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1. Vyvoj tpravy narodnich zdravotnich registri v Ceské republice.

Uprava narodnich zdravotnich registrli v §§ 70 — 73 zéakona &. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a
podminkach jejich poskytovani {dale jen ,ZZS") byla pfijata v souvislosti se schvalenim rozsahlé zdravotnické
reformy. Uprava navazuje na diiv&j$i Upravu v §§ 67¢-67i zakong &. 20/1966 Sb., o pégi o zdravi lidu (dale jen
LZPZL"). Nékteré zdravotni registry byly provozovany bez specifické zakonné regulace po fadu desetileti
(napf. onkologicky registr vznikl jiz v roce 1976, registr hospitalizovanych v roce 1960). Pravni Uprava
narodnich zdravotnich registri v ZPZL byla pfijata v roce 2002. V roce 2004 vstoupila v platnost novela tohoto
zékona, ktera konkrétné uvedla tfinact narodnich zdravotnich registri a vymezila okruh osobnich udajl, které
bylo moZno bez souhlasu subjektu Udaju v registrech zpracovavat. V roce 2006 byl dalsi novelou zékona
roz§ifen pocet registrl o Narodni registr asistované reprodukce. V soucasné dobé, pfed nabytim (¢innosti
ZZS, se tak mezi narodni zdravotni registry upravené v ZPZL pocitaji Narodni onkologicky registr, Narodni
registr hospitalizovanych, Narodni registr rodicek, Narodni registr novorozenct, Narodni registr vrozenych vad,
Registr iékarl, zubnich Iékaii a farmaceut(l, Narodni registr potrat, Narodni registr cévni chirurgie, Narodni
kardiochirurgicky registr, Narodni registr kloubnich nahrad, Narodni registr nemoci z povolani, Narodni registr
kardiovaskularnich intervenci, Narodni registr uZivatell Iékafsky indikovanych substituénich latek a Narodni

registr asistované reprodukce.

S (ginnosti od 1. 4. 2012 by mél stavajici pravni Gpravu v ZPZL nahradit nova pravni uprava v ZZS. Oproti
stavajicimu stavu narodnich zdravotnich registrii upravenych v ZPZL ma dojit jak ke sluéovani nékterych drive
oddétenych registrl {pfikladem je nové navrhovany Narodni registr reprodukéniho zdravi, ktery slucuje celkem
5 stavajicich registri: Narodni registr roditek, Narodni registr novorozencl, Narodni registr vrozenych vad,
Narodni registr potratd a Narodni registr asistované reprodukce), k rozsifeni stavajicich registrd, ale i k
zavedeni registri zcela novych. To se tyka napfiklad rozdifeni stavajiciho Narodniho registru uZivateld
lekarsky indikovanych substitunich latek na budouci Narodni registr 16€by uZivateld drog, ktery by se mél
vztahovat nejen na pacienty podrobujici se substitucni 16¢bé drogové zavislosti, ale i na dalsi uzivatele drog
podrobujici se jakékoli [é¢bé, Nové mé byt zfizen napfiklad Narodni registr urazd, Narodni registr osob trvale
vylouenych z darcovstvi krve a Narodni registr pitev a toxikologickych vySetfeni provadénych na oddélenich

soudniho lékarstvi.
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Sougasné s novym ZZS ma nabyt (¢innosti i provadéci vyhlaska o pfedavani osobnich a dalsich adaji do
Narodniho zdravotnického informaéniho systému, Narodniho registru poskytovateld, Narodniho registru
zdravotnickych pracovniki a pro potieby vedeni narodnich zdravotnich registr (dale jen ,vyhlaska"). vyhlaska
(v soutasné dobé v pfipominkovém fizeni) nahrazuje existujici vyhlasku & 552/2004 Sb., o piedavani
osobnich a dal$ich udaji do Narodniho zdravotnického informacéniho systému pro potieby vedeni narodnich
zdravotnich registril. Ugelem navrhu vyhlasky je upravit zpisob predavani osobnich a dalsich Udajii do
Narodnihe zdravotnického informagniho systému a okruh subjektd, které maji povinnost Udaje pfedavat.
Zaroven je vyhlaskou stanoven postup a naleZitosti Zadosti o poskytnuti (dajii z narodnich zdravotnich

registrd.

2. Uprava narodnich zdravotnich registrii v ZZS a jeji problematické aspekty.

2.1. Néarodni zdravotni registry jako souéast Narodniho zdravotniho informaéniho
systému.

Narodni zdravotni registry jsou dle § 72 odst. 1 ZZS soucasti Narodniho zdravotnického informaéniho
systému (dale jen ,NZIS*). Vedle téchto registr jsou dale sou¢asti NZIS také Narodni registr poskytovateld
{upraveny v § 74 ZZS) a Néarodni registr zdravotnickych pracovnikli (upraveny v § 76 ZZS). Déle jsou fo
rovnéz narodni registry vedené podle zakonl upravujicich transplantace a jsou sem piebirana také data
pfebirana z informacnich systém( infekénich nemoci vedenych podle zakona o ochrané vefejného zdravi.
Viechny tyto registry jsou soubomé nazyvany jako ,zdravotnické registry”. Z pravni Upravy vyplyva, Ze
narodni zdravotni registry jsou podmnoZinou zdravotnickych registrl, coz jsou vedkeré registry, které jsou
souasti NZIS. V souladu s § 72 odst. 2 maji byt tyto zdravotnické registry vzajemné propojenym systémem,
pficemz pro Udely uvedené v § 73 ZZS lze sdruZovat Udaje v nich vedené. Za ucelem zajisténi provozu
NZIS mé& navic poskytovat ministerstvo vnitra a Policie CR (daje ze zakladniho registru obyvatel,
agendovych informaénich systémi evidence obyvatel a evidence cizincl a z registru rodnych Cisel
Fadu identifikatnich osobnich Udaji o chEanech vypoétenych taxativné v § 72 ZZS. Je tedy zfejmé, Ze Udaje
uchovavané v narodnich zdravotnich registrech maji byt sdruZovany s daji z dal8ich zdravotnickych registrt,
jakoz i z registrli spravovanych ministerstvem vnitra nebo Policii CR. Jakym zplsobem maji byt udaje

propojovany napii¢ registry, pfitom neupravuje ani zakon, ani provadéci vyhlaska. Potenciaing se tak zde
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vytvari centralni databaze s obrovskym objemem dat, ktera je navic v zakoné regulovana pouze velice

obecné.

2.2. Ugely existence narodnich zdravotnich registr a Giéelnost uchovéavani osobnich
adaja.

Jednim ze zékladnich pravidel pii pfipravé jakéhokoli zpracovani osobnich udaji je v souladu s § 5 odst, 1
pism. a) zakona ¢ 101/2000 Sb., o ochrané osobnich idajit (dale jen ,ZOOU") uréeni ugelu tohoto
zpracovani. Pravé od uréeni Gcelu by se pak mélo odvijet navrhovani parametrd a pravidel tohoto zpracovani,
zejména pak okruhu osobnich udaji, které maji byt zpracovavany, doby zpracovani, pravidel pro vyuZivani a
zabezpeteni osobnich Udaji. Tak by tomu mélo byt nejen u jednotlivich zpracovani, ktera se fidi ZOOU, ale i
v zpracovanich, ktera se fidi zvlastnimi pravnimi predpisy. V opatném pfipadé je jen obtizné mozné hodnotit

ustavni konformitu takovych predpist, pokud z nich nent zcela jasné, jaké (cely jsou jimi sledovany.

