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Sdileni udaji ve zdravotnictvi

Pfi navstéveé u zdravotnického pracovnika se shromazduji a zaznamenavaji udaje
o vasem zdravotnim stavu. Tyto udaje se nazyvaiji zdravotni anamnéza nebo
zdravotni zaznamy. Pro zdravotnické pracovniky je uzite¢né nahlizet do téchto
zaznamu, aby mohli porozumét vaSemu zdravotnimu stavu a rozhodovat o péci

O vas.

Zatimco dfive se zaznamy o pacientech uchovavaly na papife, dnes se obvykle
shromazduji v pocitatovych systémech. To pfinasi urcité vyhody, ale také obavy
z toho, jak jsou osobni udaje vyuzivany a sdileny. Tento informacni pfehled
poskytuje informace o tom, jak sdileni Udaju funguje. Jedna se spiSe o obecného
pruavodce nez o informace specifické pro rizné zemé. Jeho cilem je odpovédét na
klicové otazky, které byste mohli mit ohledné toho, jak jsou vase udaje sdileny

a spravovany.

Jak budou mé udaje pouzity?

Poskytovatelé zdravotni péce shromazduji a pouzivaji udaje o vasem zdravotnim
stavu, aby porozuméli vasi zdravotni anamnéze. Udaje mohou byt sdileny mezi
riznymi systémy, takze do zdravotnich zaznam( dané osoby mohou nahlizet rizné
sluzby. Napfiklad vas Iékaf muze sdilet informace o vasi nedavné navstévé

s konzultantem v nemocnici nebo s fyzioterapeutem. Pro vSechny odborniky, ktefi se
podileji na péci o vas, muze byt opravdu uzite¢né vidét uplny obraz vasi zdravotni
anamnézy. To mlze pomoci usetfit Cas pfi navstévach a mize to byt velmi cenné

v naléhavych situacich.

Informace o zdravotnim stavu jsou nezbytné pro vyzkum novych léku, pfistroju nebo
lé€ebnych postupl a pro lepSi pochopeni nemoci. Mnoho zemi shromazduje udaje
o pacientech spole¢né v centralni databazi. Tyto informace obvykle neobsahuiji
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osobni udaje, jako jsou jména a adresy. To proto, aby nebylo mozné z udaju snadno
identifikovat osoby. Poté je Ize sdilet s védci z univerzit a nemocnic a provadét tak
dalezity vyzkum.

Tyto udaje by také mohly byt sdileny se zdravotnickymi sluzbami v jinych zemich

a mezi riznymi externimi organizacemi. Nékteré zdravotnické organizace mohou
napfiklad udaje prodat farmaceutickym spolecnostem, které pracuji na novych
léCebnych postupech, nebo zdravotnim pojistovnam. Pro tyto komercni organizace,
které musi za pfistup k udajam platit, jsou velké soubory dat, jako jsou Iékarské
zaznamy dané zemé, velmi cenné.

Mohu se rozhodnout své udaje nesdilet?

Mate pravo se rozhodnout, zda vase udaje mohou byt sdileny, ¢&i nikoliv. Nékteré
zdravotnické organizace vas pred sdilenim vasich udaju pozadaji o vypInéni
formulare souhlasu. V ném vas pozadaji o svoleni (souhlas) k pouzivani a ukladani
vasich zdravotnich udaji. Ve formulafi by mélo byt uvedeno, jak budou udaje pouzity
a zda organizace, které své udaje poskytujete, bude tyto udaje prodavat, €i nikoliv.
Pokud nechcete, aby byly vase udaje sdileny, nemusite k tomu davat svoleni.

V nékterych pfipadech mohou organizace misto Zadosti o svoleni pfedpokladat, ze
se sdilenim svych udaju souhlasite, pokud jim neoznamite néco jiného. | v takovém
pripadé se muzete rozhodnout organizaci kontaktovat a pozadat ji, aby vase udaje
nesdilela.

Nékteré formulare souhlasu vas také informuji o tom, zda budou pfed sdilenim
vasich udaju odstranény kliCové osobni Udaje, aby vas nebylo mozné snadno
identifikovat. MUzZe se jednat o vase jméno, Cislo pacienta Ci adresu. Diky tomu se
muzete citit komfortnéji, pokud jde o souhlas se sdilenim vaSich udaju, protoze
informace budou mit anonymni podobu.

Pfiklad zpUsobu anonymizace udaiju

Osobni Iékafské udaje Lékarské udaje s odstranénymi osobnimi udaiji
Jméno: Mario Rossi Cislo pfipadu: 1

Adresa: 111 La Strada, Rim, Italie Oblast bydlité: Rim, Italie

Datum narozeni: 23. unora 1986 Vékova skupina: 35-40 let

Pohlavi: muz Pohlavi: muz

Zdravotni potize: astma Zdravotni potize: astma

O tom, do jaké miry jsou udaje skute¢né& anonymni, se vedou diskuse. S tim, jak se
shromazduje stale vice udaju, Ize soubory dat vzajemné propojovat. Je proto snazsi
pripadné identifikovat osobu na zakladé poskladani riznych informaci, které o ni

existuji online. Stale se v§ak doporucuje pred sdilenim udaja odstranit osobni udaje.

www.europeanlung.org 2


http://www.europeanlung.org/

Mate-li v tomto ohledu obavy, muzete se organizace zeptat, jaké presné udaje
budou pfed anonymizaci odstranény. To vam mlze pomoci pfi rozhodovani o tom,
zda jste ochotni dat souhlas ke sdileni téchto udaju.

Mohou byt mé udaje sdileny bez mého svoleni?

