdziale chcielibysmy zwréci¢ uwage na to w jaki sposéb foresight
moze by¢ przydatny zardwno w $cistych jak i luznych sieciach, nie dlatego Ze bezposrednio
wplywa na ustalanie programow, ale z powodu tego, jaki ma wptyw na dynamike konfigu-
racyjng czy zwiazki miedzyorganizacyjne. Zastanowimy sie tez nad tym, jak relacje konfi-
guracyjne w kazdym obszarze oddziatujg na role i znaczenie foresightu. Chcemy stworzy¢
komentarz pozbawiony mechanicznego odtworzenia jedenastu przypadkow (gdyz takie
streszczenie znajduje sie w zatacznikach) a zamiast tego stworzyc¢ kilka modeli analitycz-
nych, ktére wiele powiedzg o relacji pomiedzy konfiguracja a foresightem we wszystkich
(bardziej niz jedynie w kazdym z osobna) opisanych przypadkach.
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Rozdziat 5

Dynamika foresightu

Analiza z Rozdziatu 4 dowodzi, ze FOCA oddziatujg gtéwnie na zwiazki wewnatrzorgani-
zacyjne pomiedzy aktorami w dziedzinach innowacji, ktére omawiamy. Nasze podejscie
skupiato sie na rozwazeniu konfiguracji jako niezaleznej zmiennej, aby wyttumaczyc¢ przyj-
mowanie foresightu. Jednakze podkreslalismy, ze same w sobie relacje konfiguracyjne
podlegaja innym wymiarom naszego modelu, i w tym wiasnie rozdziale chcemy zmienic
nieco kierunek naszej analizy, i zbadac jak procesy FOCA dziatajg na same konfiguracje, aby
pokazac ich zalezny wptyw na system innowacji.

Chcemy to uczyni¢ badajac wspomniane wczesniej obszary technologiczne na przykfadzie
kilku modeli tematycznych, ktére podejmujg rézne czynniki ksztattujace rozwdj danego
obszaru oraz role jakg procesy FOCA majg w tym wzgledzie: w pewnych okolicznosciach
okazuje sie, ze wptyw proceséw FOCA moze byc znaczny, w innych zdecydowanie mniej-
szy. Wybralismy modele zgodnie z naszg wczesniejszg argumentacja (w Rozdziatach 11 2)
dynamiki innowacji i proceséw miedzyorganizacyjnych.

Temat 1. Mobilizowanie oczekiwan i repozycjonowanie
obszaru w celu zbudowania lub znalezienia nowych nisz:
Przypadek terapii genowej w Zjednoczonym Krélestwie

Mobilizowanie oczekiwan i repozycjonowanie obszaru w celu zbudowania
lub znalezienia nowych nisz: Przypadek terapii genowej w Zjednoczonym
Krodlestwie.

Terapia genowa w Europie znacznie rozwineta sie przez ostatnie piec lat, i pod wzgledem
zainwestowanego kapitatu, ilosci firm, i liczby prac publikowanych na $wiecie, Europa sta-
je sie coraz bardziej konkurencyjna w stosunku do jej gtbwnego rywala, USA, ktory wcigz
jednak dominuje te dziedzine przynajmniej w jednym istotnym aspekcie — ilosci i rézno-
rodnosci testow klinicznych — Europa pozostaje tu nadal w tyle.”” Zjednoczone Krélestwo
jest jednym z trzech krajow (obok Niemiec i Francji), ktére prowadza na tle innych: na przy-
ktad, wiasnie tutaj powstaje 32% wszystkich prac na temat terapii genowej. Pod wzgledem

¥ Martin PA, and Crowther S., (2000) Gene Therapy in Europe: Exploitation and Commercial Development,
EC BIOTECH Programme, SPRU, University of Sussex.



kontaktow, naukowcy w UK wspotpracuja z firmami amerykanskimi i europejskimi w mniej
wiecej réwnym stopniu, przy podstawowych badaniach naukowych, rozwijaniu wektorow
do przenoszenia DNA w celu naprawienia defektu genetycznego lub naprawienia zaatako-
wanych komorek.

Od 1995 roku rozwdj terapii genowej w UK skupiony jest wokdt wyspecjalizowanych w te-
rapii genowej firm, gtéwnych firm farmaceutycznych, i niewielkiej ilosci uniwersyteckich
centréw badawczych finansowanych przez rzad (szczegdlnie przez MRC — Medical Rese-
arch Council) We wczesniejszym okresie, respondenci projektu FORMAKIN z osrodkéw aka-
demickich, organizacje praw pacjenta i jednostki finansujace, stwierdzity niewielka koor-
dynacje pomiedzy grupami podejmujagcymi badania, jednoczesnie zauwazajac, ze szukaty
one mozliwosci zabezpieczenia srodkéw instytucjonalnych i ekonomicznych poprzez mo-
bilizacje oczekiwan co do wktadu jaki terapia genowa mogtaby mie¢ w leczeniu choréb.
W 1995 roku powotano nowa komisje do nadzorowania trzech centréw akademickich,
w Edynburgu, Birmingham i Londynie, ktére miaty za zadanie stworzy¢ wektory syntetycz-
ne do dostarczania DNA do odpowiednich miejsc/lokalizacji, zarowno w leczeniu zaburzen
jednogenowych (takich jak mukowiscydoza) i nowotwordw. Jednak do roku 1997 postep
w transferze gendw i naprawie mutacji genetycznych byt bardziej ograniczony niz wcze-
$niej przewidywano, w zwigzku z czym komisje rozwigzano. Nastepnie, kontrowersje w ja-
kie w 1999 roku wzbudzita $mier¢ mtodego studenta Uniwersytetu w Pensylwanii (Jessa
Gelsingera), ktéry uczestniczyt w probie klinicznej terapii genowej, daty poczatek proble-
mom etycznym, konfliktu intereséw i swiadomej zgody, ktére zniszczyty reputacje tej dzie-
dziny, i to nie tylko w USA.

Zanim to sie stato, dziatania foresightu na terapie genowg w UK — a takze w Holandii, co zo-
baczymy ponizej — rodzity ambitne oczekiwania co do tej dziedziny, szczegdlnie w zwiazku
z przewidywanymi osiggnieciami w dziedzinie wektoréw wirusowych. Fakt, Ze nie zostaty one
zrealizowane zapoczatkowat problemy z wiarygodnoscia tej dziedziny, i doprowadzit do ob-
nizenia oczekiwan co do niej oraz redukgji finansowania ze strony rzadu, choc firmy prywatne
podtrzymaty inwestycje na tym polu. Ponadto, komisja nadzorujaca préby kliniczne w Zjed-
noczonym Krélestwie, GTAC, stworzyta (w listopadzie 1998 roku) szereg regut okreslajgcych
dos¢ restrykcyjne warunki stosowania terapii genowej w srodowisku klinicznym.

Oto szes¢ gtéwnych zasad:*

a. terapia genowa [ma by¢ traktowana jako] badania naukowe a nie innowacyjna me-
toda leczenia;

b. nalezy rozwazac jedynie terapie somatyczna [a nie germinalna];

c. ze wzgledow bezpieczenstwa i kwestii etycznych interwencje germinalne s obec-
nie zakazane;

d. terapia genowa powinna by¢ zarezerwowana dla zaburzer zagrazajacych zyciu gdy
nie sa dostepne alternatywne skuteczne metody leczenia;

e. pacjenci powinni brac¢ udziat w prébach badawczych tylko po petnym wytluma-
czeniu im procedur, ryzyka i korzysci, i po wyrazeniu $wiadomej zgody, jesli s3 do
tego zdolni;

f. poniewaz niektérzy pacjenci, wliczajac dzieci, moga nie by¢ zdoIni do wyrazenia ta-
kiej zgody, dziatania terapeutyczne w przypadku takich pacjentéw nie moga narazac
ich na nieproporcjonalne ryzyko.

2 GTAC (Gene Therapy Advisory Committee, 1998, NETS Report on in utero gene therapy, Londyn.
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Spedcjalisci terapii genowej zareagowali na te obwarowania co do ich dziafan i ich miejsca
w badaniach naukowych i dostarczaniu ustug dystansujac sie od wczesniejszych twierdzen
inspirowanych foresightem i szukajgc sposobu na zmiane pozycji dziedziny poprzez nowe
dziatania FOCA, i budowanie powigzari pomiedzy nowymi polami badan. Tych powiazan
uzywa sie podczas prob skonstruowania innego przysztego dyskursu dla terapii genowej,
ktéra miataby dziatac jako system dostarczania ustug, a nie metoda bezposredniego dzia-
fania na choroby genetyczne: na przykfad, terapeutyka proteinowa — zwigzana z insuling
lub proteing hormonu wzrostu — zwykle polegajg na podawaniu zastrzykéw, podczas gdy
terapia genowa mogtaby by¢ alternatywa, poprzez uruchomienie w komarkach produkgji
takich protein in vivo.

Takie dziatania silnie pozycjonujg terapie genowa jako dziedzine, ktérej znaczenie wynika
z faktu, ze jest ona technika, ktéra moze by¢ pomocna jako element dodatkowy w bardziej
tradycyjnych obszarach badan klinicznych i interwencji. Teraz, kiedy skuteczne dostarczanie
gendw do komorek jest mozliwe oczekiwania sg duzo mniejsze, a rosng obawy co do sto-
sowania wektoréw wirusowych — takich jak retrowirusy — jako srodkéw dostarczania, biorgc
pod uwage ich podatnos¢ na patogenicznosc i wptyw odpowiedzi immunologicznej.
Badacze akademiccy podejmuja préby zaciesniania swoich powiazari miedzyorganizacyj-
nych i miedzydyscyplinarnych z badaczami z dziedziny onkologii, fizjologii, i biochemii pro-
teinowej. Istnieja nadzieje, ze taki typ powigzar nada technikom terapii genowej role bar-
dziej ubogie, ale akceptowalne i potencjalnie bardziej ekspansywne, gdzie proskryptywny
jezyk GTAC zastapiony moze zosta¢ bardziej preskryptywnymi dziataniami dla tej dziedziny.
Wtedy, paradoksalnie, to bardziej skromne twierdzenia dotyczace przysztosci — w poréw-
naniu z tymi z przesztosci — moga okazac sie efektywne w budowaniu nowych powigzan
miedzyorganizacyjnych i miedzydyscyplinarnych, i otwieraniu nowej niszy konfiguracyjnej
dla terapii genowej. To, czy komercyjne wykorzystanie terapii genowej bedzie wskutek tego
wymagato stworzenia nowych typdéw produktow i rynku, nie jest jeszcze jasne. Oczywi-
$cie, zawsze istnieje mozliwos¢ aby badacze z sektora publicznego jak i prywatnego wspét-
pracowali na skale miedzynarodowa i czerpali korzysci z réznych zagranicznych obszaréw
rzgdowych. Jednak nawet te globalnie kosmopolityczne obszary muszg zosta¢ przetozone
na formy praktykowane lokalnie, co, jak pokazuje nasz opis Tematu 4 ponizej, moze by¢
problematyczne.

Temat 2. Mobilizacja programéw i oczekiwan kosmopolitycznych
przez lokalne sieci innowacji: Przypadek Telemedycyny
w Zjednoczonym Krolestwie

Przypadek Telemedycyny w Zjednoczonym Krélestwie jest wyjatkowo dobrym przyktadem
obszaru innowadji, w ktérym aktorzy potozyli duzy nacisk na potrzebe przetozenia swoich
oczekiwan lokalnych na poziom bardziej miedzynarodowy. Powdd tego jest bezposrednio
powigzany z konfiguracyjnym charakterem brytyjskiego systemu Badar i Rozwoju oraz Ba-
dan i Rozwoju Technologicznego i dlatego wiasnie umozliwia bardzo wyrazne zilustrowa-
nie znaczenia analizy konfiguracyjnej w okreslaniu potencjalnej przydatnosci foresightu.

Jednym z najbardziej istotnych wymiaréw telemedycyny jest fakt, ze jest ona niezmiernie
luzno zdefiniowanym zestawem propozycji technicznych, co powoduje, ze zwigzki pomie-
dzy istotnymi aktorami sg podobnie rozproszone, szczegdlnie pod wzgledem wiazacych



regut. Pod wieloma wzgledami telemedycyna jest zestawem ogdélnych propozycji dotycza-
cych potencjalnej organizacji opieki zdrowotnej z pozornie nieograniczong liczbg mozli-
wosci. Technika ta, sama w sobie, jest potencjalnie tak réznorodna jak sam kontekst opieki
zdrowotnej. Jest to takze odzwierciedlenie poszczegdlnych uczestnikéw zaangazowanych
w ,produkcje” telemedyczna. Dlatego tez, skoro zakres telemedycyny jest tak szeroki pod
wzgledem definicji i funkgji, podmioty procesu innowacyjnego muszg czynic¢ znaczne in-
westycje by wprowadzi¢ w Zycie scenariusze zwigzane z telemedycyng, a takze stworzy¢
poczucie szansy na poziomie kosmopolitycznym i polityki publicznej. Przemyst w szczegél-
nosci przyjmuje funkcje ,trzymania aktoréw z dziedziny opieki zdrowotnej za reke” poprzez
definiowanie i wykorzystywanie réznych mozliwosci innowacyjnego zastosowania teleme-
dycyny w kontekstach klinicznych. Cho¢ za pewne nie oznacza to, ze ustalanie programow
jest wylaczng domena firm. Specjalistyczne osrodki kliniczne musialy sie takze zaangazo-
wac w liczne inicjatywy wspomagajace budowanie relacji i pozyskiwanie wiedzy. Ogdélnie
rzecz biorac, zaowocowato to niezwykle wysokg pozycja telemedycyny w dyskursie polityki
publicznej i rzadowych dokumentach (White Papers) na temat bliskiej (<2005) przysztosci
kontekstu opieki zdrowotnej w Zjednoczonym Krélestwie.

Drugi powdd wysokiego stopnia dziatart FOCA lokalnych uczestnikéw procesu innowacji
zwigzany jest ze zmieniajacym sie sktadem relacji konfiguracyjnych pomiedzy reprezentan-
tami telemedycyny w Zjednoczonym Krolestwie. A mianowicie, zaréwno sam przemyst, jak
i NHS wykazuja wysoki stopien fragmentadcji, ktéra odpowiada za hamowanie dziatar\ inno-
wacyjnych i kooperacyjnych. W przemysle, w okresie zaraz po pierwszych fazach foresightu
w Zjednoczonym Krélestwie w1995 roku, wielu wiekszych interesariuszy brytyjskich (iame-
rykanskich) z obszaru ICT w opiece zdrowotnej w znacznym stopniu skupito swoje inwesty-
cje na rozwijaniu systemow dla NHS, widzac w tym dziataniu nowe mozliwosci rynkowe.
Telemedycyna widziana byta wéwczas jako jeszcze niewykorzystany srodek, ktéry NHS i po-
wigzane instytucje planowaty wykorzystac. Podczas gdy oczekiwania pozostaty na wysokim
poziomie, niewydolne procedury i biurokracja oraz reguty przetargowe staty sie powodem
rosnacego niezadowolenia wsréd wiekszych dostawcow technologii komunikacyjnych
i informatycznych. Nawet jesli reprezentanci przemystowi zdotali zabezpieczy¢ kontrakty
(po dtugo trwajacych przetargach), charakteryzowata je duza niepewnosc. Przy niewielkich
zapasach w systemie finansowym, niewielkie $rodki na stuzbe zdrowia sa w ostatniej chwili
redystrybuowane, kiedy tylko pojawi sie nowa i niespodziewana potrzeba. Do roku 1997/98
zainteresowanie wiekszych firm z branzy ICT zostato ograniczone do odzwierciedlania rze-
czywistej, a nie idealnej wartosci brytyjskiego rynku telemedycznego. To z kolei stworzy-
to miejsce dla bardziej wyspecjalizowanych lokalnych matych i $rednich przedsiebiorstw.
Ogolnie, uczestnicy ci zazwyczaj dostarczajg ustugi do specjalistycznych klinik. Mozliwosci
tworzenia sieci sg bardzo elastyczne i liczne, ze wzgledu na zwiazki pomiedzy dostawcami
ustug komunikacyjnych i informatycznych, a i ich odbiorcami, ktére sg dosy¢ swieze i nie
opieraja sie na dtugoterminowych ustaleniach.

Podsumowujac, wysoki stopiert fragmentacji, luZzne zwiazki koordynacyjne oraz niesciste
zdefiniowanie samego produktu telemedycznego stworzyto silne zapotrzebowanie na
znaczng ilo$¢ dziatari FOCA. Innymi stowy, wykorzystanie elastycznosci rynku telemedycz-
nego zalezy od znacznej ilosci dziatar, poprzez ktére podmioty moga demonstrowaé po-
tencjalne zastosowanie i tworzy¢ nowe zwiazki konfiguracyjne.

Na przyktad rozwoj NHSDirect — narodowego $rodka informacyjnego - jest jedng z apli-
kacji programu telemedycznego, ktéry stworzyt nowe rodzaje relacji transorganizacyjnych
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pomiedzy przemystem, profesjami i rzadowymi agencjami zdrowotnymi. Dziatania FOCA
w szerokim pojeciu umozliwiajg spoteczng konstrukcje nowych rynkdw, co jest procesem
spotecznym, poniewaz sukces innowacji telemedycznej zaleze¢ bedzie od budowania
nowych uktadéw instytucjonalnych, ktére dystrybuuja i koordynuja rozwdj tej dziedziny
w sektorach publicznych i prywatnych. Zrozumiate jest zatem, ze foresight miatby wieksza
warto$¢ uzytkowa w takim typie konfiguracji, zwazywszy na konieczno$¢ stworzenia przez
podmioty zwigzkdw w oparciu o niewielkie, lub krotko istniejace podstawy. Ta,rozlegta pod
wzgledem badawczym”konfiguracja faczy sie z luzno zdefiniowang tozsamoscig samej te-
lemedycyny, tworzgc warunki opisane przez intensywne dziatania typu FOCA.

Temat 3. Zdolnos¢ i ograniczenia FOCA i foresightu
w definiowaniu obietnicy obszaréw badawczych:
Przypadek terapii genowej w Holandii.

Zdolnosci/mozliwosci i ograniczenia Dziatan Koordynacyjnych
nastawionych na rozpoznanie przysztosci i foresightu w definiowaniu
obietnic obszaréw badawczych: Przypadek terapii genowej w Holandii.

Przez 10 ostatnich lat rewolucyjne oczekiwania — widoczne w Holandii i Zjednoczonym
Krélestwie — co do terapii genowej przeksztatcity sie w nieco bardziej zréznicowang gru-
pe obietnic. Oczekiwania réznig sie obecnie w zaleznosci od obszaru, do jakiego nalezy
dana choroba. Terapia genowa nie jest juz postrzegana jako rewolucyjna metoda leczenia
wszelkich choréb. Postrzega sie jg bardziej jako technologie, ktéra moze by¢ uzywana po
spetnieniu pewnych warunkéw, i czesto jako terapia dodatkowa; nowa forma terapii leko-
wej, ktoérej przysztos¢ réwniez ma, jak sie uwaza, zaleze¢ od rozwoju alternatywnych terapii
konwencjonalnych (takich jak leczenie cytostatykami w terapii nowotworow). Widzielismy
wczesniej jak brytyjskie firmy i grupy badawcze z dziedziny terapii genowej repozycjono-
waty sie w odpowiedzi na obnizanie oczekiwan.

Holenderski przypadek terapii genowej rzuca swiatto na inny fenomen, odnoszacy sie do
jakosci i trwatosci oczekiwan w réznych kontekstach, a szczegélnie na poziomie miedzyna-
rodowym. W Holandii, dziatania FOCA zdajg sie doskonale stuzy¢ spotecznemu zarzadzaniu
rozwojem terapii genowej. Ale wydajg sie by¢ mniej odpowiednie dla dostosowywania
ustalonych przysztych oczekiwar wzgledem najnowszych osiaggnie¢. Panuje silne napiecie
pomiedzy oczekiwaniami wykorzystywanymi do rozwoju strategii na poziomie lokalnym,
a tymi uzywanymi w kontekstach miedzyorganizacyjnych, szczegélnie w odniesieniu do fi-
nanséw, politykii sfery publicznej. W rozmowie przeprowadzonej niedawno, prof. Gunning-
Schepers, profesor medycyny spotecznej, cztonek i przyszty przewodniczacy Rady Szpita-
la Akademickiego w Amsterdamie zapowiada znaczne korzysci ptynace z terapii genowej
w leczeniu rzadkich schorzen:

Terapia genowa jest interesujqca dla zdrowia publicznego, poniewaz prawdopodobnie bedzie
w stanie zmieni¢ pochodzenie choroby. (...) Drugim waznym aspektem jest stosunkowa tatwos¢
produkcji lekow do terapii genowej. (...) Rozwijanie terapii do leczenia bardzo rzadkich schorzen

» Ta rola FOCA jest istotna w ostatnich pracach dotyczacych socjologii ekonomicznej, ktére opisuja
pojawienie sie systemdw innowacji dystrybucyjnej’, por. Metcalfe J.S. and Warde A., (2000) Frontiers
of Evolutionary Economics (Edward Elgar, Londyn).



Jjest prawie tak samo fatwe jak przy powszechnych chorobach. Produkcja lekdw sierocych stanie
sie duzo prostsza.*®

Jednoczesnie jeden z naszych rozmowcdw twierdzi, ze terapia genowa jest dyscypling wokot
ktorej powstato ogromne zamieszanie (...) i to zupetnie bez powodu.

W pewnym stopniu napiecie to ukazuje bardzo niedojrzatg nature tej dziedziny badaw-
czej, co wzbudza niepewno$¢ wzgledem przysztych osiggniec. Ale zaleznos¢ od zasobow,
powstata wskutek niepokoju wywotanego wysokimi oczekiwaniami, takze petni kluczowa
role. Badacze z dziedziny terapii genowej i firmy odpryskowe polegajg na finansowaniu
zewnetrznym oraz zaufaniu i poparciu spotecznym. Zaréwno finansowanie zewnetrzne
jak i poparcie spoteczne mozna podnies¢ poprzez rewolucyjne obietnice. Badacze maja
wiec niewielkg motywacje aby artykutowac to co uwazajg za bardziej realistyczne przyszte
obietnice poza srodowiskiem badawczym, np. na spotkaniach i w komisjach FOCA. Kilku
z naszych rozméwcow przyznaje, ze badacze terapii genowej maja tendencje do roztacza-
nia zbyt obiecujacego obrazu przysztosci, aby pozyskac srodki finansowe i zyskac poparcie
spoteczne. Rézne oczekiwania i obietnice nie s3, wiec wynikiem braku komunikacji pomie-
dzy osrodkami badawczymi i politycznymi, ale zdaja sie by¢ celowo podtrzymywane, aby
zyskac przychylnos¢ srodowiska.

Istotg zrozumienia i docenienia foresightu nie jest to Ze, eksperci wykorzystuja rézne srodki
by uzasadni¢ lokalne dziafania badawcze. Strategie oportunistyczne mozna znalez¢ wsze-
dzie. Kluczowym faktem jest to, ze poprzez foresight i powiazane z nim dziatania, rewolucyj-
ne oczekiwania zaczynaja jakby zy¢ wiasnym zyciem, i dalej uzasadniaja polityki publiczne,
pomimo nowych osiggnie¢. Rozwdj dyskusji na temat rozwoju nauki i techniki poprzez
foresight na poziomie miedzynarodowym stwarza sytuacje, w ktérej nie dos¢, ze badacze
moga rozwijac strategie oportunistyczne, moga takze utrudniac sprawdzanie i kontrolowa-
nie ich twierdzen.

W ciggu ostatnich pieciu lat opublikowano dwa raporty na temat terapii genowe)j, ktére
mozna umiesci¢ w kategorii FOCA - raport Rady Zdrowia na temat terapii genowej (1997)%'
oraz raport TNO (2000)** na temat mozliwosci stworzenia centralnej infrastruktury do pro-
dukgji wektorow. Interesujace jest to, ze oba raporty miaty znaczacy wptyw na konfiguracje
terapii genowej.* Ale zaden z nich nie ztagodzit rewolucyjnych oczekiwan, ktére nadal pa-
nujg w szerszych kontekstach polityk (badawczych) i spotecznych. Mozna to bardzo tatwo
wytlumaczy¢: zardwno raport Departamentu Zdrowia, jak i TNO poswieca bardzo mato
uwagi oczekiwaniom wzgledem przysztych osiagnie¢ naukowych i technicznych.*
Powyzej podano dwa powody dla ktérych poswieca sie tej kwestii tak niewiele uwagi: nie-
dojrzatos¢ dziedziny naukowej powoduje niepewnos¢, co utrudnia przewidzenie przysztych

0 NRC Handelsblad 24-6-2000.

31 Health Council of the Netherlands: Gene Therapy Committee. Gene Therapy. Rijswijk: Health Council
of the Netherlands,1997: publication no. 1997/12.

Davidse W.,, PH.A. Quax, Naaborg R., Haalbaarheid Centrale Faciliteit voor Vectorproductie. Leiden: TNO
Preventie en Gezondheid, 2000:publikacja nr PG/VGZ/2000.022.

Zgodnie z zaleceniami komisji, ocena protokotow badan terapii genowej przez centralng komisje
(CCMO) jest teraz obowiagzkowa. Ponadto, Dutch Association for Gene-therapy uzywa raportu jako
argumentu za centralng infrastruktura produkcyjna.

Tylko jedna strona raportu Rady Zdrowia omawia akapit,przyszte prospekty”. Akapit podaje jednak
zalecenia, nie przyszte prospekty. Akapit opiera sie na raporcie NIH (1995). Przewidujac przyszte za-
potrzebowanie na wektory, raport TNO jedynie szacuje przyszto$¢, | odnosi sie do ogdlnych osia-
gnie¢, takich jak HGP. Zaktada sie, ze zapotrzebowanie na wektory bedzie rosto, cho¢ wspomina sie
tez o niepewnosci.
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osiaggniec, a zaleznos¢ od zasobdw zniecheca badaczy terapii genowej do podkreslania bar-
dziej skromnych przysztych oczekiwan. Nalezy tez wspomnie¢ o trzecim czynniku. Ogdlny
nacisk w holenderskich badaniach foresightu na etyczny i spoteczny wptyw nowych tech-
nologii jeszcze bardziej redukuje skupienie foresightu na oczekiwaniach technicznych i na-
ukowych. Poza tym podnosi to zaleznos¢ od wsparcia spotecznego. Wygdrowane i optymi-
styczne obietnice badaczy mogg wowczas rownowazy¢ kwestie etyczne.

Jedna z wartosci foresightu jest zdolno$¢ taczenia oczekiwan réznych okregdw i w pewien
sposob sukces obietnic co do terapii genowej to potwierdza. Nie mniej jednak, widzimy tu-
taj tez,druga strone medalu”. Kiedy koordynacja miedzyorganizacyjna zostaje ustanowiona
poprzez te oczekiwania i sformalizowana w polityce spotecznej, interesy podmiotéw takze
sie ustalajg i zamiast poprawy jakosci oczekiwan, dziatania foresightu uzywaja ,starych” ale
ciagle rewolucyjnych oczekiwan.

Temat 4. Rola globalnych i lokalnych oczekiwan w promowaniu
i wspomaganiu dostarczania ustug medycznych: Elektroniczny
Rejestr Pacjenta i Telemedycyna w Hiszpanii

Przypadki EPR i telemedycyny w Hiszpaniiilustruja jak skutecznie przetozono globalne ocze-
kiwania przysztych osiggnie¢ w dziedzinie informatyki zdrowia na lokalne inicjatywy i stra-
tegie innowacyjne, aby promowac rozwoj ustug opieki zdrowotnej w hiszpanskiej opiece
zdrowotnej. Te $ciste konfiguracje, cho¢ ograniczone uktadami instytucyjnymi w systemie
opieki zdrowotnej, poprzez inicjatywy FOCA organizowane gtownie przez Hiszparskie To-
warzystwo Informatyki Zdrowia, podkreélajg znaczenie systemoéw telemedycznych oraz
Elektronicznego Rejestru Pacjenta w hiszpanskich szpitalach.

Dynamike obu konfiguracji, telemedycyny i EPR w Hiszpanii, charakteryzuje jasna relacja
typu dostawca-klient odzwierciedlajgca relacje pomiedzy firmami i szpitalami oraz finan-
sowa zaleznos¢ reprezentantéw sektora Badan i Rozwoju Technologicznego od funduszy
publicznych przeznaczanych na innowacje i rozwdj technologiczny. Zdolnos$¢ firm do pro-
dukowania, rozwijania i sprzedawania zalezy od budzetéw panstwowej stuzby zdrowia,
ktére przeznaczaja (czesto ograniczone) srodki na zakup nowych technologii, wiec przyj-
mowanie | rozpowszechnianie nowych technik zalezne jest od narodowego systemu opieki
zdrowotnej. Grupy badawcze pozyskujg fundusze na swoje projekty badawcze poprzez pu-
bliczne programy badawcze, ktére przyjmuja priorytety ustalane na poziomie narodowym.
W zwigzku z tym, wiadomo ze rozwdj sektora informatycznego stuzby zdrowia w duzym
stopniu zalezy od sektora ustug publicznych, przez co zyskuje on przywilej wspomagania
lub spowalniania rozwoju | rozprzestrzeniania nowych technik. Obie konfiguracje wykazuja
wysoka zaleznos¢ od zasobdw oraz silne reguty wigzace, ktére ograniczaja lub poteguja ich
dziatania.

Jedli chodzi o rozwdj naukowo-techniczny, zaréwno Elektroniczny Rejestr Pacjenta jak i te-
lemedycyna sg do$¢ dobrze rozwiniete pod wzgledem badan i rozwoju technologicznego
oraz orientacji rynkowej. W obu konfiguracjach ustanowione zostaty formalne powiaza-
nia RTD. Z drugiej strony, sa w konfiguracji telemedycyny podmioty ,nowe’, takie jak fir-
my telekomunikacyjne, ktére zawiazuja relacje wspotpracy z innymi firmami lub grupami
badawczymi, aby rozwijac¢ projekty pilotazowe w zakresie telemedycyny. Z drugiej strony,
w konfiguracji EPR, powstajg nowe powigzania pomiedzy bardziej tradycyjnymi” firmami



produkujacymi oprogramowanie do systeméw medycznych i firmami tworzacymi sprzet
elektromedyczny, majace na celu stworzenie zintegrowanych systemoéw szpitalnych do za-
rzadzania danymi pacjentéw.

Nie mozna jednak pomina¢ roli organizacji posrednich, takich jak firmy konsultingowe czy
agencje oceny technologii, ktdre wptywaja na system podejmowania decyzji, poprzez réz-
norodne badania i raporty zlecane przez instytucje stuzby zdrowia. Te podmioty posrednie
oceniajg innowacje technologiczne, i ustalajg scenariusze tego jak moze wyglada¢ przy-
sztos¢ szpitala. Dodatkowo, interakcje pomiedzy uczestnikami w obu konfiguracjach zalezg
w pewnym stopniu od waznych powigzan nieformalnych (kontaktow prywatnych i przy-
jazni), ktére rozwinety sie na przestrzeni czasu jako efekt tego, ze ci sami ludzie poruszaja
sie wewnatrz tych organizacji (pomiedzy firmami, placéwkami administracji publicznej,
i grupami badawczymi).

Dlatego wtasnie dynamika oczekiwan, ktére nadaja rézne kierunki dziataniom aktoréw, za-
lezy od ich interakgji, ktéra albo utatwia, albo spowalnia wdrazanie i rozpowszechnianie
technologii, a te interakcje zalezg od powigzan zaréwno formalnych jak i nieformalnych.
W wyniku tego zauwazy¢ mozna, Ze, po pierwsze, szpitale naciskajg na regionalne syste-
my opieki zdrowotnej stawiajac zgdania i wyrazajac potrzeby. Po wtdre, firmy wykorzystuja
strategie marketingowe do wprowadzania innowacji poprzez stwarzanie popytu (przeko-
nywanie dyrektorow szpitali i pracownikdw stuzby zdrowia o istniejacym zapotrzebowa-
niu). Do tego, badacze z sektora publicznego i pracownicy akademiccy, ktérzy pozostaja
w kontakcie z innymi reprezentantami poza Hiszpania i przenosza obietnice i oczekiwania
z kontekstu miedzynarodowego.®

Podstawowa dyskusja skupia sie na potrzebie bardziej skutecznej integracji podstawowej
i specjalistycznej opieki zdrowotnej, w oparciu o scenariusze budowane w szczegdlnosci
wokot EPR i telemedycyny. Podmioty widzg, ze techniki telemedyczne facza gtéwnie osrod-
ki podstawowej opieki zdrowotnej ze szpitalami (aby zmniejszy¢ obtozenie szpitali, unikng¢
niepotrzebnego przewozenia pacjentéw lub ludzi w podesztym wieku, lub z regionow sta-
bo zaludnionych — uzywanie telediagnostyki, telemonitoringu, teleradiologii, dermatologii,
kardiologii, itd.), oraz uzycie Elektronicznego Rejestru Pacjenta (aby zmniejszy¢ ilos¢ doku-
mentacji tradycyjnej (papierowej), zwiekszy¢ dostepno$c szpitala, czy nawet przez centra
podstawowej opieki zdrowotnej, i tak dalej).

Niemniej jednak, chociaz dyskusja dotyczy integracji sytemu opieki zdrowotnej, jak stwier-
dzono powyzej, podstawowg dynamika jest dopasowanie potrzeb i mozliwosci. Faktem
jest, ze te konfiguracje budowane s3 na zaleznosci od zasobdw kontrolowanych przez
narodowy system opieki zdrowotnej, ktérego gtdwnym zadaniem jest promowanie opieki
zdrowotnej, ale jednoczednie obnizanie i kontrolowanie rosnacych kosztow. Szansa dla in-
formatyki medycznej jest obietnica, ze dzieki inwestycjom we wspomniane nowe techno-
logie mozna osiggnac obnizenie kosztow, poprzez podniesienie efektywnosci, a, co za tym
idzie, poprawienie jakosci ustug zdrowotnych.

Te oczekiwania w stosunku do informatyki sg wynikiem scenariuszy i obietnic miedzyna-
rodowych, ogdlnych trenddw, ale my chcemy zapyta¢, dlaczego te oczekiwania staty sie

* Np. Podmioty uwazajg EPR za co$ koniecznego (i nieuchronnego), a widzac, ze inne kraje ida juz w tym
kierunku, w Hiszpanii tez powinni. Obietnica moéwi, ze EPR usprawni opieke zdrowotna. Przyjmuje
(i adaptuje) sie miedzynarodowe oczekiwania na poziomie lokalnym, to jest, kazdy szpital probuje is¢
w tym kierunku (wiele inicjatyw takich jak EPR w catej Hiszpanii). Nie mniej jednak, w przeciwienstwie
do Holandii, nie ma scenariusza dla EPR na poziomie krajowym, rozwija sie jedynie inicjatywy lokalne.
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wazne, i w jakich warunkach staty sie wptywowe w kontekscie hiszpariskim. Kluczowym
aktorem (cho¢ niepostrzeganym jako taki przez innych uczestnikéw) jest Hiszpanskie To-
warzystwo Informatyki Medycznej (SEIS). Zaréwno Elektroniczny Rejestr Pacjenta jak i Te-
lemedycyna to konfiguracje $ciste, poniewaz instytucja ta dziata jako tacznik i koordynator
aktoréw, faczac i ujednolicajac oczekiwania.

Liczne dziatania FOCA organizowane przez SEIS tacza reprezentantéw z sektora podstawo-
wej i specjalistycznej opieki zdrowotnej. Potrzeba poprawy komunikacji oraz wyznaczenia
zobowigzan dtugoterminowych poprawita postrzeganie Swiadczenia ustug zdrowotnych
w wielu regionach. SEIS jest kluczowym aktorem w ogdlnej dynamice tych konfiguradj,
ktéry mobilizuje i angazuje uczestnikdéw w dzielenie sie obietnicami i oczekiwaniami co do
rozwoju systemu opieki zdrowotnej, przez co spetnia swojg podstawowg misje poprawy
i promowania sposobdw Swiadczenia ustug zdrowotnych.

Podsumowujac, kreowane scenariusze i budowane oczekiwania sa wynikiem interakgji
pomiedzy uczestnikami w konfiguracjach, w ktérych dziatania FOCA wprowadzane sg za
posrednictwem SEIS, poprzez wymiane informacji i interakcje miedzy aktorami. Przyszte
osiggniecia w systemie $wiadczenia ustug zdrowotnych skupiajag sie wokdt integrowania
i poprawiania relacji pomiedzy sektorem podstawowej opieki zdrowotnej, a sektorem spe-
cjalistycznym, poprzez technologie informatyczne i komunikacyjne stosowane w sektorze
zdrowotnym. Jednak proces rozwoju tych wszystkich osiggnie¢ w duzym stopniu zalezy
od ustug swiadczonych przez stuzbe zdrowia. | choc ostatnio sektor zdrowotny podwyzszyt
budzety przeznaczone na inwestycje w nowe technologie, nadal ma przed soba daleka
droge. Nie mniej jednak, dziatania FOCA okazaty sie niezbednym, ale i niewystarczajagcym
warunkiem catkowitej zmiany dynamiki konfiguracyjnej.

Temat 5. Sieci zawodowe i ich relacja do Dziatan Koordynacyjnych
Nastawionych na Rozpoznanie przysztosci (FOCA): Przypadek
diagnostyki genetycznej w Holandii i Hiszpanii

Rozwdj testéw diagnostycznych DNA w Holandii rozpoczat sie we wczesnych latach osiem-
dziesigtych, w silnie juz wéwczas ugruntowanej profesjonalnej sieci genetyki klinicznej. Ta
sie¢ genetykéw klinicznych zapewnita scistg konfiguracje ze $cisle okreslonymi zasadami
wstepu (Nelis, 1998).3° W pewnych przypadkach takie sciste konfiguracje moga by¢ odpor-
ne na innowacje. Dziatania foresightu mogga by¢ wtedy stosowane celowo, aby otworzy¢
konfiguracje i wspomaoc innowacje. Oméwimy tu dwa ostatnie raporty FOCA, aby zilustro-
wac to twierdzenie. Przez pierwsze pietnascie lat rozwoju diagnostyki DNA (1980-95) ani
konfiguracja, ani dziatania FOCA nie zmienity w duzym stopniu swojego charakteru. Przy-
szlymi niepewnosciami — natury technologicznej, spotecznej i organizacyjnej — zajmowaty
sie sieci profesjonalne. Komisje Rady Zdrowia odgrywaly istotna role jako ,lokalne” osrodki
FOCA w promocji zacie$niania, ujednolicania i redukowania przysztych niepewnosci.¥ W tak
stabilnej sytuacji, $cisty charakter konfiguracji wyjasnia dlaczego diagnostyka genetyczna,

% Nelis A, (1998). DNA-diagnostiek in Nederland : een regime-analyse van de ontwikkeling van de klinische
genetica en DNA-diagnostische tests, 1970-1997. Enschede, Twente University Press.

3 Przedstawiciele srodowiska genetyki, ktdrzy uczestniczq | przewodniczq tym komisjom, | majq duzy
wplyw na zawartos¢ tych dokumentow. Jak wspomniano wczesniej, cho¢ Rada Zdrowia ma doradzac co
do nowych technologii, ma ogromny wptyw na organizacje opieki zdrowotnej w Holandii. (Nelis, 2000)



w przeciwienstwie do sytuacji brytyjskiej, nie pojawita sie w narodowych programach fore-
sightu. (Nelis, 2000).¢ %

W drugiej potowie lat 90., obietnice diagnostyki DNA choréb wieloczynnikowych i diagno-
zowania nowotworow zawieraty kilka wspétzaleznosci dynamicznych pomiedzy czterema
kluczowymi wymiarami, czyli konfiguracjg, FOCA, zarzadzaniem innowacjg i rozwojem na-
ukowo-technicznym. Juz w 1994 roku, Prof. Galjaard, wiodacy genetyk kliniczny, stworzyt
raport rady zdrowia na temat diagnostyki DNA, w ktorym poswiecit znaczng uwage nowym
obietnicom badan nad diagnostyka DNA.  Przewidujac przyszte zmiany w konfiguracji,
Rada Zdrowia postanowita wtaczy¢ reprezentantdw spoza sieci genetyki klinicznej do gru-
py cztonkdw komisji tworzacej raport.

Wzglednie wczesne przewidzenie tych zmian konfiguracyjnych oraz poszerzenie komisji
Rady Zdrowia mozna wyttumaczy¢ charakterystyka konfiguracji. W scisle regulowanym
kontekscie jakim jest Holandia, presja aby przewidywac zmiany, ktére wniknetyby wskutek
rozwoju testéw genetycznych do diagnozowania schorzert wieloczynnikowych byta od-
czuwana bardzo silnie. Mozna zidentyfikowac¢ dwa gtéwne czynniki napedzajace potrzebe
zmian. Po pierwsze, przewidywana potrzeba zmiany wywotana zostata przez wzrost liczby
testow genetycznych niezbednych do diagnozowania schorzen wieloczynnikowych. Dru-
gim czynnikiem jest kompleksowos¢ zagadnienia. Testowanie DNA w przypadku schorzen
wieloczynnikowych czesto niesie za sobg srodki zapobiegawcze, takie jak zmiany operacyj-
ne czy stylu zycia, w przypadku ktérych genetycy kliniczni muszg polegac na specjalistach
z innych dziedzin, takich jak ginekologia, patologia, onkologia, chirurgia itd. Testowanie
DNA w przypadku schorzeri wieloczynnikowych powinno, innymi stowy, by¢ prowadzone
w $rodowisku wielodziedzinowym. Obwarowania prawne i zamkniete granice sieci mogg
spowalnia¢ obszar mozliwosci testowania oraz kooperacje interdyscyplinarng konieczng
dla przysztej zdolnosci innowacyjnej.

Komisja Rady Zdrowia do spraw Diagnostyki DNA opublikowata raport doradczy,*' ktéry
umozliwit otwarcie scistej sieci (to jest rozszerzenie licencji centréw genetyki klinicznej na
szpitale akademickie). Raport jednak nie byt dobrze przyjety przez srodowisko genetyki kli-
nicznej. Genetycy kliniczni uznali ze ich dziedzina jest zagrozona.

Reakcja genetykow klinicznych na badanie FOCA wykonane przez Holenderski Instytut
Oceny Technologii*’ byfa jeszcze bardziej negatywna. ,Podstawowym powodem badania
byto zatozenie, ze medycyna predyktywna rézni sie od medycyny symptomatyczne;j. (...)
Podstawowa zasada autonomii, ktéra pozwala aby to pacjent decydowat czy poddac sie le-
czeniu, nie sprawdza sie najlepiej w medycynie predyktywnej. (..) Zasada autonomii pacjen-
ta nie zapewnia zadnej ochrony, poprzez co, jak sugeruje badanie — konieczne sg aktywne
srodki polityczne. (..)"* Autonomia, jak twierdzi Nelis (1998), jest jedng z podstawowych

% Nelis A, (2000). Genetics and Uncertainty. Contested Futures: a sociology of prospective techno-science.
Brown N., Rappert B. and Webster A, Ashgate, Aldershot.

3 Uczestnicy w konfiguradji najzwyczajniej nie widzieli potrzeby umieszczania badar nad diagnostyka

genetyczng w narodowym programie foresight.

“ Though, formally, it's the Minister of Health, who commissions a Health Council Report.

41 Health Council of the Netherlands: Committee on DNA-diagnostics. DNA-diagnostics. Rijswijk: Health
Council of the Netherlands, 1998; publication no. 1998/11.

2 Horstman K., de Vries G.H, et al. (1999). Gezondheidspolitiek in een risicocultuur. Burgerschap in het
tiidperk van de voorspellende geneeskunde. Den Haag, Rathenau Instituut.

4 Rathenau Instituut (2000). From micro-electronics to mega-ICT, Information and Communication Tech-
nology. Annual Report 1999. The Hague, Rathenau Instituut.
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regut dziedziny genetyki klinicznej. Dlatego nie zaskakuje fakt, iz genetycy kliniczni mieli
kluczowe znaczenie dla tych badan.

Zaréwno raport, jak i nastepujaca po nim krytyka wskazuja na przejsciowy stan konfigu-
racji genetycznej. Ci, ktorzy wczesniej stali poza srodowiskiem, przytaczaja sie do dyskusji
spotecznej i kwestionujg podstawowe zasady tradycyjnego obszaru genetyki kliniczne).
W odpowiedzi na to, genetycy kliniczni prébuja bronic¢ granic swojej sieci specjalistycznej.
W odpowiedzi na powazng krytyke, Instytut Rathenau postanowit zorganizowac warsztaty
z owymi krytykami. Nie rozwigzaty one problemu réznicy zdan.,Okazato sie, grupa specjali-
stow medycznych nie podzielata dylematéw zwigzanych z medycyng predyktywnga”* Choc
krytyka ta spowodowata pewne opdZnienia, Instytut Rathenau ostatecznie zdecydowat
opublikowa¢ raport.

Podsumowujac, mozemy stwierdzi¢, ze konfiguracje $ciste moga opierac sie innowacji. Ak-
torzy wewnatrz takich konfiguracji moga by¢ niechetni wobec préb otwierania sieci. Sto-
jacy poza siecia (na przyktad reprezentanci rzgdowi czy instytuty oceny technologii) moga
odgrywac istotna role w pokonywaniu owych ograniczen dla innowadji.

W Hiszpanii, tak jak w Holandii, organizacje zawodowe odgrywaja kluczowa role w rozwo-
ju technik genetycznych, ale w zupetnie inny sposob. To znaczy, zamiast angazowac sie
w proces otwierania, specjalisci uzywaja metod FOCA aby zaciesniac i faczy¢ istniejace juz
luZzne konfiguracje.

W przypadku technologii genetycznych w Hiszpanii, aktorzy z dziedziny badan odgrywaja
wiodacg role w rozwoju sektora, pod wzgledem badan nad nim, i postepu technicznego.
Niewiele firm zajmuje sie Badaniami i Rozwojem Technologicznym w dziedzinie genetyki,
i nie istniejg w tej dziedzinie konkretne polityki zdrowotne.

Dziedzina genetyki ludzkiej stworzona zostata jako proces oddolny, wskutek czego, ustugi
genetyczne w szpitalach sg praktykami wykonywanymi przez specjalistow. Departamenty
te stworzone zostaty nie tylko jako ustugi, ale takze jako mechanizmy wspierajace konkretne
dziatania z zakresu Badar i Rozwoju, ktére wychodza naprzeciw konkretnym preferencjom
specjalistow klinicznych i badaczy. Owe departamenty genetyczne w zamian za $wiadczo-
ne ustugi otrzymujga srodki finansowe, infrastrukturalne badz kapitat ludzki na potrzeby pro-
wadzonych przez nie badan i rozwoju. W efekcie powstaje odrebny sektor odizolowanych
grup, ktére jednak prowadza wysokiej jakosci badania zwiagzane z innymi miedzynarodowo
(poniewaz szkolenia z zakresu genetyki zdobywa sie za granica, gtéwnie w USA i Zjedno-
czonym Krolestwie).

Nie mniej jednak, w zwiazku z ostatnimi tendencjami miedzynarodowymi i wysokimi ocze-
kiwaniami wobec klinicznego potencjatu wywotanymi przez Projekt Poznania Ludzkiego
Genomu, polityka badawcza w Hiszpanii musiata ustosunkowac sie do wagji, jaka przypisuje
sie tej dziedzinie. W najnowszym Narodowym Programie Badan i Rozwoju oraz Innowadji,
genomike i proteomike uznano za obszary priorytetowe jesli chodzi o finansowanie badan,
a ponadto ustanowiono instrumenty polityczne majace wspomac tworzenie firm odpry-
skowych o profilu biotechnologicznym z tego typu grup badawczych.

Chociaz sektor technologii genetycznej jest konfiguracjg luzna, istniejg powigzania zawodo-
we, prébujace zblizy¢ do siebie podmioty. Hiszpariskie Towarzystwo Genetyki Ludzkiej jest
przyktadem sieci dziatajacej na rzecz zblizenia ze sobg tych, ktérzy pracujg przede wszyst-
kim w ustugach genetycznych zajmujacych sie diagnostyka prenatalng. Gtéwnym celem

4 Patrz przypis 8.



tej organizacji jest wywieranie wptywu w celu rozwigzania trudnosci, z ktérymi obecnie
boryka sie sektor (takich jak problemy szkoleniowe, brak formalnego uznania, itd.). Kolejna
organizacja zawodowa, cho¢ mniegj liczna, to Bioinformatics Network. Sie¢ ta coraz silniej
stara sie zbliza¢ aktoréw z dziedziny badan (ktoérzy maja podobne cele w dziedzinie bio-
informatyki), aby mogli oni znalez¢ nisze w ramach dziedziny genetyki i przyczynic¢ sie do
postepu naukowego.

Kilku wiodacych badaczy w tej dziedzinie zwrdcito ostatnio uwage na potrzebe réwnania
oczekiwan i taczenia sit w celu koordynowania inicjatyw i linii badawczych w Hiszpanii, tak
aby mogty one miec¢ wiekszy wptyw na szersze miedzynarodowe srodowisko badawcze
w dziedzinie genetyki.

Wyglada na to, ze osiggnieto ogodlny konsensus w kwestii tego, ze cho¢ Hiszpania odegrata
bardzo niewielka role w sekwencjonowaniu ludzkiego genomu (Projekt Poznania Ludzkie-
go genomu), nadal istniejg mozliwosci wykorzystania narzedzi i grup prowadzacych war-
tosciowe badania osobno. Zatozeniem tu jest potaczenie sit i poczynienie kolejnego kroku
w badaniach nad genetyka, to jest w strone genomiki i proteomiki (obszary zainteresowa-
nia i obecnych badan). Jednak jakikolwiek rozwoj mozliwy jest tylko przy kolaboracji. Zakta-
da sie, ze przy miedzynarodowym uprawomocnieniu, i wierze ze ,mozemy co$ osiggnac’,
mozna zdoby¢ wieksze uznanie, a przez to pozyskac wiecej srodkéw finansowych.
Jestesmy Swiadkami podejmowania préb mobilizacji oczekiwar poprzez zwigzki zawodo-
we, aby zblizy¢ aktoréw i skoordynowac dziatania na rzecz wspdlinego celu, cho¢ péki co
poprzez dziatania FOCA na matg skale. Ten przypadek stwarza pole dla dziatan FOCA prowa-
dzonych przez rzad, ktére dotartyby do wiekszej liczby aktoréw, ale w przeciwieristwie do
otwierania konfiguracji, jak w Holandii, zaciesnityby ja, przez co wzmocnityby i skoordyno-
waty dazenia, ktére zaczynaja nabierac tempa.

Temat 6. Wykorzystanie FOCA do zmiany ksztattu relac;ji
wewnatrz- i miedzyorganizacyjnych: Przypadek diagnostyki
genetycznej w Zjednoczonym Krélestwie

Wsrod firm farmaceutycznych, szczegdlnie najwiekszych korporadji, prace nad diagnostyka
genetyczng zazwyczaj przypadajg po trochu departamentom badan i rozwoju w firmach.
Podczas pracy nad projektem FORMAKIN badalismy powstanie obszaru diagnostyki gene-
tycznej w jednej z duzych firm farmaceutycznych — Pharmaco: nasze badanie jasno po-
kazato, ze wzglednie niewielka liczba pracownikéw dziatu diagnostyki genetycznej petnita
role raczej marginalng w podejmowaniu decyzji co do gtéwnych procesow i struktur Badan
i Rozwoju w firmie.

Niektérzy probowali zapewni¢ sobie silniejszg pozycje w firmie i uzyskali opinie Rady Dia-
gnostyki i jej wptywu na przyszte strategie badawczo-rozwojowe firmy. Rekomendacja
Panelu foresightu Nauk o Zyciu i Zdrowiu oraz pokrewnych dziatan foresightu, w ktorych
wzieli udziat pracownicy Pharmaco, pomogty potwierdzi¢ znaczenie diagnostyki. Raport
ten zalecat stworzenie gtéwnej grupy zajmujacej sie diagnostyka, odpowiedzialnej za pod-
noszenie $wiadomosci i zrozumienia mozliwosci diagnostycznych i budowanie powigzan
z istniejgcymi i powstajacymi firmami diagnostycznymi. Grupa taka zostata stworzona z na-
dziejg na to, ze zmieni nastawienie do Badan i Rozwoju. Tak te potrzebe opisat jeden z jej
cztonkow:
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| tak prowadzimy wiele dziatar, ktdre mogq przynies¢ korzysci diagnostyce, ale nie zdajemy so-
bie z tego sprawy. Obserwujemy ekspresje biatka w zaatakowanych tkankach aby znalez¢ in-
formacje o chorobie, o tym jak targetowac leczenie; to ta sama technika i mamy juz niezbedne
informacdje, tylko nie myslimy o nich w ten sposcb..

Jednoczesnie zauwazylismy, ze jedno z najistotniejszych pytar organizacyjnych, to jak do
proceséw planowania i rozwoju wiaczy¢ wzgledy socjologiczne i etyczne. Jak twierdzi dy-
rektor grupy badajacej implikacje kliniczne nowej genetyki:

[Wywodze sie z dziedziny] biochemii. Wiec sama idea badari klinicznych jest dla mnie oczywista,
ale to minus, poniewaz wiele z kwestii z ktdrymi sie stykamy ma wymiar etyczny i socjologiczny.
Jesli mam jednoznacznie wyrazi¢ swoje stanowisko, to jest ono wiasnie takie. Liczq sie kwestie
etyczne i socjologiczne. Musielismy praktycznie przewartosciowac nasze rozumienie badan...
Pracownicy Pharmaco probuja przewidywac kwestie socjologiczne i etyczne, ktére wptyna
na pojmowanie diagnostyki i leczenia w NHS. Zaktadajac podzielony charakter polityki NHS,
widoki na przysztos¢ diagnostyki genetycznej w tym przypadku nie sg jasne® Wewnatrz
NHS trwa debata nad tym jak genetyka moze ksztattowac badania naukowe i swiadczenie
ustug i rozpoznanie potrzeby przewidzenia nowych szkoler, srodkéw i innych wymagan
serwisu. Debate te podjeto z Komisjg Genetyki Ludzkiej, formalnie zatozong w 2000 roku
(cho¢ na kanwie wczedniejszego komitetu). Ponadto, Pharmaco ma swiadomos¢ koniecz-
nosci odniesienia sie do réznorodnosci kulturowej w krajach, dlatego potaczyta sity z na-
ukowcami z dziedziny badan spotecznych w catej Europie i USA. Gtowne pytanie dotyczy
reakcji spotecznej na testy genetyczne i, z perspektywy czesci spoteczeristwa generujacego
dochdd, jak moze ono uksztattowac rynek testow diagnostycznych. Odkad ustanowiono
w firmie nowy Dyrektoriat Genetyczny, dyrektorzy operacyjni w biurach firmy na catym
$wiecie dostali polecenie tworzenia sojuszy z kluczowymi stronami debaty publiczne).
..wiasciwie to chcemy potqczyc¢ osiqgniecia spoteczne mowiqc ,istnieje ogromne ryzyko jesli po-
Jjawiq sie negatywne podejscia.” Zatézmy na przykiad, ze Holandia sprzeciwia sie patentowaniu
biotechnologi. Postawitoby to nas w bardzo niewygodnej sytuadcji, ktdrej chcielibysmy unikngc.
I musimy cos w tym kierunku zrobi¢. Musimy wiec by¢ spotecznie aktywni, aby tqczyc rézne idee
i poglqdy (ttumaczenie)

Krotko méwiac, aby poradzi¢ sobie z niepewnoscia co do diagnostyki, musiano stworzy¢
nowe sieci bedace poza tradycyjnym taricuchem wartosci” rozwoju innowacji. Przedstawi-
ciele z Pharmaco prébujg dostosowywac sie do programoéw réznego rodzaju organizacji
publicznych.“ Jednak, w podobny sposéb tacza sie z licznymi osrodkami specjalistycznymi,
takimi jak bioetycy. Podkreslmy, ze prawdziwym problemem jest dla nich to, jak znalez¢
,odpowiednie sieci’, w ktérych moga odnalez¢ i realizowac wspdlng wizje przysztosci.

W przypadku Pharmaco, foresight dostarcza mechanizmu do negocjacji relacji pomiedzy
formalna organizacja firmy i uzasadnieniem dla zaistnienia formalnie ugruntowanej gru-
py zajmujacej sie genetyka, wczesniej istniejacej tylko jako grupa nieformalna. Moze to sie
odbywac poprzez taczenie poszczegolnych dziatart organizacyjnych, ktére inaczej sie nie
1acza, tworzac baze do wspdtpracy z innymi organizacjami, i sytuujac dziatania lokalne w ra-

4 Raport strategiczny na temat genetyki i jej wptywu na NHS ma by¢ przygotowany do stycznia 2001
jako wewnetrzny dokument Departamentu Zdrowia i Gabinetu.

4 Wspomniany wczesniej Holenderski Dyrektor Operacyjny, na przyktad, przychodzi na kazde spotka-
nie dotyczace testéw genetycznych organizowane przez organizacje pacjenckie, Instytut Rathenau,
Towarzystwo Przysztych Scenariuszy opieki zdrowotnej (STG) itp. Poniewaz Holandia jest do$¢ mata,
tatwo spotkac te same osoby na kazdym spotkaniu.



mach szerszych kwestii organizacyjnych. Jednoczesnie, foresight umozliwit pracownikom
Pharmaco dostep do podmiotéw, normalnie bedacych poza zasiegiem ich powigzan czy
kompetencji, ale ktorzy stanowia kluczowe zrodto informacji pozwalajgcej zrozumied zapo-
trzebowanie na diagnostyke. W tych dwoéch wzgledach, funkcja foresightu w sygnalizowa-
niu diagnostyki genetycznej nie tylko pomaga uzasadni¢ pewne dziatania, ale bierze udziat
we wzajemnym pozycjonowaniu aktorow wewnatrz i pomiedzy organizacjami.
Sze$¢ przypadkow tematycznych opisanych powyzej ilustruje role FOCA w:
® repozycjonowaniu dziedziny zagrozonej (terapia genowa w Zjednoczonym Krole-
stwie)
e konstruowaniu nowych rynkéw,spotecznych” (telemedycyna w Zjednoczonym Kré-
lestwie)
e repozycjonowaniu zbyt ambitnych oczekiwan (terapia genowa w Holandii)
® pomocy w zbudowaniu pomostu pomiedzy ambicjami innowacyjnymi aktoréw go-
spodarczych akademickich i ograniczeniami instytucjonalnymi stuzby zdrowia (ERP
i telemedycyna w Hiszpanii)
® znaczeniu interesdw zawodowych w ustalaniu ram dla wykorzystywania i regulacji
nowej dziedziny (diagnostyka w Holandii i Hiszpanii)
e wewnetrznym i zewnetrznym wzmacnianiu i tworzeniu zwiazkéw wewnatrz firm
i pomiedzy nimi oraz okregami publicznymi (diagnostyka w Zjednoczonym Krole-
stwie).
W kazdym z przyktadow skupilismy sie na tym, w jakim stopniu Dziatania FOCA, czy formalne-
go foresightu pomagaja przedefiniowac relacje konfiguracyjne. Zauwazylismy, ze w niektérych
przypadkach, takich jak telemedycyna w Wielkiej Brytanii czy diagnostyka w Holandii i Hiszpanii,
procesy typu FOCA miaty duze znaczenie, ale jednoczesnie gdzie indziej, jak w przypadku terapii
genowej w Danii, powstat pewien rozdzwiek pomiedzy oczekiwaniami aktoréw w danej konfi-
guracji. Sugeruje to, ze Dziatania FOCA sg mobilizowane i,harmonizowane” bardziej efektywnie
kiedy moga redefiniowac relacje konfiguracyjne w sposéb dynamiczny.

Wykres 3.

Wysoki

Wptyw foresightu
na innowacje interorganizacyjng

| epr/sp | | G |

pd
=
=

Scista Konfiguracja Luzna

Wykres 3 ilustruje korelacje pomiedzy wzglednym wptywem dziatar typu FOCA lub fore-
sightu na innowacje miedzyorganizacyjng. W tych konfiguracjach, ktére sg zbyt sciste lub
zbyt luzne, lub podzielone, foresight moze albo rozbija¢ - jak w przypadku genetyki klinicz-
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nej w Holandii — albo faczy¢ — jak w przypadku brytyjskiej telemedycyny, i w nieco mniej-
szym stopniu brytyjskiej diagnostyki — relacje pomiedzy uczestnikami procesu innowacji.
Tam gdzie relacje konfiguracyjne sg — przynajmniej zgodnie z wyidealizowanym mode-
lem ukazanym tutaj — posrednie pomiedzy tymi dwoma ekstremami, dziatania FOCA beda
prawdopodobnie wywieraty bardzo ograniczony wptyw na dynamiki miedzyorganizacyjne,
albo jedynie nasladowac istniejgce juz formy FOCA, albo, jak w przypadku terapii genowej
w Holandii i ERP w Hiszpanii, odgrywac marginalng role w kontekscie, gdzie relacje wyka-
zujg dos¢ wysoki poziom zaleznosci od zasobdw, ale gdzie zasady wigzace i decydujace
wewnatrz konfiguracji muszg sie jeszcze ustabilizowac.

Whnioski

Nasza dyskusja w powyzszym Rozdziale pokazuje, ze oddalilismy sie znacznie od tradycyj-
nego podejscia do oceny roli foresightu we wspomaganiu innowacji dtugoterminowej.
Kluczowa rola dynamiki miedzyorganizacyjnej dla okreslania znaczenia foresightu powinna
by¢ teraz oczywista, pokazalismy tez jak ta rola rézni sie wewnatrz i pomiedzy obszarami
technologicznymi w réznych krajach. Powinno to umozliwi¢ nam zaproponowanie doktad-
niej ukierunkowanej strategii foresightu i metod wspierania odnowy i otwierania progra-
mow innowacji i sciezek rozwoju.



CZESC 4

Whioski i implikacje dla polityk
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Rozdziat 6

Implikacje dla metod i polityki foresightu

Ten Raport dotyczacy projektu FORMAKIN zbadat dynamike foresightu i dziatan typu fo-
resight w kilku dziedzinach technologii medycznej w trzech krajach Europy (NL, ES, UK).
W wyniku naszej analizy wyciggna¢ mozna kilka istotnych wnioskéw (jak w Rozdziatach 4
i 5), ktére mozna podsumowac nastepujaco:

o foresight jako forma sponsorowanego przez rzad dziatania koordynacyjnego nasta-
wionego na rozpoznanie przysztosci zdaje sie mie¢ niewielki wptyw na zarzadzanie
innowacja wewnatrz organizacji, czy to publicznych czy prywatnych

® Co wiecej, jego wplyw na relacje miedzyorganizacyjne w duzym stopniu zaleze¢ bedzie
od typu ich relacji konfiguracyjnych (pomiedzy idealnymi typami form $cistych i luznych)

® moze on jednak mie¢ znaczacy wptyw na same wzory konfiguracyjne, i zaktéca¢, uwydat-
nia¢, badz wspomagac koordynowanie relacji pomiedzy réznymi okregami innowacji

e podsumowujac, jego prawdziwa wartos¢ wynika ze zdolnosci do wspomagania no-
wych form koordynacji miedzyorganizacyjnej.

Nie mniej jednak, poza dziataniami foresightu finansowanymi przez rzady, zauwazamy tez pod-
mioty, ktérzy wykorzystuja oczekiwania co do przysztosci w sposdb systematyczny, aby przewi-
dywac rozwdj technologiczny i ustalac¢ strategie dla innych kluczowych aktoréw. Pewne formy
dziatart FOCA sg uzywane zawsze wtedy, kiedy podmioty podejmujg decyzje o rozdysponowa-
niu srodkow, kiedy inwestuja lub wykorzystujg konkretne mozliwosci. Szczegdlnie czesto ma to
miejsce w bardzo skomplikowanych srodowiskach, w ktérych nawet podmioty o duzych zaso-
bach maja trudno$¢ w kontrolowaniu dziafar i decyzji podejmowanych przez innych.

W ostatnim rozdziale ocenimy konsekwencje naszych wnioskéw dla polityk. Jak juz zauwa-
zylismy w rozdziale otwierajacym te publikacje, uczynimy to zadajac dwa rodzaje pytan,
jedno bardziej refleksywne, drugie bardziej instrumentalne. Pytanie refleksywne dotyczy
roli rzagdu w procesach foresightu: czy rzad powinien stawac na czele inicjowania foresigh-
tu w kazdym typie konfiguracji, czy powinnismy oczekiwac¢ inicjowania takich proceséw
od samych organizacji? Pytanie instrumentalne odnosi sie raczej do metod foresightu: czy
w pewnych konfiguracjach, pewne metody sg bardziej odpowiednie niz inne?

6.1. Implikacje dla roli rzadu w procesach foresightu

W odniesieniu do pierwszego pytania, analiza naszych empirycznych przypadkéw omowio-
nych w Rozdziale 5 (a bardziej szczegdtowo w sekcji Zataczniki), nasuwa wniosek, ze istnieja



konteksty konfiguracyjne, w ktérych formalne inicjatywy typu FOCA organizowane przez
rzad, takie jak foresight, moga okazac sie zbedne, poniewaz sg duplikatami podobnych ty-
pow strategii innowacyjnych nastawionych na przysztosc. Gdzie indziej jednak, moga one
odgrywac wazne role w zaktdcaniu relacji konfiguracyjnych i wspomaganiu innowacji.
Ogolnie rzecz ujmujac, konteksty, w ktérych mozemy spotkac takie okolicznosci zilustro-
wane zostaty graficznie odpowiednio w Wykresie 2 i 3. Pierwszy z nich opisuje sytuacje
z punktu widzenia uczestnikow procesu innowacji, wiec odnajduje wzglednga sktonnos¢ do
taczenia sie z procesami foresightu i postrzegania ich wartosci, podczas gdy druga opisuje
role, jakg moze odegra¢ foresight z punktu widzenia aktora politycznego.

Te nieco schematyczne odzwierciedlenia w istocie bardziej zZtozonego srodowiska innowadji
muszg by¢ zestawione ze sobg, gdyz, co podkreslalismy juz wielokrotnie, relacje konfiguracyj-
ne sa dynamiczne i ksztattowane przez osiggniecia w pozostatych trzech wymiarach: te osia-
gniecia moga w praktyce zaburza¢, ograniczac¢ lub zmieniac ksztatt sieci transorganizacyjnych,
lub przynajmniej, tworzy¢ warunki spoteczno-techniczne temu sprzyjajace. Pewne osiggniecia
w schemacie zarzadzania innowacjg moga na przyktad otwiera¢ nowe opcje lub przynajmniej
podnosi¢ nowe kwestie, zaktdcajac tym istniejgca konfiguracje. Zatem, podczas gdy $ciste konfi-
guracje moga wykazywac silng jednorodnos¢ epistemologiczng, profesjonalng i organizacyjna,
a w zwiazku z tym takze odpornos¢ na idee, ktdre sie jej przeciwstawiaja, moga nie by¢ w sta-
nie oprzec sie temu co Funtowitz i Ravetz nazywaja nauka ,post-normalng” (1993)*, w ktorej
programy naukowe ustalane sg przez znacznie szersza (nie zwigzang z nauka) grupe aktoréw
spotecznych, gdzie fakty staty sie gietkie i stoja poza kontrolg nauki, i gdzie wiedze niefachowa
nie tylko nalezy bra¢ pod uwage, ale wrecz wkomponowac w proces podejmowania decyzji.
Wptyw réznorodnych grup pacjenckich, miedzy innymi, odegrat taka wtasnie role w redefinio-
waniu programu diagnostyki genetycznej w Holandii. W takich warunkach, foresight ma szanse
wptyna¢ na przekierowanie wysitkéw badawczo-rozwojowych tak, aby skupity sie zardwno na
mozliwosciach, jak i niepewnosciach, ktére niosg ze sobg nowe programy.