Ugely existence zdravotnickych registrli véetné narodnich zdravotnich registrd uvedenych v piiloze k ZZS maji
byt podle § 73 odst. 1:

.8} sbér informaci k hodnoceni zdravotniho sfavu obyvatelstva a jeho vivgje, ke sledovani incidence spoledensky zavainych nemoci a jejich
disledki; zéroven stoul jako podilad pro hodnoceni dcelnosti diagnostickych a lécebnych postupli a podporu nebo usmérnéni jejich rozvoje s

navazné moinou podporou vybavenosti zdravotnickych zafizeni pfisirojovou lechnikou,

b) stedoval vyvoj, piiciny a dusfedky nejenom zavaZnych onemocnéni, a to vCeiné disiedk ekonomickych, a jejich dopady do sociéini sfery a

ekonomiky socialniho systému,

¢} svidence a sledovani pacientll, véetné zemialych, s vybranymi spolecensky zévainymi nemocemi, sledovani vyskytu, vyvoje, pricin a dusledkd
féchto nemoci a navaznosti dal$i péce, a evidence a sledovéni pacientll s drazy, a dale stafisticka a védecka zpracovéani dat regisirl zaméfend

zejména na analyzy zdravoiniho stavu obyvatel a kvalifu a vyuzivani zdravolni péce s cilem zlepSovat zdravi populace,

d) evidence poskylovatell, poskytovalell socialnich sfuzeb, kteff poskyiuji zdravotni sluzby, a osob poskytuficich zdravotni sluzby podle § 20,

personéinitio zabezpedeni poskyfovanych zdravotnich sluZeb a technického a vécného vybaveni,

e) evidence zdravotnickych pracovnikil z hlediska jejich opravnéni k vykonu zdravolnického povolani a dosazeného vzdélan,

f) ziskavani potfebnych lidaji pro stafistické déely a poskytovani informaci.”

Z vyse uvedeného vyétu je ziejmé, Ze osobni Udaje pacientd budou zpracovavany zejména k napinéni Géeld
stanovenych pod pismeny a), b) a ¢). Ugely existence narodnich zdravotnich registri definované v § 73 odst.
1 pism. a), b) a ¢) ZZS jsou definovany $patné. Tézko mizZe byt uéelem existence néjakého registru ,sbér
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udaju”, ,evidence" nebo ,sledovani®, tedy zjednodusené feceno tézko mize byt Ggelem existence registru jeho
existence sama. Ugelem kazdého registru by mélo byt fe$eni néjakého konkrétniho problému, ktery by
mél byt oznaden pfimo v zakoné, Velmi obecné definice G¢ell jsou v ziejmém rozporu s poZzadavkem na
presnost stanoveni ucelu v €l. 6 Smérnice Evropského parlamentu a Rady 95/46/ES ze dne 24, fijna 1995 o

ochrané fyzickych osob v souvislosti se zpracovanim osobnich (dajli a o volném pohybu téchto udajt.

Ze zékona, dlivodové zpravy ani dalSich dokumentli neni zcela zfejmé, co je onim problémem, ktery ma byt
feSen existenci narodnich zdravotnich registrl. Neni zfejmé, proé maji byt zfizeny pravé tyto narodni
zdravotni registry, pro¢ pravé u danych onemocnéni neho lékaiskych zasahu {onkologické choroby,
kardiovaskularni intervence, porody, 1é¢ba drogové zavislosti, hospitalizace v nemoenici, [é¢ba urazu apod.) je
vedeni takového registru icelné, zatimco u jinych onemocnéni nebo lékafskych zasahu (napfiklad lééby
alergii a respiraCnich onemocnéni, lécby psychiatrickych pacientl, operace oci apod.) tyto registry vedeny
nejsou a lékarska vefejnost vystadi, at uz pro Ucely hodnoceni lékarskych postupl a diagnostiky nebo pro
védecke acely, s daty, ktera ziska standardni cestou napfiklad se souhlasem pacientt ¢i s daty anonymnimi
pfedanych z lékafskych zafizeni. Podle vyjadieni Uradu pro ochranu osobnich tdaji ze dne 5. 10. 2011
zkudenosti z jinych evropskych statl ukazuji, Ze pro cel, jehoz ma docilit narodni zdravotnicky informaéni

system, postacuji databaze klinickych studii vedenych bud' se souhlasem pacienta, nebo dokonce anonymne.!

Tim, Ze v nékterych pfipadech nejsou data v registrech shromazdovana, aniz by bylo vysvétleno, pro¢ v jinych
pfipadech ano, se nabizi otazka, zda hlavnim {¢elem existence narodnich zdravotnich registrd neni
pfedevsim setrvaéné pokraCovani v diivéj$i praxi centrélniho shromazdovani citlivych dat o pacientech, kiera
ma sv(j zaklad v dobach komunistického rezimu, kdy byla ochrana prav pacientl a jejich osobnich 0dajl zcela
na okraji zajmu. Bohuzel s moZnostmi novych technologii se podstatné rozsifuji moZnosti vyuZiti, ale i zneuZiti

téchto centralné zpracovavanych udaja.

Z definic cell v ZZS je ziejmé, Ze narodni zdravotni registry maji nejvice slouzit ke sbéru a naslednému
poskytovani udaji pro hodnoceni diagnostickych a léebnych postupl, pro poznani vyvoje nemoci, jejich
pficin a ddsledkd. To ve za Géelem uplatnéni takio ziskanych poznatkd pfi zlep3eni zdravotni péce a zlep3eni
zdravotniho stavu obyvatelstva. K naplnéni téchto ucel( neni potfeba zpracovavat osobni Udaje, je
irelevantni, kdo konkrétné danou nemoci trpél, komu konkrétné byl podavan lék nebo kdo konkrétné
byl hospitalizovan. Divodem, pro¢ jsou v narodnich zdravotnich registrech uchovévana i rodna disla

1 http:/f'www.uoou.cz/uoou.aspx?menu=14&loc=328
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pacientd, tedy jednoznaéné identifikatory osoby, je podle vyjadieni ministerstva zdravotnictvi, at uz v
divodové zpravé k navrhu zakona o zdravotnich sluzbach nebo v dokumentu, ktery ministerstvo zdravoinictvi
pfiloZilo k navrhu provadéci vyhlasky, a ktery nazvalo ,Pfiloha odivodnéni k navrhu vyhlasky o predavani
osobnich a daldich adaji do Narodniho zdravotnického informatniho systému, Narodniho registru
poskytovateld, Narodniho registru zdravotnickych pracovnikll a pro potfeby vedeni narodnich zdravotnich
registr"2, piedevsim potfeba piifadit idaje vkladané v pribéhu &asu do konkrétniho zdravotniho registru ke
konkrétnimu pacientovi, respektive k udajlim o jeho zdravi, které byly do registru vioZeny dfive. To ve tak,
aby se vytvofila navazna fada Udajl o vyvoji zdravotniho stavu. Vystupy z registrd, které maji byt dale

vyuZivany, maji byt data v agregované nebo anonymizované podobg.

