V Brné& dne 23. ffjna 2008

Narodni zdravotnicky informaéni systém a ochrana osobnich tdajd

(problematické aspekty z pohiedu vefejného ochrance prav)

Ochrance chce dale upozomit &leny Legislativni rady vliady CR na
problematiku ochrany osobnich udaji v Narodnim zdravotnickém informadnim
systému (dale jen NZIS)." V ramci této problematiky predloZili zastupci Uradu pro
ochranu osobnich tdaji (UOOU) vlastni navrh, ktery nebyl v souladu se zaméry
pfedkladatele, a vécna diskuse nad registry nebyla vedena ani vramci jednani
specialni komise LRV dne 23. fijna 2008. Pfitom je zjevné, Ze pfedkladatel zakona
nepromitl do svého navrhu zakladni zasady ochrany osobnich dat ve zdravotnictvi,
jez jsou standardem v jinych evropskych zemich.? Piipravovana pravni tprava se tak
obsahoveé pfiliS neli§i od stavajiciho znéni zakona ¢. 20/1966 Sb., o péci o zdravi
lidu, ve znéni pozdéjsich predpist.

Spolu s UOOU se ochrance shodl na tom, e navrh je vobecné roving
nesetrny k soukromi véech subjektl udajl, jejichz citliva data o zdravotnim stavu jsou
shromazdovana a dale zpracovavana bez jejich vyslovného souhlasu. Je nutno
vychazet z premisy, ze citlivé osobni (daje pacienta nepatfi statu ani Iékafskym
pracovnikiim. Jsou v dispozici subjektu udajl, ktery je opravnén rozhodnout o jejich
zpiistupnéni jinym osobam.

Zakladni poZadavky ochrance jsou struéné feCeno nasledujici: kazdy
z navrhovanych registrll by mél byt podrobné diferencovan co do G€elu, rozsahu
zpracovavanych dat a doby zpracovani udaji, po jejimz uplynuti budou Udaje
anonymizovany (neimémé délky [hit mély vidy naleZit¢ zdlvodnény); uprava
tykajici se obsahu a rozsahu Gdaji by méla mit silu zakona nikoliv provadéciho
pfedpisu (viz contra § 77 odst. 2 pism. b) navrhu); citlivd data by méla byt do registru
poskytnuta s vyslovnym souhlasem pacienta (princip opt-in), bez souhlasu jediné
v anonymizované podobé&; paklize subjekt odvola sv(ij souhlas, mély by byt Udaje
neprodlené anonymizovany. Nelze pfijmout obvyklou argumentaci pifedkladatele, Ze
zakotvenim souhlasu subjektu Gdaji by se paralyzovala jakakoliv evidence dat, ktera
by méla za nasledek zhor3eni provadéni védeckého vyzkumu a nasledné i
poskytovani zdravotni pé&e.® Informovany souhlas se zpracovanim je zcela b&znym
standardem v SRN, Rakousku, Svycarsku & Velké Britanii, kde Ize jen stézi
pochybovat o Urovni a kvalité zdravotnich sluzeb a védeckého zazemi.

Pro ochrance ma esencialni vyznam i zajisténi pfistupu k udajim, resp.
technické a organizacni zajisténi registru. NZIS musi byt bezpeény a stat musi
garantovat jeho fadnou spravu proti pfipadnému zneuZiti. Proto by dle ochrance
mélo dojit k zachovani jakéhosi status quo a data by mél i nadale zpracovavat Ustav
zdravotnickych a informaci a statistiky CR — UZIS CR jako tzv. zpracovatel (viz § 69
odst. 3 navrhu). Ochrance pfihlizi zejména k tomu, 2e UOOU proved! v UZIS CR v
roce 2006-2007 hloubkovou statni kontrolu. Bylo zjiténo, Ze vramci sbéru a

! Ustanoveni § 69 — 77 navrhu. ) )
2 Zde ochrance vychazi ze zprav nevladnich organizaci (Svaz pacient() a UO0OU.
3 vViz vyjadieni MZ v predkladaci zpravé.



zpracovani zdravotnickych informaci a pfi vedeni zdravotnich registr 0zIs CR
fadné plini véechny podminky ochrany osobnich Udaji stanovené zdkonem a Ze
zpracované osobni Udaje poZivaji fadné a Uplné ochrany v takovém rozsahu, jaky lze
pfi zpracovani takového rozsahu pozadovat.*

Zminéna ideova vychodiska v zasadé koresponduiji s navrhem UOOU, ktery
byl prezentovan vefejnosti dne 25. zafi 2008.°> Ochrance timto na n&j odkazuje

v plném znéni.

Zavérem vefejny ochrance prav sdéluje, Ze neni pochyb o tom, Ze zajem na
ochranu soukromi jednotlivce je potieba racionalné vyvazovat se zajmem spoleénosti
na védeckém vyzkumu a pokroku. Nicméné zajmy a blaho lidské bytosti jsou
nadifazeny zajmum spolecnosti nebo v&dy.® Jakékoliv zpracovani citlivych
identifikator(l proto musi byt vZdy hloubkové analyzovano a verifikovano. Ochrance
ma za to, 2e mnohé rozpory a deficity by jisté vyfeSila naleZita spoluprace s
kompetentnim trfadem a hlubsi evropska zkusenost predkladatele.

* Viz Vyroéni zprava UOOU za rok 2007, str. 14.
° htt #iwww.uoou.cz/index.php?l=cz&m=top&mid=03&u1=8&u2=&t=
8 Viz &l. 2 Umluvy o biomedicing.