Jesli zestawimy te dwie tabele, znajdziemy obszary, gdzie foresight ma duza szanse odegrac
role cenng nie tylko z punktu widzenia uczestnikow proceséw innowacyjnych, ale takze
zapewnic¢ wieksze korzysci aktorowi politycznemu. Wykres 4 taczy Wykres 2 i 3 i pokazuje
te konteksty, w ktorych oba rodzaje podmiotéw wyciaggaja najwieksze korzysci z foresightu.
Wskazuje na obszary o duzym wykorzystaniu i wptywie foresightu, oraz, co wazniejsze, te
w ktérych jest on procesem zbieznym, i w ktérych inwestycje tworcow polityk — bardziej niz
w innych - kontekstach konfiguracyjnych prawdopodobnie przyniosa wieksze korzysci.

W punktach wykresu, gdzie obie linie sie spotykaja, spodziewamy sie najwyzszych korzysci.
Te ,punkty” reprezentuja relacje konfiguracyjne, ktére sg najbardziej sktonne pozwoli¢ aby
dziatania typu FOCA nabraty centralnego znaczenia w zarzadzaniu innowacja. Innymi sto-
wy, mozemy spodziewac sie, ze wspomniane cztery aspekty konfiguracji — reguty wigzace,
formalnos¢ powiazan, zalezno$¢ od zasobow i procesy decyzyjne — s3 albo otwarte na za-
ktécenia, lub na bardziej efektywnga koordynacje.

Wykres pokazuje takze wersje przeciwng, konteksty, w ktérych inwestycje w dziatania typu
foresight odniosg prawdopodobnie bardzo maty skutek. Relacje konfiguracyjne widoczne
w obszarze pomiedzy tymi dwoma ekstremami, sugeruja, ze formalne, finansowane przez
rzad procesy typu FOCA odniosa prawdopodobnie niewielki skutek, poniewaz bedg albo
jedynie nasladowac istniejgce juz formy FOCA w do$¢ dobrze koordynowanych obszarach

4 Funtowitz S. and Ravetz J., (1993) Science for the Post-normal Age; Futures vol. 25 no 7, 739-55.
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innowacji, takich jak ERP w Hiszpanii, lub tez, jak w przypadku terapii genowej w Holandii,
odegrajg matg role. W dwu ostatnich przypadkach, wysokie poziomy zaleznosci od zaso-
béw podmiotéw trzecich (konkretnie rzadu) moga by¢ dominujace, ale reguty wiazace
i decydujgce wewnatrz konfiguracji muszg sie jeszcze ustabilizowac.

Nasza definicja FOCA, ktéra podalismy w Rozdziale 1 brzmiata: celowo zorganizowany pro-
ces tqczqcy oczekiwania réznych aktordw dotyczqcy danej technologii, w celu sformufowania
strategicznych poglqdow dotyczqcych przysztosci, uwzgledniajgcych réznorodne osiggniecia
spoteczne i ekonomiczne.

Definicja ta podkresla elementy koordynacyjne, ktére sa niezbedne we wspdtczesnych sys-
temach innowadji, staje sie tak gdyz, sieci innowadji stajg sie bardziej,zaktécone”*
Pomimo koniecznosci zajecia sie relacjami transorganizacyjnymi, osrodki zwigzane z po-
litykami foresightu kfadg coraz wiekszy nacisk na rozwijanie ,niezbednikéw” typu FOCA,
ktérych firmy moga uzy¢ w celu poprawienia swoich umiejetnosci zarzgdzania zmiang po-
przez ujednolicanie oczekiwan.® Jednak, jak podkreslamy w Rozdziale 4, firmy albo posia-
daja znacznie lepsze narzedzia do rozwijania wewnetrznych strategii innowacyjnych, albo
rezultaty proceséw foresightu sg zbyt ogdlne w odniesieniu do szczegdtowej wiedzy i ocze-
kiwar wewnatrz organizacji. Ponadto, w przypadku matych i srednich przedsiebiorstw, sce-
nariusze foresightu sa zbyt dtugoterminowe i nie biorg pod uwage specyfiki rynku, w obre-
bie ktérego dziatajg firmy z roznych taicuchdw wartosci opartych na wiedzy.

6.2. Implikacje dla zastosowania metod foresightu

Zwracajac uwage na nasze bardziej instrumentalne pytanie, jakie implikacje nasza anali-
za niesie w kwestii metod, ktére mozna wykorzysta¢ w réznych konfiguracjach? Mozemy
zndw powrdci¢ do Wykresu i sprébowad odpowiedzied na to pytanie graficznie, nanoszac
konwencjonalne techniki foresightu na rézne czesci istniejgcego systemu.

4 Coombs R. et al,, (2000).
4 Jak dzieje sie w Zjednoczonym Krdlestwie, | jak ostatnio ogtoszono na,Festiwalu Foresightu”w grud-
niu 2000.



Szczegdtowo pokazuje to Wykres 5, ktéra rowniez ilustruje jak mozna pobudzi¢ selektywne

uzycie metod foresightu, skoro niektére z nich sg bardziej odpowiednie w panujacych rela-

cjach konfiguracyjnych. Jak wida¢, chcemy dowies¢, ze istniejg pewne specyficzne metody

podobne do foresightu, ktére w pewnych ukfadach sprawdza sie lepiej niz w innych.

Wykres 5. Wptyw foresightu

Wysoki

Whptyw foresightu
na innowacje interorganizacyjng

Rzad przetamuje monopol

=z
=
=

Scista

Foresight
moze byc

katalizatorem
ale wymaga sity

agajacy

Rzad moze dziatac¢
ako neutralny czynnik wspom
(w razie potrzeby)

<

Konfiguracja

Foresight
prawdopodobnie
spetni podobnga
funkcje

Formalny foresight stuzy jako katalizator
przesuwajacy konfiguracje do srodka,
gdzie aktorzy moga,zrobi¢ to sami”

Metoda  (pozytywny/negatywny)

Panel neg poz poz
Delphi neg neg poz
Scenario poz poz poz

Rzad jako reprezentant
zbiorowosci

Luzna

Foresight potrzebuje
znacznego wysitku
aby taczy¢ aktorow

i zaawansowane
metody aby radzi¢
sobie ze ztozonoscig

Formalny foresight stuzy jako katalizator
przesuwajacy konfiguracje do srodka,
gdzie aktorzy moga,zrobi¢ to sami”

neg

neg

Zidentyfikowalismy trzy gtéwne typy dziatania foresightu najczesciej stosowane przez ak-

toréw politycznych, do wspomagania innowacji w nowych obszarach technologicznych:

Panele do spraw foresightu (zazwyczaj sktadajace sie z cztonkéw akademickich i nieakade-

mickich), ktérych zadaniem jest dostarczanie réznorodnych zroédet informacji do tworzenia

uzasadnionych rekomendacji dla konkretnego sektora; badania metoda Delphi, ktére opie-

raja sie na wielkoskalowych sondazach, aby uzyskac opinie na temat przysztego potencjatu
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danej dziedziny; oraz scenariusze, ktére rysuja alternatywne ,wizje” przysztosci i pytaja akto-
réw innowacji sektora prywatnego i publicznego o zalety i implikacje kazdego z podanych
scenariuszy. Wytaczmy takie dziatania podobne do foresightu (takie jak raporty na temat
rewolucyjnych technologii), ktére nie uwzgledniaja interakcji pomiedzy uczestnikami inno-
wagji poprzez proces konsensusu.

W konfiguracji typu Scistego (takiej jak genetyka diagnostyczna w Holandii) ani techniki
delfickie, ani panelowe nie odniostyby skutku w otwieraniu programu innowacyjnego
uczestnikdéw konfiguracji, poniewaz konfiguracja ta ustala dos¢ $cisle granice co do gru-
py odniesienia oraz przysztego programu badawczo-rozwojowego. Krotko moéwiac, obie
inicjatywy — delficka i panelowa, gdyby zostaty podjete, prawdopodobnie potwierdzityby
taki program. Jednakze, badania scenariuszy mogtyby takze stwarza¢ problemy dla konfi-
guracji: cho¢ mogtyby by¢ postrzegane jako ¢wiczenie w kreatywnym, acz nieszkodliwym
mysleniu o przysztosci, mogtyby jednoczesnie stworzy¢ pewne istotne i trudne kwestie in-
stytucjonalne i organizacyjne, zapowiadajace erozje monopolu tej konfiguracji. Wspierane
przez rzad dziatanie scenariuszowe, bytoby zatem cenniejsze w tych okolicznosciach. Nie
mniej jednak, jak ilustruje wykres, zaktadajac, Zze efektu zaktdcenia przez foresight w istocie
wystepuje, rzad musiatby zastosowac znaczne wptywy instytucjonalne i srodki polityczne
aby na pewno nastapita zmiana.

W srodku wykresu, gdzie istnieje najwyzsze prawdopodobienstwo, ze sieci konfiguragji juz
podejmujg dziatania typu foresight, a inicjatywy rzgdowe okazuijg sie zbedne, ich dodatko-
we znaczenie dla proceséw, ktére juz sg w toku bedzie prawdopodobnie skromne, acz po-
zytywne w dos¢ neutralnym sensie nie stawania w opozycji do proceséw FOCA wewnatrz
lub miedzy organizacjami. Mozna by uzy¢ tu kazdej z trzech metod, czesto wzmacniajgc
jedynie nastawienie w kierunku FOCA i program konfiguracji celu i danej dziedziny.

Po prawej stronie wykresu, w konfiguracjach luznych — takich jak telemedycyna w Zjed-
noczonym Kroélestwie — procesy FOCA finansowane przez rzad mogg pomaéc wzmocnic
i ustabilizowa¢ wigzace reguty pomiedzy uczestnikami, a przez to wzmocnic¢ jednoczes$nie
sieci i podnies¢ ich zdolno$¢ do tworzenia silnych nowych rynkéw. W tym przypadku po-
trzeba by réowniez duzego wysitku ze strony rzgdu aby to sie stato. W tych okolicznosciach,
scenariusze réwniez sg bardziej odpowiednia metoda wzmacniania powiazan konfiguracyj-
nych, poniewaz obie pozostate techniki zaktadajg dos¢ silne i mozliwe do okreslenia okregi,
ktére mogtyby zapewni¢ konsensus co do przysztego rozwoju technologicznego. Konfigu-
racje luzne sa z definicji bardziej pluralistyczne pod wzgledem réznorodnosci podmiotow
i prowadzonych programéw innowacji. Scenariusze moga w tych okolicznosciach poméc
wyrazi¢ zalety i wady réznych programoéw i zacza¢ tworzy¢ pewne oczekiwania transor-
ganizacyjne, oraz pomagac¢ w zarzadzaniu nimi i odrzucac inne niepewnosci. Jednak, tam
gdzie konfiguracja jest zbyt luZna, i posiada niewystarczajgcg mase krytyczna, odpowied?
na te inicjatywy moze by¢ mocno ograniczona.

Pomiedzy owymi trzema sytuacjami typu idealnego mozna wskazac¢ dwa konteksty, w kté-
rych foresight moze, przesuwac”dynamike konfiguracyjng w strone srodka wykresu, innymi
sfowy promowac relacje i programy, w ktérych podmioty biorg odpowiedzialno$¢ za pro-
cesy FOCA, tym samym zwiekszajac ich role w zarzadzaniu innowacja. W takim wypadku
najbardziej przydatne beda zaréwno Panele, jak i scenariusze, poniewaz w tych okoliczno-
$ciach dziatania i dyskurs Panelu promowac bedzie jasniejszg artykulacje powstajacego juz
programu FOCA, a scenariusze powinny pomaoc pogtebi¢ rozumienie wzordw instytycjo-
nalnych | transorganizacyjnych, ktére moga zaréwno ograniczac jak i umozliwia¢ innowa-



cje. Razem, te metody pomogtyby wzmocni¢ sie¢ konfiguracyjng bez sprawiania, by stafa
sie ona zbyt Scista.

Argumenty te znaczg, iz dziatania typu foresight nie powinny by¢ postrzegane jedynie jako
narzedzia gotowe do uzycia w kazdej chwili, jedno po drugim, czy tez jednoczesnie, czy tez
jako czes¢ szerokiego dziatania foresight, ktéry bedzie dodatkowym dziataniem w jednym,
pozytywnym kierunku. Z drugiej strony, poza sytuacja opisang w srodkowej czesci tabeli,
oczywistym jest fakt, ze niektére narzedzia moga dziatac przeciwko sobie i niweczy¢ skutki
tych pozostatych. Zamiast tego, narzedzia te powinny by¢ wybierane po uwaznym rozwa-
zeniu rzeczywistego charakteru typu konfiguracyjnego, w ktérym majg by¢ wprowadzone.
Czy mozna nasze wyniki przenies¢ na inne pola naukowo-techniczne i w kierunku poziomu
europejskiego?

Powyzsza analiza skupia sie na dziedzinie Badan i Rozwoju sektora zdrowotnego, w tym
na dziedzinach uwazanych za wyjatkowo ztozone. W jakim stopniu mozemy zastosowac
nasze podejscie do innych dziedzin naukowo-technicznych i jakie implikacje niesie nasza
argumentacja dla dziatart typu foresight na poziomie europejskim? Chcemy dowies¢, ze
z naszych badan wynikaja trzy szerokie grupy implikacji: odnoszg sie one do: a) samego
modelu foresightu, b) konkretnych obszaréw technologicznych, ) jak majg by¢ oceniane
dziatania foresightu.

W odniesieniu do samego rozumienia foresightu, chcieliby$Smy zaznaczy¢ trzy kwestie:

e Kraje cztonkowskie powinny przeksztatci¢ swoje podejscie do narodowych dzia-
fan realizacji foresightu poprzez odejscie od dominujacego dotychczas przysztego
wptywu badan technologicznych (co pokazuja ostatnie raporty dotyczace foresigh-
tu, ktore zostana opublikowane w Wielkiej Brytanii,*® czy metoda obserwacji nowych
przysztych technologii wykorzystywana w ostatnich raportach Prospectiva opubli-
kowanych w Hiszpanii). Zamiast tego, nalezatoby podja¢ prébe zbadania potencjatu
innowacyjnego obszaru technologicznego poprzez zrozumienie panujgcych w nim
relacji konfiguracyjnych, w oparciu o stwierdzenie, ze w zaleznosci od kraju,,ta sama
dziedzina” moze mie¢ zupetnie inng przysztos¢. Komisja powinna odradza¢ préby
,Zaimportowania” proceséw i programéw foresightu z innych krajow.

Po wtdre, kontynuujac idee przedstawiona w punkcie pierwszym, nie popieramy po-
wstatej w ostatnich latach koncepcji Europejskiego Programu Foresight: koncepcja
taka nie ma racji bytu zwazywszy na réznice w typach konfiguracyjnych pomiedzy
krajami i ich rozne sposoby budowania procesu innowacji w dziedzinach techno-
logicznych. Zatem stwierdzamy, ze wykonalnos¢ i wptyw foresightu europejskiego
na skale kontynentalng bedzie bardzo nieréwny z powodu réznic w konfiguracjach
pomiedzy, a nawet wewnatrz krajow cztonkowskich.

Po trzecie, nawet jedli polityka europejska pozwolitaby na te réznorodnos¢, przyjecie
przez wszystkie kraje cztonkowskie formalnego, finansowanego przez rzgd progra-
mu zapewniajacego ze procesy FOCA wptyna na zarzadzanie innowacja mogtoby
by¢ dziataniem nieodpowiednim: widzielismy na przyktadzie Hiszpanii, ze istnieja
alternatywne sposoby dostepne dla rzadu; nie mniej jednak, faktem jest tez, ze nie-
ktdrzy uczestnicy procesu innowacji w przypadkach hiszpariskich szukali mozliwosci
wykorzystania miedzynarodowego dyskursu na temat foresightu aby pozyska¢ do-
datkowe $rodki dla swojego obszaru. Poniewaz domena ksztattowania polityk coraz

50 Patrz DTI (2000), Task Force Reports, Department of Trade and Industry, HMSO, Londyn. Grudzien.
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bardziej podlega internacjonalizacji, a nawet globalizacji, mozemy spodziewac sie,
ze bedzie sie to dziato coraz czesciej. Jednoczes$nie musimy pamietad, ze procesy
foresightu majg takze symboliczne znaczenie, przez utatwianie uzasadnienia udziatu
panstwa w polityce przemystowe).
Kolejna szeroka grupa implikacji odnosi sie do naszego rozumienia samych dziedzin tech-
nologicznych, czyli:

e Zamiast bada¢ potencjalne efekty technologiczne innowacji za 10 lat, rozsadniej by-
toby ocenic zdolnos¢ wewnatrz sieci innowacji do samokoordynowania przez akto-
réw niszy innowacyjnej sektora publicznego i prywatnego (skoro oba s3 zazwyczaj
zaangazowane); metody foresightu, takie jak Panele, scenariusze, czy badania me-
toda delficka, powinny by¢ poprzedzone analizg naukowo-spoteczng danego pola
ktére moze podjac sie takiego planowania konfiguracyjnego.

o Cztery podstawowe wymiary konfiguracji — reguty wigzace, trwatos¢ relacji, zalez-
nos$¢ od zasobow i formalnos¢ powigzan — sprawiajg, ze niektére dziedziny sg bar-
dziej otwarte na foresight, poniewaz sg luzniej skonfigurowane, lub bardziej potrze-
buja przetamania przez foresight ich monopolistycznego rezimu; owe cztery wymia-
ry powinny pokaza¢, ktére dziedziny nalezg do ktérej kategorii, tak aby mozna byto
przyjac¢ najbardziej odpowiednig metode interwendji przy uzyciu foresightu.

o Nalezy jednak zauwazy¢, ze interwencje poprzez foresight zaréwno w luznych i sci-
stych kontekstach wymagaja znacznych inwestycji politycznych na poziomie naro-
dowym i regionalnym. Jak zauwazyt Cuhls (2000)°" w kwestii mozliwej zmiany w kie-
runku bardziej skomplikowanych interwencji foresightu.

Whprowadzi¢ strukture do ukfadanki, zachowac szeroka perspektywe, wybra¢ rézne czesci
i drogi a nastepnie ztozy¢ je na nowo, to trudne zadanie.

Ostatni brytyjski raport foresight dotyczacy Opieki Zdrowotnej (DTI, 2000),>? cho¢ nadal
mocno podkresla wiele opcji technicznych na przysztos¢, jest dokumentem znacznie bar-
dziej ztozonym niz poprzednie, gdyz przynajmniej probuje umiescic¢ te opcje w szerszej de-
bacie na temat kontekstu spotecznego. (str. 3). Mimo wszystko, zawarty w nim komentarz
odnosnie genetyki skupia sie bardziej na radzeniu sobie z niepewnosciami, jakie spowo-
duje predyktywne i predyspozycyjne testowanie i wspomaganie ,srodowiska przyjaznego
innowacji przemystowej i badaniom i rozwojowi tej dziedziny! Identyfikuje liczne interesy
i potrzeby akcjonariuszy, ale nie okresla jak mogg one by¢ powigzane transorganizacyjnie,
i jak te powiazania moga sprzyjac lub przeciwdziata¢ tworzeniu takiego Srodowiska.

o Projekt FORMAKIN opisat kilka dziedzin technologicznych, ale zamiast podkresla¢ ja-
kie ograniczenia wprowadza to w kwestii mozliwosci uogolnienia tych odkry¢, chce-
my podkresli¢, ze wybralismy te dziedziny, poniewaz obejmuja one cztery kluczowe
obszary innowadji) (rzad, przedstawiciele z dziedziny badar sektora publicznego,
firmy prywatne, i organizacyjni uzytkownicy nauki i techniki) obecne w innych dzie-
dzinach high tech, takich jak biotechnologia. Ponadto, nasza analiza uwzglednita tez
to, jak relacje transorganizacyjne w tych grupach odzwierciedlaty wspotgranie trzech
zréznicowanych systemow — panstwowej opieki zdrowotnej, przemystu i narodowe-
go systemu Badan i Rozwoju Technologicznego i innowacji.

T Cuhls K., (2000) From Forecasting to Foresight processes — New participative Foresight Activities in
Germany, EASST Conference, Vienna.
100 =2 DTI (2000), Health Care, HMSO, Londyn. Grudzien. (see also www.foresight.gov.uk)



o \W czedci drugiej pokazalismy jak te systemy wspotdziataja ale, z powodu réznic w ich
strukturze organizacyjnej, motywacje i priorytety takze stwarzajg problemy dla ko-
ordynacji nastawionej na rozpoznanie przysztosci na poziomie systemowym. Uwa-
zamy, ze podejscie jakie przyjelismy dla naszej analizy mozna zastosowac takze do
dziedzin innych niz zdrowotne. Co wiecej, poniewaz stwierdzilismy, iz konfiguracje
nie sg na state przypisane do danego kraju ani sektora, mozemy zaleci¢ uzycie po-
dejécia konfiguracyjnego jako ,narzedzia" metodologicznego w innych obszarach
i krajach europejskich. Dowody na to mozna znalez¢ w raporcie na temat teleme-
dycyny w Japonii, ktérego autorzy argumentujg w sposéb przypominajacy nasza
analize konfiguracyjna.

,Stopien w jakim [telemedycyna] okazuje sie sukcesem lub porazka zdaje sie zaleze¢ nie
od jakosci technologii, i nie od oczywistego znaczenia potrzeby spotecznej, ale od ogdlnej
spojnosci skomplikowanego systemu spoteczno-technicznego”*

Podsumowujac, nasza analiza implikuje to jak mozemy oceniac¢ foresight, co jest jednym
z najtrudniejszych zadan z ktérym sektor tworzenia polityk zmaga sie w ostatnich latach.
Proponujemy nastepujace kryteria, ktére moga pomaoc rozwojowi nowej metodologii przy-
datnej w tych zmaganiach:

e Oceni¢, czy foresight wptywa na jeden czy wiecej z czterech wymiaréw konfigu-
racji: zmiany musza by¢ mierzone poprzez ocene jakosciowa powigzan sieciowych
i mobilizacji zasobow oraz poprzez ocene ilosciowa trwatosci sieci w czasie i po-
wstawania nowych regut wstepowania do sieci, takich ktére wymagajg silniejszego
zaangazowania w dziatania koordynacyjne nastawione na rozpoznanie przysztosci
w tej sieci.

e Zmierzy¢ wzgledna przydatnos¢ réznych metod foresightu w réznych konfigura-
cjach w celu zbudowania bardziej wyszukanej strategii interwencji, w ktérej metody
dostosowywane sg w miare zmian wzorca konfiguracji.

e Okresli¢, momenty" w konfiguracji, kiedy przechodzi sie do bardziej ekspansywnych
dziatan i sprawdzi¢, czy foresight odegrat kluczowa role w zachodzeniu tych zmian.

6.3. Rekomendacje dla polityk

Wynikajace z naszych wnioskéw rekomendadje dla polityk mozna podsumowac nastepujgco:
o Uzyteczno$¢ formalnych programoéw typu foresight zalezy przede wszystkim od
tego w jakim stopniu dopetniajg inne rodzaje sieci innowacji obecne w réznych sek-
torach. Bioragc pod uwage trudnosci wynikajgce z réznorodnosci sektoréw, uzasad-
nionym moze okazac sie wieksze skupienie inicjatyw foresightu na priorytetach spo-
tecznych, dla ktérych odpowiednie techniki mogga by¢ przydatne, lub tez odwrotnie,
ktére moga by¢ spowalniane przez czynniki niezupetnie techniczne, a mniej na
priorytetach technicznych. Takie dziatanie podejmowane jest juz w pewnym stop-
niu w Niemczech, gdzie nowy (1999) program foresightu — FUTUR otworzyt pro-
gram na szersze kwestie socjologiczne, etyczne i polityczne, w ktérym maja znalez¢
sie decyzje co do opdji technologicznych. Podobna zmiana miata ostatnio miejsce

3 Fujimoto M. and Miyazaki K, (2000) Industrial innovation, government and society: telemedicine
and healthcare systems in Japan; Science and Public Policy, vol. 27 no. 5, 347-366. (s. 364 cytat)
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w strategii w Wielkiej Brytanii. Nie mniej jednak, w obu przypadkach, podejmuje sie
niewiele préb rzeczywistego zrozumienia dynamiki transorganizacyjnej, ktéra osta-
tecznie okresla czy, i jak definiuje sie mozliwosci i podejmuje decyzje.

Po drugie, dziatania foresightu maja tendencje do generowania przysztych opdji
technologicznych, ktére skupiajg sie na pojedynczych sektorach: wyniki projek-

tu FORMAKIN sugeruja, ze warto bytoby spojrze¢ na sektory z innej perspektywy
analitycznej aby stwierdzi¢ jak foresight moze by¢ wykorzystany aby najskuteczniej
wspomoc zarzadzanie przyszig koordynacja. Oznacza to, ze wykorzystujac foresight
nalezy rozrozni¢ pomiedzy wzgledna dojrzatoscig naukowa i stabilnoscig sektora
oraz rodzajami zwigzkéw obecnymi w sieci innowacji z nim zwigzanej. Zatem, do-
wiedzielismy sie, ze genetyka znajduje sie w do$¢ mato dojrzatej fazie jesli chodzi
o0 rzeczywiste uzycie kliniczne i stabilno$¢ techniczng we wszystkich trzech krajach,
ale znacznie blizsza (konfiguracyjna) integracja tradycyjnej genetyki klinicznej w Ho-
landii oznacza, ze lokalne procesy FOCA uwazane byty za stabilne i jako takie nie
potrzebowaty wsparcia ze strony dziatan typu foresight, podczas gdy w Wielkiej Bry-
tanii sytuacja jest odwrotna. To moze wskazywac na potrzebe ,niszowych proceséw
foresightu', ktére rozgraniczajg pomiedzy takimi wymiarami, jednoczes$nie probujac
zrozumiec zwiazki miedzy nimi. Na przykfad, zarowno w Wielkiej Brytanii jak i w Hisz-
panii foresight moze nawet odegra¢ wazniejsza role jako narzedzie pozyskiwania
wiedzy w jednolitych sieciach takich jak telemedycyna, gdzie mniej jest nowosci
technicznych (niz w genetyce) ale wieksza jest fragmentacja.

Ostatni punkt na temat fragmentacji odnosi sie, przynajmniej po czesci, do roli
matych i $rednich przedsiebiorstw w nowo powstatych obszarach innowadcji. Po-

wszechny w Europie nacisk na to, aby zacheca¢ MSP do przyjmowania perspektywy
bardziej dtugoterminowej, i uzywac do tego celu foresightu, jest zrozumiaty skoro
zachowanie konkurencyjnosci coraz bardziej zalezy od zarzadzania lub planowania
przewidywanego wktadu i zapotrzebowania, w miare jak podstawowe technologie
zaczynaja dziata¢ w sieciach fancuchow dostawczych. Paradoksalnie jednak, biorac
pod uwage wczesniejsze obserwacje, priorytetowym dziataniem powinno by¢ nie
samo wspieranie firm za pomoca nowych technik, ale pomaganie firmom w usta-
bilizowaniu sieci a zatem i rynkdw. Telemedycyna, na przykiad, przyjmuje rézne de-
finicje i rozny potencjat wzrostu, w zaleznosci od tego jak sieci zaczynajg okresla¢
swojg role w opiece zdrowotnej. Definicje te rdznig sie w zaleznosci od kraju, wiec
najpraktyczniejszym podejsciem bytoby podjecie dziatania foresightu spoteczno-
gospodarczego, ktéry zbadatby jak dziatania réznych organizacji zaangazowanych
w produkgcje i $wiadczenie ustug telemedycznych moga by¢ zorganizowane, przy
ich réznych priorytetach, oczekiwaniach i postrzeganiu ryzyka.

Nie zgodzilibysmy sie z sugestig, ze da sie zbudowac¢ paneuropejski program Fo-
resigtu, gdyz, co prawdopodobne, gdyby miat on sie skupia¢ na konkurencyjnosci
naukowo-technicznej Europy i potencjalnych rynkéw wzrostu dla konkretnych sek-

toréw, jego uzytecznosé bytaby bardzo nierdwnomierna w réznych krajach, chyba
ze uwzgledniatby, po doktadnym rozwazeniu, konfiguracje spoteczno-ekonomiczne
w krajach cztonkowskich nim objetych/bioracych udziat.

o Podsumowaujgc, zalecamy bardziej selektywne stosowanie metod foresightu, ponie-
waz niektére z nich sg bardziej odpowiednie w istniejacych konfiguracjach, w niz
pozostate.



6.4. Wnioski

Mamy nadzieje, ze udato nam sie pokaza¢ znaczenie naszego modelu konfiguracyjnego
i tym samym stworzy¢ bardziej szczegdtowe acz rownie praktyczne podejscie do okreslania
roli proceséw FOCA, a w tym formalnego foresightu, w mobilizowaniu i zarzgdzaniu inno-
wadcja. Nasz opis czterech dziedzin oraz systemow opieki zdrowotnej, w ktérych sa umiej-
scowione dostarczyt sporej ilosci danych do analizy, co omdéwilismy w tym oto Raporcie
Koricowym i we wczesniejszych Work Packages”. Przyjete przez nas podejscie do rozwoju
tych dziedzin nasuwa nowe pytania, i jak widzimy powyzej, rézne praktyczne kroki, ktére
nalezatoby podjac¢ w srodowiskach ksztattujgcych polityki aby ,dostroi¢” foresight, jego za-
stosowanie i ocene.
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Podczas trwania projektu strategia rozpowszechniania byta tematem licznych prac akade-
mickich, prezentacji dla srodowisk tworzacych polityki, i dziatari networkingowych agencji
zajmujgcych sie foresightem, z ktdrymi grupa uczestnikéw projektu jest powigzana, formal-
nie lub tez nie. Przyjeto strategie badania wynikdw w miare pojawiania sie ich na poziomie
regionalnym, panstwowym i miedzynarodowym, poprzez organizowanie spotkar formal-
nych i nieformalnych z praktykujacymi dane polityk, pracownikami naukowymi, reprezen-
tantami przemystu i agencjami zdrowotnymi.

Te dziatania miaty na celu przedstawienie konstruktywnej krytyki zastosowania metod
foresightu, i byly skuteczne, przynajmniej w pewnym stopniu, w pobudzaniu bardziej
zroznicowanego podejscia do uzycia foresightu. Jednak duza czes¢ przydatnych mate-
riatéw powstata w drugiej potowie ostatniego roku prac nad projektem, szczegdlnie jesli
chodzi o wspomniane tu modele uzytecznosci. Zostang one uzyte w celu wzbudzenia za-
interesowania projektem, a jest to mozliwe dzieki wspaniatym kontaktom, jakie wszystkie
grupy posiadaja z okregami foresightu i szerszych polityk w kazdym z krajow (szczegoty
ponizej).

Dziatania odnoszace sie do rozpowszechniania podczas
trwania projektu ksztattowaty sie nastepujaco:

B.van der Meulen byt cztonkiem Panelu podczas konferencji UE w Madrycie na temat foresi-
ghtu, oraz Konferencji na temat foresightu w Niemczech; partner holenderski (CSSTS) takze
ma silne powigzania z holenderskim programem foresightu i kontaktowat sie kilkukrot-
nie z Krolewska Akademig Sztuk i Nauki oraz z Komitetem Doradczym Polityki Naukowej
i Technologicznej, dwoma organami formalnie odpowiedzialnymi za foresight w Holandii,
w sprawie wynikéw badan i konsekwengji dla ich roli w foresighcie. Zespét brat rowniez
udziat w pracach nad wytycznymi Europejskiej Polityki Naukowo-Technologicznej, a takze
przygotowat raport dla NOW (Holenderska Rada Badawcza), ktéry argumentuje za odej-
$ciem od skupienia na priorytetach, na rzecz strategii opartej na doskonatosci (debata ta
jest czescig holenderskiej odpowiedzi na dokument Komisji europejskiej ,Towards a Euro-
pean Research Area”).

Zespot hiszpaniski zaangazowany byt w rézne fora polityk narodowych, gdzie omawiano fo-
resight, a jego cztonkowie uczestniczyli w licznych seminariach zwigzanych z informatyka
medyczna i genetyka. Partner hiszparski wspotpracowat blisko z Fondo de Investigaciones
Sanitarias (FIS), organizacjg zarzadzajaca funduszami i dziataniami badawczymi i szkolenio-
wymi Programu Badawczo-Rozwojowego Hiszparskiego Ministerstwa Zdrowia, z sektorem
farmaceutycznym, poprzez wspdtprace z FARMAINDUSTRIA, oraz z Ministerstwem Przemy-
stu i COTI (Centro para Desarollo Technologica Industrial) odpowiedzialnym za programy
badawczo-rozwojowe sektora farmaceutycznego. Zespét doradzat takze rzadowi Hiszpanii
(Nowe Ministerstwo Nauki i Techniki) w kwestiach foresightu i planowania polityki naukowo-
technicznej. W rezultacie, zespdt zostat nominowany na cztonkéw unijnych grup eksperckich
ERA (Europejski Obszar Badawczy) i 6 Program Ramowy. Zespdt omowit wyniki podczas kon-
ferencji Ludzki Genom: Podejscie Bioinformatyczne w Genomice i Proteomice.

Cztonkowie zespotu brytyjskiego brali udziat w pilotazowym projekcie wbudowania ustug
informatycznych/telemedycznych do infrastruktury nowego miasta budowanego w rejo-
nie Potudniowego Cambridgeshire; sg oni takze cztonkami Instytutu Boiotechnologii Ob-



szaru Wschodniego — grupy genetyczno-informatycznej ztozonej z pracownikéw firm; Par-
lament Europejski zlecit im przeanalizowanie przysztego rozwoju bioinformatyki w Europie,
a brytyjska ESRC (Economic and Social research Council) zlecita im sporzadzenie raportu na
temat przysztosci biotechnologii i technologii informacyjno-komunikacyjnych w Wielkiej
Brytanii. Webster i Brown z zespotu SATSU zaproszeni zostali do Zespotu Zadaniowego Pa-
nelu Foresightu w Opiece Zdrowotnej — projektu rzadu brytyjskiego odnoszacego sie do
innowacyjnych technik zdrowotnych, a Webster jest aktywnym cztonkiem grupy STRATA,
doradzajacej Komisji, ktéra zgromadzi badaczy foresightu i tych pracujgcych nad rozwojem
regionalnym w catej Europie i zaproponuje sposoby lepszego wykorzystania proceséw fo-
resightu, oraz wskaze obszary, w ktérych inwestycje w foresight moga by¢ nieuzasadnione.
Nastepstwem tego byto zaproszenie od brytyjskiego OST (The Office of Science and Tech-
nology) do petnienia funkgji doradczej dla nowego dyrektora w zakresie polityki foresightu.
Podczas trwania prac nad projektem jeden z cztonkdw zespotu brytyjskiego dofaczyt do
Diagnostic Club (przede wszystkim nastawionego na mate i srednie przedsiebiorstwa), aby
rozpowszechnia¢ wyniki projektu.

Partnerzy zorganizowali warsztaty w temacie foresightu na miedzynarodowej konferencji
EASST w Lizbonie w 1998 roku, podczas ktérej wypowiadali sie przedstawiciele rzaduy,
oraz sektorow akademickich i komercyjnych. Partnerzy zorganizowali tez Styczniowe
Spotkanie Koordynacyjne w Sewilli aby skorzysta¢ z mozliwosci rozprzestrzeniania pro-
jektu FORMAKIN wérod cztonkéw IPTS JRC, ktdrzy sami niedawno skoriczyli prace nad
raportem na temat foresightu dla rzadu hiszpanskiego. Organizacja miedzynarodowych
warsztatow w Twente w 1999 roku pomogta rozwing¢ pewne kluczowe wymagania me-
todologiczne projektu.

Inne publikacje:
Prace/ksiazki:

1998
B.van der Meulen, Science policies as principal-agent games, Research Policy vol 27.

1999

B. van der Meulen, Foresight and co-ordination, International Journal of Strategic Manage-
ment; A. Nelis and A Webster, Foresight in the UK: Rhetoric into Practice? Constructing Tech-
nology Futures; B. Rappert, Rationalising the Future?: Foresight in Science and Technology
Policy Co-ordination, Futures; L. Sanz-Menendez, Foresight and decision-making, Internatio-
nal Journal for Technology Management; A Webster, Innovation, the Risk Society and Foresi-
ght: Healthy Futures? “Technologies in Transition, Policies in Transition, Special Issue, Tech-
novation, 19, 6; A. Webster and A. Nelis “Regulating the gene: from genetic consumption to
regulatory trust’, Health, Risk and Society, vol 1 no. 3.

2000

N. Brown, B. Rappert and A. Webster (eds.) Contested Futures, Ashgate, London; B. Rappert
and N. Brown (2000) Putting the future in its place: comparing innovation moments in ge-
netic diagnosis and telemedicine. New Genetics and Society, 19, 1, 49-75.
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Prezentacje podczas konferencji/seminaria badawcze

1998

B. van der Meulen, 'Institutional constraints on and the conditions for the development of
use of Foresight, EASST, Lisbon; A. Webster, “Evaluating Technology Foresight’, Open Uni-
versity Business School; ‘Foresight and the new genetics, University of West of England;
“Innovation and health futures’, PREST, Manchester; L Sanz Menedez, 'Foresight and policy;,
ARBOR; Foresight and decision-making'VI Congreso Espanol de Sociologica, Madrid.

1999

L. Sanz Menendez & C. Cabello, “Institutional Dynamics of the Spanish Science, Technology
and Innovation System in Healthcare, RICTES Conference; A. Webster, ‘Foresight and Know-
ledge Flows, Institute for Prospective Technological Studies, Seville, January 1999; “Health
and future risk’, University of Sussex; A. Nelis, Foresight and Knowledge Management’ Euro-
pean Context of UK Science Policy, London.

2000

Barend van der Meulen ‘Foresight as a political tool and its impact, Foresight Network En-
largement Countries Conference, Warsaw, June 28-30; F. Merkx ‘The role of hybrid fora in
taking or delegating responsibility for a desirable future of genetic diagnostics, EASST 2000
Vienna.

A. Webster,'Knowledge management, institutional regimes and Foresight in health genetics
and informatics, UMIST Research Seminar Series, Manchester; ‘Regulation as a Form of So-
cial Practice: Different ways of regulating the Gene, EASST 2000 Vienna (co-author, A.Nelis);
‘Foresight and the Future of Health care, DTI Seminar series London.

Podziekowania

Zespot projektu FORMAKIN pragnie podziekowac nastepujacym kolegom i wspotpracow-
nikom:

Dr Annemiek Nelis, Badacz, Clinical Genetics, University of Amsterdam; Anne Léhnberg, Fina
Anton, Maria Rosales byli Asystenci Badawczy projektu; Ronan O’Brien, opiekun naukowy
po stronie Komisji Europejskiej projektu; tym kolegom, ktérzy uczestniczyli w warsztatach
New health technologies and future oriented co-ordination: the role of expectations in medical
innovations zorganizowanych na Universytecie w Twente w1999 r. oraz wszystkim rozmow-
com, ktorzy tak chetnie poswiecili nam czas.



ZALACZNIKI

Holandia
Elektroniczny Rejestr Pacjenta w Holandii
Studium przypadku

Wstep

Elektroniczny rejestr pacjenta w kontekscie holenderskiej opieki zdrowotnej ma dos¢ problema-
tyczng historie. Mimo ogromnego nacisku na potrzebe rozwijania systemow wspierania elektro-
nicznej wersji akt pacjentdw, ogromne wyzwania organizacyjne stoja na przeszkodzie koniecznej
do tego wspdtpracy pomiedzy uczestnikami. Poza tym, co omawiamy szczegdtowo ponizej,
aspiracje rzadu sg zbyt ambitne a jednocze$nie nie wzmacniaja bardziej krétkofalowych (i ostroz-
niejszych) srodkéw bedacych podstawa dla przysztego systemu EPR. Ponizej sprobujemy okresli¢
kilka z gtdwnych cech organizacyjnych i technicznych systemu EPR w Holandii, zwracajac szcze-
gdlna uwage na réznice w zrodtach i charakterystyce oczekiwar zwiazanych z EPR.

Omoéwienie dynamiki sektora w konfiguracji
Rozwéj naukowo-techniczny

Omoéwienie dynamiki sektora w konfiguracji rozwéj naukowo-technologiczny
Holenderskie szpitale uniwersyteckie zostaty skomputeryzowane w latach siedemdziesiatych,
jako pierwsze w sektorze zdrowotnym. Obecnie oprogramowanie ZIS (Szpitalny System Infor-
macyjny) uzywane jest w Holandii powszechnie, ale przy bardzo stabo rozwinietej infrastruk-
turze technicznej:,Z kilkoma wyjatkami, przetwarzanie informacji na papierze nigdzie nie jest
zagrozone”. (Berg et al 1998) Druga fala komputeryzacji w Holandii rozpoczeta sie w wsrod
lekarzy ogélnych w latach dziewiec¢dziesigtych. W roku 1991 — na podstawie raportu sporza-
dzonego przez LHV i Ubezpieczycieli Zdrowotnych — ministerstwo zaczeto zachecac lekarzy
rodzinnych do nabywania HIS (System Informacyjny dla lekarzy rodzinnych) poprzez ofero-
wanie im doptat. Wydaje sie, Ze inicjatywa ta, koordynowana przez LHV okazatfa sie skuteczna
— ponad 80% lekarzy ogélnych w Holandii uzywa dzi$ HIS. Podczas gdy holenderscy lekarze
0golni sg bardzo dobrze zorganizowani i posiadajg wysoki ‘informatiseringsgraad, inne grupy
pozostaja w tyle (jak w przypadku USA a takze wielu krajéw Europy). Ostatnie badania pokaza-
ty, ze 5% lekarzy uzywa komputera (Edgar et al 1999) gtéwnie dla potrzeb administracyjnych
a nie do zbierania kompleksowych danych czy wymiany informacji z innymi oddziatami.
Podstawowe zatozenie EPR to posiadanie (wirtualnego) pliku z historig medyczna (wliczajac
wyniki testdw) pacjenta, ktéry mozna tatwo przenosi¢ w rézne miejsca w obrebie opieki
zdrowotnej, w szpitalu, miescie, regionie, kraju, a nawet Europie. Rozwdj EPR promowany
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jest od lat dziewiecdziesiagtych, i oczekiwania co do mozliwosci sa nadal ogromne. Niemniej
jednak, w rzeczywistosci jesteSmy nadal bardzo daleko od wykorzystywania EPR w prakty-
ce. Zatem oczekiwania co do EPR i rzeczywisto$¢ dzieli ogromna luka. (Berg, 1998).
Jednym z gtéwnych problemow jest fakt, ze automatyzacja w systemie opieki zdrowotnej
do tej pory rozwineta sie w pojedynczych lokalizacjach i brak jej szerszego ujednolicenia
(‘eilandautomatisering’) (WRR 1997). Obecnie automatyzacja wspomagana komputerowo
ogranicza sie do proceséw administracyjnych. Uzywa sie pewnych niewielkich systemow
EPR, ale ich mozliwosci w zakresie integracji i wymiany sg ograniczone. Wiekszos¢ EPR to
systemy lokalne taczace jedynie jedna lub dwie rézne grupy, ale prawie zawsze w jednym
szpitalu lub placéwce podstawowej opieki zdrowotnej (na przyktad lekarza pierwszego
kontaktu i oddziat chemii, czy oddziat radiologii i neurologii).

Cho¢ EPR w Holandii nadal daleki jest od praktyki, nie znaczy to, ze pozostaje niepropor-
cjonalnie w tyle za innymi zaawansowanymi krajami. Wrecz przeciwnie, Holandia jest po-
wszechnie uwazana za lidera w rozwoju EPR.

Oczekiwania, niepewnosci i zarzadzanie innowacja: Dwa scenariusze

Cho¢ niektore technologie (takie jak rozpoznawanie mowy, pisma czy biometria) nadal s3
w fazie rozwoju, wiekszo$¢ technologii potrzebnych do stworzenia systemu EPR uwaza sie za
dostatecznie rozwiniete. Najwiekszym wyzwaniem jest zastosowanie tych technologii w ope-
ratywnym systemie EPR. Oczekiwania i obietnice znacznie sie od siebie réznia, jesli chodzi
0 aspekt organizacyjny czy ludzki, a mniej od strony technologicznej. Nalezy dokona¢ pew-
nych wyboréw; jak powiedziat jeden z respondentdw, EPR nie istnieje, s3 tylko rézne funkcje
ktére mozna uzyskac przy uzyciu technologii informatyczno-komunikacyjnej. W przypadku
EPR, preferowane funkcje, postrzegane bariery i styl zarzagdzania innowacja przeplataja sie ze
soba. Dlatego w tym zafgczniku nie rozpatrujemy ich osobno, ale w sposéb zintegrowany.

W Holandii mozna rozrézni¢ dwa scenariusze rozwoju EPR, kazdy faczacy preferowane funkcje
Z postrzeganymi barierami i stylem zarzadzania innowacja. Pierwszy scenariusz widoczny jest
w IPZorg, VIZI, Inicjatywie Karty Zdrowia, ZON's ICZ i ambicji CSIZ (patrz ponizej: Platformy
Hybrydowe/koordynacja i sterowanie). Scenariusz ten, jak wiekszos$¢ tego typu programow,
jest bardzo mocno propagowany i stymulowany przez Ministerstwo Zdrowia. Odnosi sie on
do mozliwosci ujednolicenia réznych inicjatyw lokalnych i regionalnych w celu koordyno-
wania rozwoju narodowego systemu EPR. Scenariusz ten zakfada kilka funkcji EPR, wszystkie
Zwigzane z wymiang i taczeniem danych na poziomie narodowym. Sugeruije sie, Ze te funkcje
przyczynia sie do spetnienia bardziej ogdinych celdw, takich jak redukcja kosztow, opieka na-
stawiona na pacjenta, efektywnos¢ i poprawe jakosci. Nadal brakuje jednak dowoddw empi-
rycznych potwierdzajacych potencjalng skuteczno$c. (wywiad z Van de Kam).

Jednym z gtéwnych ograniczen tego scenariusza jest fakt, ze wiele organizacji stworzyto (lub
tworzy) wiasne systemy, w ktorych dokonano wyboru, ale w ktérych mato jest miejsca na roz-
szerzenie istniejacych funkdji i zastosowan. Polityke rzadu mozna by opisa¢ jako ,niech kwitnie
1000 kwiatow” Na przyktad w programie Stymulacji Volksgezondheid transparant’ (1992-1994)
Ministerstwo Zdrowia wsparto finansowo duzg liczbe (140) réznych projektéw technologii infor-
macyjno-komunikacyjnych w opiece zdrowotnej. Wiele doptat przyznano dos¢ matym projek-
tom, ktdre nie byly wczesniej koordynowane na poziomie narodowym, i dlatego nie prowadzity
do Zadnych form agregacji. W wyniku tego, obecnie koordynacja pomiedzy szpitalami nadal
jest problematyczna (Berg et al 1998). Zatem zarzadzanie innowacjg w pierwszym scenariuszu
koncentruje sie na tworzeniu standardéw i narodowej koordynacji rozwoju systemu EPR.



Drugi scenariusz EPR mozna znalez¢ wsrdd badaczy akademickich, szczegéinie w rozmo-
wach zMoorman, Van de Kam i w inny sposéb, z De Vries Robbe. Moorman and Van de Kam
kwestionujg program ZON ICZ jako zbyt ambitny, nie wierza tez w prawdopodobienstwo
kooperacji i wspdlne cele. W ich opinii, wiekszos¢ istotnych barier na drodze rozwoju EPR
nie dotyczy kooperacji pomiedzy réznymi grupami, ale zaangazowania organdw Swiadcza-
cych opieke zdrowotna.

Istotne s3 tu dwa konkretne argumenty. Po pierwsze, uwaza sie, ze komputeryzacja proce-
sow opieki zdrowotnej wprowadzi ogromne zmiany w praktyce — tak wielu lekarzy bedzie
niechetnie przyjmowac nowe techniki. Moorman, Van de Kam i De Vries-Robbe — a takze
autorzy literatury socjologicznej zwigzanej z tematem* — twierdza, ze warunkiem wprowa-
dzenia nowych technologii informacyjno-komunikacyjnych jest przeksztatcenie obecnych
praktyk specjalistow swiadczacych opieke zdrowotng. Kluczem do takich zmian jest rozpo-
znanie i zrozumienie, ze EPR (oraz inne aplikacje technologii informacyjno-komuniakcyjnych,
jak systemy eksperckie, etc.) nie majg zastqgpi¢ obecnych praktyk, ale dokona¢ transformacji
obecnych dziatani. Wskutek tego zmieni sie réwniez znaczenie leczenia i opieki oraz relacja
pomiedzy lekarzami, pacjentami i innymi osobami zaangazowanymi w opieke zdrowotna.
Papierowego zapisu nie mozna po prostu zastapi¢” Wprowadzenie EPR to proces, w kto-
rym przeksztatca sie catg praktyke — wliczajac relacje pomiedzy lekarzami i pielegniarkami,
podziat obowiazkdw oraz zakres wykonywanej pracy (Berg, 1998, s. 300).

Po drugie, zaktadane korzysci dotyczg przede wszystkim poziomu agregacji opieki zdro-
wotnej, a bezposrednie korzysci dla swiadczacych opieke zdrowotng, ktérzy sg podstawo-
wymi uzytkownikami, s3 mniej jasne. Drugi scenariusz EPR sugeruje zatem, ze niewielkie
jest prawdopodobienstwo, ze EPR stanie sie rzeczywistoscig, jesli lekarze nie sg przekonani
0 jego potencjalnych korzysciach. Zamiast skupiac sie na zblizaniu standardéw i ujedno-
liceniu ich na poziomie narodowym, scenariusz ten za punkt startowy przyjmuje lokalny
rozwdj i lokalng funkcjonalnos¢. Projekt ‘Breekpunt’ (co w przenosni oznacza punkt zwrotny-
patrz ponizej) jest bardzo jasnym przyktadem takiego scenariusza:

,Musimy zacza¢ od rzeczy prostych, zacza¢ od wersji ktora jest bliska obecnym praktykom.
To jest filozofia breekpunkt. Nie zamierzamy od razu przechodzi¢ do dzielenia sie danymi.
Nie, zaczniemy od prostego systemu, ktéry jest w stanie transmitowac dane elektroniczne
w sposob tradycyjny. To pierwszy krok w odpowiednim kierunku. PéZniej beda nastepne!
(wywiad z Moormanem)

Breekpunkt, w Swietle tej wizji, wyglada wiec tak:

,Breekpunkt zbudowany jest wokét komunikacji w systemie EPR. Maszyna komunikacyjna dziata
w dos¢ prosty sposob: czesci komunikacji wysytane pomiedzy dwoma specjalistami (lekarzem
ogolnym i chemikiem, lub specjalista, czy pomiedzy laboratorium szpitalnym i specjalista lub
lekarzem ogdlnym) s zachowywane w EPR pacjenta. W ten sposob lekarz ogdlny i specjalisci
maja bezposredni dostep do danych medycznych pacjenta.’(wywiad z Van de Kam)

Prof. De Vries-Robbe sadz, ze jednolita terminologia medyczna i jednolite podstawy stang na
drodze przysztego rozwoju EPR. Zaangazowanie lekarzy — ktérzy musza znacznie inwestowac,
aby uzyskac¢ mniej wiecej jednolita terminologie medyczng — jest kluczowe. De Vries-Robbe
bada,przekfady problematyczne” aby zaangazowac lekarzy. Na przyktad transfer danych pa-
cjenta pomiedzy zmiang dzienng i nocng lub pomiedzy lekarzami pracujagcymi na pdt etatu
jest takim przektadem problematycznym. De Vries-Robbe takze wskazuje na fakt, ze lekarze

 Patrz np. Marc Berg (1995,1996)



stanowig duza przeszkode na drodze funkcjonowania EPR. Przytacza przykfad chirurgéw, kto-
rzy sg przekonani, ze postawili odpowiednig diagnoze (bfednie przekonani) i ze to stanowi
bariere dla uzycia systemdw wspierania decyzji. Hasman prébuje taczy¢ te systemy z innymi
funkcjami, ktére majg angazowac chirurgdw (takimi jak funkcje administracyjne).

Rola spoteczna

Zaden z respondentdw nie wymienit akceptacji spotecznej jako potencjalnego problemu
na drodze rozwoju EPR. Jak dotad, organizacje pacjenckie nie martwia sie tym osiagnie-
ciem, cho¢ uczestnicza w inicjatywach réznych platform. Kwestie dotyczace prywatnosci
poruszane s zazwyczaj przez urzednikéw panstwowych (np. Roskam-Abbinge), biuro
ochrony technologii (Rathenau-Instituut) i Holenderska Izbe Rejestracyjng (patrz ponizej).
Generalnie uwaza sie, ze pacjenci stymuluja rozwdj EPR, poniewaz stali sie bardziej wy-
magajacy i krytyczni. Jeden z badaczy akademickich planowat zaangazowanie pacjentéw
poprzez stworzenie Citizen-initiated record’ — rejestru tworzonego z inicjatywy pacjenta. To
pacjent zleca specjaliscie prowadzenie rejestru, przez co rozwdj EPR staje sie mniej zalezny
od przychylnosci specjalistow. Jeden taki rejestr juz istnieje. Okoto 7000 obywateli Holandii
posiada dossier Medlook, system EPR oparty na internecie.

Formalnos¢ relacji
uczestnikow

Szeroka gama stworzonych niedawno platform, grup koordynujacych i sterujgcych obok sporej
liczby niezaleznych, lokalnych projektéw pilotazowych. ‘Eilanden cultuur’

Dostatek wzglednie autonomicznych aktoréw (autonomiczne zawody/specjalizacje i szpitale)
ze sprzecznymi interesami i priorytetami.

Reguty wiazace

Dwa rézne scenariusze EPR: rozwdéj odgorny (aby zagwarantowac narodowy system EPR)
lub oddolny (aby zaangazowac lekarzy)

W pierwszym scenariuszu bardzo potrzebna standaryzacja (terminologii i technologii),

co jest problematyczne (w zawiazku z historig niezaleznych ZIS i z powodu,cichej” natury
wiedzy medycznej)

Kwestie prywatnosci nie stwarzajg problemu dla drugiego scenariusza, ale sg problemem
dla pierwszego, jednak rozwija sie technologie aby naprawic ten problem.

Zaleznos¢ od zasobow

Wysoka w pierwszym scenariuszu, projekty i inicjatywy zamieraja, kiedy skorczg sie srodki

z dopfat. Jednak duzo nizsza w drugim scenariuszu, lokalne i regionalne programy pilotazowe
nie polegaja na finansowaniu zewnetrznym.

Firmy prywatne nie chca inwestowac, z powodu braku standaryzacji, poniewaz z sektorem
zdrowotnym z zasady wspodtpracuje sie ciezko.

Ministerstwo Zdrowia chce wspiera¢ rozwoj, ale gtéwne srodki finansowe musza pochodzi¢ od
szpitali.

Akceptacja spoteczna nie postrzegana jako problem

Specjalisci informatyczni

Trwato$¢ reladji

Tylko kilka firm zaangazowanych w technologie informacyjno-komunikacyjne w opiece
zdrowotnej diugofalowo (10 lat)

Podmioty
Aktorzy polityczni/rzadowi

Ministerstwo Zdrowia — Ministerstwo Zdrowia to prawdopodobnie najbardziej aktywny pro-
motor rozwoju narodowego systemu EPR (po holendersku EPD — Electronisch Patienten
Dossier). Przez ostatnig dekade polityka ministerstwa polegata na doptatach do platform
i komisji koordynujacych i standaryzujacych oraz do programoéw stymulacyjnych, jak na




przyktad ‘Volksgezondheid Transparant, na poczatku lat dziewie¢dziesigtych, oraz ZON/
NWO-MW ICZ (Informacja i Komunikacja w Zdrowiu). Na rok 2000 i 2001 budzet na techno-
logie komunikacyjno-informacyjne wynosit 220 min guldendw.

Ministerstwo Gospodarki — Ministerstwo Gospodarki promuje rozwdj technologii informacyj-
no-komunikacyjnych. Stymuluje takze i przeznacza dopfaty na projekty technologii informa-
cyjno-komunikacyjnych w opiece zdrowotnej. Ich program technologii ICT rézni sie nieco od
programu Ministerstwa Zdrowia. Poza EPD, probuja takze promowac rozwdj telemedycyny.
Ministerstwo wspiera projekty takie jak NAP (Narodowy Plan Dziatania —‘Electronic Highways).
W zwiazku z tg inicjatywa w 1998 roku przeznaczono 2 miliony guldenéw (ok 0,9 min euro) na
badania nad ‘technologiami ICT w opiece zdrowotnej. (Zorg 2000 in proefregio Delft)

Organy regulujace

NNI (Nederlands Normalisatie Instituut) - Rozwoj standardow [T w sektorze zdrowia to
jeden z wielu obszarow ekspertyzy Instytutu Standaryzacji (Nederlands Normalisatie In-
stituut, NNI). Proces dotyczy norm klasyfikacji oraz terminologii, transferu danych, bezpie-
czenstwa danych oraz kart chipowych. NNI nie dziatat wczesniej w sektorze zdrowia. Z tego
powodu oraz z powodu naktadajacych sie na siebie kompetencji NNI i CSIZ (patrz ponize)),
NNI ma trudnosci z wykonywaniem swoich zadan. (wywiad z Vries-Robbe).

De Registratiekamer — Holenderska Izba Rejestracyjna, zajmuje sie ochrong prywatnosci
obywateli przy rejestrowaniu danych. Osiggniecia ICT to gtéwny obszar ich zainteresowan.
Izba Rejestracyjna coraz bardziej angazuje sie w dyskusje na temat nowych osiggniec tech-
nologicznych dotyczacych danych pacjentéw.

CSIZ (Coordinatiepunt Standaardisatie Informatievoorziening in de Zorg) — CSIZ (Punkt
Koordynacyjny Standaryzacji Serwiséw Informacyjnych w Opiece) zatozony w 1995 roku ma
na celu promowanie, wspomaganie i koordynowanie standaryzacji w sektorze zdrowia. Prze-
jat obowiazki od WWC (grupa klasyfikacji i definicji), od NRV (Narodowa Rada Zdrowia Publicz-
nego) oraz ITN (Wzajemna tacznosc i Telamatyka w Holenderskiej Opiece Zdrowotnej). CZIS
kiedruje swoje dziatania w strone ICT i EPR, ale takze standaryzacji w bardziej ogélnym pojeciu,
na przyktad kreowaniu protokotéw, itp. Biorg w nim udziat organizacje pacjenckie, ubezpie-
czyciele, oraz swiadczacy opieke zdrowotna. Przez kilka ostatnich lat, CSIZ miato sporo proble-
mow. Teraz, kiedy KNMP, Krélewska Holenderska Organizacja Farmaceutéw i KNMG, Krélew-
skie Towarzystwo Medyczne, na nowo sie potaczyty, CSIZ skfada sie z pietnastu organizadji.
Cho¢ CSIZ twierdzi, ze odgrywa istotna role, w praktyce zdaje sie miec niewielki wptyw, przy-
najmniej na razie. Zaden z respondentéw nie opisat CSIZ jako istotnego. CSIZ funkcjonuje
tylko dopdty, dopdki cztonkowie wierzg i ufajg metodom jakie stosuje. Zasadnos$¢ ich dziatan
zalezy dos¢ mocno od ich umiejetnosci taczenia réznych pogladdw, celdw i lekarzy.

COSIM (Coordinatiepunt voor Standaardisatie en Informatisering in de Medische
sector) — Punkt Koordynujacy Standaryzacje i Komputeryzacje w Sektorze Medycznym
(COSIM), to mniejsza inicjatywa dla specjalistéw medycznych, blisko wspdtpracujgca z CSIZ.

Badania publiczne/uniwersytety

Badania nad zastosowaniem technologii IT w sektorze zdrowia prowadzone sg na wszyst-
kich o$miu holenderskich uniwersytetach posiadajacych wydziat medyczny, oraz na trzech
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uczelniach technicznych. Liczba i zakres tych badan sa bardzo rézne® Pie¢ najwiekszych
grup badawczych w 1995 roku to grupy informatyki medycznej na uniwersytetach w Am-
sterdamie (VU), Roterdamie, Nijmegen, Maastricht i Leiden. Kilka grup bierze tez udziat
w programach unijnych,,Zaawansowana Informatyka w Medycynie"*®

Placéwki opieki zdrowotnej/szpitale/profesjonalisci medyczni

Szpitale i placowki opieki zdrowotnej sg kluczowymi aktorami w rozwoju EPR. Dostarcza-
ja praktyk, w ramach ktérych realizuje sie programy pilotazowe. Ponadto, placéwki opieki
zdrowotnej w Holandii administruja swoimi wtasnymi budzetami i podejmujg autonomicz-
ne decyzje co do zakupu oprogramowania i sprzetu komputerowego. Inicjatywy lokalne
i regionalne rozwoju osiggniec ICT nie zaleza od narodowych czy europejskich doptat. Jed-
nak dos¢ wiele projektéw otrzymuje doptaty z Europy.

Firmy ubezpieczen zdrowotnych

Dla firm ubezpieczeniowych rozwdj EPR to gtéwna czesc ich ogdlnej strategii. Firmy ubez-
pieczeniowe stanowig wazne zrodto finansowania rozwoju EPR i angazujg sie w liczne pro-
jekty pilotazowe (na poziomie panstwowym wspotinicjowaty Projekt Karty Zdrowia).

Firmy

Tylko kilka matych firm dtugofalowo (10 lat) angazuje sie w ICT w sektorze zdrowia oraz Ba-
dania i Rozwdj (gtéwnie projekty pilotazowe). Baan/Hiscom i SIG to wazni producenci sys-
teméw informagji dla lekarzy ogélnych. SMS-Cendata byta waznym producentem takiego
oprogramowania, ale ostatnio firma ta zostafa przejeta przez inng i zaraz potem wycofana
zostata z obszaru ICT sektora zdrowia.

llo$¢ dziatarh komercyjnych w dziedzinie produkcji oprogramowania dla sektora zdrowia
jest ograniczona. Gtosno zrobito sie ostatnio wokdt systeméw tworzonych dla lekarzy
ogdlnych, na przykiad, w zwiazku ze stwierdzeniem, ze rynek dominuje jedna firma,
posiadajaca 70% akcji. Okazato sie to nieprawda, jednak ogdlny problem producentow
oprogramowania polega na tym, ze rynek jest zbyt maty i zbyt podzielony. Innymi stowy,
kazdy szpital chce mie¢ swdj wiasny, dostosowany do potrzeb system. Poza tym, sektor
zdrowia ma opinie ‘butnego; podczas gdy inne sektory sa bardziej rentowne. Jesli chodzi
o systemy dla lekarzy ogdlnych, problem w tym momencie wynika z faktu, ze nikt nie
chce inwestowac w systemy nowej generacji. Systemy uzywane przez lekarzy ogéinych
nadal dziafajg w DOS.

Medlook, internetowa firma medyczna, to ciekawa inicjatywa EPR, zatozona przez sie¢ far-
maceutyczna. Jest ona dostawca opartego na internecie systemu EPR. Korzysta z niego
7000 os6b. Medlook wspotpracuje z KPN-mobile, ktory dostarcza lekarzom darmowych te-
lefonéw obstugujacych WAP, korzystajagcym z Medlook.

5 Blad R. and Docter H., (1989), Sector document Medische Technologie, The Hague: Ministry of Eco-
nomic Affairs. Patrz takze http://www.mi.unimaas.nl/mined.htm.

% Franken B.and Wever LJ.S,, (eds.) (1995), Informatietechnologie in de zorg: feiten en opinies. The Hague:
Ministry of Health, Welfare and Sports.



Platformy (hybrydowe)/grupy koordynujace i sterujace

ZON / NWO-MW programme ICZ (ICT in Care) - W 1996 r. organizacje finansujgce, ZON
(Badania Sektora Zdrowia) i NWO-MW (Holenderska Rada Naukowa) rozpoczety program
finansujacy 'ICT w Opiece Zdrowotnej' (Informatie- en Communicatietechnologie in de Zorg,
IC2). Zarzadzaja nim Ministerstwa Zdrowia, Edukadji i Sportu, Kultury i Nauki. Gtéwnym ce-
lem ICZ jest ‘promocja wykorzystania technologii informacyjno-komunikacyjnych w opie-
ce, a w szczegolnosci EPR’ Nacisk ktadzie sie na prace rozwojowe i badania stosowane, ale
jest w programie miejsce takze na podstawowe badania. Gtéwne sktadniki to: 1. Okreslenie
funkgji EPR w opiece zdrowotnej, 2. Laboratoria, 3. Cztery linie badan: terminologia (stan-
daryzacja jezyka), podejmowanie decyzji medycznych i protokoly (standaryzacja decyzji),
wzorce opieki medycznej (standaryzacja opieki) oraz agregacja. W programie uwzglednia
sie aspekty techniczne, prawne i strategiczne. Dostepne $rodki finansowe to 15,5 min gul-
dendw (7 min euro). W pierwszej rundzie w 1998 roku wybrano 35 grup, ktére miaty stwo-
rzy¢ koalicje i stworzy¢ wstepne propozycje. Do grup nalezeli badacze z dziedzin medycyna
0gdIna, nauka o zdrowiu, medycyna spoteczna, zdrowie, centra opieki domowej, szpitale.
Program ten - ktory obecnie jest jednym z najlepiej ugruntowanych programoéw badaw-
czych w tym temacie — postrzegany jest jako kluczowy w tym obszarze. ZON nie tylko finan-
suje program, ale takze organizuje warsztaty i spotkania dla leaderdw projektéw.

IPZorg (ICT Platform Care) - Platforma administracyjna zapoczatkowana przez Minister-
stwo Zdrowia aby szerzy¢ wykorzystywania ICT w opiece zdrowotnej. Platforma reprezen-
tuje wszystkie organizacje cztonkowskie placéwek swiadczacych opieke zdrowotng a takze
organizacje pacjenckie, firmy ubezpieczer zdrowotnych, organizacje szpitalne, Minister-
stwo Zdrowia i Ministerstwo Gospodarki. Zostata zatozona w 1999 roku i stara sie osiggnac
status organizacji nadzorujacej, zawierajacej i integrujgcej wszystkie inicjatywy ICT (szcze-
golnie EPR) w sektorze zdrowia. Jak dotad, wiekszos¢ naszych rozmdwcdw nie rozumie
czym platforma naprawde sie zajmuje. W rzeczywistosci zdaje sie ona nie odgrywac jeszcze
znaczacej roli.

Ostatnio (wrzesiert 2000) IPZorg przedstawit ‘deklaracje celéw’ IPZorg stara sie rozwingc
operacyjna narodowa infrastrukture ICT w sektorze zdrowia. EPR jest pierwszym etapem na
drodze poprawy efektywnosci i jakosci opieki zdrowotnej. IPZorg chce stworzy¢ warunki,
w ktorych mozliwy bytby narodowy system EPR. Konkretnie, chce wprowadzenia narodo-
wego osobistego numeru identyfikacyjnego, Numeru Identyfikacji Zdrowotnej (ZIN Zorg
Identificatie Nummer) a takze prawnego obowigzku uzywania tego numeru przez lekarzy
i pracownikéw opieki zdrowotnej. IPZorg przyjmuje Projekt Karty Zdrowia (patrz ponizej) za
pierwszy krok do standaryzacji infrastruktury technicznej.