Zadnému z uvedenych el tedy neodpovida potieba ziskavat data o konkrétnim pacientovi z narodnich
zdravotnich registri, ale pouze potieba data v registrech spravné zaradit. Jako mozné fedeni tohoto problému
se nabizi napfiklad uchovavani Udaji v registrech pod bezpfiznakovym identifikatorem uréenym
lékafem, ktery vede zdravotnickou dokumentaci a v prubéhu ¢asu bude Gdaje pod timto neménnym
identifikitorem do registru vkladat. Dalsim feSenim by mohlo byt vedeni Udaji v registrech pod
bezpfiznakovym agendovym identifikatorem fyzické osoby (AIFO) vyprodukovanym pfi vkladani Gdajd
do registru prostiednictvim systému zékladnich registrt ze zdkladntho identifikatoru fyzické osoby
(ZIFO). V registrech by pak byly daje de facto anonymni, protoZe systém zakladnich registril by neumoZnoval
zpétnou identifikaci osoby, k niz se dané AIFO vaze. Tyto ani dal$i moznosti anonymizovani (dajl v registru
oviem nebyla Ministerstvem zdravotnictvi pfi pfipravé zakona ani zvaZzovana a vyuzila se zastarald a

ustupujici metoda identifikace prostrednictvim rodného Cisla,

Jak vyplyva z Prilohy k navrhu vyhlasky, tak u vétSiny registri navic k Zadnému opakovanému vkladani
udaju o konkrétnim pacientovi vibec dochazet nema, ale tdaje maji byt vioZzeny pouze jednorazové
zpravidla po provedeni zakroku, ukonceni lécby nebo hospitalizace. Vyjimkou je pouze Narodni onkologicky
registr a Narodni registr léchy uzivatell drog. Dlvod zpracovani osobnich idaji z dlivodu spravného pfifazeni

udaijt k udajim vioZzenym v minulosti u téchto registri tedy zjevné neplati.

Z vyée uvedeného tedy vyplyva, Ze u vétSiny narodnich zdravotnich registri je zpracovani osobnich

udaju zcela bezduvodné, V pfipadé registrd, kde ma byt sledovan vyvoj nemoci a lécby po delsi dobu a

? Dostupné na http:/eklep.vlada.cz/eklep/page jsf?pid=K ORN8S4MSDFB
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je potfebné zajistit spravneé pfifazovani vkladanych adaji k idajum vloZzenym v minulosti, pak [ze tento

problém fesit fadou mnohem méné invazivnich feseni.

2.3. Okruh zpracovavanych osobnich (daju a doba jejich uchovavani:

V souladu s § 70 odst. 2 pism. a) ZZS se v NZIS, tedy v narodnich zdravotnich registrech, jsou bez jeho

souhlasu zpracovavany tyto osobni Gdaje pacienta:

. 1. lidaje poliebné k jeho identifikaci, a to &islo pojisténee, je-li pfidéleno, nebo rodné Eislo, neni-li timfo éislem cislo pojidténce, anebo dafum
narozeni, neni-li pfidéleno rodné &islo, dale ndzev obee a popfipadé nazev mésiské ¢asti nebo méstského obvodu, adresa mista trvalého pobytu, a

jde-li o cizince, adresa mista hiadeného pobytu a stéini obcansivi,

2. ddaje souvisefici s jeho zdravoinim stavem ve vztahu k onemocnéni a jeho I6Ché, a to zejména ddaje socio-demografické a diagnostické,
osobni, rodinna a pracovni anamnéza pacienfa souvisejici s onemocnénim vielné posouzeni jeho akiudintho zdravotniho stawvy, ddaje o
poskytovanych zdravotnich sluzbach pacientovi, déle ldaje o vykonu povolani nebo zaméstnéni, popfipadé o wykonu stuZebniho poméru, poltfebné

pro posouzeni zdravotniho stavu pacienta,
3. identifikaéni tidaje poskylovatele, ktery zdravolni sluzby poskytoval, vietné oddéleni a pracovisté,

4. identifikacni ddaje posledniho zaméstnavaltele pacienta, jde-i 0 nemoci z povoléni,”

V Priloze k ZZS je v soucasné dobé upraveno 10 narodnich zdravotnich registri. Pfiloha u jednotlivych
registri obecné specifikuje okruh uchovavanych osobnich udajd v jednotlivych registrech a dobu jejich
zpracovani, respektive dobu, kdy ma dojit k anonymizaci osobnich daji pacientl. Jednotlivé narodni
zdravotni registry, okruh daj{i v nich uchovéavanych a doba uchovavani podle nové pravni Gpravy v ZZS je

upravena v Priloze k ZZS.

. 1. Nérodni onkologicky registr

V regisiru jsou zpracovavany osobni Udaje potiebné pro identifikaci pacienta; sociodemograficke udaje {vék, pohlavi, zaméstnani) ovliviujici
zdravolni stav pacienta, daje vztahujici se k onemocnéni a jeho IE¢bé, osobni a rodinna anamnéza pacienta sowvisejici s onemocnénim, véeiné
kiasifikace novotvary, Udaje o 166bé foperace, radioterapie, chemolerapie, hormonaini, jind), poskytovani dispenzérmi péée a o dmiti pacienta;
tidaje potfebné pro identifikaci poskytovatele diagnostikujiciho, lécicihc a poskytujiciho dispenzami pédi

Po uplynuli 5 fet od roku Umrii pacienta jsou osobni tdaje anonymizovany.,
2. Narodni registr hospitalizovanych

V registru fsou zpracovavany osobni tdsje potfebné pro identifikaci pacienta; sociodemograficke tdaje (vék, pohlavi, zaméstnéni) oviiviiujici
zdravotni stav pacienta, tdsje vztahujici se k hospitalizaci, o pfijeti, diagnostické ddaje o pribéhu a lécbé nemoci {operace, komplikace, nékazy),
osobni anamnéza, stav pacienta pfi proputéni a polfeba dalSich zdravolnich sluZeb; tdaje potfebné pro identifikaci poskylovafele poskytujiciho

tizkovou péci,
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Po uplynuti 5 let od roku ukondeni l2kové péce jsou osobni lidaje anonymizovany.
3. Narodni registr reprodukcniho zdravi

V registrut jsou zpracovavany osobni (daje poltfebné pro idenlifikaci téhotné Zeny, rodicky a narozeného ditéle, Zeny, u niZ se provadi umété
oplodnéni, Zeny, ileré bylo provedeno umélé pieruseni tdhotenstvi, byl vyvoldn potrat nebo dosfo k samovolnému potralu; sociodemograficke
iidaje (v&k, pohlavi, zaméstnani) oviiviufici zdravolni stav 18hotné Zeny, rodicky a narozeného ditéle a Zeny a mue, klery se Zenou spolecné
podstupuje asistovanou reprodukci (dale jen ,neplodny par®), Udaje {osobni & rodinné anamnéza, diagnostické tidaje, tdaje o priibéhu téhotensivi a
porodu, tidaje o 1éGbé, provedenych vykonech, vietné jejich vystedkd a komplikacich) souvisejici se zdravotnim stavem téhoiné Zeny a pribéhem
{&hotenstvi, rodicky a porodem a zdravotnim stavem narczenéhe ditéte, Udaje o zdravolnim stavu neplodného paru a jemu poskytnutych metodach
a postupech asistované reprodukce; tidaje o preimplantacnich a prenatéinich vyselfenich, Gdaje o umélém plerudeni téhotenstvi, samovolnych
nebo vyvolanych polratech a o potracenych plodech, dafe Udaje o zZjisténych vrozenych a vyvojovych vadach; udaje potiebné k identifikaci
poskylovatele, v jeho? zdravotnickém zafizeni doéfo k porodu nebo k poporodnimu o$effeni rodicky, ve kterém byla diagnostikovana vrozena vada,
bylo provedenc umélé preruseni téhotenstvi nebo vyvolan pofraf nebo poskytnuto odetfeni po potratu nebo ve kterém byla provedena asistovana

reprodukce nebo nékfery z posfuplt a metod asistované reprodukce.
Po uplynuti 30 fet od roku nahlééeni ddaji nebo 5 lef po dmrii jsou osobni tidaje anonymizovany.
4, Narodni registr kardiovaskulérmich operaci a infervenci