Ve vétsiné zemi existuji zakony upravujici zpusob shromazdovani a sdileni udaju.
To znamena, Ze udaje nelze sdilet bez vaseho souhlasu. Nez date souhlas ke
sdileni udaji s néjakou organizaci, méli byste byt vzdy informovani o tom, jak budou
vase udaje pouzity a ulozeny.

V EU jsou v obecném nafizeni o ochrané osobnich udaju (GDPR) stanoveny
standardy, které musi organizace pfi shromazdovani a uchovavani udaji ze zakona
splhovat. GDPR je nejpfisnéjSim zakonem o ochrané osobnich udaju na svété

a vztahuje se na vSechny zemé EU. K tomuto zakonu se hlasi také Velka Britanie.
Mezi standardy, které musi organizace splfiovat, patfi:

e upfimné a oteviené informovat o tom, jak budou udaje pouzivany a proc¢ jsou
shromazdovany,

e poskytnout jednotlivcim pravo na pfistup k jejich osobnim udajom,

e 0znamovat pfipady naruseni uchovavani informaci, napfiklad pokud dojde
k pfistupu k udajam, jejich zméné nebo kradezi,

« urcit povérence pro ochranu osobnich udajl, ktery bude fidit zpUsob, jakym
organizace uklada a pouziva udaje.

DalSi zemé maiji své vlastni individualni zakony, které jsou podobné silné jako
GDPR. Patfi mezi né Argentina, Kanada, Izrael, Novy Zéland, Svycarsko, Uruguay
a USA. VétSina ostatnich zemi ma zavedeny nékteré zakony na ochranu osobnich
udaji. Mozna nejsou tak dikladné jako GDPR, ale ve vétsSiné zemi je sdileni udaja
bez vaseho souhlasu nezakonné.

Na co si mam dat pozor pfi vyplfiovani formulare souhlasu?

PFi vyplfiovani formulafe souhlasu je dobré si pfecist podrobnosti. Dikladny formular
souhlasu by mél obsahovat informace, které odpovidaji na nasledujici otazky:

e Komu davam souhlas se sdilenim svych udaju?

o Jak dlouho budou mé udaje uchovavany?

e Budou mé udaje sdileny s dalSimi organizacemi?

o Jak budou mé udaje po sdileni pouzity?

« Ceho chce tato organizace sb&rem udaji dosahnout?
e Jsou udaje ulozeny bezpeéné a kdo k nim ma pfistup?
« Bude tato organizace mé udaje prodavat?

Pokud formular souhlasu na tyto otazky neodpovida, mizete organizaci pred
udélenim souhlasu pozadat o odpovédi.
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Jak webové stranky a aplikace shromazduji a ukladaji osobni udaje?

Zakony na ochranu osobnich Udaju ve vétsiné zemi se vztahuji na ukladani

a pouzivani udaju shromazdénych z aplikaci a webovych stranek. V Evropé se

v nafizeni GDPR uvadi, ze webové stranky a aplikace musi oteviené informovat
o zpusobu, jakym shromazduji udaje. To je obvykle uvedeno v zasadach ochrany
osobnich udaja, které jsou k dispozici na webovych strankach nebo v aplikaci.

Muzete se rozhodnout pouzivat aplikaci pro sledovani zdravotniho stavu nebo
zarizeni, které o vas shromazduje udaje — napfiklad denni pfiznaky. Tyto udaje
budou v aplikaci ulozeny, proto je vhodné si ovéfit, zda souhlasite s tim, jak aplikace
vase udaje pouziva.

Obvykle budete pfed registraci do aplikace pozadani o udéleni souhlasu, nez se
budete moci pfihlasit. Pokud nesouhlasite s tim, jak aplikace shromazduje vase
udaje, mate vzdy moznost fici ne. Méjte na paméti, ze pokud souhlas odmitnete,
obvykle to bude znamenat, Ze aplikaci nebo zafizeni nebudete moci pouzivat, dokud
souhlas neudélite. V takovém pfipadé se vyplati poohlédnout se po aplikaci, ktera
ma zasady ochrany osobnich udaju, s nimiz jste ochotni vyjadfit souhlas. Pokud si
nejste jisti, mbzete vzdy pozadat svého poskytovatele zdravotni péce, aby vam
doporucil spolehlivou aplikaci nebo zafizeni.

Dalsi informace

Chcete-li se dozvédét vice o zakonech na ochranu osobnich udaja ve vasi zemi,
vyhledejte si na webovych strankach vasi vliady prehled zakonu platnych ve vasi
zemi.

Pokud se nachazite v EU, mUzete si precist dalSi informace o GDPR na webovych
strankach Evropské komise.

EUROPEAN
EUROPEAN RESPIRATORY
LUNG SOCIETY
FOUNDATION

every breath counts

Evropska plicni nadace ve spolupraci s Evropskou respiracni spolecnosti spojuje pacienty
a vefejnost se zdravotnickymi pracovniky s cilem zlepSit zdravi plic a pokrocit v diagnostice,
I&éCbé a pédi.

Tento material byl pfipraven v dubnu 2022 a pfi jeho pfipravé poskytli pomoc profesor
J. J. M. (Hans) van Delden a Jos Pielage. Vytvofila jej Evropska plicni nadace pro projekt
DRAGON. Zjistéte vice informaci o tomto projektu.
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Tato prace ziskala podporu z grantu ¢. 101005122 — EU/EFPIA Innovative Medicines
Initiative 2 Joint Undertaking — DRAGON. Dalsi informace naleznete na
adrese: https://www.imi.europa.eu/

Toto sdéleni odrazi nazor autora a IMI, Evropska unie, EFPIA ani zadni pfidruzeni partnefi
nenesou odpovédnost za jakékoli pouziti informaci v ném obsazenych.
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