Aby przeprowadzi¢ standaryzacje danych (semantyczng i techniczng) IPZorg chce wspot-
pracowac zarowno z NNI i CSIZ (dwa ostatnie podpisaty niedawno porozumienia o wspét-
pracy) . Ponadto, IPZorg planuje przyja¢ model odniesienia powstajacy w ramach projektu
VIZI (patrz nizej) jako standardowy model odniesienia. Projekty pilotazowe, ktére przyjmie
IPZorg musza by¢ z nim zgodne. Ministerstwo Zdrowia zarezerwowato 220 mln guldendw
(100 min euro) w budzecie na rok 2000 i 2001, na technologie ICT.

Zorg Pas Groep (Grupa Karty Zdrowia) — Te inicjatywe rozpoczeto w roku 1999. Ma na celu
stworzenie narodowej karty zdrowia, ktora zawiera¢ bedzie osobiste dane pacjenta oraz dane
ubezpieczeniowe. W nastepnej fazie, mozna by uzywac tej samej karty w systemie EPR. Inicjaty-
wa napotkata na wiele problemdw, choc¢ ostatnio zostata przyjeta przez Platforme Zdrowia ICT.
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OlZ, organisatie voor ICT in de Zorg (organisation for ICT in Care) - zarzadza Platforma
ZIIP (Platforma Przemystu ICT w Opiece) i nformatie Leveranciers Zorg (ILZ, nformation Suppliers
Care). Inicjatywa firm (e.g. HISCOM, Philips, TNO en KPN Telecom) w celu dalszej standaryzacji.
Platform VIZI (Virtual Integration Care Information) — W roku 1996 WZ| (werkgroep zor-
ginhoudelijke informatiesering) nalezaca do OMS (Zrzeszenie Specjalistdéw Medycznych)
postanowifa stworzyc¢ system EPD dla specjalistow medycznych/ lekarzy. To dato poczatek
projektowi VIZI. VIZI przyjmuje oddolne podejscie do rozwoju. Prowadzi prace nad wzorem
odniesienia integracji istniejacych aplikacji w narodowym EPD. VIZI przyjmuje podejscie po-
dobne do przyjetego, w latach osiemdziesiatych podejscia do stworzenia wzoru odniesie-
nia dla HIS (System Informadji Lekarzy Ogdlnych). VIZI oficjalnie jest organizacja OMS, NVZ
(Stowarzyszenie Szpitali), the LHV (Narodowe Zrzeszenie Lekarzy Ogolnych) oraz stowa-
rzyszert NVOG, NVK, NVP, NVVH, CBO i SIG-Zorginformatie. Nie mniej jednak, Ministerstwo
Zdrowia odegrato istotna role w tworzeniu i wspieraniu VIZI. VIZI ma ciekawa historie. Po
tym jak VWS rozpoczeto program ZON, organizacja nie byfa usatysfakcjonowana zawarto-
$cig ani tempem dziatan i dlatego, inicjatywe przejeta komisja ZON. Ludzie tacy jak Van der
Kam negatywnie podchodza do VIZI, Van der Kam sadzi, ze VIZI nie bedzie w stanie zmienic¢
podejicia specjalistow medycznych.

Reguty wigzace

Istniejg dwie ustawy WGBO (prawo dotyczace zgody na leczenie) i WPR (Prawo prywatnosci),
ktére moga odegrac istotng role w rozwoju EPD. Jednak rzadko sie w tym momencie postrze-
ga ustawodawstwo jako istotna kwestie w tej dziedzinie. Jedynie RVZ wspomina o Prawie pry-
watnosci jako o barierze na drodze rozwoju EPR. Mowi sie tez, ze Prawo prywatnosci nie jest
przeszkoda, poniewaz projekty obchodza sie z nim w sposéb pragmatyczny i‘luzny’ Ponadto,
Ministerstwo Zdrowia zawsze promowato samoregulacje i samoorganizacje. Ostatnio jednak,
IPZorg ogtosit zamiar dazenia do prawnego obowigzku uzywania ZIN (Numeru Identyfikacji
Zdrowotnej) obejmujgcego wszystkich specjalistéw pracujgcych w opiece zdrowotne;j.

Dziatania koordynacyjne nastawione na rozpoznanie przysztosci
Przeglad FOCA

Stimulation Programme ‘Volksgezondheid transparant’ (Transparencja w Stuzbie
Zdrowia 1992-1994) - Efektem tego programu bylo wzmocnienie pozycji ICT w progra-
mie zaréwno politycznym jak i osrodkéw swiadczenia opieki zdrowotnej. Przed programem
nikt nie chciat uzywac oprogramowania, ktére nie bytoby dostosowane do praktyk opieki
zdrowotnej i nikt nie chciat rozwija¢ pakietow oprogramowania dla opieki zdrowotnej. Moz-
na powiedzie¢, ze program zmienit te sytuacje. Nie mniej jednak, koordynacja jest niewielka,
i podczas gdy wiele projektéw finansowanych jest przez samorzady lokalne i rzad, wiekszos¢
i tak umiera nagta (lub powolng) smiercia, kiedy koriczg sie pieniadze. Rosnie $wiadomosc
kompleksowosci kwestii spotecznych, technicznych i organizacyjnych w praktykach opieki
zdrowotnej. Poczynajac od lat dziewiecdziesiatych, kilka organdw rzadowych opublikowato
raporty na temat wkfadu informatyki w praktyki opieki zdrowotnej, a w szczegdlnosci poten-



cjalnej roli EPD. Organizacje takie jak WRR i RVZ podaja rézne powody, dla ktérych nalezatoby
wprowadzi¢ EPR do programu narodowego. Podczas gdy w niektérych raportach twierdzi sie,
ze EPR jest niezbednym czynnikiem w redukgji kosztéw (WRR 1997), inne na czele stawiajg
opieke zdrowotng nastawiong na pacjenta i zmiane relacji pomiedzy lekarzami i pacjentami.
Mowi sie, ze EPR moze utrudni¢ zmagania dotyczace efektywnosci i redukgcji kosztow praktyk
opieki zdrowotnej. Poprawe jakosci wymienia sie takze za podstawowy cel rozwoju EPR i innych
aplikacji ICT w praktyce opieki zdrowotnej. Nie mniej jednak, jesli blizej przyjrze¢ sie raportom
i broszurom informacyjnym, niektére z nich zaczynaja sie od stwierdzenia, ze innowacja w dzie-
dzinie ICT musi zaja¢ wazniejsze miejsce w opiece zdrowotnej. Jak zauwaza De Haan (1999),
o rozwoju EPR prawie zawsze mowi sie jako o neutralnej technicznej przeszkodzie. (s. 1)
‘Informatietechnologie in de zorg’ (Information technology in care) by the RVZ (Rada
Zdrowia i Ustug Spotecznych) (1996) — Minister Zdrowia, zapytany o'powszechnie popie-
rang dtugofalowa wizje wykorzystania IT w opiece’ poprosit o ten raport. Decyzja politycz-
na o podjeciu strategicznego wyboru EPR zostata podjeta juz wczesniej (nota polityczna,
27 lutego 1996 r.).

Motywacja byfa tu po czesci chec znalezienia lepszych rozwiazar radzenia sobie z przypad-
kami w innych krajach.

Zwetsloot-Schonk, J.H.M. and P.F. de Vries Robbé (1997), Ontwikkelingsprincipes voor de
Inrichting van de Informatievoorziening over de Curatieve Zorg, The Hague, WRR (W94).
‘Informatisering in de gezondheidszorg een toekomstverkenning’ (Computerisation
in healthcare, a foresight study) by the WRR (Scientific Council for Government Policy),
Luty 1997 — Od roku 1955, WRR pracuje nad zaleceniami dla rzadu dotyczacymi ‘wskazuja-
cych ram odniesienia’ co do decyzji w kwestii opieki zdrowotnej. Brano pod uwage rézne
osiggniecia, nie tylko te zwigzane z komputeryzacja. Zlecono dwa badania: jedno koncen-
trujgce sie na wsparciu IT w podejmowaniu decyzji w skali makro, drugie dotyczace gtéw-
nie IT w podstawowej opiece zdrowotnej. Oba opublikowano w 1997 roku jako dokumenty
wstepne.

Pierwszy raport omawia zasady stosowania informacji zbiorowej na temat opieki leczniczej,
w celu sprawdzenia efektywnosci opieki oraz wsparcia i oceny polityki ministerstwa doty-
czacej opieki leczniczej. Jako niezbedne wylicza sie trzy zapisy: diagnozy, dziatan leczniczych
i srodkéw. Informacja musi by¢ poréwnywalna, i sugeruje sie standardy. Rozwdj EPR jest wy-
raznie postrzegany jako kluczowy (s. 34, 35). Brak jasnego kierunku oraz fakt, ze interesy grup
zaangazowanych sg czesto sprzeczne w aspekcie krétkofalowym, widziane sg jako zagroze-
nia dla rozwoju zasad dostarczania informacji na temat opieki leczniczej (s. 40).

W innym raporcie ‘Komputeryzacja w opiece zdrowotnej: badanie foresight’ — sporza-
dzonym przez konsultantow w dziedzinie zarzadzania — stwierdza sie takze, ze EPR odgrywa
wazng role, ale wspomina sie tez o ‘telematyce’ jako o warunku koniecznym przy restruk-
turyzacji opieki zdrowotnej. Dodatkowo, zaleca sie rozwdj i wdrazanie narzedzi do oceny
medycyny opartej na dowodach, jako srodkach kontroli jakosci. Tutaj takze podkresla sie
roznice w celach réznych aktoréw sektora opieki zdrowotnej jako czynnik utrudniajacy.
‘Volksgezondheid Toekomstverkenning’ (Foresight Panstwowej Stuzby Zdrowia)
RIVM (Nationallnstitute for Public Health and Environment) (1997) - Raport stanowi,
ze mozliwe sg wazne osiggniecia w dostarczaniu informacji do monitorowania przez rzad,
a w poréwnaniu z innymi krajami Holandia radzi sobie dobrze.

Technologiescan Transmurale zorg (technology foresight report on transmural care)
(1998), Haga, Senter. W oparciu o raporty Willemsa i Van den Wildenberga, SWOKA - raport



Zlecony przez Senter, agencje Ministerstwa Gospodarki w 1997 roku. Opisuje on zaréwno pry-
watne jak i publiczne oczekiwania oraz mozliwosci zastosowan technologii w opiece miedzy-
szpitalnej. Holenderska polityka zdrowotna obecnie skupia sie na opiece miedzyszpitalnej,
czesciowo w zwigzku z technologiami redukcji kosztéw opieki zdrowotnej, ktéra wydaje sie
obiecujaca. Zawierajg one systemy do przesytania danych, EPR i karty chipowe, konsultacje
lekarskie on line, videomonitoring pacjentéw, oraz informacje multimedialne dla pacjentéw
oraz jako dodatkowe Zrédto wiedzy dla $wiadczacych opieke zdrowotna. W sekgji dotyczacej
opieki ‘Miedzyszpitalnej’ programu finansowania Senter ‘Technologia i Spoteczerstwo, do-
stepne s3 doptaty do innowacyjnych projektéw tworzonych przez firmy z branzy ICT, a takze
srodki na adaptacje produktow i budynkéw. Mozliwe jest zorganizowanie warsztatow w celu
zachecenia do dziatania i skontaktowania ze sobg zainteresowanych stron.

ZON / NWO-MW programme ICZ (ICT in Care) (1996-2002). (Patrz powyzej i ponizej)
Rathenau-Instituut (Biuro Oceny Technologii), Project‘Information, information techno-
logy and healthcare’ — Na projekt skfadajg sie dwie czesci: Badanie: De nacht schreef rood:
informatisering van zorgpraktijken” (grudzier 1998). Badanie to mozna opisac jako foresight na
temat EHD (Elektroniczne Dossier Zdrowotne) i zmieniajacych sie praktyk, organizadji i regulacji
opieki zdrowotnej. Uzyto nastepujacych metod: positkowanie sie literaturg, pétformalne rozmo-
wy (34) z istotnymi aktorami i organizacjami; obserwacja praktyk opieki zdrowotnej, w ktérych
wykorzystuje sie EHD. Warsztaty‘Komputeryzacja Opieki: Elektroniczne Dossier Zdrowotne! (paz-
dziernik 1999), w ktérym uczestnicy z réznych okregdw badali trzy rézne scenariusze EHD pod-
czas odgrywania scenek. Scenariusze te umieszczono w roku 2010. W sierpniu 2000 zwiericzono
projekt Rathenau tak zwanym ‘bericht aan het parlement’ (Informacja dla Parlamentu). Gtéwny
whniosek zakfada, ze myslenie, ze w 2010 roku bedzie istniat system EHD umozliwiajacy kazdemu
uprawnionemu uzytkownikowi otrzymanie lub dodanie danych medycznych z kazdego miej-
sca i w kazdym momencie, to iluzja. Zaleca sie rozpoczecie od prostszych praktyk, ktére bytyby
bezposrednio powigzane z potrzebami opieki w praktyce.

Nieformalne dziatania FOCA: ZON-programme ICZ

Program ZON ICZ rozpoczeto w 1996 roku jako program stymulujacy, a nie foresight. Jednak
to w jaki sposob funkcjonowat on przez kilka ostatnich lat sprawia, ze mozna go analizowac
jako jeden z najwazniejszych dziatann FOCA w dziedzinie EPR. Aby podkresli¢ to stwierdze-
nie, nalezy doktadniej opisac¢ poczatkowe zatozenia Ministerstwa Zdrowia podczas zlecania
ZON programu ICZ; jak funkcjonowata i funkcjonuje teraz komisja programowa, jak pro-
gram wyglada teraz i jak odniesli sie do niego inne podmioty.

Ogodlnie, programy ZON maja na celu innowacyjne badania, ktére mozna wykorzystac¢
w praktyce zdrowotnej. ZON stara sie faczy¢ badania w sektorze zdrowia, polityke zdrowot-
ng i praktyke zdrowotna. W lutym 1996 minister zdrowia zlecit ZON stworzenie programu
,wspdlnego rozwoju i zastosowania EPR” Jednym z zadan komisji programu ICZ byto zdefi-
niowanie funkcjonalnosci i warunkéw dla rozwoju EPR, tak aby grupy badawcze wystepuja-
ce o fundusze mogty dostosowac swoje dziatania badawcze do programu.

Komisja programu ICZ byta do$¢ duza i réznorodna, z jedenastoma cztonkami z réznych ob-
szaréw, takich jak badania naukowe, przemyst, ubezpieczenia i pacjenci. Opinie wsrdd czton-
kéw komisji byty podzielone, co powodowato znaczne opdznienia w definiowaniu programu.
Komisja podzielita sie na dwie grupy, jedna z nich preferowata program bardziej akademicki,
a druga bardziej stosowany. Ponadto, propozycja RVZ dotyczaca EPR na ksztatt internetu byfa



w opinii wielu cztonkéw komisji zbyt ambitna. Mozna rzec, ze oba scenariusze EPR (patrz po-
wyzej) byty w komisji reprezentowane i byty w stosunku do siebie nieproporcjonalne.
Ostatecznie komisja zdecydowata o wyborze nieco innej niz normalna drogi. Zamiast
tworzyc jasny i $cisle zdefiniowany program, stworzono procedure. Zaczeli od zapytania
zainteresowanych. Mieli nadzieje, na zdobycie odpowiedniej ilosci czesci sktadowych, wy-
starczajaco podobnych do siebie. Nastepnie chcieli wytypowac najlepszych kandydatow
i przyznac im fundusze. Koalicje pomiedzy swiadczacymi opieke zdrowotna, uniwersyteta-
mi i producentami oprogramowania udato sie stworzy¢ tylko w przypadku jednego projek-
tu. Po 18 miesigcach, w pazdzierniku 1998, komisja programowa rozwigzata sie. Obawiano
sie, ze cztonkowie beda faworyzowac projekty swoich wiasnych grup. Nowa komisja jest
znacznie mniejsza. Wiekszos¢ cztonkow wybiera sie ze wzgledu na ich zdolnosci mana-
gerskie. Nie ma w niej pacjentéw, przedstawicieli przemystu oprogramowania kompute-
rowego i jest tylko jeden badacz naukowy. W rezultacie, finansowane sg projekty takie jak
‘Breekpunt project’ (patrz powyzej), ktdre znacznie rdznig sie od wizji Ministerstwa Zdrowia
czy sekretarza programu ICZ.

Stwierdzenie, ze program ICZ prowadzony przez ZON mozna uznac za wazne dziatanie FOCA,
nie oznacza, ze aktorzy przyjeli jednolite podejicie, i ze ustalono priorytety. Dwa scenariusze
EPR nie zblizyty sie do siebie, a Ministerstwo Zdrowia jest w istocie bardzo zawiedzione do-
tychczasowymi wynikami programu. W kwestii czterech gtéwnych programoéw badawczych,
Hasman powiedziat, ze btednie sie obecnie uwaza, ze standaryzacja nie jest konieczna.
Jednak jakis efekt osiggnieto, Ministerstwo Zdrowia stafo sie bardziej swiadome faktu, ze
przez samoregulacje jedynie, swiadczacy opieke zdrowotng nie bedg w stanie stworzy¢
narodowego, zintegrowanego systemu EPR. Przez dwa ostatnie lata ministerstwo przyje-
to bardziej zdecydowanga postawe i okreslito pewne zadania, zaniedbywane przez innych,
takie jak stworzenie numeru identyfikacji pacjenta. Platforma ICZorg ma zblizy¢ ze sobg
rézne osiggniecia. Obecnie pracuje sie nad projektami VIZI i Care Pass, aby staty sie wioda-
cymi projektami wyznaczajacymi standardy dla innych projektéw. Na lata 2000/2001 prze-
widziano budzet w wysokosci 220 min guldendw. Budzet programu ZON-ICZ wynosit tylko
5.5 min guldenéw na 4 lata.

Ostatnio Hasman i Tange, badacze akademiccy z Uniwersytetu w Maastricht stwierdzili,
Ze ministerstwo powinno przyjac trzecig linie polityki angazujac wszystkich swiadczacych
opieke zdrowotng. Pierwsza i druga linia polityki (programy stymulacji badan naukowych
takich jak ZON-ICZ i komisje wspomagajace koordynacje i standaryzacje) przyspieszyty
stworzenie sieci stron zainteresowanych rozwojem EPR. Sie¢ ta jest w coraz wiekszym stop-
niu zdolna do sterowania rozwojem i zwiekszania swojego przywodztwa nad szerszymi
grupami lekarzy opieki zdrowotnej. Stwarza to ryzyko powstania systemu EPR majacego
niewielkie znaczenie dla wiekszosci uzytkownikéw.

Jednym z powododw dla ktérych dwa scenariusze nie przeszty dalej w komisji programowe;j
ZON-ICZ dotyczy skali czasowej programu. Program trwa jedynie 5 lat. Dla ZON wazniej-
sze jest otrzymanie konkretnych wynikéw po pieciu latach i mozliwos¢ stworzenia nowych
rekomendadji dla polityki, niz fakt przyczynienia sie do w dtugofalowego rozwoju, ktéry
mozna bedzie ocenic¢ w szerszej perspektywie (20 lat).

Swiat ZON to $wiat polityk. Jesli jest problem z linig polityki, to wystarczy. Jesli nie ma problemu,
znaczy to, ze pewnie nie ma programu ZON, a wiec i przysztosci.

Nie mniej jednak, badacze akademiccy propagujacy oddolny, przyrostowy rozwoj EPR
przyjmuja perspektywe dtugofalowg (20-letnig).
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Wptyw foresightu i FOCA

Formalne i nieformalne FOCA i foresight znaczaco wplynety na sie¢ EPR. Formalne dziatania
foresight, takie jak raporty rzadowe wydane w latach osiemdziesigtych, miaty gtéwnie wptyw
posredni. Raportéw tych uzywano aby uzasadnic¢ polityke innowacyjno-stymulacyjna. Projekty
pilotazowe prowadzone na poczatku lat osiemdziesigtych w ramach programu ‘Volksgezon-
dheid Transparant, mozna uzna¢ za nieformalne dziatania FOCA, ktére wywarty wazne skutki.
Owe projekty pilotazowe zaowocowaty wzrostem swiadomosci kompleksowosci spotecznej,
technicznej i organizacyjnej. Podmioty uswiadomity sobie, ze potrzeba wiecej sterowania aby
ujednolici¢ rézne osiggniecia lokalne. Wptyw programu ZON ICZ omawiamy powyzej.

Wptyw foresightu opisany do tej pory dotyczy przede wszystkim podmiotow rzadowych
i posrednich. W przeciwienstwie do tego, przyjecie foresightu i FOCA przez badaczy nauko-
wych (akademickich) jest dos¢ ograniczone.

Prof. De Vries-Robbe:

Mam wrazenie, ze mdj wiasny tok myslenia jest bardziej rozwiniety, niz to co znajduje sie w tych
raportach.

Jesli De Vries Robbe czyta raporty foresight, to po to, aby oceni¢ co jest nie tak i jak ustawic¢
réznych reprezentantdw w jednej linii. Lub aby dowiedzie¢ sie, ze publiczne pienigdze wyda-
wane sg na inne cele, co moze otwiera¢ nowe zrodta. Oczywiscie ma to takze znaczacy wptyw.
Nie taki jednak, aby pasywnie przyja¢ raport, ale aby go uzy¢ w celu pozycjonowania innych
uczestnikdw i podjecia dziafania strategicznego. Nalezy jednak zauwazy¢, ze De Vries Robbe
byt cztonkiem pierwszej komisji ZON ICZ i dlatego nie reprezentuje pogladéw wszystkich ba-
daczy (akademickich). Kto$ taki, jak na przyktad Moorman nie czyta raportow foresight.
Mysle, Ze jestesmy na to zbyt uparci.

Podsumowanie dyskusji: Ogdélny charakter holenderskiej konfiguracji EPR

Holenderska konfiguracje EPR mozna okresli¢ jako wzglednie luzna.Versnippering'i‘eilandauto-
matisering'(fragmentacja i ograniczona komputeryzacja) to pojecia czesto uzywane do opisania
tego pola. Przez kilka ostatnich lat podjeto wiele préb ujednolicenia réznych regionalnych i lo-
kalnych inicjatyw, aby umozliwic¢ rozwdj narodowego EPR. Wskutek tego pojawito sie wiele plat-
form narodowych, grup sterujacych i koordynujacych. IPZorg prébuije zyska¢ pozycje nadrzed-
na. Ujednolicenie jest jednak trudne, poniewaz uzytkownicy (zaréwno szpitale jak i specjalisci
medyczni) cieszg sie duza autonomia, majg rozne, sprzeczne interesy i nie zawsze sg przekonani
0 wartosci narodowego EPR. Z powodu tak daleko posunietej fragmentacji rynku, na ktérym
praktycznie kazdy szpital posiada swoj wiasny, dostosowany system, firmy dostarczajace opro-
gramowanie niechetnie inwestuja w rozwdj technologii ICT dla opieki zdrowotne;.

Przypadek holenderskiego EPR doskonale ilustruje ogéing analize, ktéra podsumowuje po-
dwdjna krzywa Gaussa. Uzyteczno$¢ foresightu i FOCA we wzglednie luznej konfiguracji
jest potencjalnie duza. FOCA/foresight prowadzone przez organizacje posrednie w poto-
wie lat dziewiecdziesigtych stworzyty sie¢ EPR i ustanowity szersze programy. Program ZON
ICZ nie rozwigzat roznicy zdan ale je wyjasnit. Ministerstwo Zdrowia jest teraz $wiadome
kwestii problematycznych i kwestii z ktérymi dziedzina nie radzi sobie sama. Powstaje pe-
wien rodzaj podziatu obowiazkéw, ktdéry moze w pewnym momencie (cho¢ niekoniecznie)
okazac sie produktywny. Innymi stowy, strategia interorganizacyjna realizacji EPR rozwija sie.
Z drugiej strony, przyjmowanie i wptyw foresightu i FOCA przez uczestnikow procesu inno-
wacji w relatywnie luznej sieci jest niskie i problematyczne. foresight i FOCA miaty niewielki
wptyw na prace badaczy (akademickich).



Skoro rzad opisat swoja role w rozwoju EPR nie tylko jako ustawodawczg, ale takze jako ak-
tora sterujgcego i promujacego, ma on wystarczajace powody aby przyjac foresight i FOCA,
mimo ze przyjmowanie i wptyw foresightu i FOCA przez innych aktoréw innowacji jest
ograniczony. Poza luznym charakterem sieci, jest jeszcze inny powdd ograniczonego przyj-
mowania i wptywu foresightu. To, czy oczekiwania rzadu sg realistyczne czy nie, dopiero sie
okaze. W jego roli promotora innowacji, oczekiwania nie koniecznie musza by¢ realistyczne.
Stuza one takze innym celom. W przypadku EPR, rzadowy foresight jako sposéb ujednoli-
cania rozwoju jest optymalny, z powodu roli promotora samego rzadu. W tym kontekscie,
nie jest zaskoczeniem fakt, ze Instytut Rathenau, ktéry stoi nieco poza procesem rozwoju,
wysunat skromniejsze oczekiwania co do przysztosci EPR.

W przypadku innowacyjnych osiggnie¢, w ktdrych aktorzy rzadowi odgrywaja istotna role
promotora, niezalezne instytuty oceny technologii moga stanowic istotny czynnik w orga-
nizowaniu foresightu i FOCA, ktore stuzg interesom wszystkich podmiotéw i maja poten-
cjalnie wiekszy wptyw i stopiert asymilacji.

Podsumowanie podstawowych danych

Rozmowy rozpoczety sie od rozmowy z Van der Kam - inicjatorem Breekpunt, jednego z projektow
finansowanych przez ZON, nastawionego na tak zwany ‘instap-EPD’ Pierwsza rozmowa z Flierem
(Ministerstwo Zdrowia okazato sie doskonatym Zrédtem informacji na temat programu ZON,ICT in
de Zorg" Pokazuje to, jak trudno jest stworzy¢ konsensus w kwestii takiej jak ICT, ktéra ma tak silny
charakter sieciowy (w przeciwieristwie do terapii genowej), dla ktérego wybér technologii i zalez-
nosci od procedur s3 wazniejsze niz poszczegélne technologie.

Zaplanowana rozmowa z przedstawicielem ICZ - organizacji nastawionej na standaryzacje pro-
ceséw opieki zdrowotnej — zostat niestety odwotany w ostatniej chwili. Nastepnie rozmawialismy
z Peterem Moormanem, innym inicjatorem projektu Breekpunkt, ktéry pracuje na Uniwersytecie
Rotterdamskim. Wizja EPR w pojeciu Moormana pokazuje, Zze rola badari naukowych w tej dzie-
dzinie jest kluczowa i ze badacze akademiccy maja zupetnie inne podejscie do ZON i Ministerstwa
Zdrowia. Podczas gdy ZON probuje ujednolica¢ poszczegdine inicjatywy i inicjowac skoordynowa-
ne dziatania, Moorman i jego grupa badawcza uwazaja, ze najtrudniejsza czescig EPR jest nie tyle
technologia, ale fakt, ze specjalisci rzadko uzywajg komputera. Lekarze uzywaliby EPR jedynie jesli
beda mieli dobry powdd aby zmieni¢ swoje przyzwyczajenia, i jesli dostrzega w EPR (czy kompu-
terze) korzysci. Aby sprawdzi¢, czy inni naukowcy podzielaja opinie grupy z Rotterdamu, i czy ba-
dacze akademiccy stanowia przeciwwage dla ambitnego programu ZON, postanowilismy zapytac
na dwoéch gtéwnych ‘wydziatach informatyki medycznej’ (KUN & UM). Jednoczesnie, zaktadajac jak
duze znaczenie programu ZON oraz wazna role badaczy akademickich w komisji i procesie badan,
uznali$my, ze innowatoréw w tym obszarze mozna znalez¢ w tych srodowiskach akademickich.

Rozméwcy

Badacze naukowi

Peter Moorman (Medical Informatics, Erasmus Uni of Rotterdam)

Prof. P. de Vries-Robbé (Medical Informatics, Uni of Nijmegen, member of the 1st ZON-committee IC2)
Prof. Dr. Ir. A. Hasman (Medical Informatics, Uni Maastricht, member of the 2nd ZON-commitee IC2)
Wout van der Kam (Isala kliniek Zwolle, Breekpunt project, a GP, now working on PhD)

Regulacja i polityka publiczna

Berend Franken (ZON, co-ordinator of ICT in Healthcare (IC2))

Dr. Frank Flier (Ministry of Health, BIO & ICT, Policy Information & Research ICT)

Drs. Henk Docter & Hans Bekius (Ministry of Economic Affairs, department Electronics, Services and
Information Policy.

Cynthia Creveld - (management trainee CSIZ, Co-ordination point Standardisation of

Information Service in Care)
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Telemedycyna w Holandii
Studium przypadku do projektu
FORMAKIN

Wstep

Jesli spojrzymy na badania w zakresie foresightu w potowie lat dziewie¢dziesigtych dwu-
dziestego wieku zlecone przez Ministerstwo Edukacji i Nauk Scistych oraz Miniserstwo
Gospodarki celem ustalenia priorytetéw badawczych i strategicznych dla polityki nauko-
wo-technicznej, telemedycyna nie pojawia sie jako priorytet. W raporcie Komisji Kierowania
Foresightem na temat zdrowia wspomina sie o telemedycynie tylko jako jednej z opcji po-
prawy funkcjonowania stuzby zdrowia, zestawionej z innymi — wyraZnie nie wiodacej. W ra-
portach Technology Radar o telemedycynie wspomina sie jako o jednym z uzy¢ telematyki,
ale znéw nie wiodacym. W ostatnim czasie, w serii dokumentéw i publikacji zwiazanych
z foresightem, telemedycyna pojawia sie wyrazniej, jako obiecujace i w pewnym stopniu
takze nieuniknione osiggniecie holenderskiego systemu opieki zdrowotnej. W potaczeniu
z pokrewnymi koncepcjami, takimi jak telekonsultacje, teleopieka, telediagnostyka, tele-
opieka domowa, dokumenty teleterapeutyczne, telemedycyna jawi sie jako ‘przyszios¢’
Nawet jedno z gtoéwnych profesjonalnych pism medycznych, Medisch Contact, poswiecito
telemedycynie jubileuszowe wydanie.

Czy patrzymy tutaj na typowy przypadek ko-rozwoju dziatan foresightu, oczekiwan i in-
nowacji? Z naszych rozméw z respondentami wynika inny obraz. Manager projektu ba-
dawczego w zakresie technologii Informacyjno-komunikacyjnych w opiece zdrowotnej tak
odpowiedziat na pytanie dotyczace telemedycyny:

BF: [Telemedycyna] w Holandii nie jestesmy w tej dziedzinie zbyt aktywni, poniewaz to tak maty
kraj. Szpital jest zawsze w poblizu. Takze dlatego tak czeste jest rodzenie w domu. Jest to fatwe.
W Zjednoczonym Krélestwie jest wiele odlegtych od siebie obszaréw. Na przyktad szkockie High-
lands, zupetnie na uboczu. Podobnie w Norwegii — te wszystkie fiordy. Czy Grecja i jej wyspy. To sq
typowe obszary dla zastosowania telemedycyny.

AL: Ale prowadzimy eksperymenty, prawda?

BF: Tak, ale tylko w ograniczonym zakresie. Przyktad, ktéry znam dotyczy rehabilitacji. Szpital
Akademicki Wolnego Uniwersytetu w Roessingh. [..] Ale to rzeczywiscie jest w Holandii wyjqtek.
Styszy sie czasem, Ze to sie rozwinie takze w Holandii, ale ja tego nie widze. Jedynie monitoring
spoteczny i alarmy, tego typu rzeczy.

Wynik poszukiwania organizacji badawczych rzeczywiscie zaangazowanych w innowacje
w dziedzinie telemedycyny na poziomie lokalnym potwierdza, ze w istocie jest tylko kil-
ka takich inicjatyw.” Projekty Naukowo-badawcze Uniwersytetu Roessingh sa wsréd nich
najbardziej sprecyzowane. Kontrast ten czesciowo wynika z faktu, ze w niektérych publika-

5’ Patrz takze badania przeprowadzone przez European Health Telematics Observatory, z ktorych wynika,
ze Holandia przoduje w rozwoju Elektronicznych Akt Pacjenta, ale nie w telematyce. (www.ehto.xxx)
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cjach rozwdj elektronicznego dossier pacjenta uwazany jest za telemedycyne. W projekcie
FORMAKIN uznajemy elektroniczne dossier pacjenta za oddzielne studium przypadku. Ale
po czesci kontrast ten jest rzeczywisty i odzwierciedla ciekawy wzor foresightu lub badan
nastawionych na foresight na poziomie panstwowym, ze znikoma iloscig lokalnych aktyw-
nosci innowacyjnych. Wzér ten ma wptyw na efektywnos¢ takich badar, ale takze nasuwa
pytania o role badan typu foresight.
Aby zrozumiec¢ ten konkretny wzér, na potrzeby tego studium przypadku podjelismy na-
stepujace trzy kroki:
® Przyjrzelismy sie doktadnie metodom badar nastawionych na foresight, w ktérych
telemedycyna pojawia sie jako obietnica, aby sprawdzi¢ na czym opieraja sie oczeki-
wania. Dokonalismy analizy czterech badan nad foresightem:
- Badania metoda scenariuszowg przeprowadzonego przez Centrum Badan Tele-
matycznych jako czes¢ badan nad zastosowaniem telematyki
- Skan technologiczny Programu Technologiczno-Spotecznego Ministerstwa Go-
spodarki
— Badanie przeprowadzone przez Raad voor Volksgezondheid en Zoorg (Organ Do-
radczy ds. Zdrowia Publicznego i Opieki Zdrowotnej) na temat zaleznosci pomie-
dzy Internetem a opieka medyczna
— Badanie holenderskiego EPN (Electronic Highway Platform) na temat telemedy-
cyny.
® Przyjrzelismy sie temu jak telemedycyna jest skonstruowana jako szacunek w tych
studiach przypadku.
® Dokonalismy analizy lokalnych badar pilotazowych 'telekonsultacja dla celéw reha-
bilitacji' w Osrodku Badan i Rozwoju Roessingh, innowacyjnym centrum rehabilita-
¢ji w Enschende, i zestawilismy dynamike tych dziatart innowacyjnych z wnioskami
analizy foresightu.

Konfiguracje

Aby zrozumie¢ dynamike telemedycyny w odniesieniu do dziatari koordynacyjnych na-
stawionych na rozpoznanie przysztosci (FOCA) musimy rozrézni¢ przynajmniej trzy kon-
figuracje, lub podkonfiguracje. Pierwsza z nich odnosi sie do badan foresight zleconych
przez Ministerstwo Gospodarki i organizacje. Ta konfiguracja rozwineta sie razem z polityka
promowania technologii Informacyjno-komunikacyjnych wsrdd spoteczeristwa holender-
skiego, a w szczegolnosci rzadowymi inicjatywami rozwoju zastosowan dla autostrady elek-
tronicznej.*®

Ministerstwo Gospodarki zajmuje centralng pozycje w tej konfiguracji, odpowiadajac za po-
lityke technologiczna. Powigzany z nim jest SENTER, agencja polityki technologicznej odpo-
wiedzialna za zarzadzanie instrumentami polityki technologicznej, takimi jak Program Tech-
nologiczno-Spoteczny. W ramach tego programu stymuluje sie technologie, ktére moga
stuzy¢ kwestiom spotecznym, takim jak kwestie zwigzane z opieka zdrowotng. Cze$¢ konfi-
guracji stanowi tez Electronic Highway Platform Netherlands (EPN), nastawiona na przyszta

8 Chcemy podziekowa¢ naszym czterem kolegom z Twente za ich prace nad telemedycyna, w szcze-
golnosci: Marta Kirejczyk and Tijmen Keesmaat, ktdre wykorzystalismy w tym dokumencie.



kolaboracje pomiedzy gateziami przemystu, organizacjami spotecznymi i rzadem, majaca
na celu utatwianie wdrazania ustug elektronicznych. Cztonkostwo EPN zazwyczaj obejmuje
podstawowg sie¢ organizacji zaangazowanych w promocje ustug elektronicznych: firmy
z branzy technologii Informacyjno-komunikacyjnych, firmy konsultingowe, firmy softwa-
rowe. Zaleznosci w tej sieci sg niskie, ale podmioty zwigzane sg wspdlng checia rozwijania
ustug elektronicznych.

Holenderski sektor publicznej opieki zdrowotnej, z jego ztozonymi zwigzkami pomiedzy
szpitalami, centrami paramedycznymi, organami rzadowymi, specjalistami, lekarzami pierw-
szego kontakty, itd,, to konfiguracja uczestnikdw, w ktdrej powinno sie rozwijac i stosowac
telemedycyne. Relacje tam panujace sg niezwykle ztozone a wzajemne zaleznosci silne,
chociaz niektérzy aktorzy majg oczywiscie bardziej autonomiczng pozycje od innych. Widac
wyraznie, ze docelowi bezposredni uzytkownicy telemedycyny, lekarze-praktycy, ciesza sie
do$¢ duza autonomia zawodowa i posiadaja wysoki status w zawodowej hierarchii. Dziatania
rzadowe skupiajg sie na samo-regulacji i kontroli cen. Istnieje wiele organéw doradczych,
platform, zinstytucjonalizowanych konsultantéw, w tym Rada Doradcza ds. Zdrowia Publicz-
nego i Opieki Zdrowotnej, posredniczacych w kontaktach z sektorem zdrowotnym.

Wiele o sektorze i jego relacji do przysztosci méwi tytut ostatniego badania przysztosci
holenderskiego sektora zdrowotnego ‘Trendy, tradycja, i turbulencje: analiza holenderskie-
go sektora zdrowotnego! Autor identyfikuje osiem trendéw w opiece zdrowotnej, ktére
w interakgji z tradycyjnymi strukturami sektora przyniosa turbulencje z nieoczekiwanymi
skutkami.®® Wsrdd tych trendow sg zmieniajace sie role rzadu, wiecej miejsca na dziatania
komercyjne, nowe role dla profesjonalistéw medycznych i zmiany pozycji konsumentow.
Cho¢ wspomina sie o technologii informatyczno-komunikacyjnej, nie jest ona postrzegana
jako sita napedowa tych zmian, ale sita dazgca do zmiany pozycji konsumentéw. Przewiduje
sie, 0 czym takze wspomina badanie przeprowadzone przez Rade Doradczg ds. Zdrowia,
Ze poprzez uzycie Internetu pacjenci pogtebig swojg wiedze na temat choréb i mozliwych
terapii, i lepiej beda w stanie dokonac wyboru odpowiedniego lekarza.

Trzecia konfiguracja istotna dla tego studium przypadku to ta skupiona wokot pilotazowe-
go badania telekonsultacji. Jest ona reprezentatywna dla wiekszych konfiguradcji, a sktadajg
sie na nig inzynierowie centrum rehabilitacji Het Roessingh, firmy z branzy technologii in-
formacyjno-komunikacyjnych, Uniwersytet w Twente i Instytut Badan Telematyki, fizjotera-
peuci z roznych placéwek z regionu Twente, a takze niektérzy specjalisci lokalnego szpitala
w Enschede. Relacje pomiedzy lekarzami-praktykami sg typowo zawodowe i charakteryzuja
sie uznawaniem ekspertyzy i autonomii, z konsultacjami przypadkéw trudnych pacjentéw.
W tym wypadku, konsultacje te s nieco bardziej sformalizowane podczas comiesiecznych
spotkan. Centrum rehabilitacyjne Het Roessingh, ktére dziafa jako zespdt, faczy organiza-
cyjnie siec¢ inzynieréw i firm informacyjno-komunikacyjnych pracujacych nad warunkami
materialnymi do jednoczesnej wymiany obrazéw i powigzanych danych pomiarowych,
i umozliwia interakcje specjalistow.

Telemedycyna na poziomie paristwowym taczy dwie rézne konfiguracje. Jedna skupiona
wokét polityki technologicznej i stymulacji technologii informacyjno-komunikacyjnych,
ktorej aktorzy sg nie tyle powigzani formalnymi regutami, ale wspdlnymi celami, a zatem
oczekiwaniem, ze aktorzy wyrazaja chec uczestniczenia we wspoélnych dziataniach. Zalez-

% Pieter Vos, De trend, de traditie en de turbulentie: turbulentie analyse Nederlandse gezondheidszorg,
Zoetermeer: Raad voor Volksgezondheid en Zorg, publicatienummer 99/08.
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nosci od zasobodw s niskie, ale relacje raczej intensywne, a niektdrzy z aktordw, jak minister-
stwo i agencja polityki technologicznej, petnig w sieci role formalna. Jest to typowy rodzaj
sieci, w ktorej fotresight ma duza szanse zaistnie¢, kiedy jeden lub kilku cztonkéw podejmie
sie odpowiedzialnosci za zarzadzanie nia. Druga, skupiona wokot polityki zdrowotnej jest
znacznie bardziej scista i zamknieta, z mocno ugruntowanymi relacjami i rolami. W takim ro-
dzaju sieci nie znajdzie sie duzo foresightu, ale nacisk na zarzadzanie istniejagcymi relacjami
i niepewnosciami. Tabela 1 podsumowuje charakterystyke owych dwu konfiguracji i ocenia
kazdg z charakterystyk.

Tabela 1.
Konfiguracja ICT Konfiguracja zdrowotna
Opis Ocena Opis Ocena
Formalnos¢ relacji Niektorzy aktorzy maja formalne zadanie Srednia | Aktorzy prawnie zwigzani Wysoka
aktorow utrzymania sieci z konfiguracja
Reguly wiazace Zasady wiazace s3 luzne, ale istnieje silne Srednia | Zasady podejmowania Wysoka
wspolne zainteresowanie technologia decyzji sg jasne i silnie
informacyjno-komunikacyjng determinuja relacje
Naktadajace sie cztonkostwa w komisjach pomiedzy aktorami
i uczestnictwo w dziataniach
Zaleznos¢ Mato formalnych relacji pomiedzy aktorami, | Niska Finansowanie dziatan Wysoka
od zasobow ale moga oni wspotpracowac przy zdrowotnych regulowane
tymczasowych programach pilotazowych, jest przez rzad
badaniach
Trwatos¢ relacji Relacje pomiedzy organizacjami o formalnej | Srednia | Relacje zinstytucjonalizowaly | Wysoka
pozydji sa trwate, ale inne ogdlnie elastyczne. sie na przestrzeni czasu.
Czas rozwijania technologii informacyjno- Pozycje aktoréw
komunikacyjnych oznacza, ze istniejace w konfiguracji takze dojrzaty

relacje zostang zachowane przez dtuzszy czas
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Badania foresight i natura oczekiwan

Ogodlnie telemedycyne mozna opisac jako uzycie technologii informacyjno-komunikacyj-
nych w $wiadczeniu ustug medycznych. Ta szeroka definicja uwaza kazda konsultacje tele-
foniczng pomiedzy dwoma lekarzami za ustuge telemedyczng. Pomimo autonomii profe-
sjonalnych, mato jest w tym wypadku innowacji i maty wptyw na obecny sposéb swiadcze-
nia ustug medycznych. Oczywiscie atrakcyjnos¢ telemedycyny to odrebna kwestia, choc
réznorodnos¢ obietnic i praktyk moze spowalniac¢ formutowanie jednoznacznej definicji,
ktora oddziela nowe ustugi angazujace technologie informacyjno-komunikacyjne od zwy-
ktych rozméw telefonicznych. W tej czedci przyjrzymy sie w sposdb bardziej szczegdtowy,
temu jak skonstruowana jest telemedycyna w czterech wymiarach dziatari koordynacyj-
nych nastawionych na rozpoznanie przysztosci (FOCA).

Badanie scenariuszowe Telematica

We wczesnych latach dziewie¢dziesigtych Ministerstwo Gospodarki rozpoczeto serie pro-
jektow pod nazwg ‘Leading Telematuica Projects, majaca na celu stymulowanie rozwoju
ustug telematycznych w Holandii. Jako czes¢ programu, ktéry na poziomie polityki byt cze-
$cig wiekszego zbioru inicjatyw promujacych Holandie jako kraj szybko poruszajacy sie po




‘Elektronicznej Autostradzie, przeprowadzono serie badan, aby oceni¢ warunki dla wpro-
wadzania technologii telematycznych na duzg skale. Badano woéwczas metoda scenariu-
szowa rozne sektory (publiczne), w tym sektor zdrowotny. Badania scenariuszowe sektora
zdrowotnego trwaty w latach 1994-1995, a prowadzone byty przez Centrum Badan Tele-
matyki. Uzyto w nich tradycyjnej metodologii scenariuszowej, ale gtéwnie opierano sie na
istniejacych dokumentach na temat struktury i trendéw w holenderskim sektorze zdrowot-
nym. Ekspertyzy w temacie sektora zdrowotnego dostarczyt jeden z ekspertow petnigcy
funkcje recenzenta zewnetrznego. Centrum Badan Telematyki opublikowato wyniki w 1995
roku. Nie prowadzono zadnych dodatkowych warsztatéw scenariuszowych.

W badaniach wspomina sie o kilku mozliwych zastosowaniach telematyki, potaczenia tele-
komunikacji z technologii informacyjnej, w tym o dokumencie elektronicznym, elektronicz-
nych kartach dla pacjenta, elektronicznych aktach pacjenta i telemedycynie. Telemedycyna
opisana jest jako zbidr technologii wspomagajacych badania, diagnoze, terapie i obserwa-
cje pacjentow odlegtych lokalizacyjne. Jako gtéwne kwestie w raporcie przedstawia sie kwe-
stie technologiczne, relacje koszty—zyski, oraz kwestie prywatnosci i odpowiedzialnosci. Ale
,Z eksperymentdw mozna wywnioskowac, ze wprowadzenie telemedycyny z pewnoscig
moze przynies¢ znaczne korzysci. Zwigzane sg one z rozprzestrzenianiem sie nowej wiedzy
i ekspertyzy, efektywnym leczeniem pacjentdw i obnizeniem kosztéw podrézy pacjentow
i lekarzy” Spodziewac sie mozna zastosowan dla telemedycyny w waskim obszarze — wsréd
0s0b starszych, niepetnosprawnych i z chorobami przewlektymi.

Gdy blizej przyjrzymy sie scenariuszom, (patrz ramka), zdaje sie ze telemedycyna nie jest
uwazana za podstawowg opcje. Osiggniecia oczekiwane s3 gtéwnie w zakresie poprawy
obcej komunikacji w sektorze zdrowia, a nie ustanawiania nowych ustug. Chociaz teleme-
dycyna jest brana pod uwage w szacunkach, s one mato prawdopodobne.

Scenariusz 1: Komputer lekarza

Coraz czesciej ustugi telematyczne wspieraja sektor zdrowotny... Lekarze ogdéini otrzymuja i auto-
matycznie uzywaja elektronicznych wydrukéw badar laboratoryjnych, przyje¢ do szpitala, itp. llos¢
zastosowan iich uzytkownikéw ciagle rosnie.

Telemedycyna na dobrg sprawe nie zaczefa dziatac. Jeden problem wynika z tego, ze bez osobistego
zbadania pacjenta specjalisci uwazaja jakos¢ obrazu cyfrowego za niewystarczajaca do postawienia
wiazacej diagnozy. Do tego, kwestia odpowiedzialnosci prawnej nie jest jasna. Lekarze nie chca byc
'przedtuzeniem' systemu i czuja, ze to obniza ich status.

Cho¢ konsumenci doceniaja pewne mozliwosci, maja jednoczesnie trudnos¢ z zastapieniem nimi
bezposrednich relacji pacjent-lekarz przez zaawansowane systemy informatyczne.

Scenariusz 2 : Akta pacjenta

Telematyka uzywana jest przede wszystkim w celu wspierania i optymalizowania podstawowych proce-
séw opieki nad pacjentem. Skutkuje to integracja réznych funkcji procesu opieki i nowym podejsciem do
opieki zdrowotnej z miedzydyscyplinarng grupa lekarzy ogdlnych, specjalistami i pielegniarkami. W cen-
trum tego procesu znajduja sie elektroniczne akta pacjenta, ktére mozna odczytac z kazdego miejsca.

Skan technologiczny - opieka pozaszpitalna

W wielu badaniach osiggnie¢ w sektorze zdrowotnym przewiduje sie, ze cze$¢ podstawo-
wej opieki zdrowotnej przeniesie sie ze szpitala, do innych miejsc: do domu, osrodkéw opie-
ki, itp. W zwigzku z tym ustugi zdrowotne fgczace ustugi szpitalne z pacjentami leczonymi
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w domu muszg zosta¢ rozwiniete badz zintensyfikowane. Te formy zewnetrznej lub ‘poza
szpitalnej’ opieki zdrowotnej moga odnies¢ korzys¢ z rozwoju technologii informacyjno-
komuniakacyjnych, do programu Ministerstwa Gospodarki wybrano konkretna ustuge.
Celem programu technologiczno-spotecznego jest stymulowanie technik, ktére maja szan-
se wptynac na wazne kwestie spoteczne, takie jak starzenie, i poprawi¢ mozliwosci rozwia-
zywania problemoéw spotecznych takich jak przestepczos¢c. W 1997 roku Ministerstwo Go-
spodarki zlecito firmie konsultingowej i matemu instytutowi badarn spraw konsumenckich
zbadanie metoda foresightu technologii do transmuralnej opieki zdrowotnej. Badania pro-
wadzono w dwdch fazach. W pierwszej, zapytano lekarzy ogolnych, specjalistow, reprezen-
tantéw stowarzyszen pacjentow, firm ubezpieczeniowych i organizacji zdrowia o mozliwe
technologie do opieki transmuralnej. Badania prowadzono za pomocg ankiet. Otrzymana
liste nowych technik mogacych poprawic¢ opieke transmuralng dla pieciu kategorii pacjen-
tow. W fazie drugiej, panele ztozone z pacjentéw i profesjonalistow w kilku rundach odpo-
wiadaty na pytania dotyczace tych technologii. Ostatecznie wybrano dziewie¢ najbardziej
obiecujacych technik z trzech szerszych grup. Wybrane technologie i grupy stworzyty liste
referencji dla propozycji projektow.

Warto wspomnie¢ ze na pierwszych listach technik niektére aplikacje telemedyczne zajety
dos¢ wysoka pozycje. Przyktadem moze by¢ wirtualne centrum zdrowia, w ktérym lekarze
z jednego regionu moga kontaktowac sie i konsultowac ze soba nawzajem oraz dzieli¢
nowinkami i informacjami o konkretnych schorzeniach. Inny przyktad opisuje wirtualna kli-
nike ambulatoryjna, w ktérej lekarze z réznymi rodzajami doswiadczenia (lekarze ogolni,
anestezjolodzy, pielegniarze domowi, itd.) omawiajg wspdlnie akta pacjenta cierpigcego
na chroniczny bdl, i w ktérym diagnoza opiera sie na integracji danych, co stuzy usprawnie-
niu leczenia. Konstrukcja telemedycyny jako rozwiazania w fazie pierwszej jest interesujaca.
Z jednej strony badania pokazuja ‘co sie dzieje' Lista ta sktada sie z postrzeganych potrzeb
pacjentow i pracownikow medycznych osiggniecia lepszej komunikagji, informacji, lepszej
jakosci opieki zdrowotnej, oraz zmniejszenia koniecznosci przemieszczania sie. Liste te uzu-
petnia spis obiecujacych technik, ktére moga wyjs¢ na przeciw tym potrzebom.

W drugiej fazie wybrano juz techniki odpowiadajgce potrzebom pacjentéw i lekarzy. Za-
miast przyjmowac postrzegane potrzeby pacjentéw i lekarzy jako punkt odniesienia, zapy-
tano aktoréw czego oczekuja. Okazuje sie, ze bardziej zaawansowane zastosowania teleme-
dycyny, sg nizej oceniane, niz technologie, ktére nie wymagajg duzych zmian organizacyj-
nych a jedynie zoptymalizowania praktyk.

Spotkanie eksperckie — Expert meeting Electronic Highway Platform, Holandia

Finansowanie i sztywne struktury organizacyjne holenderskiego systemu opieki zdrowotnej
ugruntowujq technologiczne spowolnienie sektora. Wedtug obrad pod hastem ,Telemedycyna”
w EPN, w ciqqu kilku lat holenderski sektor zdrowotny zalany zostanie technologicznie zaawan-
sowanymi organizacjami zdrowotnymi z zagranicy. Holenderskie organizacje zdrowotne nie
bedq w stanie konkurowac, jesli nie podejmie sie gruntownej reorganizacji. (EPNTelemedicine
dossierp. 1).

Ze wstepu do wnioskéw spotkania eksperckiego w sprawie telemedycyny, zorganizowane-
go przez EPN Electronic Highway Platform Netherlands na poczatku roku 2000 jasno wy-
nika, ze w tym wypadku telemedycyna pozycjonowana jest zupetnie inaczej niz w innych
badaniach. Uczestnicy spotkania eksperckiego byli cztonkami EPN (firmy z branzy techno-



logii informacyjno-komunikacyjnych i rynku ustug), polityki. Otrzymali informacje o tele-
medycynie od dwdch ekspertow z sektora zdrowotnego. Akta byty ‘drobnym dopetnieniem
dyskusji; a w podsumowaniu wyraza potrzebe powotania grupy zadaniowej, ktéra dokona
bardziej szczegdtowego foresightu mozliwosci zastosowania telemedycyny w Holandii
i rozwinie polityke proaktywna.

Interesujace jest to, jak telemedycyna jest pozycjonowana, nie tylko jako opcja, ale jak 'nie-
uniknione osiggniecie’ Twierdzi sie, ze telemedycyna jest nadal w swojej bardzo wstepnej
fazie, ale oczywiste jest, ze potencjat jest wysoki a osiggniecia za granicg zaawansowane,
w zwiazku z szybkim rozwojem technologii medycznych i informatyczno-komuniakacyj-
nych. Telemedycyna widziana jest takze jako rozwigzanie probleméw przewidywanych
szczegodlnie w zwigzku z osiggnieciami telemedycznymi: z powodu osiggnie¢ w innych
regionach pacjenci beda niezadowoleni z jakosci opieki zdrowotnej w Holandii, a organi-
zacje zdrowotne z zagranicy wkrocza na holenderski ‘rynek’ zdrowotny. Warto zauwazy¢,
ze chociaz dyskusja ta rézni sie od innych w temacie telemedycyny, nie jest to temat nowy
w kontekscie polityki technologicznej: osiggniecia techniczne zostawiajg Holandie w tyle,
szczegolnie jesli tworzacy polityki, przemyst i sektor badar nie zauwaza mozliwosci.
Dlatego whasnie do podniesienia,Swiadomosci Technik Medycznych” potrzebna jest polity-
ka proaktywna w sektorze zdrowia. Nalezy zwiekszy¢ naktady na technologie informacyj-
no-komuniakcyjne, dostosowac struktury finansowania tak, aby umozliwi¢ finansowanie
zastosowania telemedycyny i stymulowac organizacje do wdrazania telemedycyny, aby
zapobiec przysztym tarciom w relacjach pacjent-lekarz, politykach zatrudnienia i jakosci
opieki zdrowotnej.

Pacjent i internet, badanie doradcze

Czwarte badanie nad telemedycyna, ktéremu sie przyjrzelismy to prospektywne badanie
doradcze przeprowadzone przez Advisory Council dla Zdrowia Publicznego i Opieki Zdro-
wotnej na temat relacji pomiedzy pacjentami i Internertem. Ministerstwo Zdrowia Publicz-
nego poprosito rade o doradztwo w tym temacie. Coraz czesciej pacjenci wykorzystujg in-
ternet do zdobywania i wymieniania informacji o zdrowiu, chorobach i opiece zdrowotnej.
Szacuje sie, ze funkcjonuje ponad 100 000 stron internetowych zwigzanych z tymi temata-
mi i tysigce list mailingowych i grup dyskusyjnych na tematy zwigzane ze zdrowiem. Bez-
posrednim powodem zasiegniecia rady byt jednak fakt, Zze Inspekcja Zdrowia postanowita
skonfrontowac kwestie nabywania przez pacjentdw przez internet lekéw, ktére w Holandii
dostepne s3 tylko na recepte. Typowe pytania stojgce przed sektorem zdrowotnym to jak
kontrolowac przyszte osiagniecia, aby przynosity jak najwiecej korzysci, a jak najmniej skut-
kéw negatywnych.

W badaniach omdwiona jest kwestia szans i zagrozen. Wsréd szans wspomina sie o po-
prawie stopnia poinformowania pacjentéw i ich pozycji w interakcji z profesjonalistami
medycznymi, mozliwosci komunikowania sie z innymi pacjentami oraz nowe mozliwosci
dla informacji zwigzanej z zapobieganiem. W raporcie jest czes¢, w ktdrej szanse sumujg
sie tworzac dwa aspekty .,Zwiekszenie wiadzy pacjenta”i,nowe partnerstwo pomiedzy pa-
cjentem i lekarzem” Wynika z nich ‘uszyta na miare opieka zdrowotna; ‘lepsze radzenie sobie
ze schorzeniami i uposledzeniami; oraz ‘zapobieganie niszczeniu zdrowia'

Wsréd zagrozen wymienia sie ryzyko, ze informacja jest przestarzata lub po prostu niewta-
$ciwa, ryzyko uzyskania btednych porad, zakupienia przez pacjentéw lekdw bez odpowied-
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nich recept, zagrozenie zwiazane z tym jaka przestrzen internet stwarza dla nieetycznych
praktyk zdrowotnych, takich jak handel narzadami, itp. Zagrozenia sg tez schematycznie
zwiazane z ich wptywem i skutkami. Mozliwy wptyw zagrozen przewidywany w raporcie to
‘zte decyzje pacjentéw, ‘bezposrednie szkody dla zdrowia, i ‘inne szkody materialne i nie-
materialne’ Skutkiem bedzie utrata zdrowia, obnizenie jakosci zycia, wyzsze koszty i nieefek-
tywna opieka zdrowotna.

Dokument praktycznie nie podejmuje sie systematycznej oceny przysztych osiagnie¢, ale
silnie opiera sie na obecnej sytuacji i badaniach uzycia stron internetowych o tematyce
zdrowotnej, ktére s3 w mniejszym lub wiekszym stopniu traktowane jak wskaznik zacho-
dzacych zmian: bez kontroli nad informacjg — szanse i zagrozenia rozwijaja sie liniowo. Przy
zachowaniu kontroli - szczegdlnie poszerzaniu dostepu do internetu i autoryzowanych
stron — zagrozen sie nie wyeliminuje, ale mozna je przynajmniej ograniczyc.

Zarzadzanie innowacja

Zarzadzanie innowacjg w relacji do telemedycyny praktycznie nie istnieje, poza kilkoma
badaniami pilotazowymi. Telemedycyna rozwija sie w niszach gdzie indywidualni badacze,
inzynierowie, specjalisci medyczni rozwijaja aplikacje do technik takich jak telekonsultacje,
telechirurgia, teledermatologia. Dla potrzeb tego studium przypadku przyjrzelismy sie pro-
jektowi telekonsultacji w rehabilitacji dzieci, w ktérym widac jak repertuar ustug teleme-
dycznych na poziomie miedzynarodowym wptywa na dynamike na poziomie lokalnym.

Telekonsultacja w rehabilitacji

‘Het Roesingh’ to innowacyjne centrum rehabilitacji z wiasnym departmanentem Badan
i Rozwoju, ktory scisle wspodtpracuje z Uniwersytetem z Twente i szpitalem. W 1997 roku de-
partament, we wspotpracy z wydziatem informatyki Uniwersytetu w Twente, Akademickim
Szpitalem Uniwersytetu Amsterdamskiego (Free University of Amsterdam), centrum badan
telematyki i dwoma firmami telekomunikacyjnymi rozpoczat projekt telekonsultacyjny.
Projekt byt finansowany przez Ministerstwo Gospodarki. W nastepstwie tego pilotazowego
projektu zrodzita sie idea uruchomienia w regionie telekonsultacji w rehabilitacji dzieci, uta-
twiajac tym komunikacje w ramach wspdtpracy pomiedzy Het Roessing, fizjoterapeutami
dzieciecymi w regionie i specjalistami medycznymi szpitala. Na poczatku projektu stworzo-
no konstruktywnga ocene technologii, uwzgledniajaca analize przysztego nastawienia pod-
miotow i technologie zaangazowane w nowy program pilotazowy. W tej czesci uzyjemy
tego badania do poréwnania i skontrastowania oczekiwar w tej mikrokonfiguarcji z tymi
na poziomie makro.

Ta mikrokonfiguracja podmiotéw zaangazowanych w projekt telekomunikacji w rehabili-
tacji dzieci odzwierciedla makrokonfiguracje opisane powyzej. Z jednej strony mamy tu
grupe reprezentantéw sektora zdrowotnego, w tym specjalistéw i fizjoterapeutdw dzie-
ciecych szpitala i Het Roessingh, oraz tych z prywatng praktyka fizjoterapeutyczna. S oni
widziani jako uzytkownicy techniki telekonsultacji, stworzonej przez departament Badan
i Rozwoju w Roesingh, we wspoétpracy z lokalng firma technologii internetowych, opartej na
ekspertyzie zaczerpnietej z pierwszego programu pilotazowego. Het Roessihgh jest w tej
konfiguracji tacznikiem, nie tylko spajajagcym organizacyjnie inzynierow i lekarzy, ale takze
posredniczacym w komunikacji pomiedzy nimi.



Warto zwrdéci¢ uwage na sposéb postrzegania i oczekiwania tych z Het Roessingh, ktérzy
zaangazowani byli w rozwijanie tej techniki. Ich postrzeganie zwigzane jest z ogdlnym doj-
rzewaniem sektora zdrowotnego do konkretnych mozliwosci tego projektu. W pierwszej
kolejnosci telemedycyna postrzegana jest jako innowacyjne osiagniecie, ktérego ‘mozna
uzy¢ w celu poprawienia organizacji opieki zdrowotnej. Mimo stwierdzenia, ze obecne
praktyki zdrowotne nie potrzebuja tak naprawde takich technologii, oczekuje sie, ze okaza
sie one przydatne w zwiazku z rozwojem demograficznym, nowymi sposobami organiza-
cji opieki zdrowotnej, rosngcym zainteresowaniem opieka ‘transmuralng. Dla zarzadu Het
Roessingh projekt jest przyktadem ‘technologii do zarzadzania funkcyjnego konkretnymi
grupami pacjentéw’”. Takie systemy moga sprawi¢, ze opieka zdrowotna bedzie bardziej
przyjazna pacjentowi, oraz umocnic¢ pozycje Het Roessingh w sieciach opieki zdrowotnej.
Mdoéwiac bardziej ogdlnie, projekt jest postrzegany jako ,system do komunikacji pomiedzy
fizjoterapeutami w regionie, w Het Roessingh i w szpitalu, specjalistami rehabilitacji w Het
Roessingh i specjalistami medycznymi w szpitalu”.

Gdyby rozwina¢ te oczekiwania, 0 co poproszono rozmoéwcdw, mozna znalez¢ inne, doro-
zumiane scenariusze, a takze inne przetozenia tych samych scenariuszy. Scenariusze opisuja
telemedycyne na wiele réznych sposobdw, od integralnej czesci przysztej (organizacji) opieki
zdrowotnej w Holandii, poprzez praktyki zdrowotne ulepszajace system opieki zdrowotnej
catego centrum rehabilitacyjnego, po technike mogaca ulepszy¢ niektére praktyki opieki
zdrowotnej. Telekonsultacja staje sie czescig zarzadzania wiekszymi zmianami w sektorze
zdrowotnym. Drugi scenariusz taczy telekonsultacje z przysztoscig Het Roessingh, podczas
gdy w trzecim projekt przetozony jest na biezace praktyki zdrowotne w fizjoterapii.
Podobnie przekiadaja sie postrzeganie i oczekiwania lekarzy wewnatrz sieci. Ale wyraznie,
te oczekiwania sg bardziej niepewne i mniej dalekosiezne, niz aktoréw tworzacych techno-
logie. Uwazaja je oni za dodatek to istniejacych praktyk.,Dobry pomyst, jesli potrzebna jest
ekspertyza mozliwa tylko na odlegtosc”” Z rozmédw z respondentami jasno wynika, ze leka-
rze wspotpracuja, ale z wyraznym sceptycyzmem. Ich postrzeganie projektu jest znacznie
bardziej zwigzane z biezacymi relacjami z innymi lekarzami z regionu, niz z pomystami co
do przysztosci opieki zdrowotnej i technologii, czy telematyki. Niezwiagzana z tym makro-
rozwojem, koncepcja telekonsultacji znacznie traci na atrakcyjnosci, ktéra przypisuja jej ci,
ktérzy te technologie tworza.

Whioski studium przypadku

Kazdy foresight mowi cos o postrzeganiu obecnej sytuacji. W kwestii telemedycyny istnieje
kilka referencji do jej przysztosci. Po pierwsze, ogromny postep technologii informacyjno-
komunikacyjnych, umozliwiajgcy zmiane ustug w wielu sektorach. Przetozenie jest wiec
proste: jesli technologie informacyjno-komuniakcyjne moga wprowadzi¢ i unowoczesnic¢
tak wiele ustug, dlaczego nie miatyby unowoczesni¢ opieki zdrowotnej. Telemedycyna jest
wowczas logiczng opcja w foresighcie technologicznym. W kontekscie, w ktérym osiggnie-
cia technologii informacyjno-komunikacyjnej postrzegane s3 jako nieuniknione, a techno-
logie ogdlnie omawia sie w kontekscie konkurengji, telemedycyna staje sie nieunikniona
opcja i jednoczesnie zewnetrznym zagrozeniem. Schemat jest wowczas prosty: rzad bez-
wzglednie musi narzuci¢ wprowadzenie telemedycyny, albo..! Ale z pewnoscia, w 0gdlinej
dynamice to stanowisko wyrazone przez raport EPN jest wyjatkiem od reguty.
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Ogodlna mapa oczekiwan i powigzanych kwestii jest znacznie bardziej ztozona. Jak jasno
pokazuje analiza scenariuszowa, istnieje Swiadomos¢ mozliwosci technologicznych. W tej
analizie telemedycyna jest czedcia telematyki, ale umieszczong w kontekscie opieki zdro-
wotnej. Zapowied? telematyki jest ciggle widoczna, ale telemedycyna wypierana jest przez
inne aplikacje informacyjno-komuniakcyjne, a w szczegdlinosci Elektroniczng Dokumenta-
cje Pacjenta. Podobna rzecz dzieje sie w badaniach technologiczno-spotecznych. Teleme-
dycyna taczy sie z trendami spotecznymi takimi jak starzenie, i zapotrzebowaniem opieki
zdrowotnej na nowe formy relacji pacjent-lekarz. Nie mniej jednak, w konfrontacji z bie-
zacymi potrzebami sektora zdrowotnego oraz pacjentdw, opcja ta traci racje bytu na tle
innych priorytetéw.

W kontekscie sektora zdrowia, sg dwa wyttumaczenia. Jedno to obnizenie pilnosci. Drugie
— ze poza stymulacja, kontrola staje sie problemem. To wyraznie ma miejsce w czwartym
przyktadzie FOCA, ktory oméwilismy, ktéry nie tylko odnosi konkretna forme telemedycyny
do zagrozen i szans, ale takze przektada jg na jasny skrypt biezgcej konfiguracji: rzad musiat
upewni¢ sie, ze plony mozna zebrac i ze szkody zostaty zminimalizowane.

Projekt innowacji, ktéremu sie przygladalismy doskonale odzwierciedla te ogdélng mape
oczekiwan. Na poziomie lokalnym wida¢, ze ci, ktdrzy tworza technologie, wykorzystujg
realne czesci repertuaru rozwinietego przez badania foresight: telemedycyna jest szansg na
lepsza organizacje opieki zdrowotnej. Choc inni aktorzy nie kwestionuja ogdlnej potrzeby
dobrej organizacji opieki zdrowotnej, nie faczy sie ona z ich wiasnym sposobem postrze-
gania obecnej sytuacji. Przeciwnie, jednym z powoddw wyboru rehabilitacji dzieciecej do
programu pilotazowego jest fakt dobrych relacji pomiedzy pracownikami, ktére juz tam
istnieja.