Y registru jsou zpracovavany osobni ddaje polfebné pro identifikaci pacienia; Udaje souvisejici se zdravoinim stavemn pacienta ve vzfahu k
onemocnéni, pfedoperatni informace (osobni a rodinnd anamnéza, diagnostické Gdaje o 1écbé a pribéhu nemoci, divod, fyp a plan
pledpokladané operace), operaéni informace (daturn operace, identifikace zdravofnického pracovnika provadgjiciho operach odbomé ddaje o
provedené operaci) a pooperacni informace (odborné tdaje o pobylu na jednolce infenzivni péce zdravotnického zafizeni, popfipadé o tmrt
pacienta); datum provedeni kardiovaskulami intervence koronamich cév kafetrizaci (indikace, pribéh obfiZi, osobni anamnéza, vysledky
angiografie, popis vykonu véetné procedur, pfidruzenych vykonu a stafus), daje o pfipadnych nekoronérnich cévnich infervencich (koncetin);
iidaje polfebné k identifikaci poskytovatele, v jehoZ zdravotnickém zafizeni byly provedeny kardiovaskularni operace a inlervence.

Po uplynuti 5 let od roku dmrti jsou osobni ddaje anonymizovany.
5. Mérodni registr kloubnich néhrad

V regisiru jsou zpracovavany osobni Udaje potfebné pro identifikaci pacienta; tdaje souvisejici se zdravoinim stavem pacienta ve vziahu k
onemocnéni, predoperatni informace (osobni a rodinnéd anamnéza, diagnostické ldaje o [éébé a prabéhu nemoci, divod, fyp a plén
predpokladané operace), operabni informace (datum operace, idenfifikace zdravolnického pracovnika provadajiciho operaci, odbomé tdaje o
provedené operaci vielné podrobné identifikace viech komponent pouZité umélé kloubni nahrady); ddaje poifebné k idenlifikaci poskyfovatels, v

jehoz zdravolnickém zafizeni byla implanface provedena.
Po uplynuti 5 lef od roku imti jsou osobni ddaje anonymizovany.
6. Narodni registr nemoci z povolani

V registru jsou zpracovavany osobni Udaje potfebné pro identifikaci pacienfa; sociodemografické tidaje souvisejici se zdravotnim stavem pacienta,
tidafe o nemoci z povolanf {dalum zjisténi nemoci z povoldni, diagndza nemoci, odpovidajici polozka seznamu nemaci z povoléni uvedena v jinem
prévnim pfedpise, datum, od kterého nemoc jiz neni nemoci z povoiéni); tdaje polfebné pro charakierizaci rizika onemocnéni nemoci z povolani

(zaméstnani, pii jehoZ vykonu nemoc z povolani vznikla, rizikovy faktor pracovnich podminek, kiery nemoc z povoldni zpisobil, expozice tornufo
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faktoru, kategorie prace), identifikace zaméstnavalele (adresa sidla, identifikacni Cislo organizace, odvélvova Klasifikace ekonomické Cinnosti);
identifikace poskyfovatele a datum vyhotoveni hidgeni.

Po uplynuti 40 let od roku nahiagent nebo 5 lef po dmrti jsou osobni tidaje anonymizovany.

7. Narodni registr 1écby uzivatellr drog

V registru jsou zpracovavény osobni ldaje poffebné k identifikaci viceCelnych zaznami o tomté2 pacientovi podstupuficimu odbornou pééi podie §
20 odst. 2 zdkona &. 379/2005 Sb., o opatfenich k ochrané pfed Skodami ptisobenymi tabakovymi vyrobky, atkoholem a jinymi navykovymi tatkami,
u riznych poskylovatell v jednom kalendafnim roce (rodné éislo - pokud se jednd o substituéni nebo defoxifikadni técbu, u jinych forem
poskytované péce se uvady identifikdtor konstruovany podie predem definovanych pravidel, Kery definuje sprévce registru} a dali Udaje: kod a
nazev obce bydlisté, okres a kraj mista bydlisté, stéini piislusnost, nérodnost, vék, pohlavi, rodinny stav, datum, okolnosti a charakier kontakiu s
poskylovatelern, informace o pfedchozi 166bé, zaméstnani, nejvy$si dosazené vzddiani, charakler bydleni (stalé, pfechodné bydlisté, v zafizeni,
bezdomovec, nezndmé), informace o uZivani drog v soucasnosti a v minulosti, nizikové faktory aplikace drog(y), vySelieni na HIV a dalii infekce
{virové hepalitidy) a jejich vysledky, typ 1écby, pribéiny zavér lééby, informace o ukondeni lécby; ddaje potfebné pro identifikaci hasiciho
poskytovatele. Dale jsou sfedovany specifické informace o substifu¢ni 16¢bé (substituéni latkadéCivy pfipravek, datum prvini aplikace substituéni

tatky, informace o pferueni [é¢by z reZimovych divodd, pfedani pacienta do péce jiného poskytovatele),
V piipadé substifucni léChy jsou osobni ddaje po uplynuti 5 et od roku dmrli anonymizovany.

V piipadé ostatnich drogovych lééeb se zpracovévaji pouze anonymizovana dala.

8. Narodni registr trazit

V registru jsou zpracovavany osobni tidafe potfebné pro identifikaci pacienta, Gdaje fykafici se (raz(t o§effenych pii hospitalizaci, Gdaje souvisejicl
se zdravoinim stavem pacienta ve vziahu k trazu a jeho diagnostice a 16cbé, okolnosti, za kterych se raz stal, jeho priciny, podrobny popis mista
a Casu trazu, rychlosf zasahu poskytovalele zdravotnické zachranné sluzby, ldaje o primérnim transportu, podrobny zdznam o pééi na urgeninim
piiimu a nasledném poskytovani zdravoinich sluzeb, a tidaje potfebné pro identifikaci poskytovatele lizkové zdravotni péce, v jeho? zdravotnickém

zafizeni byl pacient hospitalizovan,
Po uplynuti 10 fel od roku drazu jsou osobni daje anonymizovény.
9. Narodni registr osob trvale vyloucenych z dércovsivi krve

V registr jsou zpracovévany osobni ddaje potfebné k identifikaci osoby trvale vyloudené z dércovstvi krve. Udaje identifkujici dérce vidéda do
registru zafizeni transfizni sluby, kieré dérce z dércovstvi trvale vyloudilo, spolu s kédovanym divodem vyloubeni z darcovsivi a identifikacnim

kodem tohoto zafizeni,
Po uplynuli 5 let po dmiti jsou osobni ddaje anonymizovany.
10. Narodni registr pitev a toxikologickych vy3eltfeni provadénych na oddéleni soudniho lékafstvi

