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every breath counts

Partajarea datelor in domeniul ingrijirii
medicale

inregistreaza informatii despre starea dumneavoastra de sanatate. Acestea sunt
cunoscute sub numele de istoric sau dosar medical. Pentru profesionistii din
inteleaga starea dumneavoastra de sanatate si sa ia decizii legate de ingrijirea
dumneavoastra.

In trecut, dosarele pacientilor erau arhivate pe hartie; astazi sunt, de obicei, colectate
pe sisteme computerizate. Acest lucru are cateva beneficii, dar exista si ingrijorari
legate de modul in care sunt utilizate si partajate datele cu caracter personal.
Aceasta fisa informativa ofera o privire de ansamblu asupra modului in care
functioneaza partajarea datelor. Este mai curand un ghid general decat un document
care ofera informatii specifice diverselor tari. Rolul sau este de a raspunde unor
intrebari cheie pe care le-ati putea avea despre modul in care sunt partajate si
gestionate datele dumneavoastra.

Cum vor fi utilizate informatiile mele?

Furnizorii de servicii medicale colecteaza si utilizeaza informatiile despre starea
dumneavoastra de sanatate pentru a va intelege istoricul medical. Informatiile pot fi
partajate intre diverse sisteme, astfel incat diverse servicii sa poata avea acces la
dosarul cu inregistrarile medicale ale unei persoane. De exemplu, medicul
dumneavoastra poate partaja informatii despre vizita dumneavoastra recenta cu
consultantul dumneavoastra din cadrul spitalului sau fizioterapeutul dumneavoastra.
Poate fi foarte util ca toti specialistii implicati in ingrijirea dumneavoastra sa vada
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imaginea de ansamblu a istoricului dumneavoastra medical. Acest lucru poate
economisi timp si programari si poate fi foarte folositor in situatiile de urgenta.

Informatiile despre sanatate sunt esentiale pentru cercetarea dedicata
medicamentelor, dispozitivelor si tratamentelor noi si pentru a intelege mai multe
despre boli. Numeroase tari colecteaza datele despre pacienti intr-o baza de date
centrala. Aceste informatii nu contin, de obicei, detalii personale precum numele si
adresele. Aceasta pentru ca persoanele sa nu poata fi identificate cu usurinta
pornind de la datele respective. Acestea pot fi, apoi, partajate cu oamenii de stiinta
de la universitati si spitale pentru a desfasura cercetari importante.

Aceste date mai pot fi partajate cu serviciile medicale din alte tari si intre diverse
organizatii externe. De exemplu, unele organizatii pot vinde aceste date companiilor
de medicamente (farmaceutice) care lucreaza la tratamente noi sau companiilor de
asigurari. Seturile mari de date, precum dosarele medicale ale unei tari, sunt foarte
valoroase pentru aceste organizatii comerciale, care trebuie sa plateasca pentru a le
accesa.

Pot alege sa nu mi se partajeze datele?

Aveti dreptul de a alege daca datele dumneavoastra pot sau nu sa fie partajate.
Unele organizatii va vor solicita sa completati un formular de consimtamant inainte
de a va partaja datele. Prin acesta vi se va solicita permisiunea (consimtamantul) de
a utiliza si stoca datele despre starea dumneavoastra de sanatate. Formularul ar
trebui sa va informeze in legatura cu felul in care va vor fi utilizate informatiile si
daca organizatia cu care va partajati aceste informatii le va vinde sau nu. Daca nu
doriti ca informatiile dumneavoastra sa fie partajate, nu aveti obligatia sa le acordati
permisiunea dumneavoastra.

In unele cazuri, in loc s& va solicite permisiunea, organizatiile pot presupune c& doriti
sa va partajati informatiile daca nu declarati contrariul. In acest caz, puteti alege sa
contactati organizatia si sa ii solicitati sa nu va partajeze informatiile.

Unele formulare de consimtamant va vor aduce la cunostinta si daca vor sterge
informatiile cheie cu caracter personal inainte ca datele dumneavoastra sa fie
partajate, astfel incat sa nu puteti fi identificat(a) cu usurinta. Acestea pot include
numele, numarul de identificare din sistemul medical sau adresa. Acest lucru va
poate face sa va simtiti mai confortabil in legatura cu acordarea consimtamantului
pentru partajarea datelor dumneavoastra, deoarece datele par anonime.
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Exemplu de anonimizare a datelor
Date medicale cu caracter personal

Numele: Mario Rossi

Adresa: La Strada nr. 111, Roma,
Italia

Data nasterii: 23 februarie 1986
Sex: barbatesc

Afectiuni medicale: astm

Date medicale cu informatii cu caracter
personal sterse

Numar caz: 1

Zona de resedinta: Roma, Italia
Grupa de varsta: 35-40 de ani
Sex: barbatesc

Afectiuni medicale: astm

Exista discutii legate de intrebarea daca datele pot fi cu adevarat anonime in
prezent. Pe masura ce se colecteaza tot mai multe date, seturile de date pot fi
corelate. Astfel, a devenit mai usor ca o persoana sa fie, eventual, identificata
punand cap la cap diverse informatii care exista despre ea pe internet. Cu toate
acestea, stergerea informatiilor cu caracter personal Thainte de partajarea datelor
ramane parte a bunelor practici.

Daca aveti ingrijorari legate de acest aspect, puteti intreba organizatia respectiva
exact ce informatii sunt sterse inainte ca datele sa fie anonimizate. Acest lucru va
poate ajuta sa decideti daca doriti sau nu sa va acordati permisiunea pentru
partajarea acestor informatii.