Podsumowujac, widzimy podwdjna konfiguracje, ktdrej dwie czesci pofaczone s luzno,
ale faczy je w pewnym stopniu koncepcja telemedycyny. Jedna konfiguracja technologii
informacyjno-komunikacyjnych zazwyczaj znajduje sie po prawej stronie od srodka krzy-
wej, gdzie foresight widziany jest jako przydatne narzedzie do zarzadzania i ulepszania
strategii miedzyorganizacyjnych i potaczenie z przedstawicielami sektora zdrowotnego. Ale
silna konfiguracja aktoréw sektora zdrowotnego, znajdujaca sie po lewej stronie krzywej,
gdzie foresight ma matg szanse wywarcia wptywu, jest mato podatna na nowe obietnice,
a bardziej skupiona na potrzebach biezacych. Te dwie konfiguracje facza sie na poziomie
lokalnym, gdzie dynamika innowacji potwierdza hipoteze, ze przesuniecie konfiguracji do
pozydcji, w ktorej relacje sg bardziej otwarte, a foresight bardziej efektywny, wymaga duzego
wysitku.



Diagnostyka genetyczna w Holandii
Studium przypadku

Wstep

Przypadek diagnostyki genetycznej w Holandii jest szczegdlnie interesujacy dla projektu
FORMAKIN, poniewaz obrazuje najnowsza historie dziedziny, ktéra przechodzi transfor-
macje z konfiguragji $cistej, w bardziej elastyczng i mniej okreslona. Podczas tego procesu,
FOCA jawig sie jako kluczowe pole do negocjacji, w ktérym zaréwno starzy, jak i nowi ak-
torzy szukaja mozliwosci re-pozycjonowania siebie nawzajem, znajdowania nowych form
nacisku, jednoczesnie podtrzymujac dotychczasowa kontrole.

Konfiguracje: Diagnostyka genetyczna w Holandii
Rozwdj naukowy i technologiczny

Dziedzine diagnostyki klinicznej choréb jednogenowych mozna opisa¢ jako dobrze rozwi-
nieta. W szczegdlnosci, o dziedzinie diagnostyki genetycznej choréb wieloczynnikowych,
obiekcie badan tego studium przypadku, mozna powiedzie¢, iz wyszta juz z fazy wczesnej
(niedojrzatej) swojego rozwoju. Wskazuje na to fakt, iz szerokie wczesniejsze, zbyt ambitne
obietnice zostaty nieco zawezone. Jednoczesnie panuje silniejszy konsensus co do ograni-
czen | trudnosci zwigzanych z diagnostyka w kontekscie choréb wieloczynnikowych. Oczy-
wiscie dziedziny nie mozna jeszcze opisac jako wykazujacej ten sam stopien dojrzatosci, co
w przypadku diagnostyki schorzen jednogenowych. Zaden z respondentéw nie miat ja-
snego wyobrazenia o rozwoju za 5 czy 10 lat co wskazuje na dos¢ wysoki stopieri niestabil-
nosci. Zardwno czas, jak i zakres osiggnie¢ sg niepewne, gdyz zalezg od rozwoju szybszych
i tanszych wysokoprzepustowych technologii skanowania® oraz dostepnosci opdji (zapo-
biegawczego) leczenia 0séb posiadajacych predyspozycje genetyczne.®' Ponadto, procent
0s6b z posrednim ryzykiem nadal nie jest okreslony. (wywiad z Van 't Veer).

Pomimo tych niewiadomych, obietnice i oczekiwania sg wspodlne. Ujednoliceniu sprzyja
przekonanie, ze tempo zmian jest wysokie, a szanse na potencjalny rozwoj duze, co z kolei
zacheca podmioty do wczesnego inwestowania | angazowania sie. Sektor farmaceutyczny
poczynit spore inwestycje w badania i dziatania farmakogenetyczne, a takze stara sie anga-
zowac wieksza liczbe uczestnikow. Mozliwosci komercyjne pozostajg niepewne, z powodu
dtugiego cyklu produkcyjnego, a takze w zwiazku z duzg niepewnoscig wzgledem dziedzi-
ny. Dlatego tez, rzeczywista gama produktéw jest bardzo ograniczona. Organon Teknika
Inc. (patrz ponizej) pracuje nad diagnostyka DNA w organizmach innych niz ludzkie od

% Zaden z respondentow nie watpi, ze tak sie, predzej czy pdzniej stanie.
¢ Zaden z respondentdw nie uwaza, ze diagnostyka genetyczna jest przydatna, kiedy nie sg dostepne
metody leczenia.
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20 lat i z zapatem $ledzi nowe osiggniecia, ale uwaza, ze za wczesnie jest aby bra¢ w nich
udziat.

Na poziomie rozwoju technologicznego (w odréznieniu od rozwoju konkretnych testow)
dojrzatos¢ i stabilnos¢ jest nieco wieksza. Panuje silna swiadomo$¢ powstawania nowego
produktu, bedgcego z jednej strony wysokoprzepustowg technologig skanowania,®? a zdru-
giej strony technikg do stosowania w placéwkach przeprowadzajgcych testy.®* Techniki ska-
nowania o sredniej przepustowosci (np. Elisa itp.) uwazane s3 za technologie przesztosci.
Standardy jakosci w laboratoriach chemii klinicznej, standardy okreslajgce prowadzenie
badan nad genetyka oraz europejskie standardy jakosci dotyczace testéw genetycznych
nadal s3 we wczesnej fazie powstawania.

Ogodlnie rzecz biorgc, przeszkody dla rozwoju, o ktérych wspominajg respondenci mozna
opisa¢ jako spoteczne. Problemem dla przemystu farmaceutycznego jest kwestia akcep-
tacji spotecznej i wspdtpracy z lekarzami przy testach klinicznych. Na dtuzsza mete, kiedy
produkt wprowadza sie juz na rynek, akceptacja spoteczna moze sta¢ sie barierg dla jego
rozwoju, jak sadzg przedstawiciele firm farmaceutycznych. Badacze kliniczni widza kwestie
akceptadji spotecznej diagnostyki genetycznej zdecydowanie bardziej optymistycznie.
Kolejna barierg dla powszechnego stosowania diagnostyki genetycznej w przysztosci moze
stac sie finansowanie przez firmy ubezpieczeniowe. Wiekszos¢ badaczy klinicznych zaktada,
ze medycyna prewencyjna bedzie optacalna, ale przedstawiciele srodowisk rzadowych, or-
ganizacje posrednie (takie jak AWT, Komisja Doradcza ds. Polityki Naukowej | Technologicz-
nej, patrz ponizej) i firmy ubezpieczeniowe sg innego zdania.

Stopien zaktécen w organizacji opieki zdrowotnej postrzegany jest inaczej przez réznych
respondentow. Rdzne sg opinie dotyczace tego, czy (i kiedy) charakter praktyk opieki zdro-
wotnej nabierze cech medycyny prewencyjnej. Ogdlnie, badacze kliniczni sadza, ze tak
wiasnie sie stanie. Podmioty posrednie, tacy jak AWT s3 co do tego mniej przekonani. Kwe-
stionujg optacalnos¢. Prof. Houthoff (Kreatech Diagnostics) uwaza, ze zaréwno spoteczen-
stwo, jak i srodowisko medyczne s3 zbyt konserwatywne, aby pozwoli¢ na duze zaktocenia,
i sadzi, ze praktyki testowania beda, zmieniac sie przez 5 najblizszych lat, ale nie zmieni sie
praktyka medyczna. Nowe osiggniecia stanowi¢ beda dodatek, i nie zastgpig ugruntowa-
nych juz praktyk. Inni zastanawiaja sie, czy osoby zdrowe nalezace do grup ryzyka beda
gotowe zmienic styl zycia albo zazywac $rodki zapobiegajace.

Panuje ogdlna zgodnos¢ opinii co do twierdzenia, ze firmy farmaceutyczne i przemyst dia-
gnostyczny staja sie najwazniejszymi graczami innowacyjnymi w omawianym obszarze.
Nie jest pewne, czy genetycy kliniczni odegraja wazng role w procesie rozwoju diagno-
styki DNA choréb wieloczynnikowych. Genetycy kliniczni sadza, ze w przysztosci badania
nad diagnostyka genetyczna nadal beda skoncentrowane w duzych centrach badawczych
i szpitalach akademickich. Genetyka kliniczna rozwijac sie bedzie jako odrebna specjalizacja
w szpitalach akademickich. Inni, (na przyktad Van Weemen z Organon Teknika) uwazaja, ze
genetycy kliniczni nie odegraja istotnej roli w przysztym rozwoju diagnostyki genetycznej.
Badanie Rathenau nad medycyng prewencyjng (Horstman, Vries et al. 1999), w ktérym
stwierdza sie, ze charakter medycyny prewencyjnej rézni sie od charakteru medycyny

2 Np. technologia mikromacierzy uzywana w duzych instytutach badawczych. Wysokoprzepustowe
technologie skanowania s3 w stanie testowac duzg liczbe zmiennych w krétkim czasie, w Scistych
formatach.

3 Takie jak wskazniki do prostej diagnozy jednej konkretnej mutacji uzywane w matych regionalnych
szpitalach i podstawowej opiece zdrowotnej.



objawowej, ktore podwaza regute autonomii, zostato skrytykowane przez duze grupy spe-
cjalistdw medycznych.

Zarzadzanie innowacja

Gtownym czynnikiem sprawnego zarzadzania innowacja w tej dziedzinie sg nie tyle prak-
tyki oceniania istotnych wymiardw, ale praktyki wptywania na te wymiary. Panuje ogdlne
przekonanie, ze dziedzina jest bardzo przejrzysta, wiec wszyscy uczestnicy posiadaja taki
sam zasob informacji. W takiej sytuacji badania rynku nie nalezg do sprawnego zarzadzania
innowacja, poniewaz wszyscy pozostali aktorzy prowadza doktadnie takie same badania
rynku i nie dajg one zadnej przewagi nad konkurencja.

Praktyki wptywania na istotne wymiary zaleza od kreowania przestrzeni na dziatania strate-
giczne. Historycznie, dzieki swojej monopolistycznej pozycji, genetycy kliniczni mieli duza
przestrzen strategiczna. Nadal maja dos¢ duzy wptyw na kwestie polityk, ale w codziennych
dziataniach badawczych podejmujg decyzje ad-hoc, czesto w odpowiedzi na zewnetrz-
ne kwestie majace wptyw na podejmowanie decyzji w klinice. To, czy dany test zostanie
stworzony zalezy od jego znaczenia klinicznego (mozliwosci terapii), dostepnosci danych
pacjentow oraz konkretnej wiedzy i bazy technologicznej. Bardzo trudno jest oceni¢ dtu-
gofalowe oceny zapotrzebowania kliniki. Przy podejmowaniu decyzji o budowie nowych
laboratoriow szacuje sie liniowo przeszty rozwdj. (wywiad z Bakkerem)

Mate firmy odpryskowe, wazni innowatorzy, sa zazwyczaj zbyt mate aby wptywac na istotne
wymiary. Gtéwng ich strategig zarzadzania innowacja jest szukanie nisz i podazanie za wia-
sna wizja. Badania rynkowe maja dla nich szczegdine znaczenie, gdyz dostarczajg informadji
o potencjalnie réznorodnych obszarach produktowych.

W przeciwienstwie do matych firm, duze firmy farmaceutyczne posiadaja wystarczajaca
ilos¢ srodkow aby aktywnie wptywac na szersze osiggniecia spoteczne i decyzje. Firmy ta-
kie jak Glaxo Wellcome nie tylko aktywnie uczestnicza w debatach spotecznych na temat
badan w dziedzinie genetyki ale takze aktywnie je wspomagaja. Na krétsza mete, nastroje
medyczno-etyczne w Holandii s kluczowe dla ich mozliwosci prowadzenia testéw klinicz-
nych. Dtugofalowo uczestniczenie i wspomaganie dialogu spotecznego ma poprawic ich
wizerunek. Firmy farmaceutyczne a takze biotechnologii medycznych uwazaja aby nie ko-
jarzy¢ sie z firmami biotechnologii rolniczych. Kiedy Nefarma, zwiazek firm farmaceutycz-
nych, postanowit przystapi¢ do NIABA, stowarzyszenia firm biotechnologicznych (przede
wszystkim rolniczych), stworzono nieformalng grupe badawcza genetyki biofarmaceutycz-
nej. Ta grupa badawcza umozliwia firmom farmaceutycznym przyjecie wspdlinej strategii
wobec decyzji publicznych, bez koniecznosci oceny przez NIABA.

Kolejnym waznym dziataniem w zarzadzaniu innowacjg sg kooperacje prywatno-publicz-
ne. Badacze® z NKI (Holenderski Instytut Badarh nad Nowotworami) razem z badaczami
akademickimi z Lejdy tworzg jednostke badar mikromacierzy. Srodki finansowe pochodzg
z CBG (Centrum Genetyki Biomedycznej), zwanej najlepsza szkotg badawcza. Poszukuje
sie mozliwosci wspétpracy z firmg produkujacg mikromacierze, aby ulepszy¢ technologie.
Affymetrix, najwiekszy producent mikromacierzy posiada bardzo silng pozycje rynkowg
w tej dziedzinie, zmuszajac tym wiele laboratoriéw do wykorzystywania produkowanych

% Zazwyczaj sa to badacze w dziedzinie patologii i epidemiologii; specjalizacjach, ktére zyskaty na
wazanosci dopiero od zmiany w kierunku diagnostyki DNA schorzen wieloczynnikowych i soma-
tycznych.
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przez niego mikromacierzy, aby utrzymac pozycje. Dlatego na razie jeden chip do prze-
prowadzenia jednego pomiaru nadal kosztuje ok 10 000 euro. Brak tanszej i szybszej tech-
nologii mikromacierzy (technika skanowania o wysokiej przepustowosci) nadal spowalnia
rozwdj diagnostyki DNA choréb wieloczynnikowych i somatycznych, szczegdlnie w bada-
niach wiekszych populacji. (wywiad z Van ‘t Veer)

Reguly wiazace

Annemiek Nelis (1998) rozlegle opisata powstawanie dziedziny genetyki klinicznej*> Z prze-
prowadzonej przez nig analizy jasno wynika, ze konfiguracja diagnostyki genetycznej przez
dtugi czas charakteryzowata sie bardzo scistymi regutami wigzacymi, z centrami genetyki
klinicznej jako gtoéwnymi podmiotami. Rozwdj diagnostyki genetycznej schorzen wielo-
czynnikowych obecnie zmienia te sytuacje.

Obszar genetyki klinicznej — rozwdj testéw diagnostycznych DNA zapoczatkowany zostat
we wczesnych latach osiemdziesigtych. Rozwoj ten odbywat sie w ramach dobrze juz wéw-
czas rozwinietej dziedziny genetyki klinicznej. ,Kluczowe reguty tej dziedziny to nacisk na
autonomie (pacjenta), oddzielne centra (genetyczne), znaczenie zapobiegania jako gtow-
nego celu poradnictwa dla rodzin z chorobami dziedzicznymi, oraz finansowa i geograficz-
na dostepno$¢ poradnictwa, diagnozy prenatalnej i analizy chromosomdéw:!” Pierwszego
testu diagnostycznego DNA szybko zaczeto uzywac w praktyce w genetyce klinicznej,
a powstaty obszar uksztattowat konieczne negocjacje i ustalenia. Wprowadzenie testow
DNA do diagnostyki plagsawicy Huntingtona w pdZnych latach osiemdziesigtych stworzyto
nowe problemy, gtéwnie etyczne. Pojawili sie nowi aktorzy, i ,znéw reguty dziedziny funk-
cjonowaty jako wzdér koniecznych negocjacji’ mozna powiedzie¢, ze ,we wczesnych latach
dziewiecdziesiatych (...) dziedzina genetyki klinicznej jest mocno ugruntowana w sektorze
opieki zdrowotnej" (Nelis, 1998)

Rozwdj obszaru badan nad schorzeniami wieloczynnikowymi — w drugiej potowie lat dzie-
wiecdziesigtych ,sytuacja ma sie zmieni¢ w zwiazku ze stworzeniem testéw DNA w kierun-
ku choréb mocno rozprzestrzenionych, takich jak nowotwory, choroba Alzheimera, czy
cukrzyca. (...) Kiedy w roku 1995 wprowadzono do praktyki genetyki klinicznej pierwszy test
(w kierunku dziedzicznych form raka piersi), kliniki nie mogty sobie poradzi¢ z: a) iloscig ko-
biet ktére (potencjalnie) zgtosityby sie na badania, i b) ztozong naturg niezbednego porad-
nictwa dla 0séb z chorobami dziedzicznymi. (...) Rozwigzaniem problemu zaréwno skali jak
i kompleksowosci byto stworzenie centréw obejmujacych wiele specjalizacji, zajmujacych
sie guzami dziedzicznymi. (..) Stworzenie nowych regut dotyczacych schorzen wieloczyn-
nikowych o péznym poczatku doprowadzito do podzielenia dziedziny. Powstaty wskutek
tego dwa obszary: oryginalny obszar wokét chordb jednogenowych oraz drugi, zwigzany
z chorobami wieloczynnikowymi (w 1998 r.). Narodowa Rada Zdrowia (Gezondheidsraad)
zaproponowata przeniesienie pozwolenia na prowadzenie praktyk genetycznych z centrow
genetyki klinicznej do szpitali akademickich. Zastosowanie sie do tej sugestii wptynetoby
na sytuacje obszaru jendogenowego, ostabiajgc jego ‘monopol’ na poradnictwo i diagno-
styke genetyczng” (Nelis, 1998)

% Dziedzina technologiczna to zestaw zasad wpisanych w system praktyk inzynierii, technologie
proceséw produkgji, charakterystyki produktéw, zdolnosci i procedury, sposoby obchodzenia sie
7 prébkami, i osobami, sposoby definiowanie problemoéw — wszystkie wplecione w instytucje
i infrastrukture (Rip i Kemp, 1998, s. 33.



Ogolny charakter konfiguracji diagnostyki genetycznej

W poréwnaniu z sytuacja w latach osiemdziesiatych i wczesnych dziewiecdziesigtych scista
i mocna sie¢ genetyki klinicznej w centrach genetyki klinicznej zostata rozszerzona. Onkolo-
dzy, patolodzy i kardiolodzy w szpitalach akademickich stajg sie obecnie czescia sieci beda-
cej wezesdniej siecia genetyki klinicznej, pracujac niezaleznie, ale na licencji stowarzyszenia
genetyki klinicznej. Genetycy kliniczni nadal maja silng pozycje i wptyw na kwestie polityk
(wywiad zVan Schagen), ale ogdlnie rzecz ujmujac, konfiguracja traci swéj dotychczas Scisty
charakter, podczas gdy zaangazowanych jest w nig wiecej uczestnikdw, a reguty wigzace
stajg sie bardziej elastyczne. Okaze sie jeszcze, czy sie¢ jednogenowa i wieloczynnikowa
bedg rozwijac sie oddzielnie, czy bardziej sie zintegruja.

Przyszte osiggniecia innowacyjne w duzym stopniu zaleze¢ bedg od $rodkéw finansowych
pochodzacych od firm farmaceutycznych oraz osiggnie¢ przemystu diagnostycznego. Dos¢
ptynna granica pomiedzy (zasadniczymi) badaniami i zastosowaniem klinicznym oznacza,
Ze przyszte osiggniecia uwarunkowane bedg akceptacja spoteczng (i medyczna).

Chemicy kliniczni w szpitalach regionalnych do$¢ jasno formuja swoja wiasna, odrebna siec.
Z powodu wczesniejszych trudnych relacji nie nalezy spodziewac sie integracji sieci gene-
tyki klinicznej. Przemyst diagnostyczny, jako istotny nowy przemyst ostatniej dekady, stanie
sie prawdopodobnie waznym partnerem dziedziny chemii klinicznej i stworzy z nig relacje

kupiec—dostawca.

Konstrukcja konfiguracji

Formalnos¢ relacji aktorow

Scista konfiguracja z centralng rolg o$miu Centréw Genetyki Klinicznej. Od 1995 roku kliniki
ambulatoryjne leczenia guzéw dziedzicznych dziatajgce pod zezwoleniem genetyki kliniczne).
Firmy farmaceutyczne i przemyst diagnostyczny petnig coraz wazniejsza role.

Reguty wiazace

Wczesniejsze osiggniecia w dziedzinie genetyki klinicznej (1970-1995).

Diagnostyka jednogenowa nadal w rezimie, ale od 1995 r. powstaje nowa dziedzina
wieloczynnikowa, jako reakcja na nowe osiaggniecia technologiczne i srodowisko nowych
aktoréw (np. onkologdéw)

Od 1996 r. powstaje nowy (ale wciaz niestabilny) rezim/ukfad wsréd chemikoéw klinicznych
WMBV: tylko centra genetyki klinicznej sg upowaznione do prowadzenia testow DNA. Prawo to
jednak nie stanowi przeszkody dla chemikéw klinicznych w szpitalach regionalnych chcacych
prowadzi¢ badania i testy diagnostykczne DNA.

Prawo patentowe zapewnia otwartos¢, co pozwala na pozycjonowanie badan strategicznych.
Brak scistych regut co do jakosci produktéw diagnostycznych, cho¢ powstaje legislacja
europejska.

Zaleznos¢ od zasobdéw

Chemicy kliniczni maja trudny dostep do danych pacjentéw.

Miedzynarodowa kooperacja niezbedna do badar polimorficznych duzych populacji.

Badania polimorficzne zaleza od tariszych i szybszych technologii. Do zapewnienia niezbednych
srodkéw finansowych na rozwdj potrzebny jest przemyst farmaceutyczny i biotechnologiczny.
Wzajemna zaleznos¢ pomiedzy publicznymi i prywatnymi badaniami (Srodki finansowe versus
kliniczne dane pacjentow).

Bioinformatycy.

Przemyst diagnostyczny nie jest zalezny od dopfat rzadowych.

Trwatosc¢ reladji

Dtugofalowa relacja miedzy VSOP i uktadem genetyki klinicznej.

Dtugofalowa, problematyczna relacja pomiedzy chemikami klinicznymi i uktadem genetyki
kliniczne).

Brak wczesniejszych relacji pomiedzy firmami farmaceutycznymi, przemystem
biotechnologicznym i publicznymi badaniami w dziedzinie genetyki.
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Aktorzy

Centra genetyki klinicznej — obszarem testéw genetycznych i poradnictwa dla rodzin ob-
cigzonych genetycznie zajmuje sie w Holandii osiem centrow genetyki klinicznej. Centra
te potgczone s3 z jednym ze szpitali akademickich i znajdujg sie w Amsterdamie (2 centra),
Rotterdamie, Lejdzie, Nijmegen, Utrechcie, Groningen i Maastricht. Centra genetyki klinicznej
prowadzg analizy chromosomdéw, analizy biochemiczne, testy DNA, diagnostyke prenatalng
oraz kompleksowe poradnictwo dla rodzin z historia choréb genetycznych. Poza tymi o$mio-
ma centrami genetyki klinicznej istniejg tez dwa tak zwane ‘centra dodatkowe, w Eindhoven
i Enschede, pofgczone odpowiednio z centrami genetyki klinicznej w Nijmegen i Utrechcie.
Ze wzgledu na skale i kompleksowos¢ wieloczynnikowych chordb genetycznych, wszyst-
kie centra genetyki klinicznej w Holandii wspétpracujg z oddziatami onkologii szpitali aka-
demickich i posiadaja kliniki ambulatoryjne zajmujace sie ‘nowotworami dziedzicznymi’
Kliniki te specjalizuja sie w obszarze nowotwordw dziedzicznych. Specjalisci zaangazowani
do pracy w klinikach to genetycy kliniczni, onkolodzy, patolodzy, ginekolodzy i pielegniarki
onkologiczne.

Z kazdym centrum pofaczone s3 laboratoria molekularne i cytologiczne. Laboratoria te pet-
nia wazna funkcje w badaniach nad schorzeniami, terapiami i identyfikacja, lokalizowaniem
i izolowaniem gendw i markeréw. Badania te prowadzi sie w specjalnych jednostkach ba-
dawczych. Kazdy z tego typu projektodw badawczych charakteryzuje sie znacznym zaanga-
Zowaniem pacjentow oraz rodzin, ktére musza wyrazi¢ na nie zgode. Czesto badania nad
chorobami jednogenowymi poprzedzone sg aktywnym lobbowaniem organizacji pacjenc-
kich, zrzeszonych wokét organizacji Co-operating Parents and Patients Association (VSOP).
Badania naukowe w dziedzinie medycyny w Holandii sg tym, co Braun® nazwatby ‘syste-
mem badan finansowanym przez panstwo’ Poza funduszami panstwowymi dziata kilka
organizacji charytatywnych, dos¢ wptywowych jesli chodzi o promowanie i finansowanie
nowych badan. Rola takich organizacji jak Koningin Wilhelmina Fonds, zajmujacej sie bada-
niami nad nowotworami wzrasta, z powodu przeniesienia uwagi z badarn nad chorobami
jednogenowymi, na badania nad schorzeniami wieloczynnikowymi.

Sektory badan publicznych oraz paristwowej opieki zdrowotnej mocno sie ze sobg przepla-
taja; grupy badawcze instytucjonalnie i geograficznie znajdujg sie blisko klinik, a szczegdl-
nie w szpitalach akademickich i centrach genetyki klinicznej lekarze czesto tacza dziatania
badawcze z opieka nad pacjentami. Badania nad polimorfizmem polegaja na badaniach
duzych populacji, co stwarza koniecznos¢ wspoétpracy (czesto miedzynarodowej) pomie-
dzy réznymi grupami badawczymi, i tworzy rozlegte sieci badawcze.

Centrum Badan Biomedycznych — od 1998 roku w Centrum Genetyki Biomedycznej (CBG),
nazywanym najlepszg szkotg badawcza, organizuje sie liczne badania naukowe (UvA, EUR,
RUL, RUU), angazujace w sumie 254 naukowcdw. Centrum otrzymuje 40 milionéw gulde-
néw — 18.2 min euro od NWO, holenderskiej Organizacji Badar Naukowych, poza fundu-
szami na badania juz dostepnymi w instytutach bioragcych w nich udziat. Celem CBG jest
zrozumienie funkcji gendw i produktéw gendw w relacji do schorzen, przy uzyciu podejscia
interdyscyplinarnego, obszaru czesto nazywanego genomikga funkcjonalna. Gtéwne dziata-
nia CBG to szybkie wprowadzanie innowacyjnych technologii. 25% budzetu NWO wydane
bedzie na inwestycje w nowe technologie.

% Braun D,, (1994) Structure and Dynamics of Health Research and Public Funding. Dorcrecht: Kluwer.



Chemicy kliniczni w szpitalach regionalnych — pod koniec lat osiemdziesigtych chemicy
kliniczni w duzych szpitalach regionalnych zaczeli interesowac sie wykorzystaniem analiz
DNA w swojej pracy diagnostycznej. Poczatki ich dziatar nie byty bezproblemowe. Musieli
przekonac zarzad szpitala o znaczeniu tego osiagniecia. Poza tym, od potowy lat osiem-
dziesigtych, czyli odkad powstaty centra genetyki klinicznej, miaty one oficjalne pozwole-
nie na prowadzenie testéw DNA. To jednak nie powstrzymato szpitali regionalnych przed
prowadzeniem badari nad dziedzing testéw DNA, szczegdélnie dotyczacych schorzen,
w kierunku ktérych dostepne byty juz inne testy diagnostyczne (i fundusze), takich jak na
przyktad mukowiscydoza. Chemicy kliniczni starali sie zmieni¢ te sytuacje przez dziesie¢
ostatnich lat.

Od roku 1996 WMBD (grupa diagnostykéw biologii molekularnej) bedaca czescig NVKC
(holenderskie Stowarzyszenie Chemii Klinicznej) koordynuje zewnetrzny program oceny.
Dzi$ bierze w nim udziat 35 szpitali. Tylko cztery czy piec z nich to szpitale akademickie, i nie
prowadzi sie konsultacji pomiedzy wspomnianym programem oceny a tymi organizowa-
nymi przez kliniczne centra genetyczne.

Chemicy kliniczni tworza waska grupe zawodowa, silnie skoncentrowanga na kontroli jakosci
i automatyzacji. Wiekszos¢ z nich to absolwenci wydziatow chemii, tylko niektérzy sg leka-
rzami medycyny. Ich status w hierarchii szpitala jest niski i maja mato kontaktu z lekarzami.
Przez kilka ostatnich lat odczuwaja presje aby by¢ bardziej efektywnymi. Chemicy kliniczni
sg zgodni co do tego co robic i jaki kierunek przyjac.

Zalezno$¢ od danych pacjentéw utrudnia (choc¢ nie uniemozliwia) prowadzenie badan na-
ukowych w szpitalach regionalnych, poniewaz lekarze najwiekszy nacisk ktada na leczenie.
Co wiecej, to wiasnie gtéwnie chemicy kliniczni prowadza tego typu badania naukowe
w szpitalach regionalnych, a poniewaz majg niewielki kontakt z lekarzami, ich dostep do
danych pacjentéw takze jest ograniczony.

W systemie optat w holenderskiej opiece zdrowotnej kazda specjalizacja medyczna ma
swdj wiasny budzet, oparty o konkretna optate za dane leczenie, co komplikuje koopera-
cje pomiedzy réznymi specjalizacjami diagnostycznymi w ramach jednego szpitala. Wiele
dziatary diagnostycznych mozna przeprowadzi¢ na oddziale patologii, mikrobiologii, a tak-
ze chemii klinicznej. Zasada jest wiec nieproduktywna konkurencja, zamiast wspotpracy.
Poszczegdlne oddziaty niechetnie dzielg sie kosztownym sprzetem diagnostycznym. Na
pierwszym miejscu programu dorocznego spotkania narodowych stowarzyszen patologii,
chemii klinicznej i mikrobiologii jest diagnostyka molekularna.

Firmy prywatne, firmy farmaceutyczne i przemyst diagnostyczny — zaréwno z powodu skali
jak i kompleksowosci badan w dziedzinie wieloczynnikowych schorzer genetycznych firmy
farmaceutyczne oraz przemyst diagnostyczny odgrywaja coraz wazniejsza role w rozwoju
diagnostycznych testow genetycznych. Aby zwiekszy¢ przepustowos¢ i skrécic czas skano-
wania konieczne jest skanowanie o duzej wydajnosci (mikromacierze). Innowacyjny rozwdj
tych technik skanowania nalezy gtéwnie do firm zagranicznych (np. Affymetrix). Wspdtpra-
cuja one z publicznymi centrami badawczymi, aby testowac i optymalizowa¢ powstajace
prototypy. (Wywiad z Bakker and Van't Veer). W tym momencie przemyst diagnostyczny
uwaza sie z najwazniejszego przedmiotu innowacji w dziedzinie diagnostyki genetycznej.
Tylko jedna duza firma holenderska angazuje sie w rozwdj diagnostyki medycznej: Organon
Teknika. Pietnascie lat temu firma ta rozpoczeta prace nad testami diagnostycznymi DNA,
ale dotad nie s3 to testy do stosowania w diagnostyce ludzi, i uzywane sa gtéwnie w dia-
gnostyce immunologicznej. Organon Teknika pracuje nad technologia, ktéra w przysztosci
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mogtaby by¢ uzyta do diagnostyki ludzkiej. Jednak jak dotad, mozna opisac ich dziatania
jako podazanie za osiggnieciami inicjowanymi gdzie indziej.

Diagnostyczna gataz przemystu jest w tym momencie dosy¢ niestabilna. Wiele firm posiada
podobne portfolio produktéw, co sprawia, Ze sektor przynosi mniejsze zyski, zwigzane z sil-
ng konkurencjg cenowa. Z tego powodu Organon Teknika zapowiedziata ostatnio ocene
sytuacji ekonomicznej.

Poza Organon Teknika, istnieje jedynie niewielka liczba firm holenderskich (firm odprysko-
wych) zaangazowanych w technologie diagnostyki genetycznej. Uwaza sie je za bardzo
wazne dla innowacyjnych osiggniec. Wspdtpracujg one czesto z z grupami uniwersyteckimi
i posiadaja doradcow akademickich, ktérzy na biezaco informuja ich o najnowszych osia-
gnieciach.

Diagned, oddziat dziatajacy w branzy diagnostyki w Holandii reprezentuje gtéwnie impor-
teréw lub zagraniczne spotki-corki. Rynek holenderski stanowi jedynie 2-3% catosci ich
rynku.” Z tego powodu Diagnet nie angazuje sie specjalnie, ani nie interesuje szerszg dys-
kusja na temat przysztosci genetyki w opiece zdrowotnej w Holandii (np. Forum ‘Genetyka
i Zdrowie').

Uwaza sie, ze firmy farmaceutyczne odegrajg wazna role w (przysztym) rozwoju diagnostyki
genetycznej, poniewaz jedynie one sg w stanie sprostac tak duzym inwestycjom, jakie sa na
tym polu niezbedne. Firmy farmaceutyczne interesuja sie diagnostyka genetyczna w zwiaz-
ku z przewidywaniami co do farmakogenetyki. W Holandii takie testy kliniczne nastreczaja
trudnosci, z powodu obowiazkowej zgody etycznej i poniewaz lekarze szpitalni nie zawsze
chca wspodtpracowad. Dlatego wiasnie wiekszos$¢ badan prowadzi sie za granica, gtownie
w USA.

Organon, to jedyna holenderska firma farmaceutyczna skupiajaca wiekszos¢ swoich badan
naukowych w dziedzinie genetyki na targetowaniu lekow. Wiekszos¢ tych badar wyko-
nuje sie przy wspdtpracy z innymi firmami biotechnologicznymi. Przez ostatnie trzy lata
trzykrotnie wzrosta ilo$¢ dziatan w tym kierunku: wzrost ten prawie catkowicie przypisac
mozna wprowadzeniu nowych, zaawansowanych technologicznie technik odkrywania le-
kow, takich jak genomika i chemia kombinatoryczna. 30% budzetu badawczego wydaje
sie na wspdlne badania. (Dr. Henri Theunissen, dyrektor wydziatu genomiki bioinformatyki.
Biorac pod uwage sytuacje badan naukowych nad genetyka w Holandii, trudno sie dziwic,
ze ich badania nad genetycznymi czynnikami depresji i schizofrenii prowadzone sa w ich
jednostce badawczej w Szkocji.

Holandia odgrywa istotng role w badaniach klinicznych Glaxo Wellcome. Testy kliniczne
prowadzi sie w ponad 240 holenderskich jednostkach (broszura Glaxo Wellcome 98/99).
Van Schagen, dyrektor ds. korporacyjnych, odpowiada za dtugofalowe planowanie strate-
giczne, akceptacje spoteczng i tozsamos¢ przedsiebiorstwa. Obecnie nastroje medyczno-
etyczne w Holandii sg jego gtéwnym zmartwieniem. Aktywnie angazuje sie w publiczng
debate na temat genetyki. Ogdlinie rzecz biorac, sektor prywatny nadal poszukuje nowych
sposobdw obrony swoich wspdlnych intereséw. Istnieje kilka inicjatyw formalnych i nie-
formalnych. Biofarmind to korporacja trzynastu firm biotechnologiczno-farmaceutycznych.
Przyktadem bardziej nieformalnej inicjatywy jest ‘Werkgroep Biofarmaceutische Genetica'
(Grupa Badawcza Genetyki Biofarmaceutycznej). Naleza do niej Smith Kline Beecham, Ro-
che, Glaxo Wellcome i Biofarmind.

57 Dotyczy to takze holenderskich firm odpryskowych.



Rzad - rzad promuje samoregulacje specjalistycznych towarzystw medycznych. Odgrywaja
one istotng role w faczeniu dziatan badawczych, kontroli jakosci i dystrybucji zadan. Two-
rzenie polityk dotyczacych rozwoju diagnostyki genetycznej odbywa sie w wielu réznych
departamentach Ministerstwa Zdrowia. Departament etyki medycznej zajmuje sie aspek-
tami etycznymi; departament lekéw (GMV geneesmiddelen voorzieningen) zajmuje sie te-
stami diagnostycznymi; departament zapobiegania i ochrony odpowiada za WBO (prawo
dotyczace badan opartych na populacji); i tak dalej. Departamenty konsultuja sie ze sobg
na zasadzie ad hoc. Obecnie w przygotowaniu jest ogdlny plan ministerialny, dotyczacy za-
stosowania genetyki w opiece zdrowotnej. Ma on by¢ ukonczony w grudniu 2000, z okoto
poétrocznym opdznieniem.

Organy posrednie — komisje doradcze, ktérych cztonkami sg istotne przedmioty (przede
wszystkim specjalisci medyczni, czasem takze przedstawiciele sektora prywatnego), w du-
zym stopniu determinuja polityki w Holandii. W praktyce, skutkuje to daleko posunietg
formg samoregulacji. Rada Zdrowia (Gezondheidsraad) jest najwazniejszym organem do-
radczym w kwestiach regulacji i organizacji genetyki medycznej. Wiele oséb ze srodowiska
medycznego czyta jej raporty, gdyz ich rekomendacje s waznym wskaznikiem dla przy-
sztych polityk i regulacji rzgdowych. Rekomendacje te ksztattujg nieformalne reguty wigza-
ce, nawet jesli sg sprzeczne z formalnym ustawodawstwem.

Organy posrednie, takie jak NWO-MW i ZON, odpowiadaja za publiczne finansowanie
badar genetycznych. Najwazniejsza organizacja finansujaca badania w dziedzinie ge-
netyki zwigzane z nowotworami jest charytatywny fundusz Koningin Wilhelmina Fonds
(KWF).

Firmy ubezpieczen zdrowotnych - odgrywajg podwdjng role w rozwoju genetyki me-
dycznej: ich stanowisko w kwestii wykorzystania informacji o ryzyku genetycznym bedzie
waznym czynnikiem dla spotecznej akceptacji badan nad diagnostyka genetyczna. Stowa-
rzyszenie Firm Ubezpieczeniowych, nie jest jednak zbyt proaktywne w publicznej debacie
na temat genetyki medycznej. Ministerstwo Zdrowia promuje wazniejsza role firm ubezpie-
czen zdrowotnych w kierowaniu optacalnoscia ekonomiczng opieki zdrowotnej, wierzac, ze
mechanizmy rynkowe powinny zwieksza¢ opfacalnos¢. Jak dotad firmy ubezpieczeniowe
nie uwazajg medycyny prewencyjnej za swojg odpowiedzialnosc.

Organizacje pacjenckie — wszystkie organizacje pacjenckie zwigzane z chorobami dziedzicz-
nymi zrzeszone sg w Stowarzyszeniu Kooperacji Rodzicéw i Pacjentow (VSOP). Organizacje
pacjenckie s3 istotnym promotorem rozwoju testow do diagnostyki genetycznej. Ponadto,
VSOP odgrywa wazna role w spotecznej debacie na temat badar nad genetyka i publiczng
edukacja w zakresie zagadnien zwigzanych z genetyka. Edukacja publiczna moze stanowic
dos¢ wazny element w szerzeniu wiedzy o genetyce i przekazywaniu jej klinikom. Obecnie
pacjenci sg czesto lepiej poinformowani niz ich lekarze.

Nie istniejg prawie zadne organizacje pacjenckie zwigzane z powszechnymi chorobami,
ktére odgrywatyby wazna role w sieci diagnostyki genetycznej. Wyjatek stanowi ‘Stichting
Bloedlink! grupa pacjencka oséb chorych lub zagrozonych dziedziczng chorobg wiencowa.
Gtownym jej celem jest docieranie do pacjentéw z dziedziczng chorobg wiencowg i do-
starczanie im informacji o wczesnym leczeniu. Cho¢ organizacja ta zwiazana jest z para-
dygmatem genetycznym, wykorzystuje niegenetyczne metody diagnostyczne (mierzenie
wysokiego poziomu cholesterolu). Ta organizacja rézni sie nieco od innych grup pacjenc-
kich, poniewaz formalnie nie ma cztonkéw innych niz dawcy. Daje to zarzadowi wieksza
efektywnos¢, ale podwaza kwestie legalnosci.
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Regulacja

Ustugi genetyczne — od momentu wprowadzenia testéw diagnostycznych DNA w potowie
lat osiemdziesigtych zasady ich stosowania okreslat rozdziat 18 Uchwaty Szpitalnej (Hospital
Provisions Act). Ostatnio zastgpiono jg podobnga uchwatg — Uchwalg o Nadzwyczajnych Za-
sadach w Medycynie (Wet Bijzondere Medische Verrichtingen — WBMV). Co roku fundacje
zajmujace sie genetyka kliniczng (ktérych czesdcia s centra kliniki genetycznej) otrzymuja po-
zwolenie od Ministerstwa Zdrowia upowazniajgce je do oferowania ustug genetycznych. Inne
specjalizacje medyczne oraz instytucje nie majg w zwigzku z tym uprawnien do $wiadczenia
takich ustug. Prawo to jednak nie powstrzymuije szpitali regionalnych przed prowadzeniem
badan nad testami diagnostyczneymi DNA, szczegdlnie w zakresie schorzen, w kierunkéw
ktorych istnieja juz inne testy diagnnostyczne, takich jak na przyktad mukowiscydoza.

Raport Rady Zdrowia dotyczacy diagnostyki DNA (1998) odegrat wazng role w dalszym
ustawodawstwie dotyczacym pracy chemikoéw klinicznych nad diagnostyke DNA. Raport
ten rozroznia diagnostyke DNA somatyczng i germinalng, oraz diagnostyke prosta i kom-
pleksowa. Wynika to z zatozenia, ze tylko kompleksowa diagnostyka germinalna powinna
by¢ objeta licencjg. Cho¢ formalne ustawodawstwo nadal sie nie zmienito, stato sie to po-
wszechnie akceptowanga zasada. Jednak rozréznienie miedzy prosta i kompleksowa nie jest
zupetnie jasne, co sprawia, ze ta zasada jest dos¢ elastyczna.

Skanowanie genetyczne — w 1994 roku Rada Zdrowia stworzyta raport dotyczacy skanowa-
nia genetycznego (Gezondheidsraad, 1994). Zgodnie z rekomendacjg zawarta w raporcie
zadaniem komisji Rady Zdrowia jest teraz ocena wszelkich zastosowan skanowania ge-
netycznego i na duza skale (skanowanie populacji). Zostato to takze formalnie okreslone
w Prawie Skanowania Populacji (Wet op het Bevolkingsonderzoek). Jednym z gtéwnych punk-
téw tego prawa jest dopuszczenie skanowania tylko w przypadku gdy dostepne sg albo
leczenie, albo $rodki zapobiegawcze. W $wietle tego, Minister Zdrowia uznat ostatnio, ze
to kryterium powinno odnosi¢ sie do wszystkich testéw genetycznych, z uwzglednieniem
skanowania na duza skale w kontekscie genetyki klinicznej (wérdd rodzin z grupy ryzyka).
Organizacje pacjenckie sprzeciwiajg sie temu argumentowi.

Jakos¢ testéw diagnostycznych — w poréwnaniu z innymi krajami Europy, gwarancje jakosci,
czutosci i doktadnosci zestawdw do testdw diagnostycznych sg Zle regulowane. Powstaje
w tym momencie prawo europejskie w tym wzgledzie. Mowi sie, ze w USA zasady reguluja-
ce jakos¢ testéw diagnostycznych sg znacznie lepsze. Centra genetyki klinicznej prawie nie
uzywajg zestawdw do testéw diagnostycznych. Posiadajg swoje wiasne protokoty dziatania
i procedury oceny jakosci.

Prawo patentowe i polityka wtasnosci intelektualnej — zaktada sie, ze prawo patentowe i po-
lityka wiasnosci intelektualnej maja istotny, pozytywny wptyw na przejrzystos¢ i ujednoli-
cenie dziedziny genetyki medycznej. Badanie pozycji patentowej to wazne dziatanie typu
FOCA.

Dziatania koordynacyjne nastawione na rozpoznanie przysztosci

Poczawszy od 1995 roku, zmienia sie liczba i charakter badar foresight i Dziatari Koordyna-
cyjnych Nastawionych na Rozpoznanie Przysztosci w dziedzinie diagnostyki genetycznej.
Zmiany te zachodza obok zmian zwigzanych z rozwojem diagnostyki genetycznej choréb
wieloczynnikowych i diagnostyki somatycznej DNA.



Odwrotnie do sytuacji w Zjednoczonym Krélestwie, gdzie technologia genetyczna znaj-
duje sie na szczycie programu Panelu Nauk o Zyciu i Zdrowiu narodowego programu fo-
resight OST (OST 1995), w tym czasie w Holandii przewidywaniem przysztosci diagnostyki
genetycznej nie zajmowalty sie szersze kregi, takie jak narodowe inicjatywy foresight (Nelis
2000). ,Raport foresight na temat medycyny, na przyktad, poswieca mato uwagi tematowi
genetyki, a tym bardziej nie opisuje zadnych rewolucyjnych’ cech tej technologii (KNAW
1994)" (notatka 12 Nelis, 2000).

Nelis (2000), z holenderskiej grupy badawczej projektu FORMAKIN twierdzi, ze scisty charak-
ter konfiguracji diagnostyki genetycznej w Holandii ,0znacza ze w sieci tej panuje niepew-
nos$¢ technologiczna, organizacyjna i kulturalna (..), i ze sie¢ ta w pewnym sensie zostata
‘upowazniona’ przez profesje kliniczng oraz rzad do zarzadzania ‘'nowa’ genetyka” (...) ,Jesli,
jak w Holandii, dana konfiguracja jest bardzo stabilna, ale jednoczesnie nieprzenikalna, ist-
nieje mniejsze prawdopodobienstwo, ze foresight bedzie uzyty jako narzedzie strategiczne
albo do radzenia sobie z przysztymi niepewnosciami. Jak pokazano w przypadku holen-
derskim, taka sie¢ moze znacznie bardziej skorzystac na orientacji na przysztos¢ wewnatrz
samej konfiguracji. Poza tym, z powodu silnych powigzan w takiej konfiguracji, mozna
powiedzie¢, ze moga one tworzy¢ swoje wiasne, ‘lokalne dziatania foresightu’ Nie sg one
inicjowane formalnie ale i tak petnig funkcje podobng do formalnych dziatari foresightu!
Raporty Doradcze sporzadzanie przez Rade Zdrowia to typowe przyktady takich lokalnych
dziatan foresightu. ,(..) w komisjach zasiadajg przedstawiciele srodowiska genetycznego,
ktérzy maja duzy wpltyw na zawartos¢ tych dokumentow. Jak wspomniano wczesniej, cho-
ciaz Rada Zdrowia ma doradza¢ w kwestii najnowszych osiggnie¢ naukowych, okazuje sie,
ze ma kluczowy wptyw na przyszta organizacje opieki zdrowotnej w Holandii (Rigter 1992).
Jest wiec waznym zrodtem przysztej koordynacji.®®

Chociaz scisty charakter konfiguracji nie jest jedynym, mozliwym wyttumaczeniem tego, ze
genetyka nie pojawita sie w narodowym programie foresight, argument ten poparty jest
teraz przez fakt, ze od momentu przeniesienia zainteresowania diagnostyki genetycznej
na choroby wieloczynnikowe, charakter foresightu i FOCA zmienia sie tak jak przewidziata
Nelis:

Wskutek tych i innych osiggnie¢, sie¢ genetyki diagnostycznej stanie sie bardziej otwarta na
innych uczestnikéw. Jedli chodzi o nasza hipoteze, oznaczatoby to, ze w przysztosci bedzie
wiecej miejsca na formalne badania foresight. Moze to by¢ wazna nauczka dla tworzacych
polityki lub nawet dla sieci genetykow. Tak jak w Wielkiej Brytanii, mozemy spodziewac sie
duzo wiekszego rozréznienia pomiedzy definicjami technologicznymi, organizacyjnymi
i kulturalnymi, i obchodzeniem sie z niepewnosciami dotyczacymi diagnostyki genetycz-
nej. W takich warunkach, gdzie sie¢ mozna opisac jako bardziej przenikalna, réznorodna
i szersza niz wczesniej, istnieje wieksze zapotrzebowanie na fora, ktére umozliwiaja aktorom
dostep i zrozumienie intereséw pozostatych aktorow.” (Nelis 2000)

% W latach siedemdziesigtych Rada Zdrowia opublikowata dwa wazne raporty na temat testéw gene-
tycznych: a Poradnictwo Genetyczne (Gezondheidsraad, 1977), oraz raport na temat Laboratoriow
Cytogenetycznych (Gezondheidsraad, 1979). Opublikowanie raportu ‘Poradnictwo Genetyczne' jak
sie pdZniej okazato, stworzyto konspekt organizacji genetyki klinicznej. Wiekszos¢, jesli nie wszystkie
rekomendacje komisji zostaty spetnione. Komisja, ktéra sporzadzita ten raport, skfadata sie zaréwno
z lekarzy — gtéwnie pediatréw zaangazowanych w poradnictwo genetyczne i badaczy — zaanga-
zowanych w badania nad diagnostyka prenatalna i analiza chromosomu! Nelis, A (2000). Genetyka
i Niepewno$¢. Sprzeczne Przysztosci: socjologia prospektywnej technonauki. N. Brown, B. Rappert
and A. Webster. Ashgate, Aldershot.
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W istocie, przez pie¢ ostatnich lat zmienit sie charakter Dziatari Koordynacyjnych Nastawio-
nych na Rozpoznanie Przysztosci. Na przyktad rada, ktéra sporzadzita raport Rady Zdrowia
na temat Diagnostyki DNA w 1998 roku znacznie rézni sie od poprzednikow. Choc¢ wptyw
tradycyjnego obszaru genetyki klinicznej jest nadal znaczny, w radzie znaleZli sie réznorodni
nowi uczestnicy (onkolodzy, patolodzy, chemicy kliniczni, Ministerstwo Zdrowia, psycholo-
gowie, prawnicy), uwzgledniono tez rozmowy z okoto czterdziestoma ekspertami.
Ponadto, aktorzy spoza tradycyjnie pojetego obszaru genetyki klinicznej zainicjowali szereg
Dziatan Koordynacyjnych Nastawionych na Rozpoznanie Przysztosci:
e Badanie Rathenau medycyny predyktywnej
o Platforma Technologii Biomedycznej, zatozona przez przemyst biofarmaceutyczny
e Forum Genetyki i Zdrowia, zatozone przez organizacje pacjenckie, wspierane przez
przemyst farmaceutyczny i Ministerstow Zdrowia
® Dos¢ niedawno spora liczba organizacji posrednich w dziedzinie zdrowia i polityki
spotecznej podjeta temat genetyki
e Rada Badan w Dziedzinie Zdrowia (Raad voor Gezondheidszorg Onderzoek, RGO)
zostata poproszona o okreslenie brakéw wiedzy dotyczacej zastosowan klinicznych
i efektéw spotecznych genomiki
o Komisja Doradcza Polityki Naukowo-Technicznej (Adviesraad voor Wetenschap-en
Technologiebeleid, AWT) prowadzi foresight spotecznego wptywu Projektu Pozna-
nia Ludzkiego Genomu
e Fundacja na rzecz Przysztych Scenariuszy Zdrowotnych (STG) zostanie prawdopo-
dobnie poproszona o okreslenie potencjalnych przysztych implikacji biotechnologii
dla organizacji opieki zdrowotne;j.
Ponizej nieco dokfadniej opisze te dziatania Koordynacyjne Nastawione na Rozpoznanie
Przysztodci, ktore sg charakterystyczne dla przeniesienia uwagi badar nad diagnostyka na
choroby wieloczynnikowe. Nalezy zauwazy¢, ze wspomniane FOCA typowo odnoszg sie
do przysztych niepewnosci organizacyjnych i spotecznych. W dziedzinie diagnostyki ge-
netycznej istnieje jasny podziat pomiedzy technologiczno-naukowymi i spoteczno-organi-
zacyjnymi Dziataniami Koordynacyjnymi Nastawionymi na Rozpoznanie Przysztosci. FOCA
technologiczno-naukowe nadal maja charakter nieformalny.
FOCA technologiczne - literatura naukowa®, konferencje, spotkania, relacje wewnatrz sieci
(pomiedzy badaczami sektora publicznego i prywatnego, ale takze pomiedzy cztonkami
specjalistycznych stowarzyszert medycznych), miedzynarodowe badania rynku,, i tym po-
dobne to typowe Zrédfa wiedzy poprzez, ktdre uczestnicy procesu innowacji pozyskuja
informacje o osiggnieciach technologicznych i naukowych. Méwi sie, ze tempo zmian jest
tak szybkie i nieprzewidywalne, ze badania przysztosci czy foresight nigdy nie sg na biezaco.
Raport Komisji Rady Zdrowia w zakresie Diagnostyki DNA prébuje przewidzie¢ pewne przy-
szte osiggniecia technologiczne i naukowe. Komisja postanowita celowo stworzy¢ pewne
przewidywania krotkofalowe (5 lat). Nastepnie zdecydowano, ze nawet w takim przedzia-
le czasowym nie da sie poczyni¢ przewidywan, na ktérych mozna by polegac. Zapytany
o foresight i nastawienie na rozpoznanie przysztosci jeden z respondentéw odpowiedziat:
,Przysztos¢, to to co dzieje sie w tym momencie”.

% Pisma, takie jak ‘Science and Nature’ takze publikujg artykuty na temat aspektdw organizacyjnych
i spotecznych przysztych osiggnie¢ naukowo-technologicznych.



Szacowanie przesztych doswiadczen to typowa nieformalna metoda foresightu uzywana
do ttumaczenia przysztych oczekiwan. Przez dziesie¢ ostatnich lat rozwdj byt szybki, rady-
kalny i nieprzewidywalny, wiec bedzie szybki, radykalny i nieprzewidywalny przez kolejnych
dziesie¢. Nastapita ogromna automatyzacja badan nad diagnostyka w chemii klinicznej,
wiec dziedzinie badar nad diagnostyka genetyczng czeka podobna automatyzacja w przy-
sztosci.

Technology Radar (1997-1998) — Departament Polityki Technologicznej w Ministerstwie
Gospodarki przeprowadzit foresight nazwany radarem technologicznym. Badania obejmu-
ja okres dziesieciu lat i maja na celu wzmocnienie powigzania dziatari badawczo-rozwojo-
wych sektora publicznego i prywatnego. (szczegdlnie matych i srednich przedsiebiorstw).
Badania nie majg na celu wptywania na polityke rzadu w tym zakresie, ani ustalania priory-
tetdw. Badania skrytykowano za to, ze zbyt skupiaja sie na status quo, i ze sg jednostronne.
Przepytano jedynie 100 oséb. Wyniki uznano za wazniejsze dla nowego spojrzenia. Techno-
logie genowg okreslono jako jedng z pietnastu technologii strategicznych. Zorganizowa-
no tez warsztaty aby stymulowac dyskusje i dziatania prowadzace do ujednolicenia infra-
struktury wiedzy. Jeden z warsztatéw zatytutowany byt,Nauki o zyciu: genomika” Podczas
warsztatu powstata grupa majaca na celu rozwijanie wspdlnej wizji przysztosci badan nad
genomika w Holandii. Poza tym, Ministerstwo Gospodarki przeprowadzito wstepne bada-
nie nad Innowacyjnym Programem Badawczym (IOP) ‘genomika, bioinformatyka i chemia
kombinatywna!W maju 2000 minister zdecydowat o przeznaczeniu 30-40 milionéw gulde-
néw na IOP dla genomiki.

Ani Prof. Houthoff (Kreatech Diagnostics), ani Dr. Van Weemen (Organon Teknika) nie s3 za-
znajomieni z radarem technologicznym. Van Schagen (Glaxo Wellcome) méwi, ze badania
foresight Ministerstwa Gospodarki s3 mocno skierowane w strone konkurencyjnej pozydji
Holandii na rynku miedzynarodowym, i s3 wazniejsze dla mniejszych firm’ Badania te za-
Zwyczaj oceniajg status quo danej dziedziny, w poréwnaniu z innymi krajami. Mogg by¢
wykorzystane do uzasadnienia tworzonej polityki, takiej jak IOP w genomice, ale maja, lub
maja bardzo maty wptyw na przyszte oczekiwania czy ujednolicenie dziedziny.

FOCA organizacyjne/spoteczne — foresight osiggniec spotecznych i organizacyjnych zazwy-
czaj ma charakter bardziej formalny. Wsréd tych bardziej formalnych badan, raport Rady
Zdrowia o Diagnostyce DNA (1998) i raport MTA (Instytut Oceny Technologii Medycznych)
pt.‘Obecna i przyszta organizacja badan and genetykga kliniczng w Holandii’ (1998) sg bez
watpienia najbardziej wptywowymi i najlepiej znanymi badaniami w tej dziedzinie.

Raport Rady Zdrowia na temat diagnostyki DNA (1994-1998) — stworzenie tego raportu
zainicjowata w 1994 roku 'beraadsgroep genetica, a Prof. Galjaard,'ambasador’, czy tez gtow-
ny przedstawiciel genetyki klinicznej odegrat w tym dziataniu istotng role. Formalnie Rada
Zdrowia opisuje status quo wiedzy naukowej. W praktyce, rada zawsze miata duzy wptyw
na przyszia organizacje i regulacje opieki zdrowotnej (Nelis 1998). Poniewaz jej komisje do-
radcze zdominowane sg przez naukowcow i lekarzy, sami specjalisci majg ogromny wptyw
na zawartos¢ raportu. (Kirejczyk 1996)

Raport o Diagnostyce Genetycznej zostat uznany za bardzo wazny dla polityk w tej dziedzi-
nie (zaréwno przez tych, ktorzy go sporzadzili, jak i przez osoby w szerzej pojetym obsza-
rze badan nad diagnostyka genetyczng). Raport pojawit sie w dos¢ wczesnej fazie rozwoju
diagnostyki DNA choréb wieloczynnikowych i somatycznych). Komisja sktadata sie z wielu
reprezentantow (genetycy kliniczni, onkolodzy, patolodzy, chemicy kliniczni, Ministerstwo
Zdrowia, psychologowie, prawnicy zwigzani z palcowkami opieki zdrowotnej) i uwzgled-
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niat rozmowy z okoto czterdziestoma ekspertami. Raport rozgranicza pomiedzy diagnosty-
kg germinalng prosta i kompleksowa i wysuwa wniosek, ze tylko kompleksowa diagnostyka
germinalna powinna pozostac objeta licencja. Poza tym, zaleca integracje centréw genetyki
klinicznej w szpitalach akademickich. Cho¢ formalna legislacja nadal pozostaje niezmienio-
na, rekomendacje te sg obecnie w $rodowisku ogdlnie akceptowane. Raport wykorzystano
aby uprawomocnic¢ licencje dla ‘Kliniki leczenia guzéw dziedzicznych' w NKI (Holenderski
Instytut Leczenia Nowotwordw).

Fakt dos¢ wczesnego przewidzenia przez Rade Zdrowia przeniesienia zainteresowania na
choroby wieloczynnikowe mozna wyttumaczy¢ charakterystyka konfiguracji. Szczegdinie
w kontekscie, w ktérym panuja sciste reguty, takim jak Holandia, mocno odczuwa sie pre-
sje aby przewidywac¢ zmiany, ktére wynikng z rozwoju testow genetycznych w kierunku
choréb wieloczynnikowych. Mozna okreslic¢ trzy sity napedzajace, ktére powodujg potrzebe
zmian. Po pierwsze przewidywana potrzeba zmian wywotywana jest przez rosnaca liczbe
zapytan o testy genetyczne. Po drugie, poprzez kompleksowos¢ tematu, szczegolnie jesli
chodzi o choroby wieloczynnikowe. Po trzecie, zmiany sg konieczne z powodu ograniczen
prawnych, ktére mogtyby spowolnic¢ rozwijajace sie osiggniecia.

Co wiecej, monopolistyczna pozycja genetykdw klinicznych jest od jakiegos czasu zagro-
Z0Nna, a nowe osiagniecia, tylko to zagrozenie wzmogty. Wczesne przewidywanie daje ge-
netykom klinicznym mozliwo$¢ wptywania na przyszty rozwoj zanim ich monopolistyczna
pozycja bedzie w praktyce przefamana.”” Formalne wystapienie ministerstwa o raport na
temat diagnostyki DNA dotyczyto zaréwno diagnostyki pre- jak i postnatalnej. Komisja po-
stanowita ograniczy¢ sie do diagnostyki postnatalnej. Mozna to potraktowac jako posunie-
cie strategiczne: szczegdlnie w dziedzinie diagnostyki postnatalnej (schorzer wieloczynni-
kowych) i somatycznych (diagnostyka guzow) zachodzity zmiany i gra toczyta sie o wazne
kwestie.

W tym samym czasie sporzagdzono podobny raport dotyczacy ,Obecnej i przysztej organi-
zacji badan nad genetyka kliniczna w Holandii”. Raport ten zlecita’'Rada Ubezpieczer Zdro-
wotnych’ (Ziekenfondsraad) a sporzadzit IMTA (instytut Oceny Technologii Medycznej). Oba
raporty opublikowano w niewielkich odstepach czasu.

Projekt Rathenau w sprawie medycyny predyktywnej (1997-2000)

Instytut Rathenau przeprowadzit dwa projekty majace na celu zgtebienie normatywnych
aspektéw medycyny predyktywnej. W pierwszym z nich, przeprowadzonym przez STG (Fo-
undation Future Scenarios Health Service) stworzono cztery przyszte scenariusze na rok
2010. ,Scenariusze pokazuja, ze podczas wdrozenie medycyny predyktywnej, powstanie
kwestia znalezienia réwnowagi pomiedzy mozliwoscig uzycia wiedzy o ryzyku choroby
i zwigzanego z nim stresu i fatszywej pewnosci wywotanej przez test diagnostyczny”. (Ra-
thenau Instituut 2000). Przy sporzadzaniu scenariuszy postuzono sie analiza dostepnych
danych oraz konsultacjami z ekspertami. Drugi projekt opierat sie na dokonanej przez fi-
lozofa analizie dostepnych Zrédet dotyczacych mozliwych normatywnych i politycznych
konsekwencji medycyny predyktywnej. Projekt miat na celu przyczynic sie do ksztattowania
opinii politycznej i debaty spotecznej.'W badaniu zatozono, ze medycyna predyktywna réz-

0 W praktyce legislacja nie wystarczy aby zabezpieczy¢ monopolistyczng pozycje genetykow klinicz-
nych, podobnie jak legislacja nie powstrzymata chemikow klinicznych przed prowadzeniem diagno-
styki genetycznej.



ni sie od medycyny symptomatycznej. (...) Zasada autonomii, pozwalajaca aby pacjent zde-
cydowat, czy poddac sie leczeniu, nie sprawdza sie najlepiej w medycynie predyktywne;j.
(..) Zasada autonomii pacjenta nie zapewnia zadnej ochrony, zatem, jak wynika z badania,
konieczne s3 aktywne srodki polityczne..! Autonomia, jak twierdzi Nelis (1998), jest jedna
z kluczowych zasad dziedziny genetyki klinicznej. Dlatego tez, trudno sie dziwi¢ grupom
specjalistow medycznych, Zze krytykuja te badania. Zaréwno raport, jak i krytyka wskazuja
na przejsciowy stan konfiguracji genetycznej. Ci, ktorzy wczesniej stali poza nig, biorg udziat
w dyskusji spotecznej i kwestionujg kluczowe reguty wczesniejszego obszaru genetyki kli-
nicznej. Aktorzy, ktérzy wczesniej mieli role kluczowa, staraja sie chroni¢ ram konfiguracji
genetycznej. W odpowiedzi na powazng krytyke, Instytut Rathenau postanowit zorganizo-
wac warsztaty z tymi, ktorzy wyrazili krytyke. Warsztaty nie rozwigzaty réznicy zdan.,Okazato
sie, ze specjalisci medyczni nie podzielali dylematow zwigzanych z medycyng predyktyw-
na, bedacych udziatem pozostatych! (Rathenau Instituut 2000). Cho¢ krytyka spowodowata
pewne opdznienia, Instyutut Rathenau postanowit opublikowac raport (Nelis, 2000).
Raport ten jest mniej znany niz Raport Rady Zdrowia na temat Diagnostyki DNA. Podmioty,
tacy jak Van den Bergh (chemik kliniczny), Van Weemen (Organon Teknika), Houthoff (Kre-
atech Diagnostics) i Martens (Clinical Chemist), ktorzy nie nalezg do tradycyjnie pojmowanej
sieci genetyki klinicznej o nim nie styszeli. Inni, bardziej zainteresowani debata publiczna,
tacy jak Van Schagen (Glaxo Wellcome), Steger-Van Lisdonk (Stowarzyszenie Firm Ubezpie-
czeniowych), Van de Wijngaarden (Ministerstwo Zdrowia) czytali raport i wykorzystali go
jako jedno ze zrodet o dtugofalowym wptywie diagnostyki genetycznej na spoteczenstwo.
Badanie Foresight AWT — Komisja Doradcza Polityki Naukowo-Technologicznej (Adviesraad
voor Wetenschap- en Technologiebeleid, AWT) prowadzi foresight spotecznego wptywu
Projektu Poznania Ludzkiego Genomu. Celem badania jest ocena czy $rodowiska naukowe
poswiecaja wystarczajgcg uwage szerszym wptywom spotecznym osiggnie¢ nauk o zyciu.
Zaktada sie, ze wynik badania wptynie na polityke naukowa rzadu, i budzet na nig przezna-
czony. Ponadto, AWT chce poswieci¢ wiecej uwagi tematom technologii i innowacji i wpty-
na¢ takze na Ministerstwo Gospodarki. TNO-STB opisato dziedzine najnowszych badan.
Prawie 50% badan dotyczy nauk behawioralnych, okoto 30% nauk spotecznych, jedynie 7%
ekonomii, i 5% prawa.

Platforma Biotechnologii Medycznej (1999-obecnie) — w roku 1999 Biofarmind (stowa-
rzyszenie firm z sektora biofarmaceutycznego) przy udziale Ministerstwa Zdrowia zatozyt
‘Platforme Biotechnologii Medycznej' Platforma ta taczy szeroka game organizacji i depar-
tamentdw rzadowych aby wspoméc proces podejmowania decyzji co do rozwoju i stoso-
wania biotechnologii medycznej.

Forum Genetics and Health (2000-obecnie) — VSOP (Kooperacyjne Stowarzyszenie Rodzi-
cow i Pacjentow) przyjeto inicjatywe Wspolnej Polityki Badart Genetycznych. Zostata ona
wsparta przez firmy farmaceutyczne. W lutym 2000 roku prawie 20 organizacji (firmy ubez-
pieczen zdrowotnych, organizacje pacjenckie, stowarzyszenia specjalistéw medycznych)
uzgodnity 18 celéw badan w dziedzinie genetyki. W ramach kontynuacji tego przedsie-
wziecia Ministerstwo Zdrowia zainicjowato forum na temat genetyki w opiece zdrowotnej.
W grupie gtéwnej przygotowujacej forum nie sa reprezentowani nowi gracze (przemyst
diagnostyczny, chemicy kliniczni). Unia Ubezpieczycieli (Verbond van Verzekeraars) poczat-
kowo nalezata do grupy gtéwnej, ale opuscita jg po drugim spotkaniu, poniewaz tematy
podlegajace dyskusji nie interesowaty ubezpieczycieli (leki sieroce), albo zainteresowanie
apolityczne byty zbyt duze. Podczas drugiego spotkania grupy gtéwnej postanowiono
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otworzy¢ forum dla debaty publicznej. Jesienig 2000 Ministerstwo Zdrowia organizuje
‘Forum Genetyki i Zdrowia. Forum podobne jest do Platformy Biotechnologii Medycznej.
Nalezy zauwazy¢, ze Forum Genetyki i Zdrowia nadal ma w swoim sktadzie uprzedzenia
historyczne. Ani chemia kliniczna, ani przemyst diagnostyczny nie sa reprezentowane.