V registru jsou zpracovavany osobni Udaje potfebné pro identifikac zemfelého; (daje souvisefici se stavem zemfelého ve vztahu k piicing smiti, a
{o osobni anamnéza, Gdaje o 2ameésinéni, udafe o hoding, dafu, mistu a dafSich okolnostech smiti, informace ziskané pitvou {datum pitvy, éislo
pitevniho protokolu, odbomé Udaje o provedené pitvé vietné diagndzy zékladni, zprostfedkujici i bezprostfedni piiciny smrti & vedlejSich
onemocnénich, kieré prispély ke smiti, mechanismu srnrti a foxikologického vyielfeni); tidafe potfebné pro identifikaci poskytovalele provadéjiciho
pitvit a tidaje potfebné pro identifikaci lékare, ktery proved! pitvu (iméno, popfipadé jmena a pifjmeni),
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Po uplynuti 5 let po Gmrti jsou osobni Gdaje anonymizovany.”

Je zfejmé, Ze uchovavané (daje Ize zpravidla povaZovat za osobni Udaje ve smyslu § 4 pism. a) zdkona o
ochrané osobnich Gdaji (dale jen ,ZOOU“), protoze zaznamy obsahuji miniméliné rodna ¢isla osob, ktera
sama o sobé stadi k jednoznaéné identifikaci osoby. Jedinou vyjimkou, kde by mélo dochézet od pocatku ke
zpracovani anonymnich dat je pripad Narodniho registru [éEby uZivatell drog. Zde ma byt sice u osob, které
se nepodrobuji substituéni [&¢bé, uZivan blize nespecifikovany identifikator odlidny od rodného Cisla uréeny
spravcem registru, coz ma podle predkladatelll zajistit anonymitu zznami, ze zékonné Upravy ani z jinych
material( ale neni ziejmé, jak konkrétn& maji tyto identifikatory fungovat v praxi. Zejména nenj jasné, jak na
jednu stranu umozni piifazovat data o vyvoji 1é¢by k starim (dajlim o dané osobé a na druhé strané zajisti

anonymitu uloZzenych Gdajd.

Z vySe uvedeného vyétu osobnich udaji, které maji byt v jednotlivych registrech uchovavany a v ramci NZIS
mezi jednotlivymi registry sdileny, obsahuje vedle identifikainich udaji také neobycejné Siroké spektrum
citlivych osobnich adaji o lidském zdravi. Jejich vymezeni je velmi obecné. PouZivaji se slovni spojeni
jako ,ldaje vztahujici se k onemocnéni a jeho lecbé", ,osobni a rodinnéd anamnéza pacienta souvisejici s
onemocnénim’, udaje o zdravotnim stavu neplodného paru” apod. V téchto registrech nicméné nemaji byt
zpracovavany pouze citlivé Udaje o zdravi. Soucasti téchto zaznami pak jsou nejen citlivé udaje o zdravotnim
stavu, ale i sociodemografické Gdaje, udaje o zaméstnani, bydleni, sexuélni orientaci, rodinnych pomérech
atd. Je ziejmé, Ze takto obecné definované okruhy zpracovavanych osobnich Udaji mohou v fadé pfipadi
znamenat v podstaté zkopirovani zdravotnické dokumentace pacienta do nékterého z narodnich
zdravotnich registru. PrestoZe Ministerstvo zdravotnictvi v zakoné nedefinovalo uely vedeni jednotlivych
registrd, tak je zfejmé, Ze zakon v souCasné podobé poZaduje (daje o zdravotnim stavu, které nemaiji s
danym onemocnénim nebo zakrokem, ktery je pfedmétem evidence v konkrétnim zdravotnim registru, nic
spole¢ného a nemohou nijak ovlivnit pribéh daného onemocnéni nebo zakroku. Evidence téchto udaju o

zdravotnim stavu je bezdivodna.

Udaje maji byt ve v&tsing pfipadl uchovavany po dobu 5 let po Umrti subjektu Gdajd, nasledné ma dojit k
anonymizaci tdajli. Vyjimkou je Narodni registr hospitalizovanych (5 let po ukonéeni l0zkové péce), Narodni
registr reprodukéniho zdravi (30 let od roku nahladeni nebo 5 let po (mrti), ndrodni registr nemoci z povolani
(40 let od roku nahtaseni udaji nebo 5 let po umrti). Divodova zprava nijak nekomentuje, z jakého divodu

maji byt idaje anonymizovany aZ po tak dlouhé dobé. Vzhledem k tomu, Ze u vSech narodnich zdravotnich
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registrli postaduje evidence anonymizovanych Udajii (k tomu viz kapitola ,Ugely existence narodnich

A

zdravotnich registrd a (Celnost uchovavani osobnich (daji”) je jakakoli doba uchovavani nepiimérena.

2.4. Pristup k osobnim adajum ve zdravotnich registrech a zabezpeceni Gdaju v
registrech:

ZZS v podstaté nefesi otazku zabezpeceni oscbnich (daji uchovavanych v narodnich zdravotnich
registrech pfed jejich zneuZitim a to presto, Ze v registrech ma dochazet k uchovavani mnohdy az celych éasti
zdravotnické dokumentace, Jak konstatoval ve svém vefejném stanovisku i Utad pro ochranu osobnich (dajd,
tak se nelze spokajit s tim, ze by ve slozitych informacnich systémech byla analogicky aplikovana jen zékonna
ustanoveni vztahujici se ke klasickému, resp. lokalnimu nahlizeni do listinné zdravotnické dokumentace.?
Chybéjici zakonna Uprava zakladnich technickych parametrll zabezpeceni registrl, respektive Narodniho
zdravotnického informaéniho systému jako celku, v podstaté znemoziiuje pribéznou kontrolu zabezpeceni
systému a umoZfiuje pouze reagovat na pfipady zneuZiti osobnich Udajl, které jediné dokaze porueni velmi

obecné definovanych pravidel zakotvenych v § 13 ZOOU.

Pfistup k osobnim Gdajlim pacient( v registrech ma mit v souladu s § 73 odst. 2 zejména opravnény pracovnik
spravce a zpracovatele zdravotnického registru. Spravcem v souladu s § 70 odst. 3 ma byt Ministerstvo
zdravotnictvi s tim, Ze zpracovatelem mize byt Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR, Koordinaéni
stfedisko pro rezorini zdravotnické informaéni systémy nebo jim zfizenou pravnickou osobu anebo
VSeobecnou zdravotni pojistovnu CR. Dale ma mit k adajiim v registru pfistup i opravnény zdravotnicky
pracovnik poskytovatele poskytujiciho pacientovi zdravotni sluzby, které jsou sledovany ve zdravotnickém
registru. K datGm o zemielych pacientech ma mit pfistup opravnény pracovnik Koordinaéniho stfediska
transplantaci, K ddajlim ma mit koneéné pfistup i opravnény pracovnik instituce, kterd ma ze zakona pravo
vyuzivat data uréeného zdravotnického registru pro svoji Sinnost. Pro védecké a statistické ucely maji byt z

narodnich zdravotnickych registr(i poskytovany pouze daje v anonymizované podobé.
Poskytovani (idajl ma byt provadéno prostfednictvim dalkového pfistupu. V Zadosti o poskytnuti osobnich
Odajli musi byt uvedena identifikace Zadatele a opravnéného pracovnika Zadatele, (cel vyzadani a rozsah

pozadovanych piistupovych prav. Dale neni postup poskytovani daji v ZZS nijak upraven a pravu dalSich