Informatiile mele pot fi partajate fara permisiunea mea?

In cele mai multe tari, exista legi care reglementeaza modul in care sunt colectate si
partajate datele. Acest lucru inseamna ca datele nu pot fi partajate fara permisiunea
dumneavoastra. Ar trebui sa vi se spuna intotdeauna cum vor fi folosite si stocate
datele dumneavoastra inainte de a va da acordul de a le partaja cu o organizatie.

in UE, Regulamentul general privind protectia datelor (RGPD) stabileste standardele
pe care organizatiile trebuie sa le respecte legal pentru a colecta si stoca date.
RGPD este cea mai puternica lege de protectie a datelor la nivel mondial si acopera
toate tarile membre ale UE. Regatul Unit se supune, de asemenea, acestei legi.
Printre standardele pe care trebuie sa le respecte organizatiile se numara:

o onestitatea si transparenta asupra modului in care vor fi utilizate si colectate
datele;

« obligatia de a acorda persoanelor dreptul de a-si accesa datele personale;

e raportarea breselor de securitate in ceea ce priveste stocarea datelor, de
exemplu, daca datele sunt accesate, modificate sau furate;

e alocarea unui responsabil cu protectia datelor, pentru gestionarea modului in
care datele sunt stocate si utilizate de organizatia respectiva.

Alte tari au legi proprii de o forta similara cu cea a RGPD. Printre acestea se numara

Argentina, Canada, Israel, Noua Zeelanda, Elvetia, Uruguay si SUA. Majoritatea
celorlalte tari au legi de protectie a datelor. Acestea pot sa nu fie la fel de stricte ca
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RGPD, insa, in majoritatea tarilor, partajarea datelor fara permisiunea
dumneavoastra este ilegala.

La ce aspecte ar trebui sa fiu atent(a) cand completez un formular de
consimtamant?

Cand completati un formular de consimtamant, este bine sa cititi detaliile. Un
formular de consimtamant amanuntit ar trebui sa contina informatiile care raspund la
urmatoarele intrebari:

e Cu cine imi dau acordul sa mi se partajeze datele?

o Cat timp vor fi pastrate datele mele?

« Informatiile mele vor mai fi partajate si cu alte organizatii?

« Cum vor fi folosite datele mele dupa ce sunt partajate?

o Ce doreste sa obtina aceasta organizatie prin colectarea datelor?
e Sunt datele stocate in siguranta si cine le poate accesa?

« Vavinde aceasta organizatie datele mele?

Daca formularul de consimtamant nu raspunde acestor intrebari, puteti solicita
organizatiei raspunsurile Tnainte de a va acorda consimtamantul.

Cum colecteaza si stocheaza informatii site-urile web si aplicatiile?

Legile privind protectia datelor din cele mai multe tari acopera stocarea si utilizarea
datelor colectate din aplicatii si site-uri web. in Europa, RGPD stipuleaza c3 site-urile
web si aplicatiile trebuie sa declare deschis cum colecteaza informatiile. Acest lucru
este, de obicei, descris intr-o politica de confidentialitate care se gaseste pe site-ul
web sau in aplicatie.

Puteti alege sa folositi o aplicatie de monitorizare a starii de sanatate sau un
dispozitiv care colecteaza informatii despre dumneavoastra — de exemplu,
simptomele zilnice. Aceste informatii vor fi stocate de aplicatie, deci bunele practici
cer sa se verifice cu dumneavoastra daca sunteti multumit(a) de modul in care
aplicatia va foloseste informatiile.

De obicei, Tnainte de a va inregistra intr-o aplicatie, vi se va solicita sa va dati
acordul inainte de a va putea conecta. Veti putea intotdeauna alege sa spuneti ,nu”
daca nu sunteti multumit(a) de modul in care aplicatia va colecteaza informatiile.
Retineti ca, daca refuzati sa va dati acordul, de obicei inseamna ca nu puteti utiliza
aplicatia sau dispozitivul pana nu faceti acest lucru. in acest caz, meritd sa cautati o
aplicatie care are o politica de confidentialitate de care sunteti multumit(a) pentru a
va da acordul. Puteti solicita furnizorului de servicii medicale sa va recomande o
aplicatie sau un dispozitiv de incredere, daca nu sunteti sigur(a).
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Lecturi suplimentare

Daca doriti sa intelegeti mai bine legislatia privind protectia datelor din tara
dumneavoastra, cautati pe site-ul web al guvernului o prezentare generala a legii din
tara dumneavoastra.

Daca va aflati in UE, puteti citi mai multe despre RGPD pe site-ul web al Comisiei
Europene.
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In parteneriat cu European Respiratory Society, European Lung Foundation reuneste
pacientii si publicul cu profesionistii din domeniul medical in scopul imbunatatirii sanatatii

Acest material a fost compilat cu ajutorul Profesorului J.J.M. (Hans) van Delden si al dlui Jos
Pielage in aprilie 2022. A fost produs de catre European Lung Foundation pentru proiectul
DRAGON. Aflati mai multe despre acest proiect.
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Aceasta lucrare a primit sprijin din partea UE/EFPIA Innovative Medicines Initiative 2 Joint
Undertaking — grantul DRAGON nr. 101005122. Mai multe informatii regasiti la
adresa: https://www.imi.europa.eu/

Aceasta comunicare reflecta opinia autorului si IMIl, Uniunea Europeana, EFPIA sau orice
alti Parteneri asociati nu sunt responsabili pentru nicio utilizare ulterioara a informatiilor
continute de aceasta.
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