Streszczenie danych podstawowych

W ciggu ostatnich kilku lat wzrosta liczba aktoréw zaangazowanych w diagnostyke genetyczna.
Historie genetyki klinicznej i centrow genetyki klinicznej analizowano i opisano juz doktadnie
w latach wczesniejszych (Nelis 1998). Dlatego podczas rozméw z respondentami postanowilismy
skoncentrowac sie na aspektach nowych — badaczach schorzer wieloczynnikowych i chemikach
klinicznych w szpitalach regionalnych oraz na roli przemystu farmaceutycznego i diagnostycznego.
Poczatkowe zatozenie obejmowato skupienie sie na badaniach empirycznych dwéch schorzen. Nie
sprawdzito sie to jednak w praktyce, poniewaz trudno byto znalez¢ schorzenia, nad ktérymi praco-
wali wszyscy istotni uczestnicy. Szczegolnie kiedy firmy diagnostyczne i farmaceutyczne sa mato
zaangazowane w prace nad osiggnieciami zwigzanymi z konkretnymi schorzeniami. Poczatkiem
pracy empirycznej byt nasz udziat w konferencji pt.‘Joint Policy Genetic Research’ (Wspdlna Polityka
Badan Genetycznych), bedacej doskonatym wprowadzeniem do omawianej dziedziny.

Lista rozmowcow

Badacze akademiccy

Dr. E. Bakker, dyrektor, laboratorium diagnostyki DNA, Lejda

Dr. L. van 't Veer, biolog molekularny, dyrektor kliniki ambulatoryjnej guzéw dziedzicznych, badacz
z wydziatu patologii w Dutch Cancer Institute (NKI)

Aktorzy rzqdowi i posredni

S. Korf-De Gids, Sekretarz programu badar nad innowacyjng prewencja, ZON

. Gersons, sekretarz Rady Komisji Zdrowia w dziedzinie Diagnostyki Genetycznej
JB. v/d Wijngaarden, Ministerstwo Zdrowia, Departament Etyki Medycznej

Przemyst farmaceutyczny i diagnostyczny

Prof. dr. Houthoff, dyrektor Kreatech Diagnostics

Dr. van Weemen, dyrektor naukowy, Organon Teknika

Dr. C.G. van Schagen, dyrektor do spraw korporacyjnych, Glaxo Wellcome

Chemia kliniczna
Dr. FAJT.M. van den Bergh, Medisch Spectrum Twente, Enschede.
Dr. J. Martens, Twenteborgziekenhuis, Almelo

Organizacje pacjenckie
A.van Bellen, szef Bloedlink, organizacja pacjencka — dziedziczne choroby serca

Firmy ubezpieczeniowe
Ms. YW.HH.A. Steger v/d Lisdonk, kierownik administracyjny, Verbond van Verzekeraars (Stowarzysze-
nie Firm Ubezpieczeniowych), Komisja do spraw medyczno-etycznych. (rozmowa przez telefon).

Konferencje

Warsztaty STG'Scenario’s Genetics, 16-11-98.

Medical Science Day on Molecular diagnosis and disease, organizowana przez Federacje Stowarzy-
szert Medyczno-Naukowych (federatie medisch wetenschappelijke verenigingen, FMWV), 16-12-98.
Warsztaty Rathenau ‘Predictive Medicine, 2-2-99.

Druga Konferencja‘Joint Policy Genetic Research; 20-1-2000, organizowana przez Co-operating Par-
ents and Patients Organisation (VSOP) i Foundation for Future Health Scenario’s (STG).
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Terapia genowa w Holandii
Studium przypadku

Konstrukcja konfiguracji

Cho¢ historia terapii genowej w Holandii, pod wieloma wzgledami podobna jest do tej
w innych krajach, wzorujacych sie w duzym stopniu na USA, istniejg tez znaczne rézni-
ce. Jedna z najbardziej uderzajacych réznic dotyczy roli przemystu biotechnologicznego
i farmaceutycznego. Podczas gdy w poczatku lat osiemdziesigtych naukowcy brytyjscy
i amerykanscy byli instytucjonalnie zachecani do wykorzystywania swojej wiedzy w sekto-
rze prywatnym i tworzenia biotechnologicznych firm odpryskowych, holenderska tradycja
akademicka nie zna takich praktyk.

W Holandii dziatajg obecnie dwie prywatne inicjatywy w dziedzinie terapii genowej: jedna, dos¢
mata, ale rozwijajgca sie firma Introgene, do ktérej sukceséw nalezy technologia Per.C6 cell line.”!
Profesor De Valerio zatozyt Introgene jako uniwersytecka firme odpryskowa w 1993 roku. Druga
komercyjna inicjatywa jest nowsza. Szpital Akademicki w Amsterdamie (AMC) zatozyt jednost-
ke terapii genowej (Amsterdamska Terapeutyka Molekularna), w ktérej udziaty maja zaréwno
Uniwersytet, jak i zaangazowani naukowcy. W dtuzszej perspektywie, zaktada sie, ze Uniwersytet
sprzeda duzg czes¢, lub catos¢ swoich udziatéw duzej firmie farmaceutycznej.

Poza tymi inicjatywami prywatnymi, wieksza cze$¢ badan w zakresie terapii genowej od-
bywa sie w Srodowiskach akademickich, takich jak szpitale uniwersyteckie (Rotterdam,
Utrecht, Nijmegen, Groningen i Leiden), ale takze w publicznych instytutach badawczych,
jak Centralne Laboratorium Transfuzji Krwi (CLB), Holenderski Instytut Neurobiologii (Ne-
derlands Herseninstituut), Holenderska Organizacja Naukowych Badan Stosowanych (TNO-
Preventie en Gezondheid) i Narodowa Fundacja na Rzecz Nowotwordw (NKI). Ta ostatnia
posiada bardzo dobrg baze badawczg i znana jest ze swoich badan. Dyrektor NKI $ciéle
wspotpracuje z firmg w San Franciso. Przez dwa lata zarzadzat departamentem badan tej fir-
my, jednoczesnie petnigc funkcje szefa NKI. W wyniku tej wspdtpracy, jednego z produktow
stworzonych w USA uzyto w fazie testéw klinicznych w Amsterdamie.”

Przez dwa ostatnie lata badacze akademiccy oraz prywatni wspdtpracowali przy tworze-
niu Holenderskiego Stowarzyszenia Terapii Genowej. Stowarzyszenie to odgrywa znaczaca
role w promowaniu badan w dziedzinie terapii genowej. Usprawnia wymiane informacji
pomiedzy cztonkami, ale takze aktywnie ich reprezentuje w kotach tworzacych polityki.
Stowarzyszenie goraco popiera centralny osrodek produkgji i aktywnie promuje te inicja-
tywe w ministerstwie zdrowia. Poza tym, zorganizowato kampanie PR-owa terapii genowej
i aktywnie stara sie zwrdci¢ uwage zagranicznych firm farmaceutycznych i zacheci¢ je do
finansowania badan w dziedzinie terapii genowej w Holandii.

/1 Jest to system produkcji bezpiecznych serii adenowirusow.

72 Przemyst farmaceutyczny w Holandii — tak samo jak biofarmaceutyczny - jest przemystem dos¢ sta-
bym w poréwnaniu z na przyktad Wielka Brytanig czy USA. Nie mniej jednak, wiele duzych firm,
takich jak Merck, Glaxo Itp., posiada filie w Holandii, ktére nawiazuja bliskie kontakty z firmami bio-
technologicznymi oraz naukowcami.



Zasoby

Badania w dziedzinie terapii genowej (szczegdlnie testy kliniczne) sa bardzo mocno zalezne
od zasobdw. Mowi sie, ze jedynym sposobem na prowadzenie badan jest pozyskanie $rod-
kéw finansowych od przemystu farmaceutycznego. Indywidualni badacze, a takze Holender-
skie Stowarzyszenie Terapii Genowej staraja sie zaangazowac zagranicznych aktorow z branzy
farmaceutycznej w finansowanie testéw klinicznych. Holenderskie Stowarzyszenie Terapii
Genowej podjeto prébe pozyskania od Ministerstwa Zdrowia $rodkéw na finansowanie cen-
tralnego osrodka produkcji wektorédw. Akademicki Szpital w Amsterdamie (AMC) zatozyt ko-
mercyjng jednostke terapii genowej (AMT) aby zdoby¢ kapitat na przedsiewziecie.
Pozyskanie srodkéw od Holenderskiej Rady Badawczej (NWO) oraz Funduszu na rzecz badan
nad nowotworami (KWF) jest trudne z dwdch powodoéw. 1) Nie wiadomo jeszcze, czy terapia
genowa kiedykolwiek stanie sie istotna z klinicznego punktu widzenia. 2) Akceptacja spotecz-
na terapii genowej to kwestia sporna. Ostatnie osiggniecia pokazujg, ze zardwno NWO jak
i KWF staja sie coraz bardziej przychylne kwestii finansowania badari nad genetyka.

Regulacja

Zarzadzanie terapig genowg skupia sie obecnie przede wszystkim na regulacji testow kli-
nicznych. Kazdy test podlega oficjalnej inspekcji CCMO. CCMO, Centrale Commissie voor
Mensgebonden Onderzoek (Centralna Komisja Badarh Naukowych nad LudZmi) zostata
stworzona niedawno. Wraz z jej zatozeniem, w styczniu 2000, rozwigzano Kern Commissie
Ethiek (KEMO). Ustanowienie CCMO bezposrednio wigze sie znowym elementem legislacj:
Prawem o eksperymentach medycznych na istotach ludzkich (WMO —Wet Medisch-weten-
schappelijk Onderzoek met mensen).
Gtownym zadaniem CCMO jest nadzdr nad funkcjonowaniem lokalnych komisji etyki me-
dycznej. CCMO takze prowadzi rejestr wszystkich badar naukowych w dziedzinie medycy-
ny, prowadzonych w Holandii. Ponadto, CCMO dokonuje przegladu protokotéw do badan
naukowych nad medycyna, ktére sg tak nowe, ze wiedza ekspercka jest trudno dostepna. To
samo mozna powiedzie¢ o wszystkich eksperymentach w dziedzinie terapii genowej i kse-
notransplantacji. Podstawowa réznica pomiedzy poprzednim organem — KEMO - a CCMO
lezy w ich formalnym statusie: KEMO doradzato jedynie, czy eksperyment nalezy przepro-
wadzi¢, czy tez nie, a CCMO posiada moc statutowa aby decydowac czy eksperyment moz-
na przeprowadzic.
Poza CCMO, badacze kliniczni musza sprostac¢ innym srodkom bezpieczefstwa i musza
otrzymac pozwolenie od wielu réznych aktoréw i inicjatyw:
o The ‘Commisie Genetische Modificatie’ (Komisja do spraw Modyfikacji Genetycznej)
COGEM
o The 'Werkgroep Infectie Preventie’ (Grupa Zapobieganie Infekcjom) WIP
o The 'inspectie voor de volksgezondheid' (Inspekcja Paristwowej Stuzby Zdrowia) od-
powiadajgca za'Wet op de geneesmiddelenvoorziening' (prawo dostarczania lekéw)
i kontroluje Dobre Praktyki Produkcji (GMP)
® Raport Rady Zdrowia (Gezondheidsraad 1997) ‘Terapia Genowa' doradza Ministrowi
Zdrowia wprowadzenie duzej ilosci srodkow bezpieczenstwa, wsrdd nich wspo-
mnianych wczesniej praktyk GMP (ale takze GLP i innych).
Poza tym istnieje moratorium na genowa terapie germinalna.
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Centralna infrastruktura do produkcji wektoréw
Centralny Osrodek Produkcji Wektoréw

Raport Rady Zdrowia z 1997 roku na temat terapii genowej zalecat Ministrowi Zdrowia
ustanowienie centralnej infrastruktury produkcji wektoréw przy uwzglednieniu warunkow
Dobrych Prtaktyk Produkgji (Centrale faciliteit voor vectorproductie). Minister postanowit
zbadac¢ mozliwos¢ stworzenia centralnej infrastruktury w ramach narodowej polityki lekow
sierocych.

Niedawno, (marzec 2000) TNO-PG (Holenderska Organizacja Badan Stosowanych) ukon-
czyta badania nad uzytecznoscia takiej infrastruktury. Wnioski sg dos¢ pozytywne, i zaleca
sie rozpoczecie dziatan. W pierwszej fazie, infrastruktura bedzie funkcjonowac jako centrum
ekspertyz, ale produkcja wektoréw bedzie zlecana innym. Pozostaje jednak podstawowe
pytanie, czy Minister Zdrowia bedzie sktonny ponies¢ koszty takiej infrastruktury (albo kto
inny powinien je poniesc).

Ogolna charakterystyka sieci terapii genowej

Ogodlnie, sie¢ terapii genowej w Holandii mozna opisac jako relatywnie mafg i transparent-
na. Gtéwnymi podmiotami w tej dziedzinie i promotorami badar nad terapia genowa sa
bez watpienia badacze ze szpitali uniwersyteckich i publicznych instytucji badawczych.
CCMO i Holenderskie Stowarzyszenie na rzecz Terapii Genowej, ktérego cztonkowie to
gtéwnie naukowcy, petnia w tej sieci centralng role. CCMO posiada moc statutowa aby oce-
niac¢ protokoty badawcze terapii genowej, a takze bierze pod uwage argumenty naukowe.
Holenderskie Stowarzyszenie na rzecz Terapii Genowej petni gtéwna role w promowaniu
badan nad terapig genowa. Srodki finansowe, $rodki bezpieczenstwa, i wizerunek publicz-
ny to ich gtéwne kwestie problematyczne.

Formalnos¢ relacji aktorow | Niedawne ustanowienie CCMO (styczeri 2000)

Niedawne utworzenie (1998) Holenderskiego Stowarzyszenia Terapii Genowej (NVGT)
NVGT najwazniejszym promotorem badan nad terapiag genowg w Holandii
Silne relacje akademicko-przemystowe

Reguty wiazace

Coraz bardziej wyrazne i coraz silniejsze

Moratorium na terapie germinalng

Duza liczba srodkéw bezpieczenstwa (COGEM/WIP/ARBO/GMP/GLP)

Zatwierdzenie przez CCMO badan nad terapig genowa z uwzglednieniem jakosci naukowej
Terapia genowa nie pasuje do tradycyjnego konceptu medykamentéw, ktérego uzywaja firmy
farmaceutyczne

Wiasnos¢ intelektualna istotna dla firm prywatnych

Zaleznos¢ od zasobdw

Zalezna od zasobow

Kapitat innowacyjny (AMT, Intorgene) lub srodki od firm farmaceutycznych uwazane za jedyny
sposob rozwijania terapii genowej

Obserwowanie badar USA

Zaufanie spoteczne, znaczenie kliniczne i zaufanie spoteczne co do kwestii bezpieczerstwa jest
konieczne: niepokdj o niepokdj spoteczny’

Zasady bezpieczenstwa podnosza koszty testow klinicznych

Zaangazowanie Ministerstwa Zdrowia w finansowanie centralnej infrastruktury produkgji wektorowej

Przejsciowe

Firmy prywatne skupiaja sie na technologiach pomostowych a nie samej w sobie terapii genowej
Badaczom akademickim dos¢ tatwo wkroczy¢ w obszar terapii genowej

Krotkie ramy czasowe zarzadzania innowacja, wysoka niepewnos¢ co do technologii




Trwatos¢ relacji jest jednak przejsciowa. Nowi badacze i firmy prywatne bez trudnosci moga
wkroczy¢ do tego obszaru dziatalnosci, generalnie firmy prywatne koncentruja sie na roz-
woju a podmioty juz dziatajagce zmieniajg profil dziatania.

Omoéwienie dynamiki sektora w konfiguracji
Rozwdj naukowo-technologiczny

Chociaz terapie genowg wyobrazano sobie na poczatku jako technologie, ktéra umozliwi
leczenie takich dziedzicznych zaburzeri jednogenowych, jak mukowiscydoza, plasawica
Huntingtona, dystrofia miesniowa Duchenne’a, obecne badania kieruja sie gtéwnie w stro-
ne powszechnych nowotwordw, AIDS i choroby niedokrwiennej serca. W odniesieniu do tej
ostatniej, jednym z najnowszych i najbardziej obiecujacych osiggniec jest stworzenie terapii
genowej zapobiegajacej rewaskularyzacji tkanki po operacji wszczepienia bypasséw (Smith
1999). Zasadnicza réznica pomiedzy terapig genowg dziedzicznych zaburzen genetycz-
nych, a zaburzen genetycznych takich jak nowotwory i choroba wiencowa dotyczy ilosci
razy jaka trzeba powtdrzy¢. W przypadku zaburzen genetycznych geny trzeba aktywowac
wielokrotnie, przez cate zycie, a w przypadku nowotwordw i choréb serca moze wystarczy¢
krétka terapia aby problem zniknat. Kluczowe zmiany w ostatnich latach dotyczyty odejécia
od aplikacji ex vivo na rzecz in vivo oraz od rzadkich schorzen jednogenowych, na rzecz
powszechnych schorzer wieloczynnikowych. Ta druga zmiana zwiazana jest z zaleznoscia
od zasobow i potrzeba zainteresowania duzych firm farmaceutycznych badaniami nad te-
rapiag genowa.

Oczekiwania i obietnice

Obietnice co do rozwoju terapii genowej w latach dziewiecdziesigtych okazaty sie trudne do
spetnienia w praktyce. Przede wszystkim terapia genowa nie stata sie istotnym podejsciem
klinicznym tak jak zaktadano. Nie mniej jednak, oczekiwania nie zniknety. Jednak, mozna po-
wiedzie¢, ze zmienit sie ich skfad. Obietnice staty sie bardziej realistyczne. Prawie kazda rozmo-
wa wspominata o wczesniejszym ,szumie” wokot terapii genowej i jego wptywie na obecne
badania naukowe. Prawie wszyscy rozmodwcy odnosili sie do ,szumu” wokét terapii genowej
w przesztosci i bardziej realistycznych scenariuszy, ktére zaczety ostatnio cyrkulowac.

Przez dziesie¢ ostatnich lat rewolucyjne oczekiwania co do terapii genowej przeksztatcity sie
w bardziej réznorodne i mniej ambitne obietnice. Oczekiwania réznia sie w zaleznosci od
schorzenia. Terapii genowej nie postrzega sie juz jako terapii rewolucyjnej, ktéra mozna wyko-
rzysta¢ w leczeniu wszelkich choréb, ale bardziej jako technike, ktérej mozna uzy¢ w okreslo-
nych warunkach, czesto jako terapii dodatkowej. Niektdrzy badacze dostownie kwestionuja
cate osiagniecie, jego znaczenie dla medycyny, oraz jego innowacyjny charakter.

Jednak oczekiwania i obietnice mogg znacznie sie rézni¢, w zaleznosci od obszaru. Na po-
ziomie polityki badawczej oraz w szerszym kontekscie publicznym oczekiwania w stosunku
do terapii genowej mogg nadal by¢ bardzo wysokie.

Louise Gunning-Schepers, profesor medycyny spotecznej i cztonek oraz przyszty przewod-
niczacy rady (raad van bestuur) AMC (Szpital Akademicki w Amsterdamie) mowi w rozmo-
wie z NRCHandelsblad (24-6-2000):
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Terapia genowa to temat interesujqcy dla publicznej opieki zdrowotnej, poniewaz prawdopo-
dobnie bedzie w stanie zmienic¢ Zzrédfo choroby. (...) Drugi wazny aspekt, to stosunkowa tatwos¢
produkdji lekéw do terapii genowej. (...) Prawie tak samo fatwo jest stworzy¢ leki przeciw choro-
bom bardzo rzadkim, jak te przeciw chorobom powszechnym. Produkcja lekdw sierocych stanie
sie duzo fatwiejsza.

Obietnica w tym wypadku dotyczy faktu, ze badania nad rzadkimi chorobami jednogeno-
wymi beda automatycznie czerpa¢ korzysci z badar nad terapia genowa choréb wielo-
czynnikowych. Ta obietnica jest w opozycji do pogladu badaczy, ktorzy twierdzg, ze obiet-
nice i zastosowania réznig sie znacznie w zaleznosci od schorzenia. Ta obietnica, moze by¢
takze powodem dla rzadu (Ministerstwa Zdrowia), aby wspomdc powstawanie centralnej
infrastruktury produkcyjnej dla badan nad terapig genowa.

Te rézne oczekiwania i obietnice nie s skutkiem braku komunikacji pomiedzy badaczami
a tworcami polityk, ale s celowo podtrzymywane przez zwolennikdw terapii genowej, kté-
rzy chcg w ten sposéb zwiekszyc¢ zasoby prywatne i publiczne.

Bariery i niepewnosci

Nalezy podkresli¢, ze w praktyce leczenie terapig genowg pacjentéw ma na swoim koncie
niewiele sukcesoéw. Co jest gtdwna przeszkodg dla klinicznego zastosowania tej technologii,
ktora z poczatku zapowiadata sie obiecujaco? Po pierwsze, zaréwno literatura, jak i rozmow-
cy sugeruja ze bariery sg natury technicznej. To jest, trudnosci technologiczne zdaja sie byc
gtéwnym powodem dla ktérego terapia genowa jest tak daleko od codziennego uzycia
w praktyce klinicznej. W odniesieniu do kwestii technicznych nalezy rozréznic kilka kwestii.
Problem dotyczy przede wszystkim uzycia odpowiedniego systemu dostarczania wektoréw.
Istniejg wektory wirusowe i niewirusowe oraz adenowirusowe lub retrowirusowe. Jednak
wszystkie te wektory majg rozne wady i zalety. Wirusowe, jak twierdzg niektérzy, sg bardziej
niebezpieczne niz niewirusowe, z powodu ich zdolnosci reprodukcyjnych. Obecnie w 80%
terapii genowych uzywa sie wektoréw wirusowych. Wielu aktoréw, gtéwnie w odpowiedzi
na kwestie bezpieczenstwa, przewiduje radykalny zwrot wektoréw niewirusowych.
Kolejnym problemem jest sposéb osiggniecia ekspresji genu, czesto w okreslonym miejscu
w organizmie, i nigdzie indziej. To nazywa sie ,swoistoscig” terapii genowej. Kolejnym pro-
blemem o ktérym sie wspomina jest regulacja gendw.

Regulacja gendw to kolejny problem. Wiele gendw musi osiagna¢ pewien poziom ekspre-
sji, a potem wigczac sie i wytaczad. Przyktadem jest insulina. Bardzo trudno jg regulowac.
Wiasnie dlatego czesto uwaza sie, ze przy wadach wrodzonych, proste wektory wirusowe
nie wystarcza. (wywiad Kenter)

Nietechniczne bariery i niepewnosci, obawy spoteczne i akceptacja spoteczna

Niewatpliwie $mier¢ amerykanskiego osiemnastolatka wskutek eksperymentalnej terapii
genowej miata ogromny wptyw na catg dziedzine. Pacjent cierpiat na nieuleczalng forme
niewydolnosci watroby. Wszyscy rozmoéwcy wspomnieli o incydencie, jasne tez byto, ze $le-
dzili te sprawe w gazetach i prasie specjalistycznej, a niektdrzy brali nawet udziat w publicz-
nych odczytach i pozostawali w $cistym kontakcie z FDA.

Jednak rozmowcy réznie oceniali to w jakim stopniu incydent wptynat na holenderska
debate i akceptacje dla terapii genowej. Jedni twierdzili, ze incydent ten zdecydowanie



negatywnie wptynie na rozwdj terapii genowej, inni uwazali, ze holenderskie badania nad
terapig genowa nadal sg w opinii publicznej kwestig zbyt odlegta, aby miat on wptyw na
sytuacje lokalna. Nie mniej jednak, jednogtosnie stwierdzono, ze tego typu incydentow na-
lezy unikag, jesli terapia genowa ma w ogodle trafi¢ do srodowiska klinicznego.

Wielu uczestnikow optymistycznie patrzy na przyszta akceptacje spoteczng terapii geno-
wej, poniewaz ma ona czesto na celu leczenie schorzen, na ktére w tym momencie nie
ma alternatywnych sposobdw terapii. W tym wzgledzie, terapia genowa stanowi,ostatnia
deske ratunku”dla ludzi z nieuleczalnymi schorzeniami — takimi jak wiele przypadkéw no-
wotwordw — w przypadku ktérych leczenie nie zawsze jest skuteczne.

Czynnik zaktécajacy

Wraz ze zmieniajacymi sie oczekiwaniami i obietnicami dotyczacymi badar nad terapia ge-
nowa, zmienia sie tez postrzeganie tego, w jakim stopniu terapia genowa zmieni praktyke
kliniczna. Niektorzy twierdza, ze terapia genowa nie tyle zastapi istniejagce metody leczenia
— takie jak radio- czy chemioterapia - ale je w znacznym stopniu uzupetni. Z tego punktu
widzenia, terapia genowa moze jedynie by¢ pomocna w potaczeniu z innymi technika-
mi. Podmioty, ktére postrzegaja terapie genowa jako mozliwg technologie czy narzedzie
wspierajace inne formy terapii, takze watpig w to, czy terapia genowa” naprawde zastuguje
na status oddzielnej dziedziny i twierdza, ze obecne zastosowanie terapii genowej niewiele
rozni sie od badan nad wirusami czy obecnych terapii przy pomocy lekdw.

Zarzadzanie innowacja

Kapitat innowacyjny i firmy prywatne poszukujg szybkiego zwrotu z inwestycji, co skraca
Znacznie ramy czasowe zarzadzania innowacja. Poza tym, z powodu transparentnosci dzie-
dziny (w zwiazku z publiczng pozycja patentéw), niewielkie jest zapotrzebowanie na za-
awansowane badania rynku, gdyz bytyby one powtdrzeniem badar prowadzonych przez
konkurencje. Innowacyjna strategia Introgene polega na nie podazaniu za gtéwnym nur-
tem i ufaniu wiasnej wizji. (Brus, Introgene). Nowe pomysty badawcze, rodzace sie podczas
dyskusji, omawia sie pod wzgledem wykonalnosci w ciggu trzech/czterech tygodni. Co cie-
kawe, wejscie na gietde wydtuza ramy czasowe innowacji, a spowodowane jest to koniecz-
noscia uzasadnienia polityki badawczej podczas walnego zgromadzenia akcjonariuszy.
Introgene poczatkowo prowadzita badania nad komadrkami macierzystymi, ktére chcieli
zastosowac w terapii genowej. Jednak po sukcesie Per-C6 cell-line, firma zaniechata badan
nad komaorkami macierzystymi. Poczatkowa koncepcja stania sie firma zajmujaca sie tech-
nologiami terapii genowej ulegta zmianie. Introgene, ktora, jak wskazuje nazwa, zatozona
zostata jako firma terapii genowej, odeszta od tego pojedynczego zatozenia, na rzecz szer-
szego spektrum dziatan. Teraz na przykfad pracuje nad modelami ekspresji protein i gendw,
ale takze nad rolg szczepionek oraz potencjalnym wykorzystaniem ich technologii w szcze-
pionkach. Cho¢ firma zaczeta dziata¢ jako firma zajmujaca sie terapiag genowa, nauczyta
sie podazac za powstajacymi technologiami, zamiast trzymac sie kurczowo pierwotnych
zatozen. Technologia stata sie duzo wazniejsza od tworzenia petnego spektrum terapii ge-
nowej, w tym testow klinicznych.

Nacisk na technologie pomostowe przydatne do wielu aplikacji (zaréwno w terapii i jako
narzedzie badawcze) takze sg widoczne w AMT.
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Zarzadzanie akceptacja spoteczna

Trzech aktorow zmienito swoje zachowania w odpowiedzi na amerykanski wypadek: organ
nadzorczy CCMO, Holenderskie Stowarzyszenie na rzecz Terapii Genowej i grupa uniwer-
sytecka Smitt; prowadzito testy z tym samym adenowirusem. Natychmiast po incydencie
w USA, ci ostatni wstrzymali eksperyment. CCMO zrobito dwie rzeczy. Po pierwsze, doda-
no nowa regute do protokotow: wszystkie powazne skutki uboczne musza by¢ zgfaszane
CCMO. Po drugie, postanowiono zawiesic testy EUR. Dopiero po sprawdzeniu i ocenie cato-
$ci informacji z USA, komisja podsumowata, Ze testy nie okazaty sie niebezpieczne. Badacze
EUR dostali zgode na kontynuacje badan.

Holenderskie Stowarzyszenie na rzecz Terapii Genowej w reakcji na wypadek zmienito swo-
ja zaplanowang wczesnie kampanie PR. Badacze z EUR oraz CCMO, zaraz po incydencie
w USA, znaleZli sie w krzyzowym ogniu pytan parlamentarzystow i dziennikarzy. Wedtug
zaangazowanych aktoréw, odbudowanie zaufania publicznego mozliwe byto jedynie dzie-
ki tak szybkiej reakcji badaczy oraz dopiero co zatozonego CCMO.

Dziatania Koordynacyjne Nastawione na Rozpoznanie Przysztosci (FOCA)

Cho¢ o przysztosci obszaru badan nad terapig genowa dyskutuje sie w réznych badaniach
rzadowych/posrednich ‘verkenningen; zdaja sie one mie¢ znikomy wptyw na relacje konfi-
guracyjne w tej dziedzinie. Na przyktad Holenderska Rada Badan Naukowych, sektor nauk
medycznych (NWO MW) w swoim dokumencie planowania strategicznego (1995, strategie-
nota) opisuje terapie genowa jako jeden z wielu obszaréw, ktéry nalezy doktadniej zbadac.
W zwigzku z tym zaleca:

dalszy rozwoj terapii genowej na potrzeby leczenia — miedzy innymi — zaburzen dziedzicz-
nych (takich jak mukowiscydoza, zaburzenia krzepniecia czy immunologiczne), generowa-
nie reakcji immunologicznej przeciw guzom i generowanie komérek odpornych na pato-
geny (NWO-MW, deel 1, p. 73).

Ogolnie uwaza sie, ze relatywnie niewiele rozméwcoéw ma swiadomosé jakichkolwiek
oficjalnych Verkenningen takich jak RIVM, Discipline-Advies Geneeskunde, czy dokumen-
tu planowania strategicznego NWO. Co wiecej, badacze nad terapig genowa mowia, ze
ogdlnie rzecz biorac, NWO nie sponsoruje wielu badar nad terapig genowa. Zatem szeroki
foresight w organizacjach posrednich ma maty wptyw na wiedzg czy wizje w konfiguradji
oraz na relacje sponsorskie w dziedzinie terapii genowe;.

Nie mniej jednak, Raport Rady Zdrowia dotyczacy Terapii Genowej (1997) wptynat nan
o wiele silniej. W pazdzierniku 1994 minister zdrowia poprosit o rekomendacje na temat
terapii genowej. Komisja ustalita, ze stan badan jest taki, ze aplikacja kliniczna nadal stanowi
odlegty przysztos¢ oraz ze nie ma potrzeby regulowania prawnego. Zamiast rekomendacji
co do regulacji zastosowania terapii genowej, komisja wydata rekomendacje odnosnie roz-
woju terapii genowej w Holandii. Rekomendacje, miedzy innymi inicjatywami, zawieraty:
wiecej podstawowych badan naukowych, mniej testow klinicznych, poddanie protokotow
terapii genowej ocenie komisji centralnej, jasne okreélenie odpowiedzialnosci oraz zbudo-
wanie centralnej infrastruktury produkcji wektoréw.

Warto zauwazy¢, ze raport tylko mimochodem wspomina o oczekiwaniach co do przysztych
osiagnie¢ w tej dziedzinie. Jedynie na stronie 66 wspomina sie o, przysztych planach’, ale znow
ustala sie rekomendacje, zamiast przysztych planéw. Akapit opiera sie na raporcie NIH (1995).



Gtowne punkty to rekomendacja aby skoncentrowa¢ badania na:

e podstawowych kwestiach transferu gendw i ekspresji gendw

e molekularnej podstawie pochodzenia choréb

o rozwoju adekwatnych modeli zwierzecych.
Komisja ds. Terapii Genowej, sktadajaca sie z badaczy (gtéwnie szanowanych profesoréw),
z réznych dziedzin klinicznych, przedstawicieli organizacji rzadowych, etyka oraz profesora
prawa medycznego, sporzadzita raport, ktory stat sie dos¢ znany w srodowisku terapii geno-
wej i miat znaczny wptyw na jego relacje konfiguracyjne. Podazajac za rekomendacjami ko-
misji, CCMO bierze teraz pod uwage kwestie jakosci naukowej podczas oceny protokotéw
terapii genowej. Poza tym, Holenderskie Stowarzyszenie na rzecz Terapii Genowej wykorzy-
stuje raport podczas lobbowania w sprawie centralnej infrastruktury produkcyjne;.
Raport TNO,Ocena Mozliwosci Stworzenia Centralnej Infrastruktury Produkcyjnej” takze moz-
na uznac za FOCA. Uzyto w nim réznych technik oceny: stworzono spis réznych wersji infra-
struktury produkcyjnej. Podczas badan, panel doradczy, sktadajacy sie z ekspertéw z réznych
obszaréw odbyt pie¢ spotkan plenarnych. Jesli chodzi o raport Komisji Zdrowia na temat te-
rapii genowej, raport TNO nie bierze pod uwage oczekiwar naukowych. Przewidujac przyszte
zapotrzebowanie na wektory, szacuje przysztos¢ i odnosi sie do kilku ogdlnych osiggnie¢ jak
np. Projekt Poznania Ludzkiego Genomu. Zaktada sie, ze zapotrzebowanie na wektory bedzie
rosto, cho¢ wspomina sie tez o,,niepewnosci”. Kiedy zaprezentowano raport TNO w Minister-
stwie Zdrowia, Holenderskie Stowarzyszenie na rzecz Terapii Genowej wykorzystato te okazje,
aby poinformowa¢ ministerstwo w kwestii terapii genowej.
Cho¢ formalnie, zaréwno raport komisji terapii genowej, jak i raport TNO to inicjatywy rza-
dowe, to badacze nad terapig genowg — indywidualnie, lub zrzeszeni w Stowarzyszeniu na
rzecz Terapii Genowej — przyjmujg naczelna role w tych badaniach, czy to jako cztonkowie
komisji, eksperci, czy wykorzystujac raport aby wesprze¢ swoje cele. To gtéwny powdd, dla
ktérego oba raporty sg tak szeroko znane, i jako FOCA wptywajg na relacje w konfiguracji
terapii genowej. Nadal jednak nie wiadomo, jak silny bedzie to wptyw. Jesli Ministerstwo
Zdrowia postanowi wspomac/sfinansowac centralng infrastrukture produkcyjna, wzmocni
to reguty wigzace, zesrodkuje ekspertyze, obnizy zaleznos¢ od zasobdw, poprzez co sprawi,
ze konfiguracja stanie sie bardziej $cista niz dotychczas.
Najwazniejszym zrodtem wiedzy dla badaczy z sektora publicznego, a takze firm prywat-
nych sg wydarzenia za granicg, szczegdlnie w USA, i w szczegdInosci dotyczace dziatart FDA
i srodowiska naukowego - literatura, internet i kontakty osobiste. Dostep do wiedzy i in-
formacji jest fatwy, a dziedzina zdaje sie by¢ transparentna. Wiecej informacji o dziataniach
FOCA w szerzej pojetej dziedzinie genetyki znajduje sie w zataczniku na temat diagnostyki
genetycznej w Holandii.

Podsumowanie zrédet danych podstawowych

Dane na podstawie ktorych stworzylismy powyzsze badanie w przypadku terapii genowej pocho-
dza z kilku Zrédet i uwzglednia kluczowe obszary zainteresowan dziedziny. Materiat podstawowy
oparty jest na rozmowach z respondentami z nastepujacych srodowisk:

Badacze akademiccy:

Prof. F. Grosveld (Cell Biology, Erasmus University Rotterdam)

Prof. Dr. A. Berns (Molecular Genetics, Dutch Cancer Foundation (NKI, Amsterdam)
Dr. PAT. Sillevis Smitt (Neuro Oncology, Erasmus University Rotterdam)
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Towarzystwo Terapii Genowej
Dr. W.Gerritsen (Dutch Society for Gene therapy (NVGT), medical oncology, Amsterdam Free
University)

Firmy prywatne

Ronald Brus (Introgene, Leiden)

Dr. Bram Bout, (Introgene, Leiden)

Dr. J.J.P. Kastelijn (Amsterdam Molecular Therapeutics (AMT), Genetics of Cardiovascular Diseases,
University of Amsterdam)

Zwiqzane z foresightem
Prof. Dr. W.G. van Aken (Chair of the National Health Council Committee on Gene therapy, Central
Laboratory for Blood-transfusion (CLB), Amsterdam)

Regulacja testéw klinicznych

Dr. M. Kenter (Central Commission for Research in Humans (CCMO), The Hague)

Poza zrodtami podstawowymi, korzystano takze ze zrédet wtérnych dotyczacych szczegdinie tera-
pii genowej, z pism o tematyce medycznej, naukowej i zwigzanej ze strategiami.

Zrodta:

Anderson W. en R. Morgan, (1993) Gentherapie bij de mens, in: Schellekens, H. ea. De DNAmakers, Ma-
astricht: Natuur en Techniek.

Anoniem (1996) Human gene thereapy clinical trials in Europe. Hum Gene Ther, 7: 1258-1259.
Cohen-Haguenauer, O. (1995) Overview of regulation of gene therapy in Europe: A current statement
including reference to US regulation, Hum Gene Ther 1995;6; 773-85.

European Commission (1997) Gene Therapy. Current status in te European Union. Europeanws
Commission, Directorate General lll-industry, lll E—3 Pharmacuetical Products. Brussels, EC.

Friedman T, (1992) A brief history of gene therapy; Nature Genetics, 2: 93-98.

Gezondheidsraad (1989), Erfelijkheid: wetenschap en maatschappij, over de mogelijkheden en grenzen
van erfelijkheidsdiagnostiek en gentherapie. 's Gravenhage: Staatsuitgeverij, Advies uitgebracht door een
commissie van de Gezondheidsraad.

Gezondheidsraad: Commissie Gentherapie. Gentherapie’; Gezondheidsraad, 1997, publicatie nr
1997/12.

Hospers G.A.P. en N.H. Mulder, (1995) Het gebruik van genen bij de behandeling van Kanker, NTvG
139:26, 1316 -1319.

KNAW (1994) Discipline-Advies Geneeskunde.

Mariman E., (1994) Gentherapie gaat erfelijke ziektes te lijf, Chemisch magazine, 3, 104-106.

Martin P, (1998), ‘From Eugenics to Therapeutics: the Impact of Opposition on the Development of
Gene Therapy in the USA; in Peter Wheale, Rene von Schomberg and Peter Glasner (eds.) The Social
Management of Genetic Engineering, Ashgate Publishing Company, Aldershot.

Minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport. Brief aan de directies van de ziekenhuizen in Neder-
land inzake toetsing (gentherapeutisch) onderzoek. Kenmerk CSZ/ME 966311, d.d. 10 januari 1997.
Min. van EZ, Min. van LNV, Min. van LCW, Min. van VWS, Min. van VROM, Integrale Nota Biotechnologie,
september 2000.

NWO-MW (1995) Strategienota 1996-2001. Deel 1 & 2.

Soriano, Humberto, E. (1998) ‘Site-directed Gene Therapy: A Goal for the 21st Century,, Journal of Peda-
tric Gastoentroerology and Nutrition, 26:482-485.

TNO Preventie en Gezondheid (2000) Haalbaarheid Centrale Faciliteit voor Vectorproductie. Een inventari-
serend onderzoek naar de oprichting van een centrale faciliteit voor de productie van klinisch proefmateriaal
ten behoeve van gentherapieonderzoek en ander hoogwaardig biotechnologisch onderzoek. TNO-rapport
PG/VGZ/2000.002.

Valerio D, et al.'Gentherapie’ cahier bio-wetenschappen en maatschappij, 1996, 18e jaargang, nr. 3.
Valerio D., (1994) Gentherapie, Natuur en techniek, Maastricht.

Valerio D., Gentherapie: Van veelbeloven(d) naar werkelijkheid (universitaire rede). Leiden:
Rijksuniversiteit leiden.



Hiszpania
Elektroniczny Rejestr Pacjenta (EPR)
Studium przypadku - Hiszpania

Konstrukcja konfiguracji podmiotéw w EPR

Uczestnicy sktadajgcy sie na konfiguracje EPR to powigzane ze sobg bezposrednio firmy, szpita-
le, i pracownicy publicznej stuzby zdrowia, a grupy badawcze, akademickie i z sektora publicz-
nego odegrali mniej bezposrednia role w przyjmowaniu czy wprowadzaniu nowych technik.
Formalne powigzania pomiedzy aktorami maja postac¢ powigzan dostawca — klient, gdzie do-
stawcami sa firmy, a klientami szpitale, a w ich ramach wielu akcjonariuszy; posredniczy w tej
interakgji takze wielu urzednikéw zwigzanych ze stuzbg zdrowia, ktdrzy majg wplyw na podej-
mowane decyzje co do zakupu nowych technologii. W przypadku Elektronicznego Rejestru
Pacjenta ‘klient'jest bardziej ztozony itaczy w sobie potrzeby i preferencje wielu podmiotéw.

Firmy

Rozwdj systemow Elektronicznego Rejestru Pacjenta wymaga dobrej integracji czesto wie-
cej niz jednej firmy w zakresie rozwoju technologicznego. Jest to oczywiste jesli wezmie
sie pod uwage charakter aplikacji, ktéry zawiera dane multimedialne, pliki tekstowe, itd.
i posrednio polega na ztozonej integracji przyrzadéw elektromedycznych, a takze stanowisk
pracy, komputeréw i oprogramowania. W Hiszpanii firmy dziatajagce w branzy zwigzanej
z informatyka medyczna mozna wiasciwie zgrupowac w trzy kategorie: te, ktére mozna
uznac za bardziej tradycyjne w charakterze, czyli firmy zajmujace sie informatyka medycz-
ng produkujace oprogramowanie i ustugi dla systemu opieki zdrowotnej, te firmy elektro-
medyczne, ktére zawsze dostarczaty wyposazenia i urzadzen do sektora zdrowotnego, ale
ostatnio zintegrowaty systemy informatyczne, oraz wreszcie firmy ‘nowe’ - firmy telekomu-
nikacyjne, nieposiadajace zadnej ‘tradycji' w sektorze zdrowotnym, ale ktére zainteresowaty
sie nim z powodu nowych mozliwosci technicznych i przysztych rozwigzant w dziedzinie
technik komunikacyjno-informacyjnych w zakresie zdrowia.

W sektorze technologii informatyki medycznej w Hiszpanii to korporacje wielonarodowe,
przede wszystkim amerykaniskie, takie jak Hewlett Packard czy SMS, oraz mate wyspecjali-
zowane firmy dostarczajgce oprogramowania na niszowe rynki takie jak ustugi internetowe,
strony www dla stowarzyszen medycznych, producenci oprogramowania do zarzadzania
farmaceutykami w szpitalach, itd. Zaréwno Hewlett Packard, jak i SMS, a takze inni posiadaja
oprogramowanie EPR uzywane w niektorych hiszpanskich szpitalach (we wspotpracy z in-
nymi firmami, takimi jak GE Medical, Phillips, czy lokalne mate i Srednie przedsiebiorstwa).
Aby rozwing¢ szpitalny system informacyjny (HIS) bedacy pierwszym krokiem w strone zinte-
growanego systemu informacyjnego w szpitalu, nalezy przede wszystkim stworzy¢ formalng
wspdtprace, gdyz zadna firma nie jest w stanie sprostac temu zadaniu sama; nie tylko dlatego,
ze HIS wymaga specjalnie dostosowanych aplikacji, ale takze dlatego, ze publiczne przetargi
czesto stawiajg okreslone wymagania, ktérym, moze sprostac tylko kilka firm razem.
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Wsréd firm, z ktdrych przedstawicielami rozmawialismy, zauwazylismy wspodtprace profesjo-
nalistdw medycznych ze znajomoscig informatyki, a takze inzynieréw telekomunikacji z do-
Swiadczeniem w sektorze zdrowotnym. W przypadku firm zbyt matych aby posiadac personel
z doswiadczeniem medycznym wykorzystywano komisje eksperckie (kontakty bezposrednie)
w celach doradczych. Firmy potrzebowaty opinii i rady ekspertéw poniewaz uwazano, ze pro-
dukowanie systemow technologii informacyjno-komunikacyjnej dla szpitali rézni sie od pro-
dukowania jej na przyktad dla banku. Jeden z przedstawicieli stwierdzit, ze szpital dziata jak ho-
tel, serwis cateringowy, laboratorium, firma itd,, to duzo wiecej niz tylko leczenie pacjentéw.
Nie mniej jednak, co ciekawe, jedng z gtéwnych potrzeb zarzadzania innowacja, w opinii
firm byty zasoby ludzkie, a w szczegdlnosci osoby znajace sektor zdrowotny (doswiadczenie
medyczne lub biologiczne), jednoczesnie przeszkolone w technologiach informacyjno-ko-
munikacyjnych. Ich zapotrzebowanie na zasoby koncentrowato sie gtéwnie na tym aspek-
cie — czynniku ludzkim, a mniej finansowym, technicznym lub zasobéw wiedzy (chociaz
zauwazano, ze wszystkie te aspekty sg ze sobg powigzane).

Szpitale

W Hiszpanii systemy informacyjne stosowane w sektorze zdrowotnym ewoluowaty od tych
wdrazanych w celu rozwiazania kwestii administracyjnych i zarzadzania szpitalami, po takie,
ktore maja zastosowania kliniczne i diagnostyczne. Wywodzi sie to z przekonania, ze informa-
tyka medyczna nie moze by¢ dituzej uwazana za narzedzie, ktére jedynie pozwala na poprawe
organizacji optymalizacji zasobdw, przechowywania i planowania, itd, ale za element stra-
tegiczny, kluczowy dla poprawy jakosci obstugi pacjenta. W wyniku tego informatyka to juz
coraz czesciej nie pojedyncze aplikacje komputerowe w pojedynczych szpitalach, a raczej zin-
tegrowane systemy informatyczne w szpitalach, i dziatajace pomiedzy nimi, i taczace w sie¢
informatyczng caty system opieki zdrowotnej (systemy intranet w opiece zdrowotne)).
Wskutek tej ewolucji, mechanizmy podejmowania decyzji co do wykorzystania i wdrazania
informatyki medycznej w Hiszpanii takze sie zmienity. Poczatkowo, poszczegdlne ustugi lub
oddziaty decydowaly jakich systemow informatyki medycznej potrzebujg, a potem jakich
dyrektorzy szpitali. Obecnie wiekszos¢ decyzji podejmuje sie centralnie, czyli w regional-
nych placéwkach opieki zdrowotnej (INSALUD i siedmiu innych regionalnych organizacjach
opieki zdrowotnej w Hiszpanii).”*

To, z kolei, pociaggneto za sobg zmiany organizacyjne w strukturach opieki zdrowotnej
i samych szpitalach. Rézne jednostki opieki zdrowotnej stworzyty departamenty admini-
stracyjne informatyki medycznej, zarzagdzane zazwyczaj przez lekarzy z doswiadczeniem
informatycznym. Departamenty te odpowiadajg za planowanie i decyzje strategiczne
w sprawach informatyki, tak aby wyjs¢ naprzeciw potrzebom regionalnych systemow
opieki zdrowotnej. Czesto tworza plany wdrozenia i przyjecia systemdw informatycznych
w szpitalach i placéwkach podstawowej opieki zdrowotnej. Dodatkowo, gtéwne szpitale
Zlecity aby wyspecjalizowany personel zajat sie tymi sprawami. Nie mniej jednak, cho¢ te
zmiany strukturalne miaty miejsce, nie wptynety w wielkim stopniu na relacje pomiedzy
dostawcami technologii (firmami) a ich konsumentem. Chociaz decyzje podejmuije sie na
tak scentralizowanym poziomie, firmy i tak musza zwracac sie do pojedynczych szpitali aby

7 Hiszpania posiada zdecentralizowany system opieki zdrowotnej, do ktérego zalicza sie INSALUD
(najwiekszy obejmujacy 10 regiondéw) oraz 7 innych regionalnych serwiséw opieki zdrowotnej.



zaprezentowac im nowe technologie, i uzywac oddolnej strategi sprzedazy zanim dostang
zgode na wejscie do publicznego systemu opieki zdrowotnej.

Pierwsze ogdlne wysitki wprowadzenia informatyki do opieki zdrowotnej w Hiszpanii podjeto
w 1989 roku poprzez inicjatywe rzadowa pod nazwa Dotacacién de Informdtica para Asistencia
Sanitaria (DIAS) (systemy informatyczne w opiece nad pacjentem). Ten moment mozna uznac
za poczatek informatyki medycznej w szpitalach w Hiszpanii, kiedy to rzad podjat $wiadomy
wysitek aby zainstalowac w nich systemy informacyjno-komunikacyjne.

Obecnie wiekszos¢ szpitali INSALUD odnowito swoje systemy HIS. Systemy te stanowig
pierwsze z kilku krokéw w kierunku wprowadzenia nowych rozwiazan technicznych i wdro-
Zenia EPR. Strategia innowacji przyjeta przez firmy hiszpanskie polega na rozwijaniu syste-
moéw modularnych, czyli komponentéw ktére mozna potaczy¢ lub uzupetni¢, kiedy tylko
powstanie gtéwna infrastruktura. Ta strategia ma wiele zalet, i pozwala na dostosowanie
produktu do konkretnych potrzeb. Jesli chodzi o konkretne inicjatywy dotyczace EPR, zda-
rzaja sie przypadki, takie jak dwa nowe szpitale (otwarte w 1997 roku) posiadajgce zaawan-
sowane systemy informatyczne. Te dwie placéwki, Hospital Foundation Alcorcén w Madry-
cie (fundacja publiczna) oraz Hospital de la Ribera de Alzira w Walencji (prywatnie zarzadza-
na publiczna placowka) twierdzg, ze nie uzywa sie w nich dokumentacji papierowe;.
Foundation Alcorcon to szpital, ktéry poza zaawansowanym HIS posiada rowniez zinte-
growany system kliniczny z elektronicznym rejestrem pacjenta on line, i petng diagnostyka
cyfrowa. Poza tym prowadzi system szpitala dziennego. Aplikacje te, to zaawansowane na-
rzedzia utatwiajace lekarzom dostep do informacji potrzebnej do diagnozowania i leczenia,
co dotyczy wszystkich ustug szpitala w catkowicie zintegrowanym systemie.

Szpital de Alzira, poza zintegrowanymi na potrzeby leczenia i diagnostyki systemami HIS i EPR,
posiada tez w petni dziatajacy system multimedialny do archiwizowania danych. Oznacza to,
Ze cata diagnostyka jest bezposrednio dygitalizowana i nie potrzebna jest zadna dodatkowa
dokumentacja na papierze, czyli wyniki wszystkich badar rentgenowskich, elektrokardiogra-
mow, ultradzwiekow, badan endoskopowych itp. powstajg od razu w formie pliku.

Poza tymi dwoma nowymi szpitalami, takze inne, w innych czesciach kraju przyjety systemy
EPR, i stopniowo eliminujg tradycyjng papierowa dokumentacje pacjenta. Poza tym w nie-
ktérych szpitalach powstaty specjalne oddziaty zajmujace sie wytacznie badaniami i zatrud-
niajace przede wszystkim inzynieréw telekomunikacji. Inzynierowie stanowig w tym wy-
padku grupe wsparcia i prowadza projekty pilotazowe z zakresu telemedycyny lub rozwi-
jaja skomplikowane systemy oprogramowania majace stuzy¢ rozwigzywaniu konkretnych
problemdw w innych obszarach medycznych. Przyktadem moga by¢ programy pilotazowe,
miedzy innymi z zakresu teledermatologii, telekardiologii oraz neurologii.

Wsréd naszych respondentdw w szpitalach byli: dyrektor departamentu badan naukowych,
dyrektor departamentu informatyki. Te stanowiska sa dos$¢ unikatowe, poniewaz w szpita-
lach rzadko istniejg departamenty zajmujace sie w stu procentach dziataniami badawczymi
(nie angazuja sie w opieke nad pacjentami), a takze rzadko tworzy sie caty departament
wokot informatyki (zazwyczaj jest to tylko jedna osoba).

Publiczne organizacje zarzadzajace
Ochrone i kontrole nad bezpieczenstwem danych pacjentéw sprawuje Agencja Ochrony

Danych oraz departamenty administracyjne Ministerstwa Zdrowia, takie jak Sub-Dyrektorat
Generalny Systemow [T. Dodatkowo, na poziomie ustug opieki zdrowotnej, INSALUD po-
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siada departament organizacji i planowania, koordynujacy i zajmujacy sie kwestiami wpro-
wadzania nowych technologii w systemie opieki zdrowotnej. Te organy administracyjne
odgrywaja istotng role w przyjmowaniu i wdrazaniu systemow EPR, a ich przedstawiciele
bardzo optymistycznie podchodza do rozwoju tych systemow w szpitalach w Hiszpanii.
Istniejg takze agencje oceny technologii medycznej petnigce funkcje organdw konsultacyj-
nych i doradczych, ktdre tworza okresowe raporty oceniajace nowe technologie medyczne.
Obecnie istniejg w Hiszpanii trzy agencje, Narodowa Agencja Oceny Technologii Medycz-
nych,”* i dwie agencje regionalne, jedna w Barcelonie, przy Katalonskiej Opiece Zdrowotnej
i jedna w Sewilli, przy Andaluzyjskiej Opiece Zdrowotnej. Relacje pomiedzy publiczng opieka
zdrowotna a tymi agencjami mozna opisac jako instrumentalizacja dla sporéw o koszty, kté-
rych urzednicy publiczni obawiaja sie w zwigzku z rosngcym kosztem technologii medycz-
nych (szczegodlnie w przypadku negatywnego raportu na temat nowej technologii.

Publiczne organizacje badawcze i uniwersytety

Kilka organizacji badawczych oraz grup uniwersyteckich rozwija oprogramowanie dla profesjo-
nalistéw medycznych i nowe technologie w informatyce medycznej. Posrdd tych grup sg grupy
miedzynarodowe, czyli mocno zaangazowane w finansowane przez Unie Europejska projekty
badawcze prowadzone we wspdtpracy z innymi grupami uniwersyteckimi lub szpitalami zagra-
nicznymi oraz grupy skoncentrowane lokalnie, ktorych gtéwnym celem jest praca z lekarzami
i pomoc w rozwigzaniu ich problemdw zwiazanych z zarzadzaniem informacja, pozyskiwaniem
wiedzy, itd, poprzez tworzenie oprogramowania (systemy wspierania decyzji, dostep do baz
danych, wskazéwki protokotu medycznego, etc), organizowanie szkolen i rozprzestrzenianie
informacji. Niektére grupy powiazane sa z wydziatami telekomunikacyjnymi (skoncentrowane
bardziej na telemedycynie lub bioinzynierii), a inne z wydziatami informatycznymi i/lub departa-
mentami sztucznej inteligendji; na przykfad Grupa Informatyki Medycznej (Medical Informatics
Group) Politechniki Madryckiej tworzy oprogramowanie stuzace do rozwiazywania problemow
7 zarzadzaniem danymi dla profesjonalistéw medycznych. Wielu sposréd dyrektordw tych grup
ma doswiadczenie zaréwno z zakresu informatyki jak i medycyny. Podobnie jak inne grupy ba-
dawcze w Hiszpanii, te takze w duzym stopniu polegaja na finansowaniu publicznym.
Jesdlichodzi o grupy, z cztonkami ktérych rozmawialismy, ich scenariusze przysztego rozwoju
zawierajg szpitale bez dokumentacji ‘papierowej' a takze zautomatyzowane sale operacyjne
kontrolowane elektronicznie. EPR postrzegany jest jako niezbedny, nie tylko do integrowa-
nia systemu opieki zdrowotnej, ale takze jako $rodek pozyskiwania cennych informacji do
badan i rozwoju (studia epidemiologiczne, zdrowie publiczne, etc.).

Omoéwienie dynamiki sektora w konfiguracji
Oczekiwania wzgledem informatyki medycznej

Najcenniejszy wniosek wynikajacy z przeprowadzonej przez nas analizy to zbieznos¢ ocze-
kiwan skupionych na rozwoju EPR. Wiekszo$¢ podmiotdw, z ktdrymi rozmawialismy w pew-

4 Ta panstwowa agencja dziata w ramach Instytutu Zdrowia Carlosa lll, ktéry podlega bezposrednio
Ministerstwu Zdrowia.



nym kontekscie wskazywata na duze znaczenie systemodw EPR w opiece zdrowotnej w Hisz-
panii dla przysztego rozwoju.

Struktura organizacyjna hiszpanskiego systemu opieki zdrowotnej jest bardzo rozproszona
(INSALUD plus 7 innych organdw) i cho¢ nasze badania skupiaty sie na regionie objetym
przez INSALUD, mozna go opisa¢ podobnie jak inne, w ktérych nie ma komunikacji po-
miedzy lekarzami ogdlnymi pracujagcymi w publicznych placéwkach podstawowej opie-
ki zdrowotnej i specjalistami medycznymi pracujacymi w szpitalach. Gtéwne wady z tego
wynikajace, to brak koordynacji wewnatrz systemu powtarzalnos¢, przecigzenie, etc.), nie
wszystkie ustugi sa wszedzie dostepne, niektére obszary sg mniej gesto zaludnione.

W przesztosci w kontekécie modernizacji systemu opieki zdrowotnej ktadziono gtowny
nacisk na szpitale,”® natomiast obecnie to sie zmienia i coraz wiecej pieniedzy wkfada sie
w centra podstawowej opieki zdrowotnej.

Wiekszo$¢ uwaza, ze najwazniejsza potrzeba dotyczy potaczenia systeméw podstawowe;]
i specjalistycznej opieki zdrowotnej, i przewidujg oni, ze przysztos¢ bedzie nalezata do bar-
dziej zintegrowanych systemow, szczegdlnie dzieki wykorzystaniu telemedycyny (telera-
diologii, telediagnostyki) oraz sprawnie dziatajagcego wspdlnego elekrtonicznego rejestru
pacjenta. Opisuje sie go jako Intranet taczacy poszczegodlne centra opieki zdrowotnej i od-
powiadajace im szpitale, ale mowi sie tez, ze docelowo taka sie¢ komunikacyjna powinna
istnie¢ wewnatrz szpitali i pomiedzy nimi.

Kwestie podstawowe to zdolnos¢ do wspdtdziatania z innymi systemami (jednak nie wspo-
mina sie o EPR na poziomie paristwowym, najwyzej wewnatrz systemu opieki zdrowotne)).
Jeden ze scenariuszy przewidywat, ze przyrzady elektromedyczne i te stuzace do obrazowania
nie beda dziata¢ odrebnie, a stang sie czescig skomunikowanych systemdw informatycznych.

Zarzadzanie innowacja

Podejmuijac sie analizy zarzadzania innowacjg nalezy wzia¢ pod uwage dwa poziomy. Z jed-
nej strony nalezy spojrze¢ na poziom organizacyjny, to jest techniki, umiejetnosci i zdoInosci
zwigzane z zarzagdzaniem innowacja wewngatrz organizacji/grupy. Tutaj nasze badania poka-
zUja, ze wiekszo$¢ podmiotéw wykorzystuje techniki pozyskiwania wiedzy jako dostep do
nowych idei i technologii (prasa specjalistyczna, Internet, etc), a takze kontakty z eksperta-
mi podczas seminaridéw i konferencji. Dowiadujemy sie tez, ze duze firmy prowadzg badania
rynkowe i prospektywne, na potrzeby zarzadzania innowacja i dziataniami koordynacyjnymi,
podczas gdy reprezentanci sektora publicznego tworza plany strategiczne okreslajace priory-
tety na dany okres i zgodnie z nimi koordynujg swoje dziatania. Grupy badawcze organizujg
innowacje poprzez wykorzystanie swoich zdolnosci, ale takze odkrywajac nowe idee (choc te
s3 czesto ograniczone przez ilos¢ dostepnych srodkéw). W tym znaczeniu, ustalanie prioryte-
téw naukowo-badawczych zalezy od finansowania publicznego.

Jesli chodzi o szpitale, wiele z nich musi ustali¢ sformalizowane praktyki zarzadzania in-
nowacja, szczegdlnie odnosnie przysztego rozwoju systemow innowacji. W szczegdlnosci,
w ramach procesu rozwoju i definiowania prowadzonego w nowych szpitalach (Hospital
Foundation Alcorcén i Hospital de la Ribera), istniejg grupy reprezentujace urzednikdw pu-
blicznych, firmy i specjalistéw medycznych, ktérzy wspdlinie mieli okresli¢ jak ma wygladac
szpital, tak aby wychodzit naprzeciw ich preferencjom i oczekiwaniom.

7> Takie jak Projekt DIAS.
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Z drugiej strony, zarzadzanie innowacja pojawia sie takze na poziomie systemowym, to jest
pomiedzy organizacjami. Tu widzimy miejsce dla dziatari koordynacyjnych nastawionych
na rozpoznanie przysztosci, ktérych zadaniem jest koordynowanie uczestnikow procesu
innowacji w danym obszarze. Nasze wyniki dowodzg, ze wiekszos¢ tego typu dziatan orga-
nizowana jest przez SEIS (Hiszparskie Towarzystwo Informatyki Medycznej).

Jednym z kluczowych elementow w zarzadzaniu innowacja sa dostepne zasoby. Nasze ba-
danie pokazuje, ze wiekszo$¢ podmiotéw podaje zasoby ludzkie jako podstawowa potrzebe
w zarzgdzaniu innowacja. Jako wazne wymieniajg tez zasoby finansowe (cho¢ te s3 mocno
zwigzane z czynnikiem ludzkim), szczegdlinie w przypadku akademickich grup badawczych,
ktére w duzym stopniu zalezne sg od zewnetrznych i konkurencyjnych Zrédet finansowania.

Bariery

Wyraznie widac, ze HIS (szpitalne systemy informacyjne) majg duzy wptyw na sposéb w jaki
lekarze, pielegniarki i inni pracownicy szpitala wykonujg swoja prace, i to wiasnie stanowi
problem. Ogdlnie rzecz ujmujac, podmioty, z ktérymi rozmawialismy, uwazajg organizacje
szpitali za niedostatecznie dobrg oraz widzg problem w braku koordynacji posréd poszcze-
golnych jednostek swiadczacych ustugi. Kolejna bariera dla przysztego rozwoju EPR w opi-
nii tych, z ktérymi prowadzilismy rozmowy na potrzeby tych badan, jest brak odpowiednie-
go przeszkolenia specjalistow opieki zdrowotnej w zakresie informatyki (choc sa oczywiscie
wyjatki, szczegdlnie wsréd mtodszego pokolenia), oraz ich nieche¢ do zmiany sposobu
pracy (ta kwestia wiaze sie bezposrednio z naciskami zwigzkow zawodowych, ktére w tym
sektorze s dos¢ znaczace).

Kolejng barierg sg ograniczenia budzetowe i fakt, Zze szpitale majg bardzo mata swobode podej-
mowania decyzji o zakupach, niewiele pieniedzy przeznacza sie na nowe technologie i brakuje
kryteriéw podejmowania decyzji w tym zakresie. Podobnie jest z biurokracjg stanowiaca czes¢
procesu zakupu i wprowadzenia nowej technologii do systemu opieki zdrowotnej.

Inne bariery stanowia aspekty prawne i etyczne (ochrona danych, wiasnos¢ informacji). To-
czy sie ostatnio dyskusja na temat wiasnosci rejestréw pacjenta i tego, czy mogtyby nimi
zarzadzac firmy zewnetrzne, tak jak w przypadku innych zadan, takich jak catering.
Ogolnie, wielu z respondentéw uwaza, ze brakuje przysziosciowej wizji, przywddztwa
w tym sektorze, ktére prezentowatoby ,globalne spojrzenie” na to jak sprawy powinny wy-
gladag, i jak osiagna¢ przyjete cele.

Dziatania koordynacyjne nastawione na rozpoznanie przysztosci FOCA

W odniesieniu do poszczegdlnych podmiotow (firm, szpitali, publicznych i prywatnych cen-
tréw badawczych oraz urzednikéw stuzby zdrowia) mozemy zauwazy¢ kilka przyktadéw or-
ganizacyjnych dziatar konfiguracyjnych nastawionych na rozpoznanie przysztosci (FOCA).
W przypadku firm nie prowadzi sie formalnych dziatart FOCA, cho¢ mozna za takie uznac
badania rynku prowadzone przez duze firmy miedzynarodowe. Firmy, a szczegdlnie mate
i srednie przedsiebiorstwa ustalajg swoje strategie innowacyjne polegajac na osobistym
doswiadczeniu i znajomosci sektora, a dziatania te zaleza od ich wewnetrznych zasobow
ludzkich oraz kontaktow z klientami.

Dla badaczy z sektora publicznego i prywatnego dziatania FOCA polegaja na tworzeniu
projektow pilotazowych koordynujacych réznych uczestnikéw. Przyktadem moze by¢ pro-



jekt o nazwie PISTA, ktory jest pilotazowym programem do koordynacji inicjatyw w réznych
regionalnych placéwkach opieki zdrowotnej pod wzgledem ujednolicania i integrowania
informacji zdrowotnej, w tym informacji genetycznej, ustug laboratoryjnych, danych epide-
miologicznych i innych. Warto zauwazy¢, ze w wiekszosci przypadkow priorytety badaw-
czo-rozwojowe badaczy akademickich i tych z sektora publicznego zalezg od dostepnych
srodkéw finansowych pochodzacych od zrédet zewnetrznych.

Dla urzednikéw sektora publicznego na dziatania FOCA skfadaja sie ustalenie planu strate-
gicznego, ktory zdefiniuje priorytety ich dziatan. Plany te czesto zawierajg element niefor-
malnego procesu konsultacji z ekspertami i naukowcami. Na przyktad ostatni strategiczny
plan przygotowany przez INSALUD odnosi sie do zastosowan telemedycyny.

W srodowiskach szpitalnych podejmuje sie ograniczone dziatania FOCA. Wyjatkiem jest sy-
tuacja podobna do wspomnianej wczesniej w kontekscie budowy nowych szpitali, gdzie
rozni aktorzy (firmy, specjalisci medyczni i urzednicy z publicznego sektora zdrowotnego)
spotykajg sie i dochodzg do konsensusu.

Nie mniej jednak, mozna dostrzec bardzo dynamiczne dziatania FOCA wsrdd réznych pod-
miotéw skupionych wokdt SEIS (Hiszpariskiego Stowarzyszenia Informatyki Medyczne)),
ktérego komisja zarzadzajaca sktada sie z lekarzy pracujgcych w szpitalach oraz badaczy
z sektora publicznego z panstwowych centrow badawczych, oraz uniwersytetow.