3 hitp/Awww.uoou.cz/uoou.aspx?menu=14&loc=328
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naleZitosti Zadosti [ze najit v n&vrhu vyhlasky, podle néhoz by Zzadost méla kromé néleZitosti uvedenych v
zakoné obsahovat také oznaceni zdravotniho registru, oznaCeni Zadajici osoby i poskytovatele a zaruCeny
elektronicky podpis osoby odpovédné za podani Zadosti. Podle navrhu vyhlasky by mélo pfedavani idaji do
narodnich zdravotnich registr probihat bud pfimym zapisem (davkovym pienosem, on-line zépisem ve
webové aplikaci nebo vypinénim elektronického formulafe a odeslanim do pfisludného uloZisté) nebo osobné

nebo prostfednictvim drZitele postovni licence na technickych nosicich.

Ze zakona tedy jasné nevyplyva taxativni vycet zpracovatel(i Udaji v NZIS, mize se jednat i o blize
nespecifikované pravnické osoby zfizené Koordinaénim stiediskem pro rezortni zdravotnické informacni
systémy. Neni stanoveno, podle jakych kritérii bude dochazet k vyhodnocovani zadosti o poskytnuti
Udaji ze strany opravnénych pracovnik(l spravce a zpracovatele, ale zejména ze strany opravnénych
pracovnikit poskytovateld zdravotni péce. Podrobna pravidla pro udélovani pfistupu k osobnim a daldim

idajum ma stanovit ministerstvo zdravotnictvi podle svého vyjadieni vnitinim pfedpisem.4

V souladu s § 73 odst. 2 pism. b) ZZS ma mit k osobnim Gdajim a dal$im tdajim vedenym v narodnich
zdravotnich registrech pfistup opravnény zdravotnicky pracovnik poskytovatele poskytujiciho pacientovi
zdravotni sluzby, které jsou sledovany ve zdravotnickém registru. Pokud pomineme skutegnost, Ze z pravni
{ipravy jednotlivych narodnich zdravotnich registrii ¢asto neni zcela ziejme, jaké zdravotni sluzby jsou v
registrech sledovany, tak ze stanovenych U&ell neni ziejmé, z jakého dlivedu by mél mit poskytovatel sluzeb,
respektive jeho opravnény pracovnik pravo nahlizet do zaznami v registru a k jakym zaznam(m by mél mit
pistup (zda k zaznamidm, které sam vioZil nebo i k dal§im zaznam(m). Ze zakona toto nevyplyva, ale podle
tvrzeni ministerstva zdravotnictvi by mél mit lékaf pfistup pouze k osobnim udajim a informacim, které sam
viozil a je jejich autorem. Zcela mimo stanovené Udely se zde vytvaii dojem, Ze narodni zdravotni
registry vlastné slouzi jako jakasi centralizovana zdravotni dokumentace. Jedinym pfipadem, kdy maji
byt vyslovné vyuZity (idaje z narodnich zdravotnich registrd, je povinnost poskytovatele substituéni lécby pred
zahajenim substitu¢ni léchy ovérit v Narodnim registru lécby uZivateld drog, zda pacientovi neni poskytovana
substituéni terapie i u jiného poskytovatele. Tato povinnost je zakotvena v Pfiloze k vyhtasce, nikoli v zakoné,

a jejim i¢elem ma byt zabranéni zneuZivani navykovych latek. Vzhledem k tvrzeni ministerstva zdravotnictvi,

*Priloha odtvodnéni k navrhu vyhlasky o pfedavani osobnich a dalsich Udaji do Narodniho zdravotnickeho
informaéniho systému, Narodniho registru poskytovatel(i, Narodniho registru zdravotnickych pracovnikl a
pro potieby vedeni narodnich zdravotnich registrd, str. 4

sPfiloha odUvodnéni..., str. 3
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Ze by mél lékaf mit pfistup pouze k Gdajim, které sam vioZil, je ale realizace této povinnosti prostiednictvim
nahlizeni do Narodniho registru lécby uzivateld drog nemozna. Ministerstvo zdravotnictvi si tedy samo
protifedi a pacient se mize pouze domyslet k jakym adajam, Ze by mél mit Iékar tedy piistup. Zabranéni
opakovanému vydani substituénich 1kl Ize navic jednoduse zafazenim substituénich latek na seznam
lékarskych pfipravkd na predpis s omezenim, jejichz vydej ma regulovat ministerstvem zdravotnictvi navrzena
novela zakona o 1é¢ivech, konkretné § 81a navrhu.® Ministerstvo zdravotnictvi tak zde vytvafi k odstranéni

jednoho problému zbytecnou duplicitni databazi.

Kromé tohoto pfikladu se substitucni Ié¢bou neni v ZZS ani vyhlasce uveden zadny dlvod, proé by Iékar misto
se zdravotnickou dokumentaci mél pracovat s ddaji vnarodnich zdravotnich registrech, kieré ani podle
stanovenych Ucelli nemaji byt jakousi centralné spravovanou zdravotnickou dokumentaci, ktera by méla byt
vyuzivana pfi lé¢bé konkrétnich pacientl v lékafské praxi. Ze ZZS ani vyhlasky neni ziejmé, podle jakych
kritérii budou Zadateli o (daje z narodnich zdravotnich registrl data poskytovana, jakym zplUsobem bude

dotyény zdravotnicky pracovnik prokazovat, Ze skute¢né lé€i daného pacienta.

Opravnéni zdravotnickych pracovnikit k pfistupu k osobnim (dajim v nérodnich zdravotnich
registrech tedy neodpovida stanovenym ucelim, pro néz jsou narodni zdravotni registry vedeny, neni
ziejmé v jakém rozsahu a podle jakych kritérii budou pristupy k oscbnim udajum v registrech

povolovany a zejména neni zfejmé, za jakym Gcelem by se tak mélo dit.

Opravnéni pracovnik(i spraved respektive zpracovateld registru (tzn. Ministerstva zdravotnictvi, Ustavu
zdravotnickych informaci a statistiky CR, Koordinadniho stfedisko pro rezortni zdravotnické informaéni
systémy nebo jim zfizenych pravnickych osob anebo VSeobecné zdravotni pojistovny CR) pak narazi na dalsi
problem. Tyto osoby totiz nemusi byt zdravotnickymi pracovniky a nemusi (a nejspis ani nebudou) patfit
ani do skupiny osob, které jsou v souladu s § 51 odst. 1 a 5 ZZS vazany povinnosti mléenlivosti.
Zvla8tni povinnost miéenlivosti vaZici se k vedeni narodnich zdravotnich registrt v ZZS upravena neni, V
podstaté je tak midenlivost téchto osob zajisténa pouze § 15 ZOOU, jako u jakéhokoli jiného zpracovan

osobnich Udajl, coz mize byt rizikovym faktorem pro zabezpeCeni osobnich Gdajd.