Misja organizacji SEIS jest wspieranie wykorzystania informatyki w obszarze medycyny i zdrowia,
oraz promowanie postepu i badan w tej dziedzinie. SEIS wydaje dwumiesiecznik pt. Informatyka
i Zdrowie, magazyn dla profesjonalistéw z dziedziny medycyny oraz firm, ktéry stuzy szerzeniu
informadji o dos¢ istotnym znaczeniu w dziedzinie informatyki medycznej. Dwa razy w roku or-
ganizuje tez kongresy (INFOMED i INFOSALUD), ktére gromadza zainteresowanych dziedzing in-
formatyki medycznej. INFOMED skierowane jest gtéwnie do lekarzy (i firm) i skupia sie na obsza-
rach zwigzanych z informatyka medyczna (diagnostyka, administracja szpitalng i zarzagdzaniem,
opieka nad pacjentem, itp,). INFOSALUD jest konferencjg bardziej ogding (salud znaczy zdrowie),
skierowang do wszystkich profesjonalistow z dziedziny opieki zdrowotnej, i obejmuje znacznie
szerszy obszar ‘zdrowotny’ (informacja konsumencka, farmaceutyki, edukacja i szkolenia, itp.).
Jednak SEIS organizuje takze bardziej wyspecjalizowane kongresy, takie jak INFORAMA dla prze-
mystu farmaceutycznego, czy INFOENFERMERIA dla branzy pielegniarskiej. SEIS organizuje tez
coroczne debaty na temat przysztosci konkretnego zagadnienia, na przyktad roli systemow in-
formacyjnych w szpitalach w 2002 roku.”* Omawiane tematy obejmuja obecne trudnosci stoja-
ce na drodze zmian, przyszte wazne implikacje spodziewane lub pozadane w danych obszarach
oraz, ktére technologie informacyjno-komunikacyjne beda niezbedne.

Formalnosc relacji podmiotéw o Systemy szpitalne petnig istotna role w ustalaniu wymagan dla HIS, EPR i telemedycyny

o Duze firmy jako gtéwni gracze wdrazajacy HIS

Reguty wigzace o Ostatnie ustawy dot. ochrony i poufnosci danych
 Relacje dostawca-klient
Zaleznos¢ od zasobdw o Wptyw INSALUDu w HIS w opiece podstawowej i specjalistycznej
o Uczestnicy z dziedziny badan i rozwoju technologicznego zalezni od funduszy
publicznych
Trwato$¢ relacji o Dlugoterminowe relacje badawczo-rozwojowe pomiedzy przedstawicielami —

badaczami z sektora publicznego
o FOCA budowane wokot SEIS

76 Informes SEIS (1998): £l Papel de los Servicios de Informdtica en los Hospitales del Aho 2002.
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Streszczenie danych podstawowych

Na Elektroniczny Rejestr Pacjenta (EPR) skfada sie szeroka gama tworzacych wiedze, tworzacych/
adaptujacych technologie i uzytkownikdw informatyki medycznej. Podmioty uwzglednieni w tym
badaniu to firmy, szpitale, sektor administracji publicznej i badacze akademiccy, i z sektora publicz-
nego. Przeprowadzono rozmowy z respondentami uzywajac szablonu przygotowanego na potrze-
by projektu, po zmodyfikowaniu kilku pytar oraz dodaniu kilku innych, aby uwzgledni¢ specyfike
kraju. Jak mozna oczekiwa¢, ze wzgledu na maty zakres wiedzy i mata liczbe firm produkujacych
technologie EPR, ta konfiguracja ma kilka wspélnych aspektéw z konfiguracja telemedycyny. (patrz
Zatacznik Telemedycyna)

Zrodia widrne stanowita dokumentacja, a takze udziat w seminariach, konferencjach i warsztatach.
Warto zauwazy¢, ze nasza interwencja w ten sektor (poprzez kontakty zawarte podczas rozméw
i udziale w konferencjach) zapoczatkowata zainteresowanie typem badan jakie prowadzilismy.

Rozmowy (Telemedycyna oraz EPR)

Firmy

Data General: Antonio Alonso. Dyrektor Medyczny Dziatu Zdrowia
Fundacion AIRTEL: Rafael Lamas, Dyrektor Techniczny

GE Medical Systems: Alfonso Martinez, Sales Representative — PAC i RIS
Hewlett Packard: Juan Pablo Rubio, Dyrektor Systeméw Informatycznych w Opiece Zdrowotnej
i Enrique Povo

Landtools: Jorge Morillo, Dyrektor Sprzedazy

Microsoft: Santiago Lorente, Dyrektor Marketingu Vertical Markets
SMS: Francisco Morillo. Dyrektor Sprzedazy

Softmed: Simon Vinals. Dyrektor Departamentu Rozwoju

Trantor: Jose Gil Verdu

Stacks Consulting. Jose Manuel. Dyrektor Regionalny

Organizacje Badawcze i uniwersytety

Wydziat Bioinformatyki, Instytut Zdrowia Carlosa lll: Fernando Martin, Dyrektor

Instytut Zdrowia Carlosa Ill: Jose Luis Monteagudo, Szef Obszaru Projektow Miedzynarodowych
i Koordynator Grupy Badawczej Telematyki Medycznej

Wydziat Opieki Zdrowotnej, Instytut Zdrowia Carlosa lll: Pablo Lazaro, Dyrektor

IMIM (Samorzadowy Instytut Badan nad Medycyng): Fernando Sanz i Carlos Diaz. Dr. Sanz jest sze-
fem grupy badawczej informatyki medycznej

Narodowe Centrum Informacji Zdrowotnej, Instytut Zdrowia Carlosa lll: Luciano Saez, Dyrektor
Takze prezes Hiszpanskeigo Stowarzyszenia Informatyki Medycznej (SEIS)

Politechnika Madrycka: Victor Maojo, szef grupy Informatyki Medycznej

Uniwersytet Complutense w Madrycie: Enrique Gomez, Grupa Bioinzynierii i Telemedycyny

Szpitale

Szpital Puerta de Hierro: Dr. Carlos Herndndez, szef Laboratorium Inzynierii i Telemedycyny
Hospital Fundacion Alcorcon (FHA): Angel Blanco, szef Departamentu Informatyki

Szpital La Paz. Salvador Arribas.

Organizacje publiczne i organy zarzqdzajqce

INSALUD, Pod-dyrektoriat Generalny Komunikacji i Planowania: Dr. Tomés Tenza.

Departament Zdrowia, Madryt (Conserjeria de Salud, Comunidad de Madrid): Juan José Bestard
INSALUD, Pod-dyrektoriat Generalny Informatyki : Carlos Garcia Codina

CDTI (Centrum Rozwoju Przemystowego i Technologicznego): Jose Luis Fidalgo. Departament pro-
gramow Unii Europejskiej i przedstawiciel Hiszpanii Komisji Zarzadzajacej Programu Spoteczeristwa
Informacyjnego

CDTI (Centrum Rozwoju Przemystowego i Technologicznego) Agustin Morales. Dyrektor Departa-
mentu IT

Narodowa Agencja Oceny Technologii Zdrowotnych. Jose L. Olasagasti. Dyrektor

Agencja Oceny Technologii Medycznych (Katalonska Opieka Zdrowotna). Joan Pons i Caridad Al-
mazan




Seminaria/warsztaty

Technologie Informatyczne: wptyw na polityki zdrowotne i zarzadzanie w XX| wieku

Foundation Sanitas. 7 pazdziernika, 1999

II' Miedzynarodowe Forum na temat ustug zdrowotnych w spoteczeristwie IT Foundation EPES.
27-29 pazdziernika 1999

Szpital trzeciego Milenium. 11 listopada, 1999. Health Sciences Foundation.

Forum telemedyczne. Fundation Health, Innovation and Society. Oct. 27, 2000

Narodowe Warsztaty Informatyki i Zdrowia, SEIS: 5-7 kwietnia, 2000

Literatura

Positkowano sie réznymi zrédtami, nalezaty do nich: raporty Hiszpariskiego Towarzystwa Informatyki
Zdrowotnej (SEIS), a wérdd nich muin.: ,Rola ICT w podstawowej opiece zdrowotnej’, wydania Journal
Informética y Salud (Informatyka | Zdrowie) nr 16-27 (czerwiec 1998 — pazdziernik 2000),. hiszpariski
raport,Strategia promocji europejskich elektronicznych rejestrow pacjenta” (PROREC - Hiszpania); pra-
ce roznych autoréw zaprezentowane na INFOSALUD 1999, INFOMED 1998 (organizowane przez SEIS),
Plan Telemedycyny INSALUD (2000) etc.
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Telemedycyna w Hiszpanii
- studium przypadku

Konstrukcja konfiguracji podmiotow w telemedycynie
Firmy

Gtownymi aktorami konfiguracji telemedycyny sa firmy i szpitale, chociaz istnieja tez waz-
ne grupy badawcze zaangazowane w badania i rozwdj technologiczny (miedzy innymi
projekty pilotazowe czesto we wspotpracy z firmami) w dziedzinie telematyki (dla ktérej
grupy te preferuja nazwe Technologie informacyjno-komuniakcyjne stosowane w sektorze
zdrowotnym). Wobec tego, oczywistym typem relacji i interakcji pomiedzy tymi aktorami
w sektorze informatyki medycznej jest relacja miedzy dostawcami a klientami. Wida¢, ze
firmy dostarczaja produktéow i ustug informacyjno-komunikacyjnych dla systemu paristwo-
wej opieki zdrowotnej, a ich dziatania skupiaja sie na aspektach komercyjnych i marketingo-
wych, a w mniejszym stopniu na badaniach i rozwoju. Te produkty i ustugi sg sprzedawane
gtéwnie szpitalom, a konkretnie oddziatom szpitali (takim jak radiologia, kardiologia, itd.,
czy oddziaty intensywnej opieki). Jednak poza tym, INSALUD”” inwestuje ostatnio w zasto-
sowanie telemedycyny w podstawowej opiece zdrowotnej.”®

Nie mozna jednoznacznie scharakteryzowac zadnej hiszparskiej firmy jako wytacznie tele-
medycznej, cho¢ mozna je pogrupowac zgodnie z rynkowym zastosowaniem ich aplikacji
telematycznych. Po pierwsze, istniejg duze wielonarodowe oddziaty, ktére sa dostawcami
technologii elektromedycznej, w szczegdlinosci do obrazowania diagnostycznego (takie jak
Philips, Siemens oraz GE Medical), lub technologii hardwarowych lub softwarowych (Hew-
lett Packard, SMS, Data General, Bull). Istniejg tez mniejsze i Srednie firmy (czesto nalezace
do Hiszpandw), ktére specjalizujg sie w rozwijaniu konkretnych produktéw/ustug czy syste-
mow na zamowienie (takie jak Ibermatica, SEMA group, Sadiel, i inne). ‘Nowi' w sektorze to
firmy telekomunikacyjne takie jak Airtel i Telefonica (miedzynarodowa firma telekomunika-
cyjna z siedzibg w Hiszpanii), ktére dostarczajg ustug i buduja infrastrukture, ale takze, dzie-
ki swoim mozliwosciom inwestycyjnym, angazuja sie w Badania i Rozwdj Technologiczny
w poszukiwaniu nowych zastosowan (takich jak wykorzystanie technologii telefonii komor-
kowej w transmisji danych medycznych — nowe narzedzie dla pacjentéw i lekarzy).

Publiczne organizacje badawcze i uniwersytety

Publiczne organizacje badawcze i akademickie grupy badawcze t3cza sie poprzez pilo-
tazowe projekty telemedyczne. Prowadzg badania nad rozwojem technologicznym oraz

/7 NSALUD jest najwieksza regionalna organizacjg zdrowotna w Hiszpanii, ktéra dziata w 10 regionach
Hiszpanii; pozostate 7 ma wiasne kompetencje w opiece zdrowotnej i swoje witasne instytucje.

78 Plan de Telemedicina del INSALUD (2000) Projekty Telemedyczne faczace szpitale z centrami podsta-
wowej opieki w Madrycie, Santander, Ibizie, Saragossie i inne, na potrzeby obrazowania i organizagcji
opieki nad pacjentami.



projekty pilotazowe finansowane z funduszy publicznych, takich jak Narodowy Plan Ba-
dawczo-Rozwojowy, FIS (Fundusz Badan Zdrowotnych), i Unijny Program Ramowy. W nie-
ktorych przypadkach, te programy pilotazowe przeksztatcane sg w rzeczywiste systemy
telemedyczne, ktére majg by¢ wprowadzone na rynek przez firmy biorace udziat w fazie
ich rozwoju.

W Hiszpanii istnieje kilka waznych grup badawczych, aktywnie zajmujacych sie badaniami
i rozwojem technologicznym aplikacji telematycznych dla sektora zdrowotnego. W Barce-
lonie, IMIM (Samorzadowy Instytut Badarn Medycznych) zaangazowany jest w informatyke
medyczng i rozwdj aplikacji telematycznych, szczegdlnie w odniesieniu do przemystu far-
maceutycznego i systeméw informadji dla ludnosci. W Madrycie dziafaja dwie grupy badaw-
cze z dziedziny telemedycyny, Grupa Bioinzynierii i Telemedycyny Uniwersytetu Madryckie-
go oraz Departament Badan nad Telematyka Medyczna w Instytucie Carlosa lll. Grupy te
s3 mocno zaangazowane w rozwdj technologiczny projektow pilotazowych testujgcych
nowe osiggniecia w telemedycynie (dziedziny intensywnej opieki medycznej, testowania
domowego, monitoringu domowego pacjentdw, wykorzystania technologii telefonii ko-
madrkowej w dziedzinie medycznej), i w wielu innych przypadkach jako partner koordynu-
jacy projekty z innymi grupami badawczymi i firmami.

Panstwowa stuzba zdrowia i organizacje posrednie

Z powodu tych relacji klient/dostawca, wielu aktorow uznaje, ze INSALUD (i inne regional-
ne ustugi opieki zdrowotnej) to gtéwni uczestnicy rozwoju pod wzgledem przyjmowania
i rozprzestrzeniania technologii. W zwiazku z tym, iz sektor publicznej opieki zdrowotnej
jest bardzo duzy, strategie firm i ich zaangazowanie w innowacje bezposrednio zalezg od
publicznych naktadéw na stuzbe zdrowia, ktére ustalane sg w trybie rocznym. Sektor pry-
watnej opieki zdrowotnej, choc¢ znacznie mniejszy w poréwnaniu z sektorem publicznym,
posiada bardziej elastyczne systemy zakupu a prywatne szpitale zwiekszajg ostatnio inwe-
stycje na medyczne technologie informacyjno-komunikacyjne, szczegélnie jedli chodzi
o odnawianie systemow informatycznych szpitali (HIS), a takze na nowo powstate publicz-
ne/prywatne szpitale wykorzystujace zaawansowane technologie.””

Jednak wspomnielismy tez, ze firmy odgrywaja istotng role w rozwoju sektora. Kilku aktorow
posuneto sie nawet do opisania tej relacji nieco bardziej dramatycznie, twierdzac, ze firmy
w istocie ‘tworzg zapotrzebowanie (szpitali) i jednoczesnie zapewniajg rozwigzania spetnia-
jace ich potrzeby’ Ogolnie jednak rzecz biorac, wiekszos¢ aktoréw uwazata, ze mimo iz hisz-
panskie szpitale pézno przyjmujg te technologie, wiele z nich jest dzis tak samo, a czasem
nawet bardziej rozwinieta pod wzgledem technologicznym, niz inne szpitale w Europie.
Wiekszo$¢ regionalnych ustug zdrowotnych (INSALUD i inne) posiada departament koordy-
nacji i planowania zajmujacy sie wdrazaniem technologii informacyjno-komunikacyjnych
w systemie opieki zdrowotnej. W INSALUD na przyktad, podejmowanie decyzji, wczesniej
bedace w kompetencji poszczegdlnych szpitali, jest teraz w rekach scentralizowanych de-
partamentow decyzyjnych na poziomie administracyjnym. Ta zmiana miata miejsce, ponie-
waz wzrosto znaczenie inwestycji. W latach 1993-1996 catkowite naktady INSALUD na tech-

7% System Informacji Szpitalnej (HIS) petni podstawowe funkcje informacyjne w szpitalach, takie jak
przyjecia, personel/ptace, dostawy/przechowywanie, ksiegowos¢/budzety, opieka ambulatoryjna,
wypetnianie kart pacjenta, etc.
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nologie informacyjno-komunikacyjne w stuzbie zdrowia wyniosty 317 mIn euro, a w okresie
1997-2000 wartos¢ ta siegnefa ponad 18000 min euro.

Interakcje pomiedzy pracownikami sektora publicznego w konfiguracji powigzane sg bez-
posrednio z faktem, Ze musza oni by¢ na biezaco informowani o potrzebach i wymaga-
niach systemu, a takze najnowszych technologiach. Urzednicy w zdobyciu tych informacji
i podjeciu decyzji polegajg na zewnetrznych Zrédfach wiedzy. Duza cze$¢ ich interakgji to
interakcja nieformalna, czyli spotkania podczas seminaridw, kongreséw, warsztatow itd.
Jednak z pracownikami sektora publicznego bezposrednio powigzana jest takze cze$¢ or-
ganizacji posrednich i agencje, ktére wptywaja na relacje kupujacy-sprzedajacy opisang
powyzej, oznacza to, ze odgrywaja one znaczaca role w procesie podejmowania decyzji co
do nabywania nowych technologii dla publicznego sektora opieki zdrowotne;j.

Do tych organizacji zaliczaja sie firmy konsultingowe (Arthur Andersen, Price Waterhouse, itp.),
a takze fundacje powigzane z opieka zdrowotng (Foundation Health, Innovation and Society
or the Health Sciences Foundation), ktére petnig role organu doradczego dla przedstawicieli
administracji publicznej i stuzby zdrowia. Organom posrednim czesto zleca sie wykonanie
badar, ocen lub zorganizowanie warsztatow, w celu omdwienia tematéw spornych.

Z drugiej strony, istniejg tez agencje oceny technologii medycznych, ktére przygotowujg
raporty oceniajace nowe technologie medyczne. Ich misja to stanowienie organdw konsul-
tacyjnych i doradczych dla stuzby zdrowia. Jednak niektérzy twierdza lub nawet obawiaja
sie, ze te agencje moga przeistoczyc sie w podstawe do niezgodnosci co do kosztow, ktére
pracownicy sektora publicznego ponoszg w zwigzku z rosngcymi kosztami technologii me-
dycznej.* Obecnie w Hiszpanii dziataja trzy agencje, Narodowa Agencja Oceny Technologii
Medycznej, oraz dwie regionalne agencje, jedna przy Kataloriskiej Opiece Medycznej (Bar-
celona), a druga przy Andaluzyjskiej Opiece Medycznej (Sewilla).

Interesujace jest to jak niektdrzy aktorzy w szpitalach nalezacych do organéw zarzadza-
jacych systemem opieki zdrowotnej uwazajg, ze zastosowanie informatyki medycznej
w przysztosci powinno celowac w redukowanie/kontrolowanie kosztéw opieki zdrowotnej
poprzez podnoszenie skutecznosci i produktywnosci za pomoca benchmarkingu, zastoso-
wania systemu wspierania decyzji oraz wytycznych protokotu dziatart medycznych, i w ten
sposodb osiggnac poprawe jakosci opieki nad pacjentami.

Omoéwienie dynamiki sektora w konfiguracji
Rozwéj naukowo-techniczny i charakterystyka telemedycyny

Pierwsze ogolne wysitki podjete w Hiszpanii w kierunku przyjecia informatyki me-
dycznej w szpitalach podjeto w 1989 roku poprzez inicjatywe rzadowa nazwanag
projektem Dotacacion de Informatica para Asistencia Sanitaria (DIAS) (systemy in-
formatyczne w stuzbie zdrowia). Ten moment mozna uznac za poczatek informaty-
ki medycznej, kiedy rzad poczynit Swiadomy krok w kierunku przyjecia systemoéw
informacyjno-komunikacyjnych w hiszpanskich szpitalach. Liderem tego projektu
byt Hewlett Packard (w kooperacji zinnymi firmami) a gtéwnym jego celem byto za-
instalowanie systemow HIS we wszystkich szpitalach INSALUD (ponad 80).

8 Ta panstwowa agencja dziata w ramach Instytutu Zdrowia Carlosa lll, ktéry podlega bezposrednio
Ministerstwu Zdrowia.



Z naszych rozméw dowiedzieliSmy sie ze firmy generalnie opisuja wzrost rynkowy
w Hiszpanii jako progresywny, ale z uwzglednieniem niedawnego boomu zwiaza-
nego z wiekszymi inwestycjami w tym sektorze ze strony INSALUD. Zakwalifikowa-
li oni projekt DIAS jako pionierski i uznali go za skuteczny impuls w stymulowaniu
wzrostu sektora, jednak technologia uzyta wéwczas (10 lat temu) obecnie musi by¢
unowoczesniona. Na projekt RENOVA, obecnie wdrazany w szpitalach INSALUD,
sktadaja sie wtasnie takie dziatania, unowoczesnianie systeméw HIS i dodawanie
nowych zastosowan.®'

INSALUD podejmuje w tym momencie kilka inicjatyw wykorzystujacych technologie zwia-
zane z telemedycyna.® Po pierwsze, w budowie jest kooperacyjna sie¢ komunikacyjna dla
wszystkich placéwek podstawowej i specjalistycznej opieki zdrowotnej, obejmujagca sys-
temy informacji na poziomie ogdlnym (email, transmisja informadji, itp.), a w niektérych
przypadkach telemedycyne (gtéwnie transmisja obrazu w celach diagnostycznych). Poza
tym, dziafa tez Grupa Obstugi Klienta ktéra rozwiazuje problemy uzytkownikéw 24 godziny
na dobe. Obecnie do obstugi tego serwisu zatrudnionych jest 44 specjalistdow oraz 53 pra-
cownikoéw wspierajacych Projekt Digitalis, ktory obejmuje statystyczng baze danych maja-
g stuzy¢ poprawie kontroli i monitoringu rynku farmaceutycznego w systemie publicznej
opieki zdrowotnej. Do tego, projekt Telemedicina, prowadzony przez Fundacje Szpitalng
Alcoron w Madrycie oraz podlegajace jej placdwki podstawowej opieki zdrowotnej; zajmu-
je sie aplikacjami takimi jak teleradiologia, telediagnostyka, wspdlny dostep do rejestréw
pacjenta i dazenie do stworzenia elektronicznej analizy laboratoryjna.

Nie mniej jednak, niektérzy aktorzy wyrazili krytyke odnosnie praktyk telemedycznych po-
dejmowanych w przesztosci w hiszpanskich szpitalach. Okredlili telemedycyne jako ‘zbidr
nieskutecznych eksperymentéw, ktérych zaprzestano z powodu braku zainteresowania,
braku funduszy i tego Ze nie zapewniaty rzeczywistych rozwigzan. Z wypowiedzi wynikato,
ze w wielu przypadkach systemy telemedyczne przyjete zostaty bez wczesniejszego zdefi-
niowana rzeczywistej potrzeby, czy w sposéb, ktéry nie zapewnia rzeczywistego rozwiaza-
nia zadnego problemu. Pomimo krytyki, wspomina sie rowniez o wyjatkach — sytuacjach,
w ktorych systemy telemedyczne dziatajg sprawnie. Ogdlnie problemu nie stanowi wdraza-
nie technologii ale poprawne jej uzywanie i to czy istnieje na nig realne zapotrzebowanie.

Oczekiwania i bariery przysztego rozwoju

Dowiedzielismy sie, ze wsréd aktoréw, z ktérymi rozmawialismy, panuje ogdlna zgodnosc
co do twierdzenia, ze przyszto$¢ hiszpariskich systemow stuzby zdrowia lezy w faczeniu sek-
toréow podstawowej opieki zdrowotnej ze specjalistycznymi, to jest osrodkdw podstawowe;]
opieki (lekarze pierwszego kontaktu) ze szpitalami (specjalistyczna opieka nad pacjentami).
|dea ta wywodzi sie z potrzeby zbudowania pomostu pomiedzy ustugami zwigzanymi ze
sobg, ale obecnie dziatajacymi dos¢ niezaleznie od siebie. Lekarze ogdlni pracujg w pu-
blicznych osrodkach opieki zdrowotnej, ktére sg pogrupowane geograficznie i powigza-
ne z gtéwnym szpitalem. Jednak gtéwnym problemem dla catego systemu jest dysputa
0 kosztach, w zwigzku z nadmiernymi wydatkami na leki, ale takze w zwigzku z nieefektyw-
nym taczeniem ustug podstawowej i specjalistycznej opieki zdrowotnej (powtarzalnos¢,

81 M.in. zastosowania zwigzane z organizacjg opieki, wypisdéw ze szpitala, radiologii, lekdw, etc.
82 Plan de Telemedicina de INSALUD (2000).
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przeciagzenie, itp.). Dlatego oczywistym jest fakt, ze tempo rozwoju i wdrazania nowych
technologii zaleze¢ bedzie od tych czynnikow.

Firmy widza rozwdj sektora zdrowotnego jako ruch w strone bardziej zintegrowanego sys-
temu informacyjnego, szczegdlnie pomiedzy opieka podstawows i specjalistyczna, gtow-
nie poprzez wykorzystanie telemedycyny (teleradiologii, telediagnostyki, itp.) i ‘inter uzy-
tecznego' Elektronicznego Rejestru Pacjenta. Widza one sektor zdrowotny jako wewnetrzng
sie¢ osrodkéw podstawowej opieki zdrowotnej i odpowiadajacych im szpitali, ale ostatecz-
nie komunikacja powinna odbywac sie na poziomie panstwowym, czyli pomiedzy réznymi
niezaleznymi regionalnymi ustugami opieki zdrowotnej.

Dodatkowo, widzimy tez, ze w obszarze produktéw i ustug tworzonych pod konkretne potrzeby
(software, ustugi, systemy), wielu aktoréw, z ktérymi rozmawialismy widzi ogromny potencjat
dla wzrostu tego rynku, zwigzany z mozliwosciami dostepnymi dla matych i $rednich przedsie-
biorstw. Tworzy to kontrast z bardziej ogdélnym typem osiagniec w telemedycynie takich jak har-
dware, wyposazenie, infrastruktura, itp, rozwijanych przez duze miedzynarodowe firmy (lokuja-
ce swoje centra rozwojowo-badawcze w krajach pochodzenia, w wielu przypadkach w USA).
Gtowne przeszkody stojace na drodze tych osiaggniec to w opinii aktoréw (przede wszystkim
firm i badaczy sektora badan i rozwoju) niedostateczne przeszkolenie pracownikéw opie-
ki zdrowotnej w dziedzinie technologii informacyjno-komunikacyjnych. Uwazaja oni, ze
pracownicy stuzby zdrowia (lekarze, pielegniarki, technicy) opierajg sie nowym systemom,
cho¢ oczywiscie, zdarzaja sie wyjatki, szczegdinie wsrdd lekarzy mtodszego pokolenia. HIS
(szpitalne systemy informacyjne) zmieniaja sposob w jaki lekarze, pielegniarki i inni pracow-
nicy szpitali wykonujg swoja prace, przyczyniajac sie tym do powstawania problemu - za-
chodzi potrzeba reorganizacji szpitala aby HIS mogty funkcjonowac sprawnie i efektywnie.
Zgodnie z tym rozumowaniem, opor ze strony zwigzkow zawodowych pracownikéw stuz-
by zdrowia stanowi pewien problem, w zwigzku z obawg o to, jak wprowadzenie nowej
technologii moze wptynac na struktury organizacyjne w szpitalach.

Za kolejng istotng bariere uwaza sie fakt istnienia ograniczert budzetowych, w zwigzku
z czym panistwowe szpitale majg bardzo mato wolnosci w podejmowaniu decyzji o zaku-
pie, co ogranicza inwestycje mozliwe w obu systemach i infrastrukturze. Bardzo nieliczni
aktorzy z grupy naszych respondentéw traktuja aspekty prawne i etyczne (ochrona danych,
wiasnos¢ informacji) jako bariery dla rozwoju naukowo-technicznego w telemedycynie.

Zarzadzanie innowacja

Podejmujac sie analizy zarzadzania innowacjg nalezy wzig¢ pod uwage dwa poziomy. Z jed-
nej strony nalezy spojrze¢ na poziom organizacyjny, to jest techniki, umiejetnosci i zdolno-
$ci zwigzane z zarzadzaniem innowacja wewnatrz organizacji/grupy. Tutaj nasze badania
pokazuja, ze wiekszos¢ aktoréw wykorzystuje techniki pozyskiwania wiedzy jako dostep do
nowych idei i technologii (prasa specjalistyczna, Internet, etc), a takze kontakty z eksperta-
mi podczas seminariéw i konferencji. Dowiadujemy sie tez, ze duze firmy prowadzg badania
rynkowe i prospektywne na potrzeby zarzadzania innowacja i dziataniami koordynacyjnymi,
podczas gdy aktorzy sektora publicznego tworza plany strategiczne okreslajace priorytety na
dany okres i zgodnie z nimi koordynujg swoje dziatania. Grupy badawcze organizujg inno-
wacje poprzez wykorzystanie swoich zdolnosci, ale takze odkrywajac nowe idee (choc te sa
czesto ograniczone przez ilos¢ dostepnych srodkéw). W tym znaczeniu, ustalanie priorytetow
naukowo-badawczych zalezy od finansowania publicznego.



Z drugiej strony, zarzadzanie innowacja pojawia sie takze na poziomie systemowym, to jest
pomiedzy organizacjami. Tu widzimy miejsce dla dziatari koordynacyjnych nastawionych
na rozpoznanie przysztosci, ktérych zadaniem jest koordynowanie aktoréow innowacji w da-
nym obszarze. Nasze wyniki dowodza, ze wiekszos¢ tego typu dziatari organizowana jest
przez SEIS (Hiszpanskie Towarzystwo Informatyki Medyczne;j).

Jednym z kluczowych elementéw w zarzadzaniu innowacja s3 dostepne zasoby. Nasze
badanie pokazuje, ze wiekszos¢ aktoréw podaje zasoby ludzkie jako podstawowa po-
trzebe w zarzadzaniu innowacja. Jako wazne wymieniajg tez zasoby finansowe (cho¢ te
s Mmocno zwigzane z czynnikiem ludzkim), szczegdlnie w przypadku akademickich grup
badawczych, ktére w duzym stopniu zalezne sg od zewnetrznych i konkurencyjnych Zrodet
finansowania.

Dziatania koordynacyjne nastawione na rozpoznanie przysztosci FOCA

Dziafania koordynacyjne nastawione na rozpoznanie przysztosci w konfiguracji telemedy-
cyny, na poziomie miedzyorganizacyjnym, skupiaja sie wokot SEIS, w ktérego komisji zarza-
dzajacej zasiadajg lekarze ze szpitali i badacze z sektora publicznego z publicznych centrow
badawczych i uniwersytetow. Wiekszos¢ aktordw, z ktdrymi rozmawialismy, to cztonkowie
stowarzyszenia, z cztonkostwem indywidualnym lub grupowym. Firmy czesto sponsorujg
organizowane wydarzenia, a w niektérych przypadkach nawet prezentujg prace (ktére z za-
tozenia maja by¢ pracami akademickimi a nie tylko strategiami marketingowymi).

Cho¢ wspominalismy wczesniej, ze dynamika konfiguracji w duzym stopniu zalezy od
formalnych powiazan w relacji dostawca/klient, i po czesci wspdlnych projektéw badaw-
czych, oczywistym elementem jest takze nieformalny rodzaj relacji (przyjaznie), ktére zdaja
sie rozwijac. Na przestrzeni czasu, w ciggu ostatniej dekady zaangazowani sg ci sami ludzie,
a zmiany zazwyczaj polegaja na przejsciu z jednej firmy do drugiej, lub ze szpitala do pan-
stwowego instytutu badawczego. Na przykfad, inzynierowie telekomunikacyjni bezposred-
nio zaangazowani w proces wdrazania projektu DIAS w szpitalach sg obecnie dyrektorami
sprzedazy w firmach, a inni piastujg wysokie stanowiska w sektorze publicznym i sg bezpo-
$rednio zaangazowani w proces tworzenia plandw strategicznych dla nowych aplikacji, lub
nawet opuscili srodowisko szpitalne na rzecz pracy w panstwowym centrum badawczym,
gdzie nadzoruja projekty badawcze i technologiczne.

Misjg organizacji SEIS jest wspieranie wykorzystania informatyki w obszarze medycyny
i zdrowia, oraz promowanie postepu i badan w tej dziedzinie. SEIS wydaje dwumiesiecznik
pt. Informatyka i Zdrowie, magazyn dla profesjonalistow z dziedziny medycyny oraz firm,
ktory stuzy szerzeniu informacji o dos¢ istotnym znaczeniu w dziedzinie informatyki me-
dycznej. Dwa razy w roku organizuje tez kongresy (INFOMED i INFOSALUD), ktére gromadza
zainteresowanych dziedzing informatyki medycznej. INFOMED skierowane jest gtéwnie do
lekarzy (I firm), i skupia sie na obszarach zwigzanych z informatyka medyczng (diagnostyka,
administracja szpitalng i zarzadzaniem, opiekg nad pacjentem, itp,). INFOSALUD jest konfe-
rencjg bardziej ogolng (salud znaczy zdrowie), skierowang do wszystkich profesjonalistéw
z dziedziny opieki zdrowotnej, i obejmuje znacznie szerszy obszar ‘zdrowotny’ (informacja
konsumencka, farmaceutyki, edukacja i szkolenia, itp.).

Jednak SEIS organizuje takze bardziej wyspecjalizowane kongresy, takie jak INFORAMA dla
przemystu farmaceutycznego, czy INFOENFERMERIA dla branzy pielegniarskiej. SEIS orga-
nizuje tez coroczne debaty na temat przysztosci konkretnego zagadnienia, na przyktad roli
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systemow informacyjnych w szpitalach w 2002 roku.®* Omawiane tematy obejmujg obecne
trudnosci stojace na drodze zmian, przyszte wazne implikacje spodziewane lub pozadane
w danych obszarach oraz, ktére technologie informacyjno-komunikacyjne bedg niezbedne
aby mogty one zajs¢.

Formalno$¢ relacji aktoréw ® Najnowszy plan wdrozenia technologii informatycznych w sektorach podstawowe;j
i specjalistycznej opieki zdrowotnej

® Systemy oparte na szpitalach istotne w ustalaniu wymagan dla HIS, ERP i telemedycyny

o Firmy telekomunikacyjne nowe w dziedzinie

Reguty wigzace o Miedzynarodowe standardy dla systemow telemedycznych
o Towarzystwo Informatyki Medycznej (SEIS) kluczowe forum profesjonalne

Zaleznos¢ od zasobow o Posrednictwo INSALUD w sektorze podstawowym i specjalistycznym
o Aktorzy z obszaru Badan i Rozwoju Technologicznego zalezni s od rzadowych/
publicznych funduszy badawczych

Trwato$c¢ reladji e Diugoterminowe relacje naukowo-badawcze pomiedzy aktorami publicznego sektora
badawczego
o Dziafania koordynacyjne nastawione na rozpoznanie przysztosci budowane wokot SEIS

Streszczenie danych podstawowych

Zidentyfikowano szeroka grupe aktorow w oparciu o ich bezposrednie badZ posrednie powigza-
nia z telemedycyna lub, bardziej ogdinie, z technologiami informacyjno-komunikacyjnymi (ICT)
uzywanymi w sektorze do pozyskiwania wiedzy, rozwijania/adaptowania technologii, lub jedynie
w charakterze uzytkownikéw. Naturalng konsekwencja, w zwiazku z natura tego obszaru technicz-
nego i wzglednie niewielky iloscig wiedzy i producentéw technologii, jest nakfadanie sie tej kon-
figuracji na konfiguracje Elektronicznego Rejestru Pacjenta w Hiszpanii (patrz zatacznik ERP) jesli
chodzi o aktoréw, wynikte kwestie oraz ogding dynamike konfiguracji.*

Praca w terenie polegata na przeprowadzeniu rozméw z aktorami reprezentujgcymi cztery gtow-
ne typy okreslone dla tego projektu: firmy, szpitale, administratorzy publiczni i badacze naukowi.
Pozostate zrodta obejmowaty udziat w seminariach, konferencjach i warsztatach, organizowanych
przez fundacje prywatne i publiczne oraz przez zawodowe stowarzyszenie SEIS — Hiszpanskie To-
warzystwo Informatyki Medycznej.

Co wiecej, warto zauwazy¢, ze nasza interwencja w tym sektorze (poprzez kontakty z rozméwcami
i innymi uczestnikami konferencji) wzbudzita zainteresowanie typem badan jakie prowadzilismy.
Wiele 0séb wyrazito chec sledzenia postepu naszych prac oraz uzyskania dalszych informacji.
Wiecej szczegotdw na temat wywiaddw z respondentami znajduje sie na koricu rozdziatu ‘Badanie
przypadku EPR w Hiszpanii'

174 & Informes SEIS (1998): £l Papel de los Servicios de Informdtica en los Hospitales del Ao 2002.



Diagnostyka genetyczna
i terapia genowa
Studium przypadku w Hiszpanii®

Struktura koordynacji

Ustugi genetyczne

Ustugi genetyczne w Hiszpanii miaty swéj poczatek w potowie lat szes¢dziesigtych, kiedy
niektére centra kliniczne wprowadzity testy cytogenetyczne, nastawione na diagnozo-
wanie wad wrodzonych i zaburzert hematologicznych. Dzieki istnieniu wcze$niejszych
inicjatyw® w poznych latach 70. i wczesnych 80. diagnostyka cytogenetyczna i prenatal-
na jest obecnie dos¢ dobrze skonsolidowana pod wzgledem standardéw technicznych
i klinicznych.

Obecnie istnieje 38 centréw genetyki w szpitalach publicznych, ktére zajmuja sie dia-
gnozowaniem (INSALUD ma 14 a pozostate nalezg do innych regionalnych instytutéw
opieki zdrowotnej).® Praktycznie wszystkie jednostki potwierdzaja, ze $wiadcza ustugi
poradnictwa dla rodzin z chorobami dziedzicznymi, okoto 80% przeprowadza analizy
cytogenetyczne do diagnostyki prenatalnej a ponad 50% prowadzi diagnostyke mole-
kularna.

Chociaz diagnostyka prenatalna w Hiszpanii jest dobrze rozwinieta pod wzgledem tech-
nicznym, z odpowiednig iloscig laboratoriéw cytogenetycznych i molekularnych, nieréwne
ich rozmieszczenie na przestrzeni regionéw odzwierciedlone jest przez nierdéwny stopien
zmniejszenia ilosci przypadkéw zaburzen chromosomalnych i wad wrodzonych. Nie istnie-
je zadna polityka narodowa w zakresie PND czy badar w kierunku zespotu Downa, jedynie
polityki lokalne. Badanie noworodkéw w kierunku PKU i niedoczynnosci tarczycy obejmuje
praktycznie 100% populadji, ale jakos¢ i dostepnosc innych ustug genetycznych zalezy od
regionu.

84 Hiszpanska grupa FORMAKIN chciataby podziekowac za wsparcie M.J. Santesmasesowi, badaczowi
z UPC, ktéry wykonywat prace badawcze w dziedzinie genetyki.

% Narodowy Plan Zapobiegania Niedorozwojowi Umystowemu (1977), Program Prenatalnej Diagnozy
Zaburzenn Chromosomalnych, Wstepny Plan Diagnozy Prenatalnej (PND) i legalizacja abordji tera-
peutycznej (1985).

% NSALUD jest najwieksza w Hiszopanii instytucja stuzby zdrowia obejmujaca 10 regionéw (prawie
40% populacji), podczas gdy pozostate 7 regiondw ma autonomie w opiece zdrowotnej i ustanowi-
to swoje wiasne instytucje.
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W catym kraju rézne jednostki®” prowadza badania nad cata gama patologii klasyfikowa-
nych jako: patologie neurologiczne ® patologie hematologiczne® nowotwory dziedzicz-
ne*® patologie metaboliczne,’" i inne patologie.*?

Nowosci technologiczne w biologii molekularnej odegraty znaczaca role w ogdlnym roz-
woju systemu opieki zdrowotnej w Hiszpanii. W drugiej potowie lat osiemdziesigtych za-
czeto wykorzystywac nowe techniki DNA do diagnozowania choréb jednogenowych (np.
mukowiscydozy, dystrofii miotonicznej).”* Obecnie w niektérych jednostkach i centrach
genetycznych dostepne sg pre- i postnatalne oraz presymptomatyczne testy i wykrywanie
nosicielstwa niektérych chordb dziedzicznych.

Doswiadczenie w testowaniu predyktywnym w przypadku nowotwordw jest bardzo ogra-
niczone. Ostatnio kilka centréw rozpoczeto testowanie predyktywne w kierunku raka piersi
i okreznicy, obejmujace rodziny z udokumentowana historia tych chordb, i ktore, w wiekszosci
przypadkdw, byty juz badane na potrzeby badar naukowych. Ogdlnie rzecz biorac, genetyka
w przypadku choréb nowotworowych ogranicza sie do diagnostyki i przewidywania zabu-
rzeri hematologicznych. Nie mniej jednak, niedawno stworzone Narodowe Onkologiczne
Centrum Badawcze (CNIO) ktadzie duzy nacisk na obszar choréb nowotworowych.

Rozwdj diagnostyki genetycznej réznych patologii opiera sie na relacjach wewnatrzszpi-
talnych pomiedzy genetykami i innymi specjalistami medycznymi, gtéwnie pediatrami,
neurologami, hematologami i ginekologami. Relacje te czasem obejmuja tez dziatania ba-
dawcze: planowanie i prowadzenie wspdlnych projektéw wymagajacych koordynacji i ko-
operacji pomiedzy specjalistami medycznymi w szpitalach. Niestety, nie istnieje praktycznie
koordynacja z podstawowa opieka zdrowotna.

Zauwazylismy, ze relacje pomiedzy badaczami w dziedzinie genetyki nie s3 formalnie usta-
lone, jesli chodzi o poszczegdlne grupy na przestrzeni kraju, ale raczej z innymi oddziatami
w szpitalu. Na przyktad jeden z aktoréw bardzo pozytywnie ocenit kolaboracje badawcza
nawiazang z innymi oddziatami szpitala, takimi jak ginekologia i anatomia patologiczna
w zakresie badan nad rakiem szyjki macicy, oraz kolaboracje z oddziatem neurologii w za-
kresie badar nad chorobg Lafora.

Rozwdj ustug genetycznych to nieprzerwany proces oddolny, ktéremu niestety brak central-
nego planowania strategicznego wewnatrz opieki zdrowotnej. Wiekszos¢ jednostek i centrow
wytonita sie jako wyspecjalizowane jednostki w danym obszarze medycznym, gtéwnie bio-
chemii, potoznictwie, pediatrii, patologii klinicznej i hematologii. To poszczegdlnym osobom,
osobiscie zainteresowanym promowaniem i prowadzeniem dziatari badawczo-rozwojowych

¥ Ramos-Arroyo, Benitez, and Estivill (1997), ‘Genetic Services in Spain, European Journal of Human Ge-
netics 5 (suppl 2): pp.163-168.

(i.e. Dominant Ataxias — SCAT, SCA2, SCA3; Muscular Spinal Atrophy; Myotonic Dystrophy; Duch-
enne Muscular Dystrophy; E. Huntington; Prader Willi Syndrome; Fragile X Syndrome; these are the
more widely treated).

(Haemophilia A and B; E. Wisckott-Aldrich; Leukaemias; Talasemia o and f; Trombophilia).

Breast Cancer -BCRAT and BCRA2; Thyroid Marrow Cancer; E. Li-Fraumeni (p. 53); Family Feocromoci-
toma; Family Melanoma (p. 16); Multiple Endocrino Neoplasia MEM2A and MEM2B; Family Adeno-
matosa Poliposis.

Adrenoleucodistrophy linked to X; Acildeshidrogenasa deficit of medium chain; deficit of Gai-U-P-D
transferasa; E. Gaucher; E. Hunter; Galactosemia; Pseudodeficit of Ariisufatasa A), collagen diseases
(Ehier-Daniois; Imperfect Osteogenesis).

(Acondroplasia, Cystic Fibrosis; Cistinuria, Family Hypertension; Kidney Policystosis type 1; Rikets
vitamin-D-resistant; Pigmentary Retinosis; Von Hipper Lindau).

Ramos-Arroyo, Benitez, and Estivill (1997),'‘Genetic Services in Spain, European Journal of Human Ge-
netics 5 (suppl 2): p.163-168.
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w dziedzinie technik genetycznych zawdziecza sie powstanie ustug genetycznych, natomiast
nie istnieje zadna polityka zdrowotna wspierajgca tworzenie tych ustug.

Niektére wiodace szpitale prowadzace badania nad genetyka oraz ustugi genetyczne to:
Hospital Foundation Jimenez Diaz (Madrid), Hospital Ramon y Cajal (Madrid), Hospital 12
de Octubre (Madrid), Hospital Clinic (Barcelona), Hospital de Sant Pau (Barcelona), Hospital
Reina Sofia (Cordoba), Hospital Virgen de las Nieves (Granada), Hospital La Fe (Valencia).

Publiczne organizacje badawcze i uniwersytety

Badacze z instytucji panstwowych, podobnie jak w innych dziedzinach w Hiszpanii, w du-
zym stopniu zalezni sg od publicznych Zrédet finansowania dziatan badawczo-rozwojo-
wych. Gtéwne Zrédfa finansowania to Narodowy Plan Badawczo-Rozwojowy, Narodowy
Fundusz Badan w dziedzinie Zdrowia (FIS),* czy fundusze regionalne spotecznosci autono-
micznych. Zauwazono, ze badacze rzadko prébujg pozyskac fundusze z Unii Europejskiej,
choc zdarza im sie bra¢ udziat w projektach prowadzonych przez zagraniczne instytucje, ale
wowczas fundusze przeznaczane sa raczej na dziatania koordynacyjne, np. tworzenie sieci,
podréze, wymiany badawcze, etc, a nie bezposrednio na badania (personel, odczynniki,
infrastrukture, etc.). Wigze sie to z trudnosciami w dostepie do funduszy unijnych, zwiazany-
mi z kolei z biurokracja. Zdarzaja sie przypadki grup starajacych sie o finansowanie poprzez
podpisanie kontraktu z firmami farmaceutycznymi na $wiadczenie im ustug.
Badania nad diagnostyka genetyczna i terapig genowa s czescia szerszej gamy badan bio-
logii molekularnej i biotechnologii, ktére zyskuja w Hiszpanii coraz wieksze znaczenie. Pod
wzgledem generowania wiedzy jakos¢ badan wewnatrz srodowiska naukowego zwigza-
nych z tymi dziedzinami jest bardzo wysoka. W Hiszpanii istnieje wiele instytucji i centréw
badawczych prowadzacych badania biotechnologiczne w obszarach od zywnosci i rolnic-
twa, po zwierzece i ludzkie. Niektore z gtéwnych publicznych instytutéw badawczych/wy-
dziatow uniwersyteckich skupiajacych uwage przede wszystkim na badaniach nad genety-
ka ludzka znajduje sie przede wszystkim w Madrycie i Barcelonie, a nalezg do nich:
e Centro de Biologia Molecular Severo Ochoa (CBM) (CSIC) (Madryt) Severo Ochoa. Centrum
Biologii Molekularnej powigzane z CSIC i Autonomicznym Uniwersytetem Madryckim.
o Centro de Investigaciones Bioldgicas (CIB) (CSIC) (Madryt). Biologiczne Centrum Ba-
dawcze powigzane z CSIC.
e Centro Nacional de Biotecnologia (CNB) (Madryt). Narodowe Centrum Biotechnologii.
e Centro Nacional de Investigacion Oncoldgica (CNIO) (Madryt). Narodowe Centrum Ba-
dar nad Nowotworami.
e Instituto de Investigaciones Biomedicias (IIB) (Barcelona) (CSIC). Barcelonski Instytut
Biomedycyny.
o Centro de Investigacidn y Desarrollo (CSIC) (Barcelona). Centrum Badar i Rozwoju.
e Centro de Genética Moleculary Medica (IR0) (Barcelona). Centrum Genetyki Medycznej
i Molekularnej.
o Instituto Municipal de Investigacién Médica (IMIM) (Barcelona). Samorzadowy Instytut
Badart Medycznycznych powiazany z Uniwersytetem Pompeu Fabra i Samorzado-
wym Instytutem Pomocy Zdrowotnej.

% Fondo de Investigaciones Sanitarias which belongs to the Carlos lll. Instytut Zdrowia zwigzany bezpo-
Srednio z Ministerstwem Zdrowia.
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o Autonomiczny Uniwersytet Madrycki, Wydziat Genetyki i Biochemii.

o Uniwersytet Barcelonski, Wydziaty Mikrobiologii, Genetyki i Biochemii.

e Uniwersytet w Salamance, Wydziat Mikrobiologii Biochemicznej.
Liczba grup badawczych w Hiszpanii jest ograniczona, ale udawato im sie juz zyska¢ popar-
cie srodowiska naukowego. Kiedy hiszparski naukowiec, Severo Ochoa, otrzymat nagrode
Nobla w dziedzinie medycyny w drugiej potowie lat pie¢dziesigtych, zaczety powstawac
inicjatywy wspierania badan i rozwoju w dziedzinach takich jak tworzenie Centrum Badaw-
czego Biologii Molekularnej (CSIC).%
Grupy te s3 mocno zwigzane ze $rodowiskiem miedzynarodowym, poniewaz specjalistycz-
ne szkolenia z zakresu genetyki i biologii molekularnej odbywaja sie za granica, gtéwnie
w USA i Wielkiej Brytanii. Skutkuje to wysokim stopniem zaleznosci od technologii ze-
wnetrznych (spoza Hiszpanii), to jest technik, umiejetnosci i wyposazenia do prowadzenia
badan nad genetyka w Hiszpanii.

Organizacje profesjonalne i pacjenckie

Istnieje kilka zwigzkéw zajmujacych sie diagnozowaniem prenatalnym: Hiszpariskie Towa-
rzystwo Diagnostyki Prenatalnej, Sekcja Ultradzwiekowa Hiszpanskiego Towarzystwa Gi-
nekologicznego i Potozniczego, oraz Hiszpanskie Towarzystwo Medycyny Prenatalnej. Do
Hiszpariskiego Stowarzyszenia Chemii Klinicznej takze nalezg specjalisci genetyki ludzkiej.
Te stowarzyszenia naukowe organizuja roczne lub pétroczne spotkania naukowe obejmu-
jace tematyke diagnostyki prenatalnej. W niektérych regionach odbywaja sie takze dorocz-
ne warsztaty dla lekarzy rodzinnych i pielegniarek.

Istnieje jedna gtébwna organizacja specjalizujaca sie w dziedzinie genetyki ludzkiej: AEGH
— Hiszpanskie Stowarzyszenie Genetyki Ludzkiej. AEGH co dwa lata organizuje konferen-
cje, a w latach pozostatych spotkania, w celu uaktualnienia informacji i odniesienia sie do
poszczegodlnych kwestii godnych omdwienia. Jednak niektérzy uwazaja te organizacje za
lobbujaca ustanowienie genetyki klinicznej jako specjalnosci medycznej oraz ustalenie
standardéw przeprowadzania testow genetycznych w laboratoriach, zamiast faczenia i an-
gazowania réznych aktoréw w dziatania koordynacyjne. Jej cztonkami sg gtéwnie szpitale
lub badacze kliniczni, z nastawieniem technicznym, a rzadko urzednicy publiczni czy firmy.
Warto zauwazy¢, ze niektére z nawigzanych kontaktow dotyczyty aktoréw z dziedziny
bioinformatyki (co fatwo przewidzie¢ przy bliskim zwigzku z badaniami nad genetyka).
Dziedzina bioinformatyki jest pomostem pomiedzy informatyka medyczng i badaniami
nad genetyka, i niezbednym narzedziem badawczym w nowoczesnych badaniach nad
genetyka molekularna. Dowiedzielismy sie, ze bioinformatyka jest szeroko wykorzysty-
wana w obszarze badan nad genetyka, przynajmniej w przypadku wiodgcych aktorow
prowadzacych badania na tym polu. Istnieje Sie¢ Bioinformatyczna, obecnie zarzgdzana
przez CNB (Narodowe Centrum Biotechnologii), majgca na celu wspieranie innych grup
od strony technicznej. Powstato tez kilka centréw wsparcia technicznego bioinformatyki;
s3 one rozmieszczone na terenie catego kraju i zwigzane albo z uniwersytetami, albo jed-
nostkami badawczymi.

% Consejo Superior de Investigaciones Cientificas the (Narodowe Centrum Badawcze), sktada sie z ponad
100 instytutow.



W ostatnich latach wzrosta liczba organizacji pacjenckich zwigzanych z genetyka. Niektére
sq dobrze zorganizowane i bardzo aktywne, a ich misjg jest rozprzestrzenianie informacji,
wsparcie spoteczne 0séb z tymi chorobami, i w wielu przypadkach, wyszukiwanie probek
oraz rodzin do badan. Gtéwne zarejestrowane organizacje pacjenckie (zwiagzane z zaburze-
niami genetycznymi) to: Down Syndrome, Prader-Willi, Cystic Fibrosis, Muscular Diseases,
Retinitis Pigmentosa, Fragile X Syndrome, Cri Du Chat, Spina Bifida and Cancer.

Oczywiscie rola, jaka odgrywaja organizacje pacjenckie w dziedzinie genetyki jest niezwy-
kle istotna, jednak, niektérzy z badaczy-respondentéw uznali, ze organizacje pacjenckie
powinny wspdtpracowac bardziej bezposrednio poprzez pozyskiwanie funduszy i srodkow
finansowych na badania.

Debate publiczng okresli¢ mozna jako znikoma; jeden z respondentéw stwierdzit, ze ‘de-
bata publiczna jest potrzebna;, a inny posunat sie dalej méwiac ‘ludzie powinni znac réz-
nice pomiedzy klonowaniem ludzi a klonowaniem genéw”. W nawigzaniu do spotecznych
i etycznych aspektow badan nad genetyka jeden z aktoréw wyrazit swoj sprzeciw wobec
obecnych praktyk skanowania w badaniach prenatalnych i postnatalnych (dzieci i doro-
stych). Istnieje ryzyko dyskryminacji spotecznej i podobnych konsekwencji, szczegdinie
w przypadkach chordb, na ktére nie ma w tym momencie lekarstwa.

Firmy

Istnieje mafa grupa firm, ktére stworzyty zestawy do diagnostyki genetycznej HBV i HCV,
gruZlicy, opryszczki i raka szyjki macicy, w oparciu o identyfikacje genomu. Firmy te wspie-
rane byty finansowo przez CDTI (Centrum Rozwoju Technologicznego i Przemystowego).
Gtéwnie skupiaja sie na ludzkich patogenach i w pewnym stopniu na farmakogenomice.
Typy firm w Hiszpanii obejmujg laboratoria, mate i $rednie przedsiebiorstwa $wiadczace
ustugi genetyczne szpitalom i firmom farmaceutycznym (Laboratorio Echeverne); firmy
$wiadczace ustugi genetyczne, ktére rozwijaja tez wiasne zestawy genetyczne (Pharma Gen
and Ingenasa) i wreszcie filie miedzynarodowych koncernéw farmaceutycznych takich jak
Smith Kline Beecham (z podstawowym centrum badan w Madrycie), Tecnicas Médicas Af-
fymetrix (biochips), Glaxo Wellcome, ale koncerny te, w wiekszosci przypadkdw nastawione
sg komercyjnie.

Cho¢ istnieje w Hiszpanii kilka firm zwigzanych z biotechnologig w ogdlnym pojeciu,
ostatnio pojawiaja sie inicjatywy publiczne (instrumenty finansowe) promujace tworzenie
nowych, w zwigzku z wysokg liczbg wykwalifikowanych naukowcédw (poprzez Narodowy
Plan Badawczo-Rozwojowy). W ramach tego planu ustalono konkretne priorytety dziatania
strategicznego w dziedzinie genomiki i proteomiki. Nie mniej jednak, nie wszystkie bariery
zostaty pokonane, szczegdlnie te zwigzane z relacjami zawodowymi pomiedzy badaczami
z sektora publicznego i firmami prywatnymi.

Omoéwienie dynamiki sektora w konfiguracji
Rozwéj S7T i charakterystyka badan nad genetyka

Genetyka ludzka jest to w pojeciu klinicznym nowy obszar. Jest wynikiem najnowszych
osiggnie¢ w dziedzinie genetyki molekularnej i biologii molekularnej, a jej zastosowanie 179
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kliniczne generalnie polega na skanowaniu schorzert genetycznych i nabytych wad ge-
netycznych, jednak w Hiszpanii nie uznaje sie jej jak na razie za odrebng specjalizacje me-
dyczna.

Powiazania danej placowki klinicznej warunkuja mozliwos¢ prowadzenia jakichkolwiek
badan w zakresie genetyki ludzkiej (potrzebne sg prébki). Z jednej strony w szpitalach
dziatajg grupy badawcze prowadzace dziatania genetyczne wiasciwe dla danej placowki,
ktére w zamian za infrastrukture oraz probki zapewniane przez srodowisko kliniczne stuzg
szpitalowi ustugami diagnostycznymi (jest tak w wiekszosci przypadkéw). Nie mniegj jed-
nak, istnieja tez grupy, ktére otrzymuja probki ze szpitali lub stowarzyszen pacjenckich nie
$wiadczac ustug w zakresie diagnostyki genetycznej.

Trzeba tu zauwazy¢, ze aby zrozumie¢ konstrukcje konfiguracji technologii genetyczne),
nalezy uwzgledni¢ innowacyjne dziatania aktorow. Rozwdj biologii molekularnej przebiega
w sposéb dos¢ wyjatkowy w poréwnaniu do innych nauk w Hiszpanii. Na poczatku, funda-
mentalna role odgrywaty badania prowadzone za granicg oraz bliskie kontakty z badaczami
dziatajacymi poza Hiszpania. Dr Severo Ochoa, (Nagroda Nobla w dziedzinie medycyny,
1959) byt aktorem majacym kluczowe znaczenie dla zapoczatkowania pierwszego publicz-
nego centrum badar nad biologig molekularng, a bliskie powigzania z twércami polityk po-
zwolity na stworzenie matej grupy badaczy, ktéra byta w stanie pozyskac¢ fundusze i $rodki
na rozpoczecie badan w dziedzinach zwigzanych z genetyka, stad w owym czasie w Hisz-
panii dziatato kilka programoéw badar i mechanizmoéw finansowania badan.

W przesztosci badacze zmuszeni byli wyjezdza¢ za granice, aby sie szkoli¢ i uczy¢ tech-
nik badar nad genetyka. Musieli oni pdZniej, po powrocie do Hiszpanii, znalez¢ sposdb
na zatozenie jednostek, w ktérych mogliby kontynuowac swoja prace badawczg, czy to
w srodowisku klinicznym, uniwersyteckim, czy publicznym centrum badawczym (zawsze
na stanowisku urzednika panstwowego). Proces ten nadal ma miejsce, cho¢ obecnie duzo
trudniej wyglada sprawa powrotu badaczy (w zwiazku ze statusem urzednika panstwowe-
go specjalistow medycznych i badaczy). Korzysci z powrotu s znikome (z powodu braku
stanowisk pracy).

Z kolei ci, ktorzy wracaja, kontynuujg badania rozpoczete w innym kraju, wiec sa w duzym
stopniu zalezni od technologii zagranicznej. Skutkuje to tworzeniem sie odizolowanych
grup prowadzacych cenne badania nad genetyka, i wspdtpracujacych scisle z badaczami
za granica, ale kontakty wewnatrz kraju sg znikome.

Podejmuje sie inicjatywy i proby mobilizowania i szerzenia oczekiwan, ze Hiszpania moze
przyczynic sie do postepu naukowego w dziedzinie genetyki, ze wspdlnie moga wywrzec
wplyw; wizje te powstajg w srodowisku naukowym. Zatozeniem jest wspdtpraca, zamiast
konkurowania (szczegoélnie o fundusze). Brak funduszy i wzgledna izolacja (bardzo zréznico-
wane obszary badajace bardzo specyficzne schorzenia, geny, proteiny, etc)) sa powszechne.
Inicjatywy angazowania innych aktoréw poprzez stawianie wspdlnego celu (oczekiwania)
i poprzez wspdline interesy (bioinformatyka jako narzedzie faczace).

Cho¢ konfiguracja jest bardzo luzna, istniejg wyjatki bliskiej kolaboracji. Zauwazylismy, ze
akademiccy badacze genetyki uzywajacy technik bioinformatycznych zdaja sie nawigzywac
kontakty. Aktorzy ci nie tylko stworzyli sie¢, ale potaczyli sity organizujac seminaria (aktorzy
gtéwnie z Barcelony i Madrytu) aby omdéwic¢ swoje prace i wspodtpracowad (dyskusja i wy-
miana formacji, pomystéw, wynikéw, problemdw). Ostatnio zaproponowali stworzenie Wir-
tualnego Instytutu Bioinformatyki, aby wspdtpracowac takze na poziomie badan (wspdlne
projekty badawcze). Jednak idea ta pozostata w sferze plandw i wcigz czeka na realizacje.



Naukowcy z Jednostki Bioinformatycznej Instytutu Zdrowia Carlosa Ill majg tez wstepne
plany wigczenia informacji genetycznej do epidemiologii i nawigzania bliskiej wspdtpracy
z epidemiologia i onkologia. W tym celu wtasnie stworzono bank tkanek do badan w CNIO
we wspotpracy z Instytutem zdrowia Carlosa Ill.

Bioinformatyka stanowi szczegdlne pole zainteresowar obecnie, i w najblizszej przysztosci.
Z powodu rosnacej ilosci danych generowanych przez nowoczesne badania genomiczne,
a takze zlozone interakcje pomiedzy czynnikami genetycznymi i srodowiskowymi zrodzita
sie potrzeba potgczenia ekspertyzy w dziedzinie informatyki i biologii molekularnej. Jeden
z aktoréw stwierdzit, ze podczas podobnych badan nad identyfikacjg gendw, to, co w prze-
sztosci zajmowato mu dwa lata, teraz, jesli uzyje sie narzedzi bioinformatycznych, wymaga
jedynie czterech miesiecy. Narodowe Programy Badawcze w dziedzinie Zdrowia i Biotech-
nologii wspieraja wiele hiszpanskich grup badawczych. Poza tym, programy te promuja
tworzenie matych, lokalnych jednostek wsparcia technicznego, gtéwnie w zakresie sekwen-
cjonowania, genotypowania, bioinformatyki i przetwarzania danych.

W tym momencie istnieje niewiele inicjatyw wspdtpracy w zakresie produkgcji lub rozwijania
nowych technologii w badaniach nad genomem. Jest to spowodowane brakiem prywat-
nego zainteresowania i inwestycji w te dziedziny. Ze strategicznego punktu widzenia, przy-
sztos¢ badan nad genomem w Hiszpanii i jej szanse na wspodtprace miedzynarodowa w tej
dziedzinie badar beda z duzym stopniu zaleze¢ od rozwoju odpowiednich udogodnien
(ulepszona infrastruktura i wyposazenie). W ostatniej dekadzie zauwazy¢ mozna byto ciagty
wzrost zarowno liczby projektow, jak i prac powstajacych w dziedzinie ludzkiej genetyki
molekularnej. Nie mniej jednak, pozycja Hiszpaniiijej status pozostaja w tyle w poréwnaniu
z innymi krajami Europy. Przyszty rozwdj tego sektora oraz gtéwne zainteresowania naleza
do diagnozy (technika mikrochipu DNA i sekwencjonowanie), informatyki (oprogramowa-
nie i zarzadzanie bazami danych) oraz analizy funkcji genodw.

Wsréd badaczy i pracownikéw publicznej stuzby zdrowia panuje ogélna zgoda, co do tego,
ze nalezy coraz wieksza wage przywigzywac do aspektow etycznych, spotecznych i praw-
nych badan z zakresu genetyki. Jednoczesnie, chociaz istnieja grupy badawcze zaintereso-
wane tym obszarem, nie ma konkretnego programu ani inicjatywy publicznej odnoszacej
sie do tych kwestii, ani wytycznych dotyczacych stworzenia komisji rewidujacych te zagad-
nienia. Podobnie, nalezatoby rozwazy¢ i nakresli¢ reguty dotyczace kwestii danych sekwen-
cyjnych, probek pacjentéw i baz danych.

Terapia genowa

Badacze naukowi analizujg terapie genowag jako $rodek prowadzacy do znalezienia prak-
tycznych sposobdw transferowania genéw do tkanek i demonstrowania systeméw mode-
lowych terapii genowej. Osiaga sie to poprzez innowacje w wyborze i konstrukcji wektorow
w celu wzmozenia skutecznosci transferu gendw.

Zainteresowania lekarzy i naukowcéw sg podobne, ale dodatkowo, lekarze widza terapie
genowa jako potencjalny sposéb leczenia zaréwno chordb genetycznych jak i nabytych.
Lekarzy niepokoi to, czy mozliwe jest stosowanie terapii genowej w przypadku konkret-
nych problemow klinicznych, bezpieczeristwo takich dziatan, oraz to, jak mozna je wpisac
w rutynowa praktyke. Najwiekszy nacisk ktadzie sie na nowotwory, ale takze inne schorze-
nia. Grupy hiszpanskie pracujg obecnie nad kilkoma programami terapii genowe;j.
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Terapia genowa widziana jest jako osiggniecie dtugoterminowe, gdyz jej zastosowanie me-
dyczne nadal wymaga dopracowania. Gtéwnym problemem jest brak koordynacji oraz fun-
duszy na badania. Debata publiczna dotyczaca badan nad technologig genetyczna tematu
jest znikoma.

Diagnostyka genetyczna

Rosnace zapotrzebowanie na poradnictwo dla rodzin z chorobami genetycznymi i testy
$wiadczy o tym, ze zapobieganie zaburzeniom genetycznym jest w wiekszosci regiondw
powszechnie akceptowane. Liczba wykonywanych prenatalnie analiz cytogenetycznych
znacznie wzrosta w ostatnich dziesieciu latach. Szacuje sie, ze okoto 15-20% wszystkich
matek z grupy zwiekszonego ryzyka urodzenia dzieci z zespotem Downa (35 lat i starsze)
poddaje sie ocenie kariotypu ptodu.

Wedtug specjalistow, jedng z gtéwnych wad ustug genetycznych w Hiszpanii jest fakt,
iz genetyka medyczna nie zostata oficjalnie uznana za specjalizacje medyczng w opiece
zdrowotnej. Zawsze byt to czynnik wptywajacy negatywnie na rozwoj tej dziedziny, gdyz
utrudnia to szkolenie nowych specjalistéw oraz ich dostep do miejsc pracy. Swoj rozwdj
genetyka w Hiszpanii zawdziecza w duzej mierze osobistemu zainteresowaniu i motywacji
kilku specjalistéw medycznych i niemedycznych, ktérym udato sie pozyskac wsparcie finan-
sowe, gtownie w formie dotacji na badania naukowe majgce na celu wprowadzenie ustug
genetycznych i nowej techniki diagnozowania do opieki zdrowotne;.

Zarzadzanie innowacja i FOCA

Na poziomie organizacyjnym, zarzadzanie innowacja to praktyki i mozliwosci grupy badaw-
czej lub firmy. W tym zakresie, nasze badania pokazuja, ze wiekszos¢ aktoréw wykorzystuje
techniki pozyskiwania wiedzy do tworzenia nowych idei. Grupy badawcze prowadza dzia-
fania innowacyjne wykorzystujac swoje umiejetnosci, ale takze poszukujac nowych pomy-
stow (w zakresie wyznaczonym przez dostepne $rodki finansowe ze Zrédet publicznych).
Na zarzadzanie innowacja mozna takze spojrzec z punktu widzenia poziomu systemowego,
to jest pomiedzy organizacjami. Zauwazylismy kilka inicjatyw koordynacji nastawionej na
rozpoznanie przysztosci — w przeciwienstwie do SEIS (patrz konfiguracja EPR/Telemedycy-
ny), AEGH jest reprezentowana gtéwnie przez badaczy klinicznych i nie faczy ani nie anga-
zuje innych aktorow.

Gtownym problemem w zarzadzaniu innowacjg wsrdd aktoréw opisanych w naszym ba-
daniu jest brak przeszkolenia specjalistow w dziedzinie genetyki medycznej, poniewaz za-
zwyczaj wiedze taka trzeba zdobywac za granica. Inng potrzeba w kontekscie zarzadzania
innowacja, o ktérej wspominali respondenci dotyczy kwestii pozyskiwania srodkdw finan-
sowych na cele badawcze. Grupy konkuruja ze soba o dostepne srodki, ktérych ilos¢ jest
ograniczona, zamiast wspotpracowac. Zapytani o mozliwos¢ wspdtpracy z organizacjami
pacjenckimi, takimi jak Hiszpariskie Stowarzyszenie Oséb Chorujgcych na Nowotwory (Spa-
nish Association of Cancer), odpowiadaja, ze wspdtpraca praktycznie nie istnieje, i ze w ich
opinii, organizacja powinna pozyskiwac wiecej srodkéw i przeznaczac je na badania.
Ogodlnie rzecz ujmujac, nie istnieja lokalne dziatania FOCA, Zrodfa FOCA s3 za granica i zwia-
zane s3 szczegdlnie z kontaktami nawigzanymi przez aktoréw obszaru badawczego z bada-
czami w Wielkiej Brytanii i USA.



Formalnos¢ relacji aktorow ® Rozproszony obszar dziedziny genetyki
o Ztozone praktyki genetyczne z baza specjalistyczng

Reguty wiazace  Brak polityki koordynagji i planowania ustug genetycznych
o Oparte na specjalistycznej wiedzy ustugi genetyczne tworzone niezaleznie od polityk
opieki zdrowotnej

Zaleznos¢ od zasobow o Szpitalne i zrzeszone centra genetyczne kluczowym elementem wsparcia badan
genetycznych
o Aktorzy z obszaru badan i rozwoju technologicznego zalezni od rzadu

Trwatos¢ relacji o Sieci zbudowane wokét Hiszpariskiego Towarzystwa Genetyki Ludzkiej (AEGH)

Streszczenie podstawowych danych

Badania w terenie w Hiszpanii prowadzono poprzez bezposrednie rozmowy z aktorami reprezen-
tujgcymi srodowiska badawcze, publiczne i akademickie, szpitale i firmy, oraz poprzez kontakty
Z panstwowa stuzbg zdrowia. W ponizszym badaniu przypadku okreslilismy aktoréw bezposrednio
zwigzanych z obszarem genetyki, szczegdlnie w przypadku badaczy pracujacych w srodowiskach kli-
nicznych lub panstwowych osrodkach badawczych. Do Zrédet dodatkowych zaliczaty sie publikacje
zwigzane z tematem, oraz udziat w kilku seminariach na temat badar nad dziedzing genetyki.
Jednym z gtéwnych problemoéw napotkanym podczas ponizszego studium przypadku byt brak
firm dziatajacych na tym polu. Wiekszos¢ firm farmaceutycznych to jedynie dystrybutorzy produk-
tow i ustug na rynek hiszpanski, cho¢ jest kilka wyjatkdw. Kolejny problem to brak paristwowych
mechanizmoéw koordynadji, to jest fakt, ze nie istnieje zaden organ administracyjny, ktéry zarzadza,
koordynuje lub planuje dziatania podejmowane przez aktorow w dziedzinie genetyki.

Hiszpanski zespot FORMAKIN pragnie podziekowac za pomoc M.J. Santesmasesowi, badaczowi
z UPC, ktory prowadzit badania w dziedzinie genetyki ludzkiej.

Rozmowy

Firmy
INGENASA: Carmen Vela Olmo.
Pharma Gen. Carmen Cabrero. Laboratory technician

Organizacje badawcze i uniwersytety

Wydziat Bioinformatyki, Instytut Zdrowia Carlosa lll. Fernando Martin, Dyrektor

Narodowe Centrum Biologii Fundamentalnej, Instytut Zdrowia Carlosa lll. Cecilia Martin Bourgén.
Department of Molecular Genetics, Centre for Biological Research, CSIC: Roberto Parrilla and San-
tiago Lamas

Medical and Molecular Genetics Department (Oncological Research Centre - Barcelona) Xavier Es-
tivill, Dyrektor (rozmowa prowadzona przez M.J. Santesmases)

Institute of Biomedicine of Barcelona, CSIC: Angel Pestafa (rozmowa prowadzona przez M.J. San-
tesmases)

Bioinformatics Department, National Biotechnology Centre: Jose R. Valverde.

Szpitale

Hospital Foundation Jimenez Diaz. Santiago Rodriguez de Cordoba and Carmen Ayuso.

Hospital Reina Sofia, Cordoba: Antonio Lopez Beltran (rozmowa prowadzona przez M.J. Santesmases)
Hospital Virgen de las Nieves, Granada: Federico Garrido (rozmowa prowadzona przez M.J. Santesmases)
Hospital La Fe, Valencia: Francisco Palau and Felix Prieto (rozmowa prowadzona przez M.J. Santesmases)

Organizacje publiczne i organy zarzqdzajqce

CDTI (Centrum Rozwoju Przemystowego i Technologicznego): Nabil Khayyat. Dyrektor of agro-food
and environmental technologies. Technologii srodowiskowych i agro-food.

CDTI (Centre for Industrial and Technological Development): German Rodriguez. Head of Chemical
and Health Technologies.

National R&D Plan. Miguel Angel Piris. Health Program.

Health Research Fund (FIS) Daniel Garcia Urra. Director of Promotion of Biomedical Research Office.
Office of Science and Technology. OCYT. Quality of Life Area. 183
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Seminaria

Setting priorities in Biomedical Research. University of Madrid and Carlos Il Health Institute. July
6-10, 1998

European Biotechnology in the 21t Century Symposium organised by the Ministry of Industry, Car-
los Il Health Institute and the Foundation for the Promotion of Research. Oct. 21-22, 1999.
International Symposium: Food, Biotechnology and Quality of Life in the XXI Century. Foundation
Ramon Areces. Nov. 16-17, 1999

International Symposium: Structure, Function and Evolution of Genomes, The New Genomic Era,
Foundation Ramon Areces March, 30-31 2000

Human Genome: Genomics and Proteomics Bioinformatic Approaches” organised by Foundation
of the University of Madrid, Aug.28 to Sept. 1, 2000
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Zjednoczone Krélestwo Wielkiej Brytanii
i Irlandii P6tnocnej

Elektroniczny Rejestr Pacjenta

w Zjednoczonym Krélestwie

Studium przypadku

Wstep

W ostatnich latach Elektroniczny Rejestr Pacjenta byt gtéwnym tematem dyskusji na temat
nowych osiggnie¢ w organizacji stuzby zdrowia. Raport rzadowy (White Paper) Informa-
tion for Health: An information strategy for the NHS, 1998-2005 czyni wiele odniesieri do EPR
i mowi o tym jakie kroki nalezy podja¢ w celu realizacji tego przedsiewziecia. Jednoczesnie
mato uwagi poswieca sie w nim konkretnym cechom brytyjskiej opieki zdrowotnej, kt-
re nalezatoby wziag¢ pod uwage w praktyce. Ponizej postaramy sie okresli¢ niektoére z tych
dos¢ unikatowych cech brytyjskiej opieki zdrowotnej, oraz implikacje jakie niosg dla prze-
ksztatcenia praktyki zdrowotnej w bardziej mobilny format elektroniczny. Sugerujemy, ze
cho¢ EPR zajmuje czotowe miejsce w brytyjskim programie reform opieki zdrowotnej, jest
obecnie daleki od realizacji w praktyce, zwazywszy na pewne specyficzne cechy organizadji
opieki zdrowotnej w tym kraju.

Dziatanie koordynacyjne nastawione na rozpoznanie przysztosci

Schemat pojeciowy stworzony w projekcie FORMAKIN pozwala nam zrozumie¢ dynamiczne
relacje pomiedzy wieloma czynnikami, od ktérych obecnie zalezy program innowacji w za-
kresie EPR. Zalicza sie do nich rodzaj oczekiwari w stosunku do EPR (i komu s3 przypisywa-
ne), skonfrontowane z obecnym stanem rozwoju organizacyjnego i technicznego. Poza tym,
utrzymujemy, ze forma relacji panujacych pomiedzy aktorami w opiece zdrowotnej (ich trwa-
tos¢, stopien formalnosci, determinuja to, jak w Zjednoczonym Krélestwie ksztattuje sie EPR.
Ponizej opisujemy jak wielkie ambicje modernizacji nekanego problemami NHS $ciéle 13-
Cz3 sie z programem technologicznym zwigzanym z EPR. To wiasnie poprzez ten program
rzad i administracja panstwowa obiecuja zwiekszenie efektywnosci, rownosci pomiedzy
regionami, poprawe mechanizméw zarzadzania placéwkami, i jednolita opieke” w ramach
ubezpieczenia: Ministrowie probujg przeksztatci¢ system powstaty w latach czterdziestych,
w system nowoczesny, nastawiony na dobro pacjenta. Raport specjalny: przysztos¢ NHSA.
Pacjent miatby prawo do tatwego dostepu i wysokich standardéw niezaleznie od miejsca
zamieszkania. Pacjenci posiadaliby karty chipowe zawierajgce ich dane medyczne. Te elek-
troniczne zapisy umozliwityby pielegniarkom, terapeutom i lekarzom podtrzymac¢ ciggtos¢
opieki i wiedzy o pacjentach. (Gillan, 2000).
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Przyszty elektroniczny zapis karty zdrowia — a takze projekty dotyczace konkretnych typéw da-
nych oraz sposobdéw obchodzenia sie z nimi, inne projekty zajmujg sie integracja wszystkich tych
informacji w jeden jednolity zapis. Jesli pacjenci majg w petni skorzystac z doby elektroniki, nalezy
rozwigzac kwestie obecnie uzywanych papierowych rejestrow medycznych. (Kalra, 1994). Bezpo-
$rednia motywacja aby stworzy¢ infrastrukture informatyczng zdolng do obstugi EPR pochodzi
zréznych Zrédet publicznych tworzacych polityki. Na poczatku, brytyjska niezalezna Komisja Audy-
towa byta szczegdlnie krytyczna wobec tego jak NHS zarzadza danymi pacjentdw i wobec braku
zaangazowania w stworzenie alternatywy do danych zapisywanych w formie papierowej. W swo-
im raporcie z 1997 roku, pt. Setting the Records Straight, Komisja Audytowa znalazta w ramach NHS
kilka alternatyw do zapiséw papierowych, ktére zazwyczaj,nie maja logicznej struktury... staja sie
Zbyt obszerne i nieporeczne, z informacja dotyczacg jednego pacjenta przechowywang w wielu
miejscach’ W raporcie stwierdza sie, ze cho¢ EPR ,wyprze w koncu zapisy papierowe.. moze na-
streczyc tyle samo trudnosci ile rozwigze... jesli istniejacy system zapisu danych medycznych nie
bedzie dziatat dobrze i nie rozwazy sie alternatyw przed ich wdrozeniem! Dalej wymienia sie pew-
ne negatywne czynniki, ktére NHS pdzniej wezmie pod uwage podczas sporzadzania raportu pt.
Information for Health, zawierajagcego ambitny plan dotyczacy brytyjskiego EPR.
Information for Health dotyczy wstepnego planu wdrozenia EPR w latach 1998-2005, do
kiedy to zakonczy sie ostateczna faza wdrazania, i plan zostanie zwiericzony kompletnym
elektronicznym rejestrem pacjentéw iich danych zdrowotnych, ktére beda wspierac opieke
zdrowotna poprzez:

® petne wdrozenie w podstawowej opiece zdrowotnej Elektronicznych Rejestrow

Zdrowotnych pierwszej generagji

e mozliwosé¢ elektronicznego transferu danych pacjenta pomiedzy lekarzami ogdlnymi

e 24-godzinny dostep do zapisow pacjentdw.
Strategia e-rzadu stawia rzadowi centralnemu jak i lokalnym bardzo ambitne cele. Postawiono
wymaganie, aby wszystkie zapisy danych byty w formie elektronicznej od 2004 roku i wszystkie
(odpowiednie) procedury wykonywane byly elektronicznie do roku 2005. Oznacza to w prak-
tyce, ze wszystkie zapisy musza znajdowac sie w komputerze, aby umozliwi¢ dostep do nich
osobom uprawnionym. Dane w brazowych segregatorach, ani informacje zawarte w ludzkim
umysle nie spetniajg wymagan dostepnosci. (Information for Social Care, Department of Health).
Raport Brytyjskiego Panelu Foresightu Nauk o Zyciu i Zdrowiu (1995) kfadzie znaczny nacisk na
role [T, ale wspomina o EPR tylko mimochodem, jako o jednym z elementéw realizacji ogol-
nego zatozenia:,IT bedzie szybko wkracza¢ do opieki zdrowotnej i nauk o zdrowiu — nie tylko
w kontekscie zarzadzania danymi, ale takze jako narzedzie do dogtebnej analizy, modelowania
i interpretacji” (88). Nie jest to az tak zaskakujace, zwazywszy na ogding orientacje raportu bar-
dziej w kierunku Badar i Rozwoju, niz samego $wiadczenia opieki zdrowotnej. Poza tym, kiedy
przygotowywano raport, EPR dopiero wkraczat do brytyjskiego programu innowacji. Nie miat
przykuc wiekszej uwagi az do roku 1997, kiedy opublikowano raport Komisji Audytowej opisany
powyzej. Oczywiscie, watpliwym jest czy cele wyznaczone ostatnio przez Departament Zdrowia
sa mozliwe do zrealizowania w ramach czasowych, jakich oczekuja aktorzy polityczni. Z ostatnie-
go sondazu MORI dla British Telecome wynika, ze choc 77% cztonkéw rzadu centralnego uwaza
ramy czasowe za realistyczne, mniej niz ¥ respondentéw z sektora zdrowia i samorzadow lo-
kalnych uwaza ze uda sie zrealizowac cel do 2005 roku (Guardian, 15.11.00). Ponizej staramy sie
udokumentowac ostatnie do$wiadczenia istotnych aktoréw w dziedzinie EPR i pokazac skutki
jakie wywieraja one na postrzeganie EPR jako koncepdji wspdlnej, ze szczegdlnymi cechami
organizacyjnymi, technicznymi i relacyjnymi, typowymi dla Zjednoczonego Krolestwa.



Konfiguracje: EPR w Zjednoczonym Kroélestwie

Ukfad aktoréw zaangazowanych w tworzenie i organizacje EPR w Zjednoczonym Krélestwie jest
niezwykle zréznicowany. Samo to w pewien sposob dezorientuje aktoréw, ktorzy nadal nie sa
pewni swoich pozycji wzgledem innych, ani podziatu rél. Cecha definiujaca EPR w tym kraju jest
nieréwne roztozenie zasobdw T pomiedzy podstawowsg i specjalistyczng opieka zdrowotna.
W podstawowej opiece zdrowotnej uzycie komputerdw i umiejetnosci w zakresie IT wiérdd le-
karzy mozna okreslic jako dos¢ wysokie, podczas gdy w placdwkach specjalistycznych wykorzy-
stanie [T, a tym bardziej EPR jest znikome. Asymetria ta zyskuje wyjatkowo ironiczny wydzwiek
w Swietle raportu rzadowego Information for Health, ktory ktadzie nacisk na role EPR w sektorze,
w ktorym wykonalnos¢ tej koncepdiji jest problematyczna (Wilkins, 1998).

Dodatkowo, ambicje dtugofalowe zwiazane z EPR zaktadaja, ze przerodzi sie on w pewnym
momencie w bardziej uniwersalny EHR w podstawowej opiece zdrowotnej, gdzie ma miej-
sce 90% dziatar klinicznych. Zintegrowatoby to zapisy opieki spotecznej z zapisami opieki
zdrowotnej, i utatwito zarzgdzanie obszarami zdrowia i opieki spotecznej. Problem w Zjed-
noczonym Krélestwie mozna podzieli¢ na cztery czesci:

e Po pierwsze, jak wspomnielismy wczedniej, osiggniecie pierwszej fazy zaktada sie
w kontekscie opieki specjalistycznej, gdzie wykorzystanie technik IT oraz sama ich
znajomosc jest godna pozatowania. Sam raport Information for Health stwierdza, ze
przynajmniej 70% placoéwek nie posiada systemow [T, ktdre mogtyby postuzy¢ do
wymiany danych pacjentow.

® Po drugie, choc¢ sektor opieki podstawowej jest bardziej w tym wzgledzie zaawan-
sowany, zupetnie niejasne jest to, na jakiej podstawie miatby on stworzy¢ taki rodzaj
jednolitej organizacyjnej i instytucjonalnej zdolnosci IT niezbednej do stworzenia
i obstugi elektronicznych rejestréow populacji.

o Po trzecie, zaktadajac, ze autonomia znacznie przyczynita sie do bardziej zaawansowa-
nego rozwoju sektora podstawowego, ta sama cecha moze przyczynic sie do zwiek-
szenia stopnia fragmentacji, ktéra uniemozliwitaby wdrozenie EPR i HER. To przywodzi
na mysl problematyczng kwestie napiecia pomiedzy centralizacjg i lokalnym uspraw-
nieniem, ktéra obecna jest w najnowszej historii koordynacji ICT w tym kraju.

e Czwarty problem powstaje z niepewnosci co do tego, kto skorzysta na systemach
elektronicznego zapisu danych, i w konsekwencji, ktory sektor/podmiot powinien
odpowiadac za jego rozwdj. Kwestia ta w przypadku EPR rozni sie od EHR. EPR jest
zapisem danych o leczeniu pacjenta na potrzeby $wiadczacego ustugi (placowki
NHS/ wiadze sektora zdrowia). Oczywiste jest zatem, ze EPR powinno uwzgledniac
inwestycje opieki specjalistycznej. EHR z kolei, jest zapisem danych o zdrowiu pa-
cjenta, nastawionym na pacjenta i jego potrzeby podczas poruszania sie pomiedzy
formami opieki zdrowotnej i spotecznej. Dlatego wiasnie kwestia tego, kto korzysta,
ani kto ptaci za rozwdj systemu, nie jest jasna, co z kolei odbiera motywacje organom
opieki medycznej i spotecznej do zaangazowania sie w ten kosztowny rozwaj.

Jeden ze scenariuszy przewiduje, ze EPR stworzony dla sektora zostanie zaadaptowany
przez sektor podstawowej opieki zdrowotnej. To stwarza szczegdlne problemy dostawcom
komercyjnym systemdw dla lekarzy i sprawi, ze beda oni bezposrednio konkurowac z wia-
dzami Stuzby Zdrowia, Trustami i ich dostawcami komercyjnymi.

Brytyjski Departament Zdrowia przyjat zdecydowana role w procesie okre$lania formy tech-
nicznej, jaka powinien przyja¢ EPR. DoH, jedna z dostepnych wersji koncepgji, ambitnie
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zaktada w petni skomputeryzowane zapisy z mozliwoscia analizy i archiwizowania danych.
Podejscie to posrednio odradza inkrementalny rozwéj bazy technologicznej i organizacyj-
nej, na ktorej mogtby dziata¢ EPR (Wilkins, 1998). Ma to wptyw na spowolnienie lub po-
wstrzymanie rozwoju samego EPR, a takze, co wazniejsze, poszczegdinych sktadnikéw od
ktérych moze zalezec.

Istniejg tez inne cechy organizacyjne, ktére wptynety na stopniowe zblizanie sie do EPR. Na
przykfad, zarzad NHS w duzym stopniu polega na dodatkowym modelu, w ktérym rézne fazy
strategii IT osiggane sg kolejno. Oznacza to, ze nie mozna przejs¢ do kolejnej fazy, dopdki nie
zakonczy sie poprzednia, co w przypadku EPR obejmuje szes¢ faz. Bez wdawania sie nadmier-
nie w szczegdty, model wielopoziomowego EPR’opiera sie na ocenie projektow pilotazowych
i na konwencjonalnym podejsciu do organizacji Szpitalnych Systemdw Informacyjnych (HISS).
W praktyce, ta liniowa sekwencyjno$¢ wygenerowata bardzo nieelastyczna strukture rozwoju,
ktéra nie moze w prosty sposéb uwzgledni¢ nowych mozliwosci (wymiana obrazu, interfejsy
w sieci) i utrudnia, a nie utatwia postep. Istotna dyskusja toczy sie takze na temat tego, na
ktérym z szesciu poziomow znajduja sie obecnie zdolnosci w zakresie IT placéwek ogdlnych
i specjalistycznych. Wiekszos¢ krytykdw twierdzi, ze obecne warunki oznaczaja, ze niewielu
aktoréw z sektora zdrowia jest w stanie zaprezentowac rozwdj systemowy powyzej poziomu
pierwszego lub drugiego schematu wdrozenia EPR. (Benson, 1998).

Spodziewana niezdolnos¢ EPR do wspdtgrania z nowymi mozliwosciami i systemami byta
tematem dyskusji podczas naszych rozmdéw z respondentami. Jeden z nich, cztonek bry-
tyjskiego Panelu Foresightu w Opiece Zdrowotnej, wspomniat o trudnosciach jakie Panel
miat ze sformutowaniem spojnej koncepcji wspotdziatania EPR z innymi aplikacjami prze-
kazywania danych:

Bez elektronicznego zapisu danych, nie ma praktycznie mozliwosci uchwycenia obrazow
klinicznych. Ale jest jeszcze problem techniczny... kwestia badana w tym momencie... gdyby
istniat elektroniczny rejestr pacjenta, jak upewnic sie, ze wazne obrazy medyczne rzeczywi-
$cie sie w nim znajda. Odpowiedz wcale nie jest oczywista. Problem lezy w tym, ze jakkol-
wiek by to robi¢, musiatoby to zaja¢ nie wiecej czasu, niz radiolodzy potrzebujg obecnie na
zebranie kilku obrazéw. To duze wyzwanie.

Innym skutkiem tego jak DoH i NHS Executive traktuje EPR jest fakt, ze wiekszy nacisk
ktadzie sie na osiggniecie celdw technicznych i to kosztem komunikacji miedzyorgani-
zacyjnej. EPR widziany jest jako problem sekwencyjnych infrastruktur technicznych, a nie
reorganizacja zarzadzania i organizacji. Logiczny wniosek jest taki, ze jesli systemy tech-
niczne bedg spetniac swoja funkcje, nastapi zmiana organizacyjna, od ktérej zalezy rozwdj
EPR.To odzwierciedla mocno zakorzeniony w brytyjskim sektorze zdrowia wzér, w ktorym
strategie IT zostaty mocno scentralizowane i zorientowane technicznie. W wyniku tego,
mozna stwierdzi¢, ze wiele z lokalnej dynamiki rozwoju/innowadji niszy majacych na celu
spetnienie konkretnych potrzeb i oczekiwan zostato sttumionych. To ttumaczy wzgledny
sukces w przyjeciu IT w sektorze podstawowym, w poréwnaniu ze specjalistycznym, gdzie
aktorzy o mniejszym znaczeniu moga by¢ bardziej pragmatyczni w zaspokajaniu lokal-
nych potrzeb ICT. Jednak zwrot w kierunku Grup Opieki Podstawowej moze w przysztosci
hamowac elastycznosc. Wykorzystanie projektéw pilotazowych i tzw. ,stron demonstra-
cyjnych” to przykfad kolejnego uzycia IT w kontekscie EPR w Zjednoczonym Krolestwie.
W ostatnich badaniach DoH wybrano trzynascie sposréd 96 zgtoszen, przy tagcznym bu-
dzecie 6 mIn GBP ((Health Service Journal, 22.5.00). Jest to jeden z celéw okreslony w ra-
porcie Information for Health i wyraznie zdaje sie by¢ spetniony, cho¢ przy koszcie zupetnie



nieproporcjonalnym do pokaznych sum niezbednych do wdrozenia na poziomie narodo-
wym. Jesli chodzi o rzeczywisty system EPR bedacy w uzyciu, postep w Zjednoczonym
Krélestwie jest nieco bardziej zaawansowany.

Podczas rozmow, aktorzy z sektora publicznego i komercyjnego dali wyraz ogromnemu nie-
zadowoleniu z obecnego postepu realizacji koncepcji EPR. Ponizszy fragment pochodzi z wy-
wiadu ze specjalista technicznym z firmy zajmujacej sie technologig informatyki medycznej,
ktorej zlecono stworzenie rozwigzan komunikacyjnych dla specjalistow klinicznych:

S:w wielu przypadkach, ale bedzie trzeba go ulepszy<c, znacznie ponad to czego normalnie sie
uzywa, to milowy krok od zwyktego transferu danych, wszystko co dotyczy elektronicznego re-
Jestru pacjenta...

N: wiec obietnica jest fantastyczna, ale wykonalnos¢ bardzo niska...

S:tak...

Inny rozmoéwca, senior manager w firmie produkujacej oprogramowanie, takze przywotat
poréwnanie do ‘kroku milowego' aby wyrazi¢ réznice pomiedzy fantazjg a faktami o EPR:
Mowimy tak:, Wykonajmy teraz milowy krok i wprowadzmy rejestr elektroniczny, ktory jest
dostepny z kazdego miejsca w kraju i w kazdym momencie, 24 godziny na dobe, 7 dni
w tygodniu. (MC)

Jedna z najbardziej kontrowersyjnych trudnosci w kontekscie brytyjskim jest sformutowa-
nie zgodnego systemu kodowania klinicznego, w ktérym bedzie dziata¢ EPR. Elektroniczny
rejestr pacjenta i elektroniczny rejestr zdrowotny wymagaja wspdinego, kodowanego stow-
nictwa klinicznego aby zapewni¢ wiasciwa komunikacje informagji klinicznej. Poczatkowe
podejscie NHS Executive polegato na stworzeniu wysokobudzetowego projektu stworze-
nia tzw. ,Read Codes’, niezastrzezonej wersji amerykarnskiego SNOMED. Pomimo rosnacej
krytyki gtoszacej, ze projekt jest zbyt duzym przedsiewzieciem dla pojedynczego systemu
krajowej opieki, Grupa Zarzadzania Informacja NHS (Information Management Group)
(obecnie rozwigzana i zastapiona Information Authority) obstawata przy idei stworzenia
koddw, na ktéra wydano znaczna sume. Z kolei NHS stracita szanse odniesienia korzysci
ptynacych z posiadania systemu kodowania klinicznego takiego jak uzywane w innych
krajach, szczegodlnie w USA. Po dziesieciu latach w fazie rozwoju, DoH ogfosito (kwiecier\
1999), ze ,Read Codes" nie mogg funkcjonowac same, i zostang potaczone z amerykariskim
systemem SNOMED. Jak skomentowat jeden z krytykow:

Nauczka? NHS moze jest i duzy, ale staby. Zle zarzadzany i zle finansowany. Nie moze po-
zwoli¢ sobie na rozwijanie wtasnych narzedzi. ... Information for Health nie mdwi o tym wie-
le.. Powinno sie powiedzie¢: uzywajcie internetu do komunikacji, nie NHSnetu; Uzywaijcie
HTML do dokumentéw, nie Worda, PDF, ani zadnego innego formatu objetego prawami
autorskimi; uzywajcie gotowych rozwiazan do procesowania danych, nawet jesli s3 amery-
kariskie. W zadnym wypadku nie twérzcie wtasnych. (Mitchel, 1999, s. 1)

Reguty wiagzace

Jesli chodzi o kwestie regut wigzacych, sytuacja i tory rozwoju systemow zabezpieczajgcych
dane osobowe oraz zapewniajgcych bezpieczenstwo informacji w brytyjskim sektorze zdro-
wia s3 unikatowe. Posrednio, gtéwnym zagadnieniem na jakim skupiaja sie nowe konfiguracje
wsréd poszczegdlnych aktordw sektora zdrowia, takich jak specjalisci medyczni, przemyst far-
maceutyczny i jednostki rzadowe tworzace polityke zdrowotng zwiazane sa z poufnoscia.
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Zanim je doktadniej oméwimy, warto przeanalizowac panujace obecnie uktady medyczno-
prawne i zawodowe, dotyczace bezpieczenstwa danych elektronicznych w Zjednoczonym
Krolestwie. Cho¢ nie ma konkretnej ustawy stanowigcej o poufnosci danych medycznych,
wszelkie informacje przechowywane tajnie chronione sg na podstawie Aktu o Ochronie
Danych z 1998 roku, zawartego w Common Law Duty of Confidence. Prawo to ocenia sie jako
wystarczajgce w przypadku zapiséw danych w formie papierowej, EPR ma kilka elemen-
téw, ktdre sg wyzwaniem z prawnego punktu widzenia. Dotyczy to gtéwnie niewfasciwego
uzywania i adaptowania zapiséw danych, ktére pézniej mogtyby kwestionowac ich status
prawny jako prawdziwych zapiséw historii medycznej. Na przyktad, w przeciwienstwie do
rejestrow papierowych, EPR mozna modyfikowac bez pozostawiania sladu. Nie jest rdwniez
jasne, gdzie w przypadku niewfasciwych, z punktu widzenia praktyk, doszukiwa¢ sie ich
w innych, skoro sam rejestr rozproszony jest na wiele sektoréw i systemdw. Podczas gdy
pierwszy z opisanych probleméw mozna rozwigza¢ poprzez ,Civil Evidence Acts’, rozwia-
zanie drugiego mozna osiggna¢ droga techniczng, a nie prawna. Konieczne, na przyktad
bytoby usprawnienie funkcji technicznych EPR, polegajace na stworzeniu obowigzkowych
elementow logowania i rejestracji. Podczas gdy restrykcje prawne dotycza tylko Zjednoczo-
nego Krolestwa, kwestie techniczne sg podobne we wszystkich kontekstach narodowych
omawianych w tym badaniu.

Stopien w jakim kwestia poufnosci zapoczatkowata dyskusje pomiedzy aktorami sektora
zdrowia w kontekscie brytyjskim, przedstawia sie inaczej w innych krajach. Poufnos¢ stano-
wita kluczowg kwestie poprzez, ktéra specjalisci medyczni (gtéwnie Brytyjskie Stowarzysze-
nie Medyczne i General Medical Council) zaangazowali sie w zarzadzanie za posrednictwem
technik IT i ogdline zmiany w kulturze i nawykach pracy medycznej. Twierdzi sie, ze specja-
lisci ci, wykorzystali problemy powstate wokét poufnosci, aby wzbudzi¢ potezny sprzeciw
wobec programu polityki informatyki medycznej. Niezgodnosci pomiedzy NHS i specjali-
stami klinicznymi (szczegdlnie BMA) co do poufnosci miaty ogromny wptyw na opdznienie
wdrozenia NHSnet (platformy w oparciu o ktérg ma funkcjonowac EPR) o dwa lata. Sytuacje
przefamano dzieki dtugim negocjacjom i publikacji Raportu Caldicotta o poufnosci danych
pacjentow w 1997 roku. (Kelly, 1998; Department of Health, 1997). Ostatnio opublikowano
tez raport Good Practice Guidelines for General Practice Electronic Patient Records (sporzadzony
przez Joint Computing Group of the General Practitioners’Committee i the Royal College of
General Practitioners, opublikowany w sierpniu 2000). To po raz pierwszy skutecznie otwo-
rzyto drzwi dostepu do rejestru pacjentow.

Kwestia poufnosci stafa sie jeszcze bardziej problematyczna w kontekscie udostepniania
danych klinicznych partiom trzecim, szczegdlnie do badan farmaceutycznych. Odpowied-
nio skonstruowany EPR mogtby umozliwi¢ gromadzenie szczegétowych danych klinicz-
nych, ktére w innym przypadku trudno bytoby uzyskac. Zblizytoby to aktoréw takich jak
NHS oraz przemyst farmaceutyczny do potencjalnie bardziej scistej infrastruktury pozyski-
wania wiedzy (Fears and Poste, 1999). Dostep do zapiséw danych diagnostyki genetycznej
na potrzeby badar komercyjnych prawdopodobnie zmieni stopier w jakim mozna zaadap-
towac istniejgce zasady poufnosci na potrzeby EPR. (Chadwick, 1999). Takie pytania nie sg
w kontekscie brytyjskim czysto teoretyczne, czy spekulacyjne. Kilka ostatnich zdarzert moze
by¢ przyktadem restrukturyzacji legislacji na potrzeby pozyskiwania danych z rejestréw pa-
cjentow do badan i dla partii trzecich.

W biegu zdarzen przypominajacych kontrowersje wokét,sprzedazy” rejestru danych gene-
tycznych obywateli Islandii, brytyjski Sad Apelacyjny obalit ostatnio poprzedni wyrok Sadu



Najwyzszego, (Times Law Reports, 14th June, 1999) o wtérnym wykorzystywaniu anonimo-
wych danych pacjenta na potrzeby komercyjne, ktdry stanowit, ze takie praktyki tamia zasa-
de poufnosci. (21 grudnia 1999). Wyzwanie rzucone Departamentowi Zdrowia zainicjowato
konsorcjum publiczno-prywatne, zawierajace organizacje reprezentujace przemyst farma-
ceutyczny, General Medical Council i Medical Research Council. Ocena dotyczy dwdch baz
danych, Bazy Badawczej Lekarzy Ogolnych, zarzadzana przez Agencje Kontroli Lekdw i Bry-
tyjskiej Bazy Danych Podstawowej Opieki Zdrowotnej, ktéra od Source Informatics przejeto
IMS Health. Druga baza jest dla firm farmaceutycznych Zrédtem danych o dwdch milionach
pacjentow. (Strobl and Cave, 2000). Co kontrowersyjne, wedtug nowych przepiséw, sko-
ro na podstawie danych nie mozna zidentyfikowac pacjentéw, nie zachodzi koniecznosc
wyrazenia zgody na ich wtdrne uzycie. To tylko jeden z przyktaddw dziatarh w celu prze-
konania rzadu i organizacji $wiadczacych opieke zdrowotna, ze rejestry danych pacjentéw
s3 znaczacym, acz niewykorzystanym w petni zrodtem informacji do badan. (Fears and
Poste, 1999; New Scientist editorial, 1998; THES, 2000). Warunki udostepniania tych danych
podlegajg negocjacji, i dziatania w tej kwestii zaleze¢ beda od reformutowania warunkéw
kontroli rejestrow, w tym zdefiniowania na nowo pojecia wiasnosci, $wiadomej zgody i pry-
watnosci. (Brown and Rappert, 2000). Ponadto, respondenci z sektora farmaceutycznego
jednogtosnie wskazali na przypadek islandzki jako przyktad utatwienia dostepu do danych
populacji przez Departament Zdrowia. Wskutek tego, realizacja brytyjskiego programu EPR
postrzegana jest jako niezbedny prekursor na drodze do komercyjnie zarzgdzanej bazy da-
nych, ktéra stuzy¢ bedzie zaréwno opiece zdrowotnej, jak i badaniom przemystu farmaceu-
tycznego.*

Po raz kolejny pofaczenie aktoréw zaangazowanych w tego typu inicjatywy wiele mowi
o kompleksowosci relacji konfiguracyjnych, ktére nalezy bra¢ pod uwage starajgc sie zro-
zumiec obecny i przyszty ksztatt brytyjskiego systemu EPR. Scharakteryzowawszy niektére
z osiggniec i relacji, w ktorych usytuowany jest brytyjski EPR, odniesiemy nastepnie powyz-
sza charakterystyke do schematu pojeciowego uzytego w projekcie FORMAKIN.

Wiele z tych trudnosci zniechecito potencjalnych partneréw komercyjnych. Do niedaw-
na ogromna liczba firm z branzy IT przeznaczata znaczng ilos¢ srodkdw na to, co uwa-
zali za nowy potencjalny rynek dla technologii informatyki medycznej. Od tamtej pory,
wiele z tych dziatan ustato, a duze firmy ograniczyty programy badawczo-naukowe do
momentu kiedy brytyjski system opieki zdrowotnej rozwigze przynajmniej kilka kwestii
infrastrukturalnych. W rozmowie na poczgtku 2000 roku, respondent reprezentujacy jed-
nego z najwiekszych dostawcow ICT dla NHS nastepujaco przedstawit stanowisko firmy
w kwestii EPR:

Uwazam, ze w kwestii elektronicznych rejestrow pacjenta jestesmy gotowi sie wstrzymac
i na razie obserwowac. Tak czy inaczej, ciekawe jest to, ze podczas prezentacji Healthcare
IT w zesztym roku, kazdy duzy producent moéwit, tworzymy elektroniczne rejestry pacjenta’,
a wszystko co zrobili, to wzieli oprogramowanie z zesztego roku i nazwali je oprogramo-
waniem Elektronicznego Rejestru Pacjenta, i to jest doktadnie to samo, wiec nikt tego na
prawde nie robi, nikt nie rozumie... co to znaczy. Nasza rola polegataby na czyms zwigzanym
z zarzadzaniem wyszukiwarka, ktéra moze przeszukiwac catg sie¢, i na tym pewnie pole-
gatoby nasze zaangazowanie... ale to potrwa latami, to znaczy, EPR miaty najpierw dziatac¢
w opiece specjalistycznej. (PD)

% Patrz George Poste w Komisji ds. Nauki i Technologii Izby Lordéw: Drugi raport, 1999-2000.
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Wytaniajacy sie obraz to wspdlne rozumienie przez réznych aktoréw, ze EPR pewnego dnia
stanie sie rzeczywistoscia, ale brakuje zrozumienia tego jaka forme ma przyjac ten proces.
Ten sam respondent dodat:

Jjedno jest pewne, elektroniczny rejestr pacjenta bedzie kiedys istniat na ekranie komputera...
wiec nie wiedzqc co sie doktadnie stanie, pozycjonujemy sie jako ktos, kogo bierze sie pod uwage
w rozwazaniach na ten temat. (PD)

Zarzadzanie innowacjg wéréd aktorow sektora polityki zdrowotnej polega gtéwnie na od-
powiadaniu na cele zawarte w schemacie DoH dotyczacym wprowadzania EPR oraz for-
mutowaniu/szerzeniu protokotéw systemowych. W wiekszosci przypadkdw ocenia sie to
jako zbyt ambitne, co spowodowato usuniecie niektorych celdw. Tak stato sie w przypadku
terminu potgczenia wszystkich PCG systemem NHSnet do korica 1999 roku, termin, ktory
ostatecznie musiano usuna¢, zanim stanie sie symbolem ztego zarzadzania instytucjonal-
nego. Problemy dotyczace zarzadzania innowacja w brytyjskim sektorze informatyki me-
dycznej sg bardzo gteboko zakorzenione. Strategia IT jest tu powaznie krytykowana jako
zbyt centralistyczna i biurokratyczna i taka, ktéra inicjuje skomplikowane schematy zaopa-
trywania, i nie zapewnia odpowiedniego wsparcia technicznego. To skutecznie pozbawia
bardziej elastyczne, lokalne i innowacyjne inicjatywy wszelkich mozliwosci. Biurokratyczng
centralizacje oskarza sie takze o spowodowanie ogromnych opdZnien i strat.

Od czasu do czasu NHS musi przeprowadzi¢ gruntowng reorganizacje instytucjonalng, tyl-
ko po to, aby jeszcze raz'sprzedac’ obietnice IT aktorom sektora opieki zdrowotnej, rozcza-
rowanych wykonalnoscia programu Information for Health. Jednym tego przyktadem jest
zniesienie Information Management Group (IMG) i zastapienie jej nowym ,Information Au-
thority” NHS, ktére miato charakteryzowac sie mniejszg biurokracjg i wiekszym wsparciem
praktycznym. To spowodowato znaczne trudnosci dla wprowadzania EPR. Powszechnie
uwaza sie, ze EPR wymaga jasno okreslonych standardow i wskazdwek, szczegdlnie w przy-
padku placéwek PCG, ktére obecnie sg w fazie organizacyjnej, i maja przed sobg zadania
zwigzane z wprowadzaniem nowego systemu. Nowe Information Authority krytykowane
jest za wahanie sie pomiedzy ryzykiem preskryptywnego zapewnienia zbyt duzego wspar-
Cia, a z drugiej strony nie zapewnieniem wystarczajacego. (Health Service Journal, 1999).

Dyskusja: ogdlny charakter EPR

Powyzsza dyskusje mozna zaprezentowac w formie schematu stworzonego dla projektu
FORMAKIN, nanoszac cechy wiasciwe dla przypadku brytyjskiego.

Rozw6j S&T

Obietnica rozwoju EPR jest gtéwnym punktem obietnicy zintegrowanej opieki
naukowo-technologicznego zdrowotnej — w kontekscie NHS silnie krytykowanego za
nieefektywnos¢ i fragmentacje

Faza rozwoju Nadal w fazie wstepnej w poréwnaniu z oczekiwaniami
wzgledem EPR

Stopien zgodnosci Cho¢ wielu istotnych aktoréw zgadza sie, ze EPR zostanie
co do przysztosci zrealizowany, zgoda co do natychmiastowego planowania
i wykonalnosci w najblizszej przysztosci jest niewielka
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Konfiguracja

Formalnos¢ konfiguracyjna
relacji pomiedzy aktorami

Reguly wiazace

Zaleznos¢ od zasobow

Trwatos¢ relacji

Powazne problemy z zaangazowaniem specjalistéw klinicznych
w program polityki EPR, szczegdlnie z powodu symboliki
zagrozen dla autonomii kliniki, zwigzanych z IT

Poufnos¢ to sprawa trudna do rozwiazania — $rodki
techniczne musza jeszcze by¢ stworzone. Poufnos¢ zdaje
sie by¢ wykorzystywana przez profesje kliniczne jako srodek
kontrolowania ‘zagrozen' reorganizacji opieki zdrowotnej
zwigzanej z IT

Standardy — wiekszo$¢ aktoréw komentuje potrzebe
silnego przywddztwa ze strony NHSExecutive, a EPR ma by¢
realizowany tak, aby nie stworzy¢ systemow niewspdtmiernych

Chroniczne, dtugofalowe niedoinwestowanie we wdrazanie
technologii IT. Stad stabe podstawy w opiece specjalistycznej.
Firmy narzekajg na niestabilne relacje kontraktowe z opieka
zdrowotng

Relacje pomiedzy opieka zdrowotng a firmami ICT sg

dos¢ krétkotrwate, a wiele wiekszych firm ogranicza
inwestycje w sektorze. Niestabilno$¢ relacji kontraktowych
jest jedna tego cecha. Choc rézni sie to w przypadku
przemystu farmaceutycznego, ktory jest w stanie tworzyc
relacje dtugoterminowe z sektorem aktoréw politycznych

— szczegodlnie wspomagajac zmiany w zakresie prawa
wykorzystania danych pacjentéw do badan i rozwoju lekédw

Zarzadzanie
innowacja

Tworzenie produktu

Ramy czasowe

Wazny uzytkownik
Istotnosc

Potrzeba

Firmy sg ostrozne
Departament Zdrowia aktywnie stawia cele ale krytykowany
jest za niezapewnianie wystarczajgcego wsparcia

Przesuwaja sie dla samego EPR, cho¢ sporo dziatan
skoncentrowanych na rozwoju infrastruktury i spetnianiu celow

stawianych przez Departament Zdrowia

Przyrost hamowany przez sekwencyjne fazy rozwoju, ktére nie
moga korzystac¢ z nowych mozliwosci, zmian i elastycznosci

Lekarze, mniej administracja opieki zdrowotnej/kontrola
Administracja/kontrola
Potrzeba EPR jasno zdefiniowana poprzez problematyczny

status rejestrow papierowych podkreslona przez Komisje
Audytowa

FOCA

Rola foresigtu

Pierwsza faza foresightu miata miejsce przed okresem,

w ktorym EPR stat sie dominujgcym celem polityki w kraju —
dlatego nie odegrat znaczacej roli dla osiggniecia konsensusu
pomiedzy istotnymi aktorami. Nie opublikowano jeszcze
najnowszych wynikéw raportéw foresightu, ktére moga
bardziej zdecydowanie podkresli¢ role EPR.

Wiele negocjacji wokét EPR toczy sie na innych forach, wérdd
organdw specjalistycznych, wydarzeniach zwigzanych z ICT
w opiece zdrowotnej.
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Streszczenie danych

Dane uzyte podczas naszej oceny EPR w Zjednoczonym Krélestwie pochodza z kilku réznych Zro-
det, dostarczajacych danych pozwalajacych na ocene obecnych uktadéw instytucjonalnych i tech-
nicznych poprzez ktoére ta koncepcja rozwija sie w tym kontekscie. Na nasze dane sktadaja sie:
Rozmowy z przedstawicielami czterech gtéwnych obszaréw, w tym aktorami zarzadzajacymi poli-
tyka zdrowotng (NHS Executive Information Management Group and Information Authority); leka-
rze (konkretnie konsultanci dermatolodzy); publiczny sektor badan; aktorzy komercyjnego sektora
R&D (w tym senior executives i personel dziatu product development). Wywiady przeprowadzono
z trzema osobami z kazdego okregu.

Literatura, w tym prasa specjalistyczna, literatura dotyczaca polityki spotecznej, komentarze socjo-
logiczne i oficjalne prawne/publiczne raporty (patrz sekcja referencje na koricu dokumentu)
Warsztaty i sympozja na temat IT w opiece zdrowotnej, telemedycyny i EPR.

Bierzaca ocena i udziat w wirtualnej dyskusji na temat telemedycyny/EPR.
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Telemedycyna w Zjednoczonym Krélestwie
Studium przypadku

Wstep

Podobnie jak EPR, telemedycyna jest w ostatnich latach wazna kwestig dla brytyjskiej po-
lityki zdrowotnej. Postrzegana jest jako metoda $wiadczenia ustug w sposob znacznie bar-
dziej efektywny, a wiec jako rozwigzanie problemu czasu oczekiwania i nieefektywnosci tak
charakterystycznych dla brytyjskiej opieki zdrowotnej. Telemedycyna jest czescig znacznie
bardziej dtugofalowego programu zdrowotnego zwiazanego z inicjatywami opieki domi-
nujacymi opieke zdrowotng od lat osiemdziesigtych. Okreslana jest takze jako $rodek roz-
szerzenia polityki zarzadzania placéwkami opieki zdrowotnej i jak EPR, napotyka w zwiazku
Z tym pewien opdr ze strony pracownikéw opieki zdrowotnej. Nie mniej jednak, w przeci-
wieristwie do EPR, telemedycyna jest znacznie mniej jasno zdefiniowana jako obszar inno-
wagji. Cele techniczne ustalane przez rzad centralny i | Departament Zdrowia nie majg tez
na nig tak bezposredniego wptywu. Jest wiec konfiguracjg znacznie bardziej luzng, zaréwno
w kategorii samej innowadji (artefakty, produkty, ustugi), jak i relacji pomiedzy istotnymi ak-
torami. Ten brak zdefiniowania taczy sie z powaznymi problemami przyznawania zasobdw
w opiece zdrowotnej, ktére ostatnio zniechecaty wieksze firmy z branzy ICT do petniejszego
zaangazowania.

Obraz, ktory sie wytania i ktéry omawiamy szczegdtowo ponizej, przedstawia obszar te-
lemedyczny, w ktérym zachodzi potrzeba aby aktorzy innowacji wtozyli znaczny wysitek
w rozpowszechnianie oczekiwan i scenariuszy zastosowan telemedycznych. Z przepro-
wadzonych rozméw konsekwentnie wynika, ze przemyst ‘prowadzi za reke’ opieke zdro-
wotng aby doprowadzi¢ do wspdlnego pojecia Zle zdefiniowanego potencjatu teleme-

dycyny.

Dziatanie koordynacyjne nastawione na rozpoznanie przysztosci

Zakres definicji medycyny jest czesto niejasny, stad réznica w przypisywanych jej obietni-
cach. Ogdlnie, telemedycyna ma umozliwiac¢ utatwiony dostep do ekspertyzy specjalistycz-
nej (szczegdlnie na terenach wiejskich, oraz dla 0séb majgcych problem z poruszaniem sie),
redukcje czasu podrézy lekarzy i pacjentdw, oraz mozliwos¢ stworzenia nowego, prawdo-
podobnie skuteczniejszego sposobu interakgji lekarz—pacjent (np. w psychiatrii). Innymi
sfowy, telemedycyne wigze sie czesto z wyzszym standardem opieki, krotszym czasem
oczekiwania, i wieksza przejrzystoscia co do jakosci opieki zdrowotnej. Jedna z najbardziej
charakterystycznych cech brytyjskiego przypadku telemedycyny jest sposdb jej postrze-
gania — jako jeden, cho¢ wazny, sktadnik duzo szerszej reorganizacji sposobu $wiadczenia
ustug spotecznych i zdrowotnych, podstawowych i specjalistycznych. Odczuwa sie duzy
nacisk polityczny, aby osiagnac zatozone cele przed wyznaczonym terminem, to jest rokiem
2005. Cho¢ cele te bardziej szczegdtowo dotyczg EPR i niektorych warunkéw technicznych



od ktérych zalezy, jednocze$nie doprowadza one do powstania nowych mozliwosci wzro-
stu szerszego rynku telemedycznego.

Raport Information for Health zaznacza, ze opcje telemedycyny i teleopieki muszg byc
dobrze przeanalizowane w ramach procesu wdrazania Programoéw Poprawy Opieki Zdro-
wotnej i zwigzanych z nimi strategii. Telemedycyna stwarza mozliwo$¢ swiadczenia opieki
w sposob zintegrowany, o duzej dostepnosci, wysokiej jakosci i efektywnosci. Pozwoli to
zblizy¢ opieke specjalistyczng do pacjenta. Ustugi mozna bedzie swiadczy¢ lokalnie, co
zredukuje koszty transportu i skréci czas. Mozna bedzie takze skrocic¢ czas oczekiwania na
konsultacje specjalistyczng, oraz utatwi¢ dostep do informacji zaréwno specjalistom, jak
i pacjentom. Telemedycyna mogtaby takze wspomdc wspodtprace miedzy réznymi specja-
lizacjami, zmniejszy¢ ich izolacje i stworzy¢ nowe mozliwosci rozwoju poprzez dodatkowe
szkolenia, przekazywanie umiejetnosci i stworzenie nowych rél zawodowych. (NHS Execu-
tive statement, 1999).

Konfiguracje: Telemedycyna w Zjednoczonym Krélestwie

Stopien postrzegania telemedycyny jako nowinki technologicznej kojarzony jest bar-
dzo réznie. Telemedycyna jest jednocze$nie nowa i stara, juz dziatajaca, i przysztosciowa,
zwyczajna i rewolucyjna. Od jakiegos czasu technik komunikacyjnych uzywa sie w $ro-
dowiskach transportu i prewencji. Bardziej transformacyjne aspekty telemedycyny od-
nosza sie do mozliwosci jakie stwarza wzgledem zintegrowania medycyny ze $rodowi-
skiem domowym, zawodowym, czy czasu wolnego, poprzez komunikacje elektroniczna.
To w jakim stopniu telemedycyna kojarzona jest z rewolucyjnymi zmianami postrzega
sie jako cze$¢ bardziej globalnego rozwoju w zakresie IT. Pomimo swojego potencjatu
‘rewolucyjnego), telemedycyne nadal prezentuje sie jako przyszty kanat Swiadczen ustug
zdrowotnych.

W praktyce, telemedycyna w Zjednoczonym Krélestwie nie wprowadzita dotad Zadnych re-
wolucyjnych zmian w charakterze opieki zdrowotnej. Predzej, poza wykorzystaniem w eks-
tremalnych warunkach, projekty telemedyczne rozwijaja sie w niszach, gdzie nie zastapity,
ale dopetnity istniejace systemy. Ze wzgledu na ograniczenia technologiczne i organiza-
cyjne telemedycyny, mniej kojarzy sie jg z takimi samymi niepewnosciami systemowymi,
ktére panujg w diagnostyce genetycznej. Ponadto, telemedycyna jest przede wszystkim
przyjmowana dwoma drogami. Po pierwsze, na poziomie lokalnym, specjalizacje takie jak
zdrowie psychiczne, dermatologia i ortopedia starajg sie od jakiegos czasu promowac roz-
wiazania telemedyczne dla potrzeb kierowania na badania i konsultacje (np. telepsychiatria
czy teledermatologia). Po drugie, jak dokumentujemy szczegdtowo ponizej, telemedycyna
zaangazowana jest w znaczne, makropolityczne zmiany organizacji brytyjskiej opieki zdro-
wotnej.

Wiele technologii uzywanych obecnie w telemedycynie to adaptacje technik ICT zapro-
jektowanych dla szerszych potrzeb. Badar i Rozwoju technologii telemedycznych nie pro-
wadzi sie pod katem zastosowan klinicznych. Kliniczne wykorzystanie ICT nasuwa obawy
0 bezpieczenstwo i jakos¢ obrazowania, ktére moga by¢ mniej istotne w innych obszarach.
Powigzania pomiedzy uzytkownikami a producentami w tym obszarze mozna opisac jako
relacje klient-dostawca, a niekoniecznie wspdtpraca badawczo-naukowa. Nie ma tez ist-
niejacego wczesniej systemu badawczego, ani dtugoterminowych relacji wspotpracy, ktére
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utatwityby integracje telemedycyny z relacjami przemystowo-klinicznymi. Cho¢ relacji po-
miedzy lekarzami i producentami nie mozna opisac jako liniowej, istnieje pewien stopien
separacji rol i kompetendji. Jak wskazuja niektore prowadzone obecnie dziatania badawczo-
rozwojowe, badania naukowe nad telemedycyng nie skupiaja sie wokét zgtebiania wiedzy
naukowej i technicznej, ale wokét prowadzenia préb i ocen, majgcych na celu wieksze zro-
zumienie.

Panstwowa Baza Telemedyczna® Departamentu Zdrowia (DoH) zawiera 68 trwajacych,
lub niedawno zakoriczonych projektéw telemedycznych (wiekszos¢ rozpoczeta w 1997 1),
wiele w specjalizacjach klinicznych takich jak kardiologia, dermatologia, intensywna opieka
medyczna i psychiatria. Fakt, ze wielu respondentéw ocenito, ze baza odzwierciedla nie
wiecej niz 10% prowadzonych obecnie dziatari telemedycznych, wskazuje na ogdlny brak
wiedzy na temat stanu sektora wéréd tworcow polityk i przemystu. Wéréd wymienionych
projektow, wiekszosc to kooperacje pilotazowe pomiedzy producentami i branza, ograni-
czone w czasie i zakresie. Jak opisat jeden ze zwolennikow telemedycyny:

JTelemedycyna utkneta w fazie pilotazowej, sporo 0séb stworzyto fragmenty zestawu, wy-
prébowato go, stwierdzito, ze jest bardzo przydatny, ale brakuje infrastruktury. Na przykfad,
niektorzy uzywaja internetu, czy broad band video, i poniewaz jest to tak podzielone, nie
ma jednej infrastruktury.”

Jesdli chodzi o sposéb w jaki telemedycyna wpisuje sie w strukture opieki zdrowotnej, rola
projektow pilotazowych jest szczegdlnie znaczaca dla konstruowania uzytecznosci, war-
tosdci i przysztego tempa sektora. Pilotom przypisuje sie pewien stopien uzytecznosci jako
for, ktére przygotowuja rynek i umozliwiaja jego obszarom przeprowadzenie préb co do
swoich oczekiwan w srodowisku przygotowawczym. Wyznaczajg takze pewien moment
w czasie dla powstajacej technologii, zaktadajac pewna lokalng che¢ przetestowania ‘ko-
smopolitycznych’scenariuszy wzgledem przysztosci dziedziny opieki zdrowotnej. Nie mniej
jednak, jak sugeruje powyzsze twierdzenie, piloty nie koniecznie sugerujg powszechny
wzrost sektora, ale zamiast tego moga go hamowac, poprzez blokowanie go i wyrzucanie
na margines.

Najbardziej problematycznym obszarem, wedtug respondentéw w przyjmowaniu teleme-
dycyny, jest zaangazowanie lekarzy i akceptacja konsultantow. Efektywna telemedycyna
musi zazebiac sie, i docelowo przeksztatcad sposéb w jaki konsultanci organizujg swoj czas
i stopier w jakim uwazaja sie za lokalnie odpowiedzialnych za organizowanie swoich dzia-
tan. Tak postrzegana, uwazana jest za zagrozenie dla ich statusu i poczucia lokalnej wtasno-
$ci przez poddawanie diagnozy i leczenia wiekszej kontroli. Nierownosci w dostepie i wy-
nikach moga takze stac sie bardziej transparentne, cho¢ zauwaza sie tez, ze odnosi sie to
w wiekszym stopniu do aplikacji zwigzanych z administracja, takich jak EPR, niz technologii
do konsultacji na odlegtosc.

Rozwijajac poprzedni punkt, kluczowym zagadnieniem w zwiazku z oporem lekarzy jest
niechec specjalistow klinicznych do skoncentrowanego administracyjnie dziedzictwa bry-
tyjskiego sektora zdrowia. Ta sytuacja automatycznie ogranicza program telemedyczny,
podkreslajac jednoczesnie wymagania co do nowej tozsamosci, jesli majg zosta¢ zaanga-
zowani istotni aktorzy.

7 Department of Health, UK National Database of Telemedicine: A database of telemedicine and telecare
projects in the UK. (University of Portsmouth: Health care Computing Group, 1998) http://www.dis.
port.ac.uk/ndtm/index.htm



Telemedycyna wyraza chec zespojenia fragmentarycznej natury organizacyjnej pomie-
dzy podstawowg i specjalistyczng opieka zdrowotng. Tam, gdzie kiedys promowato sie
inicjatywy zdrowotne jako niezbedne narzedzia do skutecznego wdrazania rozréznienia
kupiec/dostawca, teraz przeksztatcono je w srodki pokonywania barier instytucjonal-
nych poprzez kierowanie nowych mozliwosci integracji. Podstawowy problem w kwestii
zaangazowania wynika z wczedniejszej administracyjnej natury brytyjskiego programu
polityki zdrowotnej i pdZniejszej alienacji specjalizacji klinicznych. Dzieje sie tak szczegdl-
nie w opiece specjalistycznej, gdzie lekarze majg mniejszy dostep do komputerdw, niz
lekarze ogdlni, i gdzie systemy IT s bardziej zwigzane z zarzadzaniem zasobami, niz sama
opieka zdrowotna.

Potrzeba opanowania fragmentarycznosci organizacyjnej wynika z zupetnie nowego poje-
cia tozsamosci informatyki w brytyjskim sektorze zdrowia, ktéry rozdziela jg od poprzednich
obietnic zwigzanych prawie tylko ze skutecznym dziataniem procedur administracyjnych
(planowania wizyt, audytéw, zlecania badan etc.). Dlatego powstata konieczno$¢ stworze-
nia nowej, nastawionej klinicznie obietnicy co do informatyki w sektorze zdrowia, ktéra uzu-
petniataby istniejacy system i przez to rozwijata stopniowo, a nie radykalnie.

Telemedycyna i EPR sg wyznacznikami technicznymi wiasnie takiej nowej tozsamosci.
Administracyjnie nastawiony obszar informatyki medycznej w duzym stopniu wykluczat
srodowisko kliniczne i postrzegany byt jako dodatkowy $rodek naruszajacy wysoki stopien
autonomii i niezaleznosci, ktérg dotychczas cieszyli sie specjalisci kliniczni. To rozdzielenie
coraz bardziej widoczne jest na poziomie instytucjonalnym, poprzez sprzeciw Brytyjskiego
Towarzystwa Medycznego (BMA) i kilku bardzo krytycznych raportow Komisji Audytowe].®
Podsumowujac, nowa obietnica to skoncentrowana klinicznie podstawa, a zaangazowani
aktorzy to rozczarowani specjalisci medyczni, ktérych sprzeciw wobec IT w sektorze zdro-
wia wynika z jego wczesniejszego nastawienia zarzadczego.

Telemedycyna jest swoistym punktem przejsciowym na drodze integragji klinicznych reje-
strow administracyjnych i spoteczno-technicznych, i lepszej kooperacji pomiedzy opieka
podstawowsq i specjalistyczna. Jest takze niezbedna do zaangazowania lekarzy, a za tym,
rozszerzenia srodkéw kontroli jakosci NHS, od kontroli zasobdw, po zarzadzanie placowka-
mi. Jednak skuteczne zaangazowanie okazuje sie iluzja. W ostatnich badaniach wiekszos¢
lekarzy ogdlnych wyrazita poglad, ze zbieranie danych aby spetni¢ oczekiwania rzadu co
do jakosci, czy to przy pomocy telemedycyny, czy innymi sposobami, bedzie czasochtonne
i bezproduktywne, tak jak wczesniejsze inicjatywy finansowe i administracyjne.”

Inne przyktady wzajemnej zaleznosci reform opieki zdrowotnej od réwnomiernego przy-
jecia nowej infrastruktury IT, to gruntowna reorganizacja podstawowej opieki zdrowotnej
w Patient Care Groups (PCG). PCG polegaja na organizacji pojedynczych gabinetow lekarzy
0gdlnych w wieksze regionalne grupy dzielace sie zasobami i obowigzkami administracyj-
nymi. Zmiany na takg skale znaczgco wptywajg na ryzyka zwigzane z przyjmowaniem no-
wych innowacji. Elastycznos¢ w podejmowaniu decyzji, charakterystyczna dla mniejszych
aktoréw zmienia sie, w miare jak obowiazki centralizujg sie w ramach PCG. Respondenci

% Audit Commission. for Your Information: a Study of Information Management and Systems in the Acute
Hospital. Londyn: HMSO, 1995. Patrz takze, Jeremy Wyatt, Hospital information management: the
need for clinical leadership, British Medical Journal, 1995, 311: 175-178.

9 @G. Scally and L. Donaldson ‘Clinical Governance and the drive for quality improvement in the new
NHS in England;, British Medical Journal, 317, 1998, s. 61-65.
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z firm telemedycznych wskazywali na powszechng obawe, Ze ta zmiana skali moze po-
wodowac problemy, ktorych doswiadczyt juz szpitalny sektor IT (nieelastycznos¢ i niejed-
nolitod¢), i negatywnie wptynaé na przyjmowanie innowagji, szczegélnie w przypadku
mniejszych firm ICT. Narodowo koordynowane dziatania zdaja sie odzwierciedla¢, a nie
rozwigzywac te niepewnosci przez wysytanie sprzecznych sygnatéw. Gtéwnym dazeniem
DoH we wspieraniu PCG jest, z jednej strony, ustalanie zniechecajacych celéw IT, a z drugiej
doradzanie im aby instalowaty tak mato oprogramowania jak to mozliwe, do momentu,
kiedy wiecej bedzie wiadomo na temat tego, jak bedg dziatac jednostki PCG i jakie bedg ich
wymagania informacyjne.'®

Brytyjskie proby ustalenia narodowych standardéw pozostaja w fazie embrionalnej, a wie-
lu narzeka jednoczesnie na niesprawne kierowanie, oraz biurokracje. Information mana-
gement Group (IMG), organizacja w ramach NHS, kiedy$ odpowiedzialna za koordynacje
i ustalanie standardow, zostata powaznie skrytykowana. Zbyt wolno odpowiadata na pros-
by o wsparcie i akceptacje zakupu systemow [T przez szpitale, ktéra wowczas byta obowigz-
kowa. Co wiecej, grupa miata symboliczne znaczenie instytucjonalne w zdominowanym
administracyjnie programie IT sektora zdrowia. Ustalanie standardéw i dziafania instytucji
zarzadzajacych sg gteboko wyrazane w aspiracjach, z ktérymi wigze sie program technolo-
giczny. W konsekwendji, przedefiniowanie informatyki medycznej jako elementu istotnego
dla celéw klinicznych, uwzgledniato zastgpienie IMG nowym organem — NHS Information
Authority, z mniej biurokratyczna rolg nadzorcza.

Nie mniej jednak, ograniczenie biurokratycznego wizerunku nowego organu samo w sobie
wyraza pewne napiecia w formutowaniu standardéw, i moze nawet okazac sie czynnikiem
hamujgcym konsensus. Jedna z gtéwnych trudnosci w mobilizowaniu standardéw wynika
ze wspomnianej wczesniej potrzeby pozostawiania decyzji aktorom lokalnym, aby wspie-
ra¢ ich poczucie wiasnosci, jednoczesnie zapewniajac odpowiednie wsparcie. Pomimo
aluzji w kwestii znaczenia medycyny'® NHS brakuje catosciowej, skoordynowanej strategii.
Rozmowcy bardzo silnie odczuwali brak koordynadji, ktéra do tej pory spowolnita przyjecie
telemedycyny.'” Opisujac te sytuacje, NHS Executive nie zapewnito nowym osrodkom PCG
wsparcia co do specyfikacji systemdw. Sami lokalni aktorzy nie wiedzieli jak dziata¢, aby
spetni¢ wymagajace cele IT stawiane przez rzad.'®®

Konsekwentnie, przyszte niepewnosci wzgledem telemedycyny s3 niezwykle silne kiedy
NHS i nowe Information Authority redefiniuje podejscie do ustalania i rozpowszechniania
standardéw. Instytut Manageréw Opieki Zdrowotnej (The Institute of Health Service Mana-
gers) zaproponowat pomoc.'* Negocjowanie standardéw to wiecej niz samo znalezienie
porozumienia w kwestiach technicznych, moze dotyczy¢ podkreslania znaczenia tego ob-
szaru i nadawania kierunku telemedycynie. Royal Colleges stworzyty podkomisje ds. tele-
medycyny w danych specjalizacjach, cho¢ w praktyce nie stuza one jeszcze rada etyczna ani
prawng. Jak dotad, niekompatybilnos¢ istniejgcych systemow zwigzana z brakiem standar-
dow przyczynita sie do pilotazowego charakteru dziatan. Debaty na temat standardéw, nie-

% Working Paper — IM&T Requirements to support PCGs. NHS Executive, Marzec 1999.

191 HMSO, The New NHS. Cm 3807 (Londyn, HMSO, 1997).
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% Institute of Health Services Management, Telemedicine and Telecare: Impact on Health Care (Oxon:
Institute of Health Services Management, 1998).



zaleznie czy inicjowane przez rzad, mechanizmy rynkowe, czy lokalne organizacje, jeszcze
dtugo beda podstawowg kwestig w powstawaniu przysztego systemu telemedycyny.

Teledermatologia: Studium przypadku

Jedng z ogromnych trudnosci inicjatyw telemedycznych w Zjednoczonym Krolestwie jest
ich wptyw na inne obszary uktadéw ustug. Konsultanci dermatologii, z ktérymi rozmawiali-
Smy postanowili stworzy¢ swojg witasng inicjatywe telemedyczna, czesciowo wskutek presji
konkurencji ze strony prywatnego dostawcy ustug teledermatologicznych. Firma prywatna
podpisata juz kontrakt na dostarczanie ustug diagnostycznych za pomoca teledermatologii
dla duzego PCG. W rezultacie, osrodki specjalistyczne w zakresie dermatologii w okolicy
wyrzucone zostaty poza margines, oraz musiaty sobie radzi¢ ze zwiekszong liczba skiero-
wan na leczenie. Jednoczesnie, twierdzi sie, ze opisywane PCG zmniejszyto czas sredniego
oczekiwania na skierowanie w niektérych przypadkach z 18 miesiecy do 17 dni. Powstato
wskutek tego wieksze zapotrzebowanie i dtuzsze listy oczekujacych.

Praktyczna wartos¢ telemedycyny dla samej specjalizacji dermatologicznej ma tez inne
istotne wymiary. Z naszych wywiaddw wynika, ze dermatolodzy uwazajg, ze s btednie opi-
sywani jako specjalizacja przede wszystkim ‘wizualna' - i przez to widziana jako odpowied-
nia dla telemediacji. Organom opieki zdrowotnej i tworzacym polityke zdrowotng wydaje
sie, ze w dermatologii wystarczy spojrze¢ na plik JPG czy TIFF, a nie koniecznie na ‘ciato’
Takie podejécie konsultanci nazywaja opisywaniem ich dziedziny jako‘quick look — rzucenie
okiem’, czy dopasowywanie tapety"

Istniejg organy opinii medycznej, ktére Zle rozumiejg czym jest [dermatologial, i uwazaja,
ze konsultacja polega na ‘rzuceniu okiem'.. takie pojecie mozna ustysze¢ od niedermatolo-
gow... jest bfedne... dopasowywanie tapety’ nie dziata (BS-ConsDerm).