& hup:/eklep.vlada.cz/eklep/page.jsf?pid=KORNSQGIYWE7
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3. Ustavnost pravni pravy narodnich zdravotnich registrii v ZZS

V souladu s ¢&l. 7 odstavec 1 Listiny zakladnich prav a svobod (dale jen ,Listina"} je ,nedotknuteinost osoby a
Jejiho soukromi zaruCena. Omezena mitze byt jen v pfipadech stanovenych zakonem.” V souladu s ¢l. 10
odst. 2 Listiny zékladnich prav a svobod ma ,kaZdy pravo na ochranu pied neopravnénym zasahovanim do
soukromého a rodinného Zivota." V souladu s €. 10 odst. 3 Listiny ma ,kazdy pravo na ochranu pied
neopravnénym shromazdovanim, zvefejfiovanim nebo jinym zneuZivanim Gdaji o své osobé." Pro posouzeni
ustavni konformity napadenych ustanoveni ZZS je nezbytné vychazet i z Evropské mluvy o ochrané lidskych
prav a svobod, z Umluvy o lidskych pravech a biomedicing a z relevantni judikatury Evropského soudu pro
lidska prava, Evropska Gmluva o ochrané lidskych prav a svobod (dale jen ,EULPS") v &l. 8 odst. 1 fika, Ze
kaZdy mé préavo na respektovani svého soukromého a rodinného Zivota, obydli a korespondence®. V ¢l. 8
odst. 2 jsou pak dany pravidla pro omezeni prava na soukromi: ,Statni organ nemize do vykonu tohoto préva
zasahovat kromé piipadu, kdy je to v souladu se zékonem a nezbytné v demokratické spolecnosti v zajmu
nérodni bezpecnosti, vefejné bezpeénosti, hospodaiského blahobytu zemé, pfedchazeni nepokojum a
zloGinnosti, ochrany zdravi nebo moralky nebo ochrany prav a svobod jinych." Pfimo k informacim o lidském
zdravi se vztahuje ¢l. 10 odst. 1 Umluvy o lidskych pravech a biomedicing, ktery Fika, Ze ,kaZdy mé prévo na

ochranu soukromi ve vziahu k informacim o svém zdravi'.

Z hlediska dpravy narodnich zdravotnich registrl jsou relevantni zejména rozsudky Evropského soudu pro
lidska prava (dale jen ,ESLP") ve vécech Leander proti Svédsku ze dne 26. biezna 1987, no. 9248/81, Kopp
proti Svycarsku ze dne 25. biezna 1998, no. 23224/94 nebo ve véci Amann proti Svycarsku ze dne 6. inora
2000, no. 27798/95, podle nichz Ize povaZovat za zasah do prava na soukromi samotné uchovavani osobnich

udaju ze strany statu, bez ohledu na skutegnost, zda dochazi k jejich vyuzivani.

Nelze tedy posuzovat pouze rizika zneuZiti osobnich 0dajd, ale je tfeba za zasah do prava na soukromi
povaZovat jiz shromazdovani osobnich Gdajit bez souhlasu subjektu (dajl. Zaznamy do nérodnich
zdravotnich registri se dostavaji vétsinou v souvislosti s lé¢bou uréité nemoci a to bez moznosti pacienta toto

jakkoli ovlivnit,

Jak vyplyva z rozhodnuti ESLP ve véci Malone proti Spojenému kralovstvi ze dne 2. srpna 1984, no. 8691/79
tak sbér a uchovavani Udaji tykajicich se soukromého Zivota jednotlivee spadaji pod rozsah ¢l. 8 Umluvy,

nebot vyraz ,soukromy Zivot* nesmi byt interpretovan restriktivné. Jak konstatoval Ustavni soud v nalezu sp.
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zn. PL US 24/10 z 22. bfezna 2011, tak ,prévo na respekt k soukromému Zivotu zahmuje i garanci sebeurdent
ve smyslu zasadnifo rozhodovani jednoflivce o sobé samém. Jinymi slovy, prévo na soukromi garaniuje
rovnéz pravo jednotlivce rozhodnout podie viastniho uvaZzeni, zda, popr. v jakém rozsahu, jakym zplsobem a
za jakych okolnosti maji byt skutecnosti a informace z jeho osobniho soukromi zpfistupnény jinym subjekttm.”

Zvlasté citlivé jsou pfitom Udaje o zdravotnim stavu. Jak konstatoval ESLP ve véci |. proti Finsku ze dne 17.
cervence 2007, no. 20511/03, § 38 tak ,ochrana osobnich Udaji, a zviasté zdravotnich ddajl, je jednou z
nejdileZitéjsich soudasti prava na respektovani soukromého a rodinného Zivota, které zarucuje &. 8 Umiuvy.
Respektovani duvérnosti zdravotnich udaji je dileZitou soucasti pravnich Fadt véech smiuvnich stran
Umluvy. Nejde jen o to zajistit pocit soukromi pacienta, ale zachovat jeho divéru v fékaiskou profesi a

zdravotni sluzby jako takove."

Pfipustnost zasahu stadtu do prava na informacni sebeuréeni je nutné poméfovat zejména regulativy
zakotvenymi v &l. 8 odst. 2 EULPS a testem proporcionality. Jak konstatoval Ustavni soud v nélezu sp. zn. PI.
US 24/10, tak .k omezeni osobni integrity a soukromi osob (. k prolomeni respektu k nim) tak ze strany
vefefné moci muZe dojit jen zcela vyjimelné, je-li to v demokratické spoleCnosti nezbyiné, nelze-li tcelu
sledovaného vefejnym zéjmem doséhnout jinak a je-i to akceptovateiné z pohlfedu zékonné existence a
dodrzeni uginnych a konkrétnich zaruk proti libovili* Evropsky soud pro lidska prava rovnéZ opakované
konstatoval (napfiklad Malone proti Spojenému Kralovstvi ze dne 2. srpna 1984, no. 8691/79, Kopp proti
Svycarsku, Amann proti Svycarsku, Rotaru proti Rumunsku ze dne 4. kvétna 2000, no. 28341/95 ), Ze
omezeni prava na soukromi musi byt v souladu s &l. 8 odst. 2 EULPS ,v souladu se zakonem‘. Jak ji
nékolikrat judikoval ESLP, tak tento pojem nelze chapat pouze jako prosty odkaz na vnitrostatni prave, ale
tyka se také kvality ,zakona", Zakonna (prava by méla obsahovat jasna a podrobna pravidla, ktera obsahuji
jasné zaruky a ochranu proti svévolnym zasah(im statnich organ( do prav zaruéenych ¢l. 8 odst. 1 EULPS. V
rozsudku S. A Marper proti Spojenému kralovstvi ze dne 4. prosince 2008, no. 30562/04 a 30566/04, § 95
ESLP konstatoval, Ze ,zékon musi byt dostateCné dostupny a pfedvidatelny, tedy vyjadieny s velkou mirou
presnosti tak, aby jednotlivei dovolil - v pFipadé potfeby jasnym vysvétlenim - requlovat své chovani. Aby bylo
mozné zakonnou tpravu posoudit jako souladnou s témito poZadavky, musi poskytoval pfiméfenou ochranu
proti svévoli a v disledku toho s dostatecnou jasnosti definovat rozsah a zplisob vykonu pravomoci svéfenych