To poglad ‘outsideréw’ na dermatologie, jako ‘wizualng’ zdaje sie napedza¢ niepotrzebny
entuzjazm dla teledermatologii.

..dla entuzjastow [telemedycyny] z poza specjalizacji, rzad i NHS btednie sadza, ze na pa-
cjentdw mozna szybko rzuci¢ okiem i skrécic listy oczekiwania... (CG-ConsDerm).
..dermatolodzy maja bardzo realistyczne podejscie, to jak mowi sie o telemedycynie jest
potencjalnie niebezpieczne, poniewaz nie ma zadnych dowododw..ze jest praktyczna... jest
dopiero w fazie wstepnej... (LG-ConsDerm).

Debata o telemedycynie w dermatologii dotyczy kwesti tego, czy telemedycyna moze
wiasciwie sprostac catej gamie czynnikéw diagnostycznych, takim jak zmiany w wygladzie
symptomow, oswietlenie, powiekszenie obrazu, dotyk, palpacja i mozliwos¢ pytania pa-
cjentdéw o ich historie medyczng. Wszystkie z tych aspektéw codziennej organizacji prak-
tyki dermatologii prezentowane sg jako warunki diagnozy, ktérym ostatecznie technologia
telemedyczna nie moze sprostac. Dlatego wiasnie, wigkszo$¢ rozméwcow postrzega te-
lemedycyne jako osiagniecie, ktére mogtoby ewentualnie uzupetni¢ obecna praktyke, ale
nie zastapi¢. To jest, telemedycyna bedzie prawdopodobnie miata ograniczong warto$¢
praktyczng na przykfad w skanowaniu pacjentéw i decydowaniu o tym pilnosci skierowan.
W ten sposéb, telemedycyna odnajduje sie w poszczegdlnych niszach w obszarze opie-
ki zdrowotnej, co kontrastuje wyraznie z bardziej ambitnymi obietnicami i oczekiwaniami
foresightu i polityki rzagdowej. Ponadto, zastosowania niszowe przedstawiajg wartos¢ dla
matych aktoréw sektora zdrowia, dajac im mozliwo$¢ sprawdzenia czy wyprdbowania no-
wych innowacyjnych aplikacji.
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Reguly wiazace

Obawy prawne dotyczace telemedycyny mniej wigza sie z poufnoscia (Tachakra 1996) niz
EPR, a bardziej z kwestiami odpowiedzialnosci za zdalne decyzje diagnostyczne. To jest,
specjalisci uzywajacy aplikacji telemedycznych niepokoja sie o status prawny i rzetelnosé
swoich decyzji podejmowanych podczas konsultacji zdalnych, zamiast osobistych. Doty-
czy to gtéwnie przypadkow takich jak NHSDirect i przypadku teledermatologii opisane-
go powyzej. Reguty i sankcje prawne regulujgce kwestie bezpieczerstwa i skutecznosci
s bardzo ztozone, ale rozciaggaja istniejace ustalenia tradycyjnie dotyczace zachowania
lekarzy (Stanberry, 1998). Kilku rozmoéwcdw podniosto kwestie ostatnio obecne w lite-
raturze, dotyczace mozliwosci uzycia niewtasciwie przeszkolonych serwiséw diagno-
stycznych znajdujacych sie poza obszarem jurysdykcji brytyjskiej czy unijnej (Heijningen,
et al. 2000).

Zarzadzanie innowacja

Podstawowym problemem w rozwoju serwisdw telemedycznych jest sprawa tego, jak i na
jakiej podstawie oceniac ich wkfad w obnizenie kosztéw. Organizacje czesto spotykaja sie
z paradoksalng sytuacja, w ktérej inwestycje w ICT majg na celu obnizenie kosztow, a w
rezultacie niespodziewane wydatki i nowe wymagania powstajace w wyniku stosowania
nowej technologii niwelujg poczynione oszczednosci. Doswiadczenia NHS w tym zakresie
s3 podobne. Dotycza poczatkdw inwestycji NHS w technologie ICT i odzwierciedlane sg
obecnie w przysztych oczekiwaniach wobec samej telemedycyny. Raport Komisji Audyto-
wej z 1996 roku stwierdza, ze zadne z badanych gtéwnych Serwiséw Informacji Szpitalnej
(HISS) nie byto w stanie przedstawi¢ oczekiwanej oszczednosci ani wzmozonej efektyw-
nosci (Audit Commission, 1996). W wiekszosci przypadkéw, oszczednosci wyniosty mniegj
niz jedna trzecia oczekiwanych, i taka sama ostroznos$¢ dotyczy teraz oczekiwan wobec
przewidywanej efektywnosci telemedycyny na poziomie lokalnym. Niektére raporty dono-
5z3 0 nowych wymaganiach stawianych serwisom przez NHSDirect. Potwierdza to opisany
powyzej przypadek teledermatologii. Wszelkie przewidywane oszczednosci zdaja sie doty-
czy¢ kosztow posrednich i wtornych, takich jak te ponoszone przez pacjentéw w zwiagzku
z czasem oczekiwania i podrézami.

Dlatego wtasnie firmy z branzy telemedycyny maja problem z przekonaniem aktorow z sek-
tora zdrowia - szczegdlnie na poziomie lokalnym — o potencjalnych korzysciach inwesto-
wania w telemedycyne. Za to udaje im sie stworzy¢ poczucie szansy na obu ekstremach, to
jest na poziomie polityki narodowej oraz wérdd klinik specjalistycznych (takich jak dermato-
logia i radiografia). W zwigzku z tym same firmy muszg by¢ bardzo konkurencyjne w matych
specjalistycznych niszach zastosowan.

Projekty pilotazowe i inne metody oceny okazaty sie kluczowe dla aktoréw podczas badania
innowacji w dziedzinie telemedycyny. Poza projektami pilotazowymi, zainteresowane stro-
ny musiaty wykaza¢, ze pewne zatozone przeszkody na drodze innowacji mozna pokonac,
oraz ze sami pacjenci nie beda opierac sie nowym sposobom docierania do specjalistéw.
Przeprowadzono nastepnie liczne badania w celu oceny telemedycyny pod wzgledem
réznego stopnia ‘zadowolenia pacjentow’ (Carr-Hill, 1992). Wiele z tych badarn powaznie
krytykowano za brak doktadnosci, oraz za to, ze generowaty dane o matym znaczeniu dla
rzetelnej oceny postrzegania telemedycyny przez lekarzy i laikdw.



Podsumowanie dyskusji

Przypadek brytyjskiej telemedycyny wyraznie reprezentuje obszar innowadcji, w ktérym ak-
torzy ktada duzy nacisk na potrzebe uruchomienia i koordynowania oczekiwan na pozio-
mie bardziej kosmopolitycznym. Wynika to z faktu, ze koncepcja telemedycyny jest sama
w sobie zestawem ogdlnych propozycji co do potencjalnej organizacji opieki zdrowotnej,
Z pozornie nieograniczong liczbg mozliwosci. Sama telemedycyna jest tak réznorodna, jak
sam kontekst kliniczny i zdrowotny. Dlatego wiasnie, skoro zakres telemedycyny jest tak sze-
roki pod wzgledem definicji i funkgji, aktorzy innowacji musza czyni¢ znaczne inwestycje
by wprowadzi¢ w zycie scenariusze zwiazane z telemedycyng, a takze stworzy¢ poczucie
szansy na poziomie kosmopolitycznym i polityki publicznej.

Przemyst zatem przyjmuje funkcje ‘trzymania aktoréw z dziedziny opieki zdrowotnej za reke’

poprzez definiowanie i wykorzystywanie réznych mozliwosci innowacyjnego zastosowa-
nia telemedycyny w kontekstach klinicznych. Cho¢ za pewne nie oznacza to, ze ustalanie
programow jest wylgczng domeng firm. Specjalistyczne osrodki kliniczne musiaty sie takze
zaangazowac w liczne inicjatywy wspomagajace budowanie relacji i pozyskiwanie wiedzy.
Ogolnie rzecz biorac, zaowocowato to niezwykle wysoka pozycja telemedycyny w dyskur-
sie polityki publicznej i rzadowych dokumentach (White Papers) na temat bliskiej (<2005)
przysztosci kontekstu opieki zdrowotnej w Zjednoczonym Krolestwie.

Drugi powdd wysokiego stopnia dziatarh FOCA lokalnych aktoréw innowacji zwigzany jest
ze zmieniajgcym sie sktadem relacji konfiguracyjnych pomiedzy aktorami telemedycyny
w Zjednoczonym Krélestwie. A mianowicie, zardwno sam przemyst, jak i NHS wykazuja wy-
soki stopien fragmentacji, ktéra odpowiada za hamowanie dziatari innowacyjnych i koope-
racyjnych. W przemysle, w okresie zaraz po pierwszych fazach foresightu w Zjednoczonym
Krolestwie w 1995 roku, wielu wiekszych aktoréw brytyjskich (i amerykarskich) z obszaru
ICT w opiece zdrowotnej w znacznym stopniu skupito swoje inwestycje na rozwijaniu sys-
temow dla NHS, widzac w tym dziataniu nowe mozliwosci rynkowe.

Telemedycyna widziana byfa wéwczas jako jeszcze niewykorzystany srodek, ktory NHS i powia-
zane instytucje planowaty wykorzysta¢. Podczas gdy oczekiwania pozostaty na wysokim pozio-
mie, niewydolne procedury i biurokracja oraz reguty przetargowe staty sie powodem rosngcego
niezadowolenia wsrdd wiekszych dostawcdw technologii komunikacyjnych i informatycznych.
Nawet jesli aktorzy przemystowi zdofali zabezpieczy¢ kontrakty (po dtugo trwajacych przetar-
gach), charakteryzowata je duza niepewnos¢. Przy niewielkich zapasach w systemie finanso-
wym, niewielkie srodki na stuzbe zdrowia s3 w ostatniej chwili redystrybuowane, kiedy tylko
pojawi sie nowa i niespodziewana potrzeba. Do roku 1997/98 zainteresowanie wiekszych firm
7 branzy ICT zostato ograniczone do odzwierciedlania rzeczywistej, a nie idealnej wartosci bry-
tyjskiego rynku telemedycznego. To z kolei stworzyto miejsce dla bardziej wyspecjalizowanych
lokalnych matych i srednich przedsiebiorstw. Ogdlnie, aktorzy ci zazwyczaj dostarczajg ustugi do
specjalistycznych klinik. MoZliwosci tworzenia sieci sg bardzo elastyczne i liczne, ze wzgledu na
zwigzki pomiedzy dostawcami ustug komunikacyjnych i informatycznych, a i ich odbiorcami,
ktore s dosyc swieze i nie opierajg sie na dtugoterminowych ustaleniach.

Podsumowujac, wysoki stopiert fragmentacji, luzne zwiazki koordynacyjne oraz niesciste
zdefiniowanie samego produktu telemedycznego stworzyto silne zapotrzebowanie na
znaczng ilos¢ dziatart FOCA. Innymi stowy, wykorzystanie elastycznosci rynku telemedycz-
nego zalezy od znacznej ilosci dziatan, poprzez ktére aktorzy mogg demonstrowac poten-
cjalne zastosowanie i tworzy¢ nowe zwiazki konfiguracyjne.
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Rozwéj S&T

Obietnica Telemedycyna postrzegana jako nieodtaczny element integradji
opieki zdrowotnej

Stopien rozwoju Przywiazanie, uwydatnianie, rozszerzanie praktyk
Zgodnos¢ wzgledem Dos¢ rozproszona definicja. Wzglednie niewielki konsensus
przysztosci poza kofami entuzjastéw widzacych rozwigzanie

w telemedycynie

Konfiguracja

Formalnos¢ relacji aktoréw Telemedycyna jest kluczowa w oderwaniu programu IT NHS od
powiazar managerskich/administracyjnych

Reguty wigzace Mimo obawy o poufnos¢, wiekszy nacisk na implikacje
medyczno-prawne posrednich (w poréwnaniu z osobistymi)
diagnoz i leczenia

Zaleznos¢ od zasobow Chroniczne dtugoterminowe niedoinwestowanie
w zastosowania IT. Rezultat — bardzo staba podstawa dla
zastosowania w opiece specjalistycznej.

Trwatos¢ relacji Relacje dos¢ krotkotrwate pomiedzy opieka zdrowotng
a firmami ICT, z wieloma duzymi firmami ograniczajacymi
inwestycje w sektorze. Niestabilno$c¢ relacji kontraktowych.

Zarzadzanie
innowacja

Rozwéj produktu Wieksze firmy ICT sg teraz ostrozne — wiecej przestrzeni dla
SME, w efekcie oportunizm komercyjny

Departament Zdrowia aktywnie ustala cele ale jest krytykowany
za niezapewnianie dostatecznego wsparcia.

Wazni uzytkownicy Duzy nacisk na‘zadowolenie pacjenta’
Potrzeba Zapotrzebowanie na EPR luzno zdefiniowane, poniewaz jego

wartos$c¢ jako rozwigzania nie jest jasno postrzegana przez
potencjalnych uzytkownikéw

FOCA

Rola foresightu Telemedycyna i informatyka medyczna wazne podczas
pierwszej fazy dziatan foresightu

Intensywne dziatania — gtéwnie entuzjastéw — aby podniesc
profil mozliwosci telemedycznych.

Dyskusja nad przysztoscia telemedycyny jest waznym
elementem ‘trzymania sie za rece’firm i ustug specjalistycznych.
Niewiele formalnych dziatar foresightu
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Streszczenie podstawowych danych

Dane wykorzystane do naszej oceny telemedycyny w Zjednoczonym Krolestwie pochodza z kilku
Zrédet, co umozliwito rzetelng ocene obecnych uktadéw instytucjonalnych i technicznych, w kto-
rych powstaje dziedzina. Nasze dane skfadaja sie z:

Rozmow z przedstawicielami czterech gtownych obszardéw wliczajac polityke zdrowotna (mana-
gerowie i dyrektorzy); lekarzy; badania publiczne; aktorzy komercyjnego sektora R&D. Przepytano
srednio trzech aktoréw w kazdym obszarze. Przeprowadzono tez studium przypadku projektu tele-
medycznego rozwijanego przez dermatologéw z sektora specjalistycznej opieki zdrowotnej.
Literatura wtdrna, w tym pisma specjalistyczne, literatura dotyczaca polityki zdrowotnej, nauk spo-
tecznych i oficjalne raporty prawne/publiczne (patrz: Zrédta ponizej).

Warsztaty i sympozja na temat T, w sektorze zdrowia, telemedycyny i EPR

Bierzaca ocena i udziat w wirtualnej dyskusji na temat telemedycyny w Zjednoczonym Krolestwie
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Diagnostyka genetyczna
w Zjednoczonym Krélestwie

Wstep

Diagnostyka genetyczna w Zjednoczonym Krolestwie, tak jak i w innych krajach, stata sie
gtéwnym obszarem debaty polityki spotecznej, interwengji klinicznej, i polityki zdrowia pu-
blicznego, szczegdlnie w kategoriach jej powigzan ze skanowaniem genetycznym. Wiele
dziatan diagnostycznych odnosi sie do siedemnastu regionalnych osrodkéw testow klinicz-
nych podlegajacych NHS we wspdtpracy z (41 w catym kraju) laboratoriami na uniwersyte-
tach i szkofach badan klinicznych finansowanych z NHS.

Ustugi diagnostyczne sg albo finansowane przez NHS, albo ze stypendiéw badawczych,
a wtedy zaleza od dostepu do organizacji zrzeszajacych pacjentéw oraz rodziny z grupy
podwyzszonego ryzyka. Duzy nacisk kiadzie sie na diagnostyke prenatalng i przerywanie
ciazy, preimplementacje diagnostyki genetycznej (do selekcji embriondw) i interwencje
zwigzane z diagnozg i uzupetnianiem brakujacych genéw (jak na przyktad w hemofilii).
Nic dziwnego wiec, Zze specjalisci w zakresie nauk spotecznych podejmuja prace badawcze
w tych dziedzinach (patrz Clarke, 1995; Cox and McKellen, 1999; Kerr and Cunningham-
Burley, 1997; Richards 1996).'% W trakcie rozwoju sg szersze i bardziej ambitne formy te-
stowania i skanowania — uwzgledniajace skanowanie catych populacji pod katem gendw
podatnosci o wysokiej penetracji, a takze prace nad ‘profilowaniem genetycznym’ poprzez
stworzenie map polimorficznych pojedynczych nukleotyddw (SNP, wymawiane SNIP), kto-
re moga ujawni¢ mutacje mogace przyczyniac sie do powstawania ryzyka choroby. Brytyj-
ski Trust Wellcome we wspotpracy z kilkoma brytyjskimi i amerykanskimi firmami stworzyt
Konsorcjum SNP aby skonstruowac¢ mape SNP ludzkiego genomu.

Procesy te nieuchronnie doprowadzity do poszerzenia i pogtebienia sieci diagnostyki ge-
netycznej i jej grup sktadowych, poza tradycyjne ramy dziedziny genetyki klinicznej (zbyt
matej aby sprostac rosngcemu zapotrzebowaniu na ekspertyze w tym obszarze). A zatem,
na przykfad centra genetyczne NHS poszukujg mozliwosci blizszej wspdtpracy z onko-
logami i patologami, podczas gdy powigzania z gtéwnymi firmami farmaceutycznymi
(szczegodlnie brytyjskimi i amerykariskimi) dalej sie zaciesniaja. Gtéwnym zmartwieniem
tych firm jest reakcja spoteczna na testy genetyczne, oraz pytanie, jak, z perspektywy
spoteczenstwa ludzi pracujgcych, bedzie ksztattowat sie rynek testéw diagnostycznych.
W odpowiedzi na to, firmy poszerzyty swoje zrodta informacji o ekspertyze specjalistéw
nauk spotecznych.

1% Clarke A, (1995) Population screening for genetic susceptibility to disease, British Medical Journal,
vol 311, s 35-38; Cox S. and McKellen W, (1999) There's this thing in our family: predictive testing
and the construction of risk for Huntingdon Disease; Sociology of Health and lliness, vol 21 s. 622-46;
Kerr A, Cunningham-Burley S.and Amos A, (1997) The new genetics: professionals’ discursive bound-
aries, Sociological Review vol 35, s 270-303; Richards M., (1996) Lay and professional knowledge of
genetics and inheritance’ Public Understanding of Science, vol 5 217-230.



Dziatanie koordynacyjne nastawione na rozpoznanie przysztosci

Tak jak w innych miejscach w zatacznikach towarzyszacych tej publikacji, mozemy bazowac
na ramach pojeciowych stworzonych w projekcie FORMAKIN, aby szczegdtowo omoéwic réz-
norodnos¢ i stopien oczekiwan wigzanych z diagnostyka genetyczng i mobilizowanych po-
przez, jak zauwazylismy w czesci gtéwnej tego raportu (Rozdz. 4), dos¢ scista konfiguracje.
‘Nowa genetyka' zwigzana z badaniami prowadzonymi obecnie w Zjednoczony,m Kréle-
stwie opiera sie na serii obietnic w trzech gtéwnych obszarach:

e diagnostyki i leczenia schorzen wieloczynnikowych: medycyna coraz bardziej bedzie
sie skupia¢ wokot testéw w kierunku choréb wieloczynnikowych o péznym poczat-
ku, ktére dostarczaja pewnej informacji o tym, na jakie choroby dany osobnik moze
by¢ narazony w przysztosci

e rozwoju zaburzeri stargetowanych: kluczem w tym procesie jest odejscie od patrzenia
na kliniczne objawy, w strone lezacych u podstaw genetycznych przyczyn choréb

e targetowaniu leczenia: odnosi sie do mozliwosci stosowania leczenia stargetowane-
go poprzez farmakogenomike.

Ostatni dokument na temat foresightu stworzony przez brytyjski Panel Opieki Zdrowotnej
(DTI 2000)' przewiduje kilka krokdw, ktére trzeba bedzie podja¢ poprzez innowacje ge-
netyczng i sieci kliniczne, aby osiggna¢ te cele. Po pierwsze, niezbedne s3 ‘jasno okreslone
kryteria strategicznego testowania i skanowania’ (s. 32), poniewaz ich spoteczna i kliniczna
wartos¢ jest, przynajmniej w pewnych kontekstach, kwestionowana. Po drugie, potrzebne
sq dziatania ku bardziej efektywnej integracji informacji klinicznej i genetycznej, co wyma-
gato bedzie dokonania sporych zmian, a wsrdd nich: '.silnej obecnosci w badaniach/do-
kumentacji klinicznej, efektywnych systeméw informacji, dobrych sieci testow klinicznych,
rozbudowy zasobdw banku tkanek’(s. 35).

Po trzecie, Panel zaleca 'utworzenie narodowej strategii testowania klinicznego, ktéra wy-
magac bedzie duzo lepszej niz obecna koordynacji wérdd publicznych, prywatnych i cha-
rytatywnych aktoréw oraz systemu kontroli lekow opartych na DNA"do monitorowania
pacjentow, ktérych krew jest przechowywana. W istocie wymagania koordynacyjne jakie
stawia zarzadzanie tym panstwowym przedsiewzieciem sg tak wysokie, ze Panel wzywa do
powotania nowej ‘Organizacji Badan Klinicznych!

Oczywistym wydaje sie fakt, ze takie ambicje, oraz implikacje jakie niosa one dla dziatar
FOCA zaleza od konfiguracji majacej silne i $ciste relacje, chociaz jasne jest rowniez, ze trze-
ba bedzie zbudowad nowe wspodtzaleznosci pomiedzy obszarami klinicznymi (szczegdlnie
podstawowej opieki) i badawczymi aby osiagnac zatozone cele. Co nasze dane mdwia
o konfiguradji i stopniu w jakim takie ambicje moga by¢ spetnione?

Konfiguracja: Diagnostyka genetyczna w Zjednoczonym
Krélestwie

W Zjednoczonym Krélestwie diagnostyka posiada silng, zalezng od zasoboéw siec taczaca
przemyst farmaceutyczny, srodowiska akademickie, opieke zdrowotng i okregi rzadowe,
ktére sa mocno zaangazowane w plany produkgji i pozyskiwania danych oraz rozwéj testéw

106 DTl Healthcare Panel (2000) Health Care, Department of Trade and Industry Pub 5201/12/00/NP.
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klinicznych. Zewnetrzne powiazania formalne i nieformalne, zwigzane z wysokim stopniem
ryzyka co do praw kontraktowych i wiasnosci, odzwierciedlaja dziatanie silnych proceséw
sterujgcych i spajajacych. Jak zauwazyt jeden z respondentow, pracownikéw firmy:
‘Chcemy powiedzie¢, ze w brytyjskiej dziedzinie nauk o zyciu i zdrowiu prowadzi sie bada-
nia naukowe, badania przemystowe, sg duze firmy, mate firmy, NHS, ktéry jest bardzo wazny.
Catos¢ tworzy jakby ekosystem, ktory jest powiazany, wspoétzalezny!

Relacje te powstajg w oparciu o istniejgce ustalenia co do badan i patronatu, pomiedzy
przemystem farmaceutycznym, srodowiskiem akademickim i opieka zdrowotng, szczegdl-
nie w przypadku pozyskiwania danych genetycznych iinicjowania testéw klinicznych.

Nie mniej jednak, o ile sama w sobie sie¢ jest dos¢ $cista, duza uwage poswieca sie angazo-
waniu spoteczenstwa i grup pacjenckich w programy genetyczne, gdyz sg oni postrzegani
jako najbardziej prawdopodobne Zrédfa oporu wobec nowych technologii (takze z powo-
du przeniesienia postrzeganego ryzyka z innych dziedzin, takich jak genetycznie modyfiko-
wane zboza). Duzo wiecej wysitku wymaga przekonanie do tego programu aktoréw — la-
ikéw i pacjentéw: w tej sytuadji foresight uzywany byt aby potwierdzi¢, oraz aby poszerzy¢
program techniczny, ale zamiast (jak kilka lat temu) skupiac sie na zainteresowaniu naukami
biologicznymi, uzywany byt jako pomoc w stawieniu czota spotecznej niepewnosci oraz
samemu wprowadzaniu genetyki do opieki zdrowotnej.

Rekomendacje Panelu Opieki Zdrowotnej, w tej kwestii, uderzajaco réznia sie od tych wy-
razonych w poprzednich dokumentach foresightu, tym, ze powodowane sg niepokojem
co do efektywnosci zarzadzania nowga genetyka, a nie promocja silnego programu techno-
logicznego (co charakteryzuje raport z 1996 roku). Sam Panel odzwierciedla szersze proby
stworzenia przez brytyjskie osrodki tworzace polityki nowych ram etycznych i spotecznych
do zarzadzania osiggnieciami w tej dziedzinie. Na te osiagniecia patrzy sie z wieksza doza
niepewnosci niz wczesniej. Panuje bardzo wysoki stopier niepewnosci, a negocjacje wiaza-
cych regut sg intensywne, cho¢ dos¢ otwarte, i z czasem podlegajace rewizji.

Zatem Panel domaga sie wyjasnienia jak informacja genetyczna ‘moze by¢ uzyta i jakie
wzgledy etyczne, prawne i spoteczne mogga z tego wynikac’' (s. 33). W nawigzaniu do tego,
ostatni (1999) przypadek w Islandii, gdzie prywatna firma DeCode, zabezpieczyta dostep
do panstwowego rejestru DNA, wywotat gtosnag debate w Zjednoczonym Krolestwie, i nie
tylko. W rezultacie, podobna baza w Zjednoczoym Krélestwie, obecnie w fazie tworzenia,
w przeciwienstwie do Islandii, bedzie wiasnoscig panstwa i zadna firma nie bedzie miata
dostepu do niej na wytacznosé.

Duze firmy farmaceutyczne (takie jak Glaxo Wellcome, SmithKline Beecham — teraz potaczo-
ne w Glaxo SmithKline) odegraty podstawowg role w procesie foresightu w Zjednoczonym
Krolestwie. Z drugiej strony, mate firmy biotechnologiczne/technologii diagnostycznych
w tym kraju wykazaty mate lub zerowe zainteresowanie foresightem, ktéry dla wiekszosci
miat zbyt szerokie ramy czasowe. Uczestnictwo widziane byto przez duze firmy jako sposob
wywarcia pewnego decydujacego wptywu na sposéb, w jaki pewne kwestie — takie jak
tworzenie i dostep do genetycznych baz danych NHS (Fears and Poste, 1999)'%, — wkraczaja
do programu narodowych polityk. Co za tym idzie, byt on takze podstawa ksztattowania od-
powiedzi sektora na inne kregi, takie jak opieka zdrowotna i badania sektora publicznego.
Nie mnej jednak, przy stopniu przystosowania przemystu farmaceutycznego do dziatania

197 Fears R. and Poste G., (1999) ‘Genome valley to general hospital, Science and Public Affairs, Decem-
ber, s. 28.



dtugoterminowego, mato przydatna jest tu inna funkcja foersightu, przewidywanie bardziej
diugoterminowych przedsiewziec i potrzeb: oto co powiedziat cztonek Panelu:

‘foresight polega na podjeciu préby przyjecia spojrzenia dtugoterminowego: wiadomo, ze
stworzenie i wprowadzenie nowego leku na rynek zajmuje okoto 13 lat. Wiec nie ma sensu
ttumaczy¢ tym ludziom na czym polega spojrzenie dtugoterminowe... Oni to wiedza... ta
grupa posiada instynkt foresightu!

Cho¢ takie ‘instynkty’ moga by¢ silnie rozwiniete w odniesieniu do zarzadzania innowacja
w dtugoterminowym procesie powstawania produktu w dziedzinach takich jak diagnosty-
ka genetyczna, te w wiekszej brytyjskiej firmie, z ktérej pracownikami rozmawialismy, Phar-
maco, przyznaja, ze ich instynkty co do zarzadzania spoteczna przysztoscig diagnostyki sa
mniej wypracowane: jak powiedziat jeden z rozmowcéw:

‘wiele kwestii z ktérymi sie stykamy to kwestie etyczne i socjologiczne..To wiasnie kwestie
etyczne i socjologiczne sg istotne. Musielismy praktycznie zdefiniowac¢ na nowo nasze ro-
zumienie badar naukowych!

To takze tutaj foresigtu mozna uzy¢ w celu poszerzenia dostepu do nowych sieci, gdzie
mozna zapewni¢ ekspertyze etyczng i socjologiczng. Problemem Pharmaco byto stwier-
dzenie, ktére z owych nowych kontaktow mozna by traktowac jako ‘istotne sieci, a nastep-
nie, to, jak je oceniac. To stworzyto nowe, zewnetrzne niepewnosci, z ktérymi firma moze
sobie poradzi¢ jedynie tworzac wtasny program w innych sektorach, jednoczesnie bacznie
obserwujac ustalone przez nie programy zdrowotne: nie ma nic zaskakujagcego w tym, ze
Pharmaco pozostaje w aktywnym kontakcie ze specjalistami nauk spotecznych i etyki, aby
rozpoznac czynniki, ktére moga ksztattowac programy przyjmowane przez NHS. W tym wy-
padku, pozyskiwanie wiedzy wzmacnia takie powigzania transorganizacyjne, ktérych trwa-
tos¢ i wigzace aktorow reguty wciaz nie zostaty stworzone.

Przewagg firm duzych nad matymi i srednimi przedsiebiorstwami jest mozliwos¢ finanso-
wania drogich testéw klinicznych, oraz dostep nie tylko do lekarzy szpitalnych, ale takze
cztonkéw organizacji pacjenckich, co okazuje sie niezwykle wazne w przypadku schorzen
jednogenowych, takich jak plasawica Huntingtona, czy mukowiscydoza. Jak zauwazyt re-
spondent z Pharmaco:

\.przysztoscig diagnostyki jest wiasnos¢ intelektualna, wiazanie markera genetycznego
z danym wynikiem klinicznym. To pozyskanie informacji klinicznej kosztuje najwiecej, i my-
Sle, ze wiasnie to stanowic bedzie problem dla matych firm!

W tym wypadku wspdtzaleznos¢ od zasobow pomiedzy firma a NHS staje sie oczywista. Co
wiecej, ta relacja zalezy od strategii wobec diagnostyki firm monitorujacych strategie dia-
gnostyczne NHS w szerszym kontekscie badan i rozwoju oraz $wiadczenia ustug w sektorze
zdrowotnym. Jak zauwazyt senior manager z Pharmaco:

".ludzie w organizacji sledza co dzieje sie w NHS...aby zorientowac sie jak leczy sie choroby,
jakie s nowe wnioski,... jak wyglada to leczenie w praktyce, i jak NHS rozporzadza swoim
budzetem... Caty czas pojawiaja sie nowe wskazdwki co do leczenia choréb!

To odniesienie do priorytetéw budzetowych NHS i ich wptywu na ustugi zdrowotne zbliza
nas do miejsca placéwek opieki zdrowotnej w konfiguracji. Tutaj diagnostyka genetyczna
w placowce opieki zdrowotnej moze przyjmowac rézne formy, od probki krwi wystanej
przez lekarza ogéinego do jednego z 17-tu centrow lokalnych czy laboratoridw, po bardziej
ambitng (i nadal nie do korica rozwinieta pod wzgledem praktycznego zastosowania w pla-
cowkach), czyli ‘chip genowy; ktéry moze zbadac¢ podatnos¢ na zaburzenia genetyczne,
prowadzace do chordb (patrz peten opis w Work Package 3, sekcja 1.3). W obu przypad-
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kach, lekarze ogdIni musza odegra¢ coraz wazniejsza role, poniewaz obecnie relacja ge-
netykow praktykow do lekarzy ogdlnych w Zjednoczonym Krélestwie wynosi okoto 500:1
(patrz Sweeney, 1997)'%. Jednoczesnie, nasze dane z prac w terenie, jak i dane wtérne pu-
blikowane gdzie indziej, wskazuja, ze lekarze ogdlni zazwyczaj sa niechetni aby przyjac wie-
cej pracy zwigzanej z genetyka, do wykonywania ktérej nie sg formalnie przeszkoleni, ani
filozoficznie przekonani. Odzwierciedla to ich strach przed tzw.'luka terapeutyczng pomie-
dzy diagnostyka i pewnga forma interwencji terapeutycznej w celu naprawienia zaburzenia
genetycznego. Podobnie zauwazajg Kimar i Gantley (1999)'%:

“Tworzacy strategie btednie zaktadaja, ze edukadja, szkolenia i systemy wspierania decyzji za-
gwarantuja, ze lekarze ogdéini beda chcieli wprowadzac nowa genetyke. Nieche¢ do wprowa-
dzania nowej wiedzy genetycznej to wiecej niz mechanizm obronny; odzwierciedla przywia-
zanie do holistyki, podtrzymywane przez obecne metody szkolenia i praktykowania w Wiel-
kiej Brytanii, ktérego znaczenie moze by¢ zmniejszone przez dalsze specjalizacje!(s.1412)
Cho¢ istniejg inne dowody na to, ze lekarze ogdlni moga pozytywnie zareagowac na szanse
rozwijania swojego warsztatu poprzez szkolenia, rzecza oczywista jest fakt, ze w tym ele-
mencie konfiguracji znacznie trudniej zbudowac nowe wigzace reguty i trwate relacje'.
Nic dziwnego, ze w sieci tej powstaje nowy sektor — doradca genetyczny — jako rozwigzanie
czesci zagadki ustug zdrowotnych. Wazne jednak bedzie to gdzie beda oni rozlokowani,
i respondenci ze Stowarzyszenia twierdzili, ze powinni urzedowac w centrach regionalnych,
ale powinni by¢ formalnie zwigzani z lokalnymi PCG lub Stowarzyszeniami.

Dyskusja

0Ogolny charakter diagnostyki genetycznej w Zjednoczonym Krélestwie

Rozw6j S&T

Obietnica Wzbudzenie poczucia rewoludji
Wysoko emotywna obietnica promowana na bazie nadziei
pacjentow
Obietnica odnosi sie do uogdinionej wizji

Etap rozwoju Faza embrionalna

Nowos¢ Rewolucyjna

Stopien zgodnosci wzgledem | Szeroka gama przewidywan

przysztosci

Alternatywne scenariusze Szeroka gama scenariuszy

Rozmieszczenie wspdlnej wizji | Nierdwne — oparte na specjalistach

Stanowczos¢ przysztosci Wysoka niepewnos¢, szczegdinie wzgledem kwestii

i dojrzatosc¢ oczekiwan spotecznych, etycznych i prawnych

Oczekiwania publiczne i pacjenckie sa wazne

Niepewnos¢ wzgledem publicznego/prywatnego
rozmieszczenia danych

Duza niepewno$¢ wzgledem przyszlych wymagan fiskalnych
co do opieki zdrowotnej

1% Sweeney B, (1997) Genetic advances: great promise tempered with concern. J R Coll Gen Pract 44:
544,

19 Kumar S.and Gantley M., (1999) Tensions between policy makers and general practitioners in imple-
menting new genetics: grounded theory interview study, BMJ 1999,319:1410-1413 (27 November).

110 Qureshi N, (1999) Summary of WONCA 98 workshop: Family doctors talk genetics. Eur J Gen Pract,
5(2):33-34.



Konfiguracja

Formalnos¢ relacji aktorow

Reguly wigzace

Zaleznos¢ od zasobow

Trwatos¢ relacji

Podkreslenie ujednolicenia z pacjentami i sektorem publicznym
Istniejacy wczesniej aktorzy przemystowi z zakresem dziatan
niszowych dla MSP

Szerokie sieci naukowo-badawcze rozwijaja nowe obszary
badan (np. polimorfizm pojedynczego nukleotydu,
farmakogenetyka)

Spoteczne i etyczne niepewnosci kluczowe w mobilizacji
aktoréw — ograniczenia wsparcia lekarzy ogélnych

w podstawowej opiece

Skupione wokot tworzenia nowych etycznych i spotecznych
instrukcji zarzadzania nowymi osiggnieciami

Standardy ksztattowane aktywnie, wiec podejmuje sie
innowacje

Zaleznos¢ od zasobdw — mocno skoncentrowana w sieciach

Dtugotrwate
Powigzanie sieci — Duza réznorodnos¢ powigzan

Zarzadzanie

Tworzenie produktu

Zalezy od zwiekszonej globalnej standaryzacji technologii

(szczegolnie UK)

FOCA dominujace dla wszystkich aktoréw

innowacja genowych
Ramy czasowe Odlegte ramy czasowe — dtugi cykl produkcyjny
Struktura branzy Aktorzy makro-przemystowi
Wazny uzytkownik Znaczny nacisk na pacjenta i spoteczenstwo
Potrzeba Tworzenie nowych potrzeb
Rynek Mobilizowanie wspdlnych oczekiwan odlegtych przysztych
rynkéw
FOCA Rola foresight Wazna rola symboliczna dla duzych aktoréw branzy farma.

Opisane powyzej studium przypadku konfiguracji diagnostyki genetycznej w Zjednoczo-
nym Krolestwie zdaje sie potwierdza¢ argument van Lente’a i Ripa (1998), ze ‘podstawo-
wym fenomenem [ksztattujgcym programy innowacyjne] jest sposob w jaki aktorzy pozy-
cjonujg sie wobec siebie i innych w stosunku do przysztej technologii'" To pozycjonowanie
odzwierciedlac¢ bedzie ich priorytety lokalne, ale te, z kolei odzwierciedlajg wzory powigzan
i wspotzaleznosci z innymi aktorami w danej konfiguracji. Powyzsza Tabela prébuje oddac
te réznorodnos¢ poprzez podsumowanie czterech wymiarow innowacji w dziedzinie dia-
gnostyki genetycznej, ze szczegdlnym wskazaniem na kluczowe okregi wewnatrz wymiaru
konfiguracyjnego. W przypadku (szczegdlnie wiekszych) firm, lokalne programy generuja
wspotzaleznosci z akademickimi i publicznymi grupami badawczymi, ale jak sie okazuje,
lekarze ogdIni majg bardziej ambiwalentny, a czasem nawet negatywny stosunek wobec
nowej technologii. W istocie, w latach 1999/2000 tworzone byty wszelkiego rodzaju gru-
py, aby wnie$¢ co$ do opisu dziedziny przez Panel. To niewatpliwie sprzyjato powstaniu
nowych powiazan sieciowych, cho¢ nie byto grupy jednoznacznie odpowiedzialnej za dia-
gnostyke genetyczng.

Wreszcie, wzglednie $cista sie¢ koordynacji brytyjskiej diagnostyki genetycznej moze pod-
lega¢ duzym zmianom w przysztosci — podobnie jak wszystkie koordynacje — spowodowa-

" van Lente H. and Rip A, (1998) ‘The rise of membrane technology’ Social Studies of Science, vol 28,
No. 2, s. 244.




nym pojawieniem sie nowych osiagnie¢, ktdre zaburza obecne wigzace reguty i zaleznosci
od zasobdw. Moze stac sie to rzeczywistoscia jesli sie¢ nie zareaguje odpowiednio na ostat-
nie (listopad 2000) obwieszczenie rzadu brytyjskiego, mdwiace, ze firmy ubezpieczeniowe
moga zadac wynikow testow genetycznych. Grupy badaczy nalezace do tej sieci s3 szcze-
golnie tym faktem zaniepokojone. Jak napisat Times:

Badacze z Centrum Sanger, laboratorium, ktére wysekwencjonowato jedng trzeciag ludz-
kiego genomu, sprzeciwili sie decyzji rzadu, aby pozwoli¢ firmom ubezpieczeniowym na
zadanie wynikow testéw genetycznych. Badacze uwazajg, ze ta ustawa bedzie miata nega-
tywny wptyw na ilo$¢ ochotnikow, i spowoduje przeniesienie badan za granice, gdyz Wiel-
ka Brytania jest jedynym krajem pozwalajacym na wykorzystywanie testow genetycznych
dla celéw firm ubezpieczeniowych.

To oczywiscie oznacza, ze testy medyczne do badania predyspozycji genetycznych i scho-
rzert wieloczynnikowych stang sie coraz tatwiej dostepne, poza testami w kierunku scho-
rzert jednogenowych, o ktorych firmy ubezpieczeniowe juz wiedzg (na podstawie historii
rodziny). Jak zauwazylismy wczesniej, takie osiggniecia techniczne moga by¢ dos¢ odlegte,
a jedli chodzi o lekarzy ogdlnych, sa ograniczone z powodu ‘luki terapeutycznej. Mimo to,
ustawodawstwo wywrze nacisk na sie¢ konfiguracyjng w Zjednoczonym Krélestwie, w spo-
sob nieznany ani w Hiszpanii, ani w Holandii.

Podsumowanie zrédet danych podstawowych

Zestaw danych dla tego studium przypadku diagnostyki genetycznej pochodzi z kilku zrodet
i uwzglednia gtéwne obszary zainteresowan w tej dziedzinie. Niektdrzy z respondentow stanowili
takze zrédto informacji dla rozwoju dziedzinie terapii genowej, a zatem takze dla ponizszych da-
nych w studium przypadku terapii genowej (gtéwnie odnosnie dwodch pierwszych grup). Materiat
zasadniczy opiera sie o rozmowy z respondentami z:

e Zwigzane z foresightem: cztonkowie foresight Health and Life Sciences Panel, Office of
Science and Technology (8 wywiaddw), Zwigzani z foresightem cztonkowie Panelu Fore-
sightu Nauki o Zyciu i Zdrowiu, Biura Nauki mi Techniki (8 rozméw), oraz dostep do we-
wnetrznego protokotu Panelu Foresight

® Rzad/Ministerstwa: cztonkowie Departamentu zdrowia (Londyn), Dyrektor Dziatu Badan
i Rozwoju NHS (Leeds), (5 wywiaddw)

® Dyrektorzy czterech Organdw Stuzby Zdrowia (Cambridge, Suffolk, East Norfolk, North West
Anglia) (8 rozmow)

® Firmy z sektora farmaceutycznego i biotechnologicznego (druga ztozona z mniejszych firm
diagnostycznych)

e Cztonkowie stowarzyszen, Klub Diagnostyczny, do ktérego SATSU (nasz partner brytyjski)
dotaczyt na trzy lata aby mie¢ dostep do informacji zwiazanej z procesem i produktem.
(3 rozmowy)

® Poza tymi zrodtami podstawowymi, wykorzystalismy tez Zrodta wtdrne, pisma zwigzane
z tematyka medyczna, naukami spotecznymi i zwigzanymi z ksztattowaniem polityk. Wy-
korzystano takze materiat z Internetu, szczegdlnie dotyczacy stowarzyszen i grup dyskusyj-
nych miedzynarodowych zajmujacych sie genetyka.
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Terapia genowa w Zjednoczonym
Krélestwie

Wstep

Jak wspomniano w Rozdziale 5 pierwszej czesci tematycznej rozprawy o roli foresightu —
w tym wypadku w mobilizowaniu nowych oczekiwan co do istniejagcego obszaru badan
— terapia genowa w Zjednoczonym Krélestwie, w poréwnianiu z diagnostyka genetyczng,
posiada bardziej ograniczong, ale $cisty sie¢ badawczo-rozowjowa, gtéwnie rozlokowang
na uniwersytetach, szkotach medycznych i kilku firmach specjalistycznych. Firmy specjali-
zUjace sie w terapii genowej to czesto firmy odpryskowe wiekszych korporacji badawczych
(Phogen, na przykfad jest firmg odpryskowg firmy technologii immunologicznej Cantab
Pharmaceuticals z Cambridge science park). Mimo tego ich liczba w Zjednoczonym Kré-
lestwie jest niewielka (5 w grudniu 2000)''?, a w cataj Europie jest ich tylko 27. Tylko jeden
gigant farmaceutyczny, Glaxo Wellcome (obecnie Glaxo SmithKline) prowadzi testy, i to
w dos¢ ograniczonym zakresie. Istnieje tez kilka zwigzkdw pacjentow — wsrdd nich Cystic
Fybrosis Trust (Trust na rzecz mukowiscydozy) i jedna lub dwie organizacje charytatywne
na rzecz schorzen jednogenowych — ktére odegraty istotng role w prébie przetozenia ba-
dan nad terapig genowa na zastosowania kliniczne.

Jak réwniez wspomniano w Rozdziale 5, smier¢ Jesse Gelsingera, pacjenta poddawanego
terapii genowej w Instytucie Terapii Genowej w Pennsylwanii, we wrzesniu 1999 roku, byta
ogromnym ciosem dla tej dziedziny na skale miedzynarodowa, a sytuacji nie pomogt opubli-
kowany w 2000 roku raport NIH ujawniajacy ztamanie zasad bezpieczenstwa, co w rezultacie
doprowadzito do zawieszenia siedmiu duzych prob w zakresie terapii genowej w Instytucie.
W Zjednoczonym Krélestwie nadal prowadzonych jest 40 prob, nadzorowanych przez GTAC
(Komisja Doradcza ds. Terapii Genowej), obejmujacych okoto 350 pacjentéw, jednak sg one
poddawane duzo scislejszej kontroli niz te w Pensylwanii. Nie mniej jednak, GTAC, pod egida
centralnego rejestru NHS, podjeta sie wprowadzenia nowego, tajnego mechanizmu zapew-
nienia uczestnikom programow terapii genowej dtugoterminowej obserwacji. Wiekszo$¢
prob (przede wszystkim Fazy 1 —to jest mierzenia bezpieczenstwa, a nie skutecznosci) prowa-
dzi sie w sektorze publicznym (tylko 3 w prywatnym), i wiekszos¢ prowadzona jest w specjali-
stycznych laboratoriach badawczych (takich jak Szpital Royal Mardsen, Szpital Guys, Centrum
Onkologiczne Beatson, Glasgow, i Jednostka Genetyczna MRC).

Dziatanie FOCA

Tak jak w Zatgcznikach towarzyszacych publikacji, mozemy oprze¢ sie na ramach poje-
ciowych opracowanych w projekcie FORMAKIN, aby zbada¢ obietnice i oczekiwania jakie

"2 Te firmy to: Cobra, Eurogene, Neuro Vex, Oxford Biomedica, and Phogen. Cobra, zatozona w 1992
jest najwieksza i zatrudnia 60 0s6b.



roztacza obszar terapii genowej. Od poczatku, we wczesnych latach dziewiecdziesiatych
dwudziestego wieku, obszar oparty jest na dwoch dazeniach, a mianowicie, modyfikacji,
lub korekcji gendw defektywnych zwigzanych ze schorzeniami chronicznymi. Wczesne
prace prowadzono gtéwnie w kilku specjalistycznych centrach badawczych posiadajacych
doswiadczenia w genetyce klinicznej a ktadly one duzy nacisk na schorzenia szczegdinie
powigzane z nowotworami. W istocie, nacisk na onkologie ma miejsce i dzisiaj, i jest gtow-
nym polem dziatania GTAC w zakresie prébnych zastosowan w 2000 roku.

Jak wspomniano w pierwszym przyktadzie tematycznym w Rozdziale 5, we wczesnych latach
dziewiecdziesiatych dwudziestego wieku oczekiwania co do omawianej dziedziny byty wy-
sokie i zostaly efektywnie zmobilizowane przez gtéwne rady finansujace nauke o zyciu i zdro-
wiu, w szczegdlnosci Rade Badart Medycznych (Medical Research Council). Pienigdze miaty
by¢ przeznaczone na utworzenie trzech specjalistycznych centréw ktérych zadaniem bedzie
stworzenie wektoréw syntetycznych do dostarczania DNA do konkretnych miejsc, zarowno
przy wadach jednogenowych (takich jak mukowiscydoza) jak i nowotworach. Warto jednak
zauwazy¢, ze w pierwszym raporcie na temat foresightu Nauk o Zyciu i Zdrowiu, opubliko-
wanym w 1995, terapii genowej poswieca sie jedynie jedno krétkie zdanie — a konkretnie
‘Istnieje takze kilka grup badajgcych metody terapii genowej' (s. 35) — i to wszystko. Z drugiej
strony, znajduja sie tam dwa dos$¢ dtugie rozdziaty w catoéci poswiecone szacunkom i potrze-
bom diagnostyki genetycznej. W nowszym raporcie, (grudzieri 2000), podczas gdy diagno-
styka zndw zajmuje czofowa pozycje, zupetnie nie wspomina sie 0 samej terapii genoweyj:
pojawia sie odniesienie do ‘terapii genowej, ktéra ma by¢ wprowadzona nie wczesniej niz
'za dekade) w przeciwienstwie do istniejacych, dostepnych testéw genetycznych. Zdaje sie, ze
mimo wczesniejszych deklaracji, sie¢ terapii genowej w Zjednoczonym Krolestwie ma przed
sobg daleka droge do odzyskania tego, co we wczesnych latach dziewiec¢dziesiatych postrze-
gane byto jako uprzywilejowana pozycja w programie innowacji zdrowotnej.

Konfiguracja: Terapia genowa w Zjednoczonym Kroélestwie

W poréwnaniu z diagnostykg genetyczna, sie¢ terapii genowej jest dos¢ scista, nieliczna,
z niewielkimi nakfadami finansowymi, a eksperymenty poddawane s3 duzej kontroli. Ist-
nieje oczywiscie powigzanie techniczne pomiedzy dwoma obszarami — na przykfad, ro-
zumienie i diagnozowanie, iz pacjent moze by¢ podatny na dany rodzaj nowotworu piersi
oznacza, ze taka informacja moze by¢ takze wykorzystana by ustali¢ sciezke, po ktérej maja
poruszac sie wektory, aby przede wszystkim pomdc w naprawie zmutowanego genu. Jed-
noczes$nie, niepewnos¢ wokét diagnostyki, na przyktad prawdopodobny zwigzek pomie-
dzy apoliproteing E (ApoE) i chorobg Alzheimera — przenosi sie na pole terapii genowej,
poniewaz miejsce docelowe pozostaje niejasne.

Te niepewnosci s3 mniej widoczne w badaniach nad zaburzeniami jednogenowymi, w kté-
rych to sami pacjenci s3 motywatorem poszukiwar opieki terapeutycznej, a nie tylko tago-
dzacej objawy: jak deklaruje brytyjski Trust Muskowiscydozy (Cystic Fibrosis Trust):
Przetomowe odkrycia w terapii genowej oznaczaja, ze nie méwimy juz o ‘jesli’ znajdzie sie
lekarstwo, ale‘kiedy’ Ale nadal najwazniejsze to rozwija¢ metody poprawy obecnie dostep-
nych sposobdéw leczenia.'?

113 Cystic Fibrosis Trust, http://www.cftrust.org.uk/ms.htm



Jednak nie wszyscy respondenci z innych stowarzyszen podzielali te opinie. Grupy pacjen-
téw uwazajg, ze ich podstawowym zadaniem jest dbanie o interes pacjenta, i cho¢ terapia
w teorii moze miec sens, wiarygodnos¢, a co za tym idzie, zasadno$¢ stowarzyszen zalezy
od tego jak bezinteresowni i bezstronni sg wobec mozliwych nowych sposobdw leczenia,
w stosunku do stopnia w jakim je wspieraja. Respondenci nalezacy do stowarzyszen bardzo
dbaja 0 swoja reputacje i sg niezwykle ostrozni w publicznym wypowiadaniu swoich pogla-
dow: jak zauwazyt respondent ze Stowarzyszenia Alzheimerowskiego:

... musimy wiedzie¢, co myslimy... lobbujg nas firmy biotechnologiczne, prasa, rézni ludzie,
wiec nawet zapytalisSmy ekspertow w tej dziedzinie, co mysla na ten temat [terapii geno-
wej], a oni odpowiedzieli: ...duzo hatasu o nic’ Wiec ostatnio spotkalismy sie z tymi, ktorzy
nas lobbowali, i powiedzielismy:‘Musicie nas przekonac, ze to jest wazna kwestia, poniewaz
my tego tak nie widzimy!

Takie uwagi wskazujg na duze znaczenie budowania wspdlnych oczekiwan i wybierania
tych, pod ktérymi moga podpisac sie rézne grupy. Cztery stowarzyszenia, (dwa zwigzane
z zaburzeniami jednogenowymi i dwa z wieloczynnikowymi chorobami genetycznymi),
z ktérymi rozmawialismy sg silnie potaczone, nie w kwestii posiadania wspoélnej wiedzy,
ale wspolnej linii polityki co do intereséw pacjenta. Oznacza to, ze formalne powigzania
pomiedzy stowarzyszeniami i badaczami klinicznymi znacznie sie réznia; grupy zwigzane
z zaburzeniami jednogenowymi wykazujg powiazania silniejsze, niz inne grupy: na przy-
ktad, Stowarzyszenie Mukowiscydozy (CF Trust) wspiera obecnie 14 projektéw badawczych
terapii genowej w réznych placéwkach w Zjednoczonym Krélestwie, ktére w sumie kosz-
tujg 3.6 min GBP. W odréznieniu od tego stowarzyszenia, Stowarzyszenie Alzheimerowskie
i Diabetes UK (wczesniej Brytyjskie Stowarzyszenie Cukrzycy) nie wspieraja zadnych badan
nad terapig genowa.

Firmy brytyjskie — jak wiekszo$¢ firm europejskich — zainwestowaty wiecej w technologie
wektorow wirusowych, niz niewirusowych, co stanowi sytuacje odwrotng do tej z lat dzie-
wiecdziesigtych. Twierdzi sie, ze zmiana wynika z trudnosci w ustabilizowaniu i podniesie-
niu efektywnosci wektordw niewirusowych. Wiekszos¢ firm skupia sie na chorobach nowo-
tworowych, autoimmunologicznych oraz zaburzeniach centralnego uktadu nerwowego,
a zadne nie prowadza jeszcze zaawansowanych prob klinicznych (co dotyczy wiekszosci
firm europejskich).

Badancze naukowi w dziedzinie terapii genowej w Zjednoczonym Krélestwie generuja duza
ilos¢ prac, stanowiacg ponad 30% wszystkich prac publikowanych w Europie, oraz wyste-
puja o $rednio trzy patenty dla swoich badan. Jest to czesciowo odzwierciedleniem silnych
zwigzkdéw pomiedzy badaczami klinicznymi i firmami z siedzibami zaréwno w Zjednoczo-
nym Kroélestwie jaki w USA, z ktérych powigzane w ten sposéb jest nieco ponad 60%; srodki
finansowe pochodzace czesto od samych firm wpierajg zarowno podstawowe badania,
jak i testy kliniczne, cho¢ duzg czes¢ kosztdw ponosza agencje finansowania badan. Choc
podstawowe badania to wazny element tych powiazan, przyszly efekt terapii genowej za-
leze¢ bedzie od osiagniec¢ w dziedzinie wektoréw i ich produkgji, a w tej kwestii korporacje
i naukowcy chetnie przyczyniajg sie do ustanowienia szerszych standardéw miedzynaro-
dowych. Pomogto to ustabilizowa¢ obszar oraz ustabilizowac¢ kwestie wiasnosci intelektu-
alnej, gdyz wystepowanie o patenty moze by¢ lepiej zorganizowane jesli obejmuje szersze
standardy produktowe i procesowe.



Omoéwienie
0Ogolny charakter terapii genowej w Zjednoczonym Krélestwie

W dwietle podsumowania powyzszej dziedziny, jasnym jest, Ze terapia genowa, po wstepnych
poczatkowych szacunkach, repozycjonowana zostata jako osiggniecie diugoterminowe, cze-
$ciowo z powodu problemdw technicznych z ustabilizowaniem systemdw wektorowych, ale po
czesci takze z powodu alternatywnych osiggniec, ktére moga umozliwic interwencje genetycz-
ng w fatwiejszy sposob. Na przyktad, tempa nabierajg badania komdrek macierzystych, a przy-
czynita sie do tego grudniowa decyzja rzadu Zjednoczonego Krélestwa aby pozwoli¢ na prace
nad ludzkimi komdérkami macierzystymi w embrionach (kontrolowane przez Human Fertiliza-
tion and Embryology Authority). Uwaza sie, ze mozna zmniejszy¢ zagrozenia immunologiczne,
a Co za tym niebezpieczenstwa zwigzane z terapig genowa, przyjmujac metode genetyczng,
ktéra pokonuje problem reakcji immunologicznej na samym poczatku. Nic dziwnego, ze w tej
sytuacji specjalisci terapii genowej beda musieli zareagowac na szybki wzrost badan i rozwoju
komorek macierzystych i poszukiwa¢ dtugoterminowego wsparcia dla swojej dziedziny.

Rézne grupy jednak uwazaja, ze formalny foresight wywart niewielki wptyw na relacje kon-
figuracyjne: na przyktad tylko jedna organizacja pacjencka miata jakiekolwiek powiazania
z programem foresight (Dyrektor Zarzadzajacy Stowarzyszenia Alzheimerowskiego byt
cztonkiem neuropsychiatrycznej grupy roboczej), i pracownicy jednej z firm z dziedziny
terapii genowej (Cobra) zasiadali w Grupie Roboczej Ludzkiego Genomu. Pacjenckie or-
ganizacje charytatywne poswiecaja duzo wiecej uwagi ptaszczyznie porozumienia miedzy
pacjentem a systemami opieki zdrowotnej, i temu jak bedg sie one zmieniac¢ w przysztosci,
szczegolnie przy zachodzacych zmianach w sposobie $wiadczenia podstawowej opieki
zdrowotnej i przy powstawaniu coraz wiekszej ilosci grup a teraz takze lokalnych placéwek
podstawowej opieki zdrowotnej (Primary Care Trusts): jak zauwazyt jeden z respondentdw:
‘zmiany w podstawowej opiece zdrowotnej ze wszystkimi nowinkami, typu Primary Care
Group i Primary Care Trust wyznacza linie poprawy opieki nad pacjentami z demendja...
przettumaczylismy wszystkie dokumenty [Departamentu Zdrowia] dotyczace podstawo-
wej opieki na tak zwany ‘Ogolny Przewodnik po Nowym NHS, i dostarczylismy do naszych
wszystkich oddziatéw... To swietne wprowadzenie do tego co sie dzieje i prosta instrukcja
postepowania z lokalnym PCG!

Grupa Zadaniowa programu foresightu Ludzkiego Genomu znéw (tak jak we wczesniej-
szym raporcie foresight z 1995 roku) bardziej skupita sie na wptywie diagnostyki genetycz-
nej i farmakogenetyki, niz na terapii genowej, ktdra, jako oddzielny temat, nie pojawia sie
na liscie kluczowych obszaréw dla dziafan foresightu. Stosowanie terapii genowej silniej
zwiazane jest z osiggnieciami w nanotechnologii (w zwigzku z obietnicami, ze systemy
nanotechnologiczne dziata¢ bedg jako ‘gene jockeys'), niz z przewazajagcym obecnie naci-
skiem na wektory wirusowe.

Ogolnie rzecz ujmujag, sie¢ terapii genowej, mimo matego zasiegu i niedawnej krytyki ze
strony agencji kontrolujacych, jest dos¢ stabilna i $cista. Prawdopodobnym jest jednak to,
ze w najblizszej przysztosci stanie sie ona bardziej niejednorodna konfiguracjg, gdyz zmiana
jej pozycji wsrdd szerszej gamy nauk klinicznych, oraz pojawienie sie badari nad komarka-
mi macierzystymi i farmakogenetyka, otwiera te dziedzine dla nowych aktoréw innowadji,
ktérzy moga zapewnic nowe zrodta. Moze to rownie dobrze zapoczatkowac nowe zaintere-
sowanie uzyciem foresightu w celu podkreslenia miejsca terapii genowej w szerszej i duzo



silniejszej konfiguracji diagnostyki genetycznej. Tabela ponizej ukazuje te dziedzine zgod-
nie z naszymi czterema kluczowymi wymiarami.

Gtéwne kwestie rozpoznane przez Grupe Zadaniowga Foresightu sg nastepujace: Integracja
Kwestii Genetycznych w Planowaniu Zdrowia i Opieki Zdrowotnej; llo$¢ Danych Genetycz-
nych; Szybkos¢ i Doktadnos¢ Informacji; Testy Diagnostyczne — czas pomiedzy dostepno-
$cig testéw a interwencja medyczng lub terapeutyczng; Farmakogenomika — okreslenie

Rozwéj S&T Obietnica Poczucie ogromnej rewolucyjnosci, teraz ztagodzone
Stopien rozwoju Wschodzaca
Nowos¢ Préby normalizowania TG w istniejacych naukach klinicznych
Zgodnosc co do przysztosci Wiekszos¢ w kontekscie 10 lat (2010)
Alternatywne scenariusze Poczatkowo ograniczone do zaburzen jednogenowych
Rozprzestrzenianie wspoélnej Wspdlny konspekt wérdd specjalistow
wizji
Stabilnos¢ przysztosci i dojrzatosc | Wysoki stopier niepewnosci co do stabilnosci systemodw
oczekiwan (wektory)
Wazne oczekiwania publiczne i pacjentow
Ostroznos¢ wobec standardéw kontroli spowalnia rozwéj
Konfiguracja Formalnos¢ relacji aktorow Dziedzina nadzorowana przez GTAC

Niedawne ustanowienie stowarzyszenia terapii genowej
(powigzanego z europejskim GTA — jedyne stowarzyszenie
profesjonalne dla naukowcow z dziedziny TG

Reguty wiazace Silne przestrzeganie procedur klinicznych i standardéw
bezpieczeristwa

Moratorium na germinalng terapie genowa

Ustanowienie w 1999 roku Joint Medical Genetics Committee
z zadaniem utrzymywania standardéw klinicznego stosowania
genetyki w medycynie

GTASC odgrywa kluczowa role w regulowaniu zasad w obszarze
Zalezno$¢ od zasobow Zalezna od zasobow

W duzym stopniu zalezna od funduszy na testy pochodzacych
od publicznych i charytatywnych organizacji (zwiazanych

ze schorzeniami jednogenowymi)

Potrzeba lepszego przeszkolenia lekarzy—praktykow

i menageréw publicznej opieki zdrowotnej

Trwatos¢ relacji Silnie zalezna od powiazar pomiedzy gtéwnymi centrami TG
Nowe powigzania pomiedzy badaczami TG i specjalistami

z zakresu fizjologii i biochemii

Pewna zaleznos¢ powstajaca wokot wektoréw inicjowanych
przez prywatne inwestycje

Zarzadzanie Rozwéj produktu Zalezy od rosnacej swiatowej standaryzacji technologii
innowacja opartych na genetyce

Ramy czasowe Szerokie ramy czasowe — dtugi cykl produkgji

Struktura branzy Gtéwnie udziat matych firm

Wazni uzytkownicy Znaczny nacisk na pacjentéw i spoteczeristwo

Potrzeba Przedefiniowanie uzytecznosci i potrzeby poprzez przeniesienie

TG w szerszy kontekst nauk klinicznych

Rynek Wzbudzenie wspdlnych oczekiwar interwencji terapeutycznej

Foca Rola foresightu Ograniczony — pewien stopien w jakim moze pomoc

zdefiniowac dziedzine na nowo

Niewiele formalnych dziatar foresightu




celdw, obnizenie toksycznosci, redukcja ilosci badan klinicznych a za tym obnizenie kosz-
téw i przyspieszenie rozwoju; Gene-jockeje Nanotechnologii; Skanowanie Rodzin/Popu-
lacji; Wykorzystanie Informacji Genetycznej przed Konkurencja; Publiczne i Profesjonalne
Postrzeganie Genetyki; Ramy Etyczne i Nadzorujace.

Podsumowanie danych bazowych

Zestaw danych dla tego studium przypadku terapii genowej pochodzi z kilku Zrodet i uwzglednia
gtéwne obszary zainteresowan w tej dziedzinie. Niektorzy z respondentéw stanowili takze zrodto
informadji dla rozwoju w dziedzinie diagnostyki genetycznej, a zatem takze dla ponizszych danych
w badaniu przypadku diagnostyki genetycznej (gtéwnie odnosnie dwdch pierwszych grup). Mate-
riat zasadniczy opiera sie na rozmowach z respondentami z:
e Zwigzani z foresightem czlonkowie Panelu Foresightu Nauki o Zyciu i Zdrowiu, Biura Nauki
i Techniki (8 rozmow)
® Rzad, ministerstwo: cztonkowie Departamentu Zdrowia (Londyn) (3 rozmowy)
® Reprezentanci nastepujacych Pacjenckich organizacji charytatywnych: The Cystic Fibrosis
Trust, The Alzheimer’s Society, Diabetes UK, and the Cancer Research Campaign
® Badacze terapii genowej z uniwersytetéw brytyjskich
e Pracownicy matych firm z dziedziny terapii genowej
Poza tymi Zzrédtami podstawowymi, wykorzystalismy tez Zrodfa wtdrne, pisma zwiazane z tematyka
medyczng, naukami spotecznymi i zwigzanymi z ksztattowaniem polityk. Wykorzystano takze mate-
riat z Internetu, szczegdlnie pochodzacy od stowarzyszen i grup dyskusyjnych miedzynarodowych
zajmujacych sie genetyka
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Polska Agencja Rozwoju Przedsiebiorczosci (PARP) jest agencja rzadowa pod-
legajaca Ministrowi wiasciwemu ds. gospodarki. Powstata na mocy ustawy
z 9 listopada 2000 roku. Zadaniem Agendji jest zarzadzanie funduszami
7 budzetu panstwa i Unii Europejskiej, przeznaczonymi na wspieranie przed-
siebiorczosci i innowacyjnosci oraz rozwdj zasobdw ludzkich.

Celem dziatania Agencji, ktéra w 2010 r. obchodzi dziesieciolecie istnienia,
jest realizacja programéw rozwoju gospodarki wspierajgcych dziatalnosc¢
innowacyjna i badawcza matych i $rednich przedsiebiorstw (MSP), rozwdj
regionalny, wzrost eksportu, rozwdj zasobéw ludzkich oraz wykorzystywa-
nie nowych technologii.

W perspektywie finansowej obejmujacej lata 2007-2013 Agencja jest odpo-
wiedzialna za wdrazanie dziatari w ramach trzech programéw operacyjnych
Innowacyjna Gospodarka, Kapitat Ludzki i Rozwdj Polski Wschodniej.

Jednym z priorytetéw Agencji jest promowanie postaw innowacyjnych
oraz zachecanie przedsiebiorcéw do stosowania nowoczesnych technologii
w swoich firmach. W tym celu Polska Agencja Rozwoju Przedsiebiorczosci pro-
wadzi portal internetowy poswiecony tematyce innowacyjnej www.pi.gov.pl,
a takze corocznie organizuje konkurs Polski Produkt Przysztosci. Przedstawiciele
MSP moga w ramach Klubu Innowacyjnych Przedsiebiorstw uczestniczy¢
w cyklicznych spotkaniach. Celem portalu edukacyjnego Akademia PARP
(www.akademiaparp.gov.pl) jest upowszechnienie wsrod mikro-, matych
i $rednich firm dostepu do wiedzy biznesowej w formie e-learningu. Za
posrednictwem strony internetowej www.web.gov.pl PARP wspiera rozwoj
e-biznesu. W Agencji dziata osrodek sieci Enterprise Europe Network, ktéry
oferuje przedsiebiorcom informacje z zakresu prawa Unii Europejskiej oraz
zasad prowadzenia dziatalnosci gospodarczej na Wspolnym Rynku.

PARP jest inicjatorem utworzenia sieci regionalnych osrodkéw wspieraja-
cych MSP tj. Krajowego Systemu Ustug dla MSP, Krajowej Sieci Innowadji i Punk-
téw Konsultacyjnych. Instytucje te $wiadczg nieodptatnie lub wg preferen-
cyjnych stawek ustugi z zakresu informacji, doradztwa, szkolen oraz ustugi
finansowe. Partnerami regionalnymi PARP we wdrazaniu wybranych dziatan
s Regionalne Instytucje Finansujqgce (RIF).
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