kompetentnim organim.*

Zakonna Uprava tedy musi mit uréitou kvalitu, zejména musi napliiovat poZadavky testu proporcionality, kdy v
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pipadech stfetli zakladnich prav &i svobod s vefejnym zajmem, resp. s jinymi zakladnimi pravy ¢i svobodami
je tfeba posuzovat Gcel (cil) takového zasahu ve vztahu k pouZitym prostfedkim. Jak také konstatoval Ustavni
soud v nalezu sp. zn. PI. US 24/10, tak takova pravni Uprava musi byt pfesna a zfetelna ve svych formulacich
a dostateéné predvidatelna, aby potenci&iné dotéenym jednotlivedm poskytovala dostateénou informaci o
okolnostech a podminkach, za kterych je vefejna moc opravnéna k zasahu do jejich soukromi, aby pfipadné
mohli upravit své chovani tak, aby se nedostali do konfliktu s omezujici normou. RovnéZz musi byt striktné
definovany i pravomoci udélené pfislusnym organ(im, zpisob a pravidla jejich provadéni tak, aby jednotlivedm
byla poskytnuta ochrana proti svévolnému zasahovani.* Uprava musi také zarugit, aby shromazdéné idaje
byly skute¢né relevantni a aby jejich uchovavani nebylo zbyteéné vzhledem ke stanovenym uéelim. Nezbytné

je také zajistit, aby doba uchovavani identifikacnich (dajii byla co nejkratsi.

Zakonna Gprava narodnich zdravotnich registri tuto poZzadovanou kvalitu nema. Uz samotné vyjadieni
uéelu existence registril je nejasné, rozsah osobnich Udajli a opravnéni k pfistupu k témto udajim jsou
vydefinovéna velmi obecné a davaji pacientdm v podstaté jedinou informaci - z Udaji o vadem zdravotnim
stavu mize byt shromazdovano prakticky cokoli a pfistup k témto udajum bude mit velmi Siroky okruh osob.
Konkrétnéjsi omezeni maji byt podle vyjadieni ministerstva zdravotnictvi pfedmétem upravy v internich
predpisech, ke kterym ale obéan nebude mit pfistup. Zakonna uprava dale neobsahuje Zadnou
specifickou Opravu tykajici se zabezpeceni osobnich tdaji. Také zde chybi kromé obecného zmocnéni k
propojovani Udaju z registr( konkrétnéjsi pravidla, kdy by se tak mélo dit, za jakym ucelem a kdo by k

propojovani téchto udaji meél mit opravnéni.

Pokud bychom posuzovali proporcionalitu zasahu do prava na soukromi, ktery pfedstavuje evidence
citlivych osobnich (daji v narodnich zdravotnich registrech, pak je nuiné hodnofit i kritéria (vhodnost,

potfebnost a piiméfenost).

Test vhodnosti posuzuje zplsobilost danych opatfeni napinit Géel. Uéelem vedeni narodnich zdravotnich
registrii je zlep$eni zdravotni péce prostiednictvim vyhodnocovani diagnostickych a 1é¢ebnych postupl s
vyuzitim dat z nérodnich zdravotnich registrd. Evidence zaznami o vdech pacientech a nasledné
vyhodnocovani téchto udaji miize k naplnéni tohoto Ucelu skuteCné slouzit. Je ovSem nutné si uvédomit i
skuteénost, Ze naruseni diivéry mezi lékafem a pacientem, miize vést k tomu, Ze pacient lécbu radgji ani
vyhledavat nebude nebo ji bude vyhledavat v mensi mife neZ by bylo potfeba, protoze se bude obavat

prozrazeni svého problému ze strany jemu neznamych osob, které budou mit k jeho zdravotnim zaznamim
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pfistup. To se mizZe tykat zviasté citlivych oblasti lidského zdravi, jako je napfiklad lé¢ba uZivatel( drog. Tato
skute¢nost pak mize mit naopak na droveii zdravotniho stavu obyvatelstva negativni vliv, ktery mize byt
spojen, pravé napiiklad pfi naruSeni divéry uZivatell drog v diivérnost poskytovanych sluZeb, s fadou dal$ich

vaznych spoleCenskych dopadi.

V testu potfebnosti a nasledné i testu primérenosti narodni zdravoini registry hrubé neobstoji. Ke
zpracovani citlivych osobnich (daji neni vyZadovan pacientlv souhlas a jsou zde plo$né zpracovavany
citlivé osobni Udaje o vSech pacientech, ktefi splfiuji stanovena kritéria (vétdinou se Ié€i s danou nemoci).
Témto pacientlim nejen neni dano pravo dobrovolné poskytnout své Gdaje k vyuZiti v narodnich zdravotnich
registrech (na principu opt-in), ale dokonce jim ani neni dano pravo vyjadfit nesouhlas nebo Zzadat odstranéni

jejich osobnich (dajl z registrii {na principu opt- out).

Samotné zpracovani osobnich Udajl v registrech (a tedy i zasah do prava na soukromi, o néjz se jedna) k
naplnéni stanovenych Gcelii nezbytné neni. U vétsiny registrd by zcela postatovala evidence udajl
anonymnich. U registrd, kde je GCelné zajistit spravné piifazeni osobnich tdaju k Gdajim o stejném pacientovi,
k jejichZ viozeni doslo v minulosti, z dlvodu sledovani vyvoje lécby, by ke spravnému prifazeni postaéovalo
napojeni na bezpfiznakovy identifikator vazany na pfislusnhou zdravotni dokumentaci, pfipadné
podobné feseni, jaké je uplatiovano v systému zakladnich registri, tzn. vyuziti agendovych identifikator
osoby. Vzhledem k netcelnosti zpracovani osobnich udajd je tedy nepfiméfena i doba uchovavani osobnich

Udajd, ktera u vetsiny registri miize byt diouha i nékolik desitek let.
4, Zavér

Existence narodnich zdravotnich registri ma slouZit k zlepSeni zdravotni péle, k vyhodnocovani
diagnostickych a lé¢ebnych metod, jakoZ i k hodnoceni dopadi jednotlivych onemocnéni na spole¢nost. Tento
cil je nepochybné legitimni a spolecensky pfinosny. Nem(ze ale oddvodnit masivni zasah do prava na
soukromi pacientli a naruSeni dvéry pacientl k lékaitim, ktefi budou pod hrozbou sankci povinni hlasit statu
udaje o jejich zdravotnim stavu pacienta, Pravni (prava narodnich zdravotnich registrd v ZZS je nejen
neproporciondlni, protoze k napinéni stanovenych (geld neni wibec potfeba osobni Udaje pacientd

zpracovavat, ale i znatné obecna a nekvalitni. Ackoli by na zakladé této pravni upravy mélo dochazet k
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zpracovani mozna nejcitlivéjsich osobnich Udajli o ob&anech, jimiz stat v takto centralizované databazi
disponuje, nedava tato pravni Gprava zarovei ob&aniim dostateéné odpovédi na to, pro€ maji byt jejich osobni
Gdaje zpracovavany, v jakém rozsahu budou zpracovavany, co a kdo s nimi pfi zpracovani bude délat.
Uvedené vady pravni Upravy jsou podle nazoru naseho ob&anského sdruZeni dostecné k tomu, aby Ustavni

soud pravni Uipravu nérodnich zdravotnich registr(i upravenych v §§ 70 - 73 ZZS a v Priloze k ZZS zrusil.
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