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,Pacienti musi byt v centru veskerého déni v oblasti eHealth,
a to jak na Ceské, tak na evropské urovni.”

To je motto Aliance pro telemedicinu a digitalizaci zdravotnictvi a socialnich sluzeb
(dale jen ATDZ), ktera vznikla v roce 2021 jako sdruzeni soukromych, vefejnych a nezisko-
vych orgnizaci podporuijicich rozvoj digitalizace zdravotnictvi a socidlnich sluZzeb v CR. V této
oblasti vzdélavame, podporujeme verejnou diskusi a upozornujeme na vhodna opatreni

k zajisténi souladu cil a maximalizaci pozitivnich dopadt na vSechny stakeholdery.

Cleny ATDZ jsou také pacientské organizace zastupuijici hlas celkem 110
pacientskych organizaci, které dohromady haji zajmy 7 688 900 ceskych
pacient(, Jedna se o tyto pacientské organizace:

* Aliance pacienti s diabetem CR, z.s. (APD)

 Ceska aliance pro kardiovaskularni onemocnéni, z.s. (CAKO)
* Hlas onkologickych pacientd, z.s. (HOP)

* Narodni asociace pacientskych organizaci, z.s. (NAPO)

« Revma Liga Ceska republika, z.s.
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Pacientské organizace puUsobici v CR vitaji a podporuji sou¢asnou snahu vytvofit
zaklad ceského eHealth, tedy interoperabilni prostfedi pro sdileni zdravotnich dat
pacientl a pFispét tak k vy3si efektivnosti a udrZitelnosti €eského zdravotnictvi. V CR
zatim funguji pouze doplnkové e-Health moduly, jako je napfiklad e-Recept nebo e-Nescho-
penka, avSak opravdové zaklady eHealth, ve smyslu pIné interoperabilni elektronické zdravot-
nické dokumentace, doposud chybi. Zasadnim krokem pro napravu tohoto stavu bylo prijeti
zakona o elektronizaci zdravotnictvi s ucinosti od r. 2022. Tento zakon, stejné jako normy
navazujici, se vSak zaméruje pouze na sdileni primarnich dat a neklade si za cil zajistit tolik
potfebny systémovy pfistup k sekundarnim datlim. BohuZel ani nedava c¢eskym pacientim

vSechna potrebna prava k zachazeni s osobnimi zdravotnimi daty.

V tomto ohledu tedy pacientské organizace vitaji navrh narizeni o EHDS (Evropském
prostoru pro zdravotni data), ktery upravuje nejen primarni, ale také sekundarni pouziti
zdravotnich dat pacient(, a to na celoevropské Urovni. Navic tento navrh definuje 10 prav
pacientt k pristupu, kontrole a k zachazeni s jejich vlastnimi zdravotnimi zadznamy, v soula-

du s GDPR. Nékteré z nich dosud v ceském pravnim fadu chybi.

110 pacientskych organizaci, hajici zajmy 7 688 900 ceskych pacient(, proto definuji
ctyri klicové pozadavky, jejichZ uplatnéni by vyrazné zlepsSilo ci vyresilo vySe uvedené

nedostatky v pfipravé elektronického zdravotnictvi:

1. Prava pacienti - zavést nova prava pacientii v oblasti eHealth

2. Sekundarni data - vytvorit prostredi pro systémové sdileni zdravotnich dat
pro sekundarni pouZiti

3. Digitalni zdravotni gramotnost - pripravit vladni strategii

4. EHDS - zahrnout zajmy €eskych pacientskych organizaci do ¢eské pozicie k EHDS
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Véfime, Ze zakladni cile jsou pro vSechny ucastniky stejné a Ze je mozZné do
budoucna vzajemnou spolupraci zintenzivnit. Vyzyvame ministerstvo zdravotnictvi,
UZIS a dalsi vefejné organy a Gcastniky systému, aby se s touto pozici seznamily
a prejaly jeji doporuceni do svych strategii. Jsme pFipraveni spolupracovat a aktivné

se Ucastnit verejné diskuse k tomuto tématu.

UVOD DO POZICE

Obsah zdravotnické dokumentace tvofi osobni zdravotni data pacientl v souladu s nafi-
zenim 2016/679 o GDPR spadajici do tzv. zvlastni kategorie osobnich Gdajd. Neni pochyb
o tom, Ze zdravotni zdznamy o pacientovi pati k tém nejcitlivéjSim osobnim Gdajam, které
jsou vlbec o obcanovi shromazdovany. Jako takové musi byt patficné chranény pred zne-
uzitim a pacientovi musi byt umoznéno uplathovat vSechna pacientska prava, ktera mu

ke kontrole a fizeni svych zdravotnich dat plynou z GDPR.

Elektronizace zdravotnictvi mUZe prinést ohromné benefity jak v oblasti zlepSovani zdravi
pacientd, tak také z pohledu efektivity systému. Evropska komise udava, Ze béhem deseti let
od zavedeni budou ve zdravotnickych systémech vytvoreny uspory ve vySi EUR 10,9 mid diky
sdileni zdravotnich dat a diky lepSimu pourZiti téchto dat pro vyzkum, inovace a strategicka
rozhodnuti vlad v oblasti zdravotnictvi”. AvSak ke zlepSeni efektivity systému nestaci pouze
lépe kontrolovat primarni data. Je nutné také novy pristup k sekundarnim dattim, u nichz
zatim systematicky a rovny pfistup chybi.Tvorfeni a sdileni sekundarnich dat je proto jednou

z naSich nejvétsich priorit.

YEUROPEAN HEALTH DATA SPACE (europa.eu)
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Dnes absolutni vétSina ¢eskych pacientll nema elektronickou zdravotnickou dokumentaci?
nebo jednoduchy pristup k ni. A i pokud tento pfistup vytvorime, nebude to automaticky
znamenat plné ¢i poucené zapojeni ceskych obcanl do vykonu svych prav.Jednim z naprosto
klicovych aspektd elektronizace je cilené budovani digitalni zdravotni gramotnosti (digital
health literacy), a to jak pro Sirokou verejnost, tak pro Iékare. Obavame se, ze dosavadni plan
elektronizace ¢eského zdravotnictvi nedava dostatecny ddraz na digitalni zdravotni gramot-
nost. Ocekavame velké informacni kampané pro verejnost a |ékare a v této oblasti chceme
povzbudit stat k vétsi aktivité, stejné jako my jsme pfipraveni byt aktivni, byt soucasti budou-

ciho planu a podilet se na zvySovani zdravotni gramotnosti pacientd.

Snahy o elektronizaci zdravotnictvi nejsou pouze snahy narodni. Kratce po pfrijeti zakona
o elektronizaci zdravotnictvi navrhla Evropska komise navrh narizeni o evropském prostoru
pro zdravotni data (European Health Data Space neboli EHDS). Tento navrh je v soucas-
né dobé& projednavan v EU a Ceskéa republika uplatfiuje své navrhy a pfipominky v souladu
s Ceskou pozici k této evropské legislativé. A pravé zajisténi souladu této Ceské pozice
s ndzory a navrhy ceskych pacientl je duleZitym krokem k jeji vyvazenosti a tim i k vyvaze-

nosti EHDS.

Obecné plati, Ze pacienti by méli byt v samém srdci veSkerého uvazovani o elek-
tronizaci zdravotnictvi. Nova legislativa a jeji budouci zmény by mély reflektovat
potFeby a prava pacientu, zajistit bezpecnost zachazeni se zdravotnimi daty a umoz-
nit hladké sdileni primarnich a sekundarnich dat na narodni i pfeshrani€ni arovni.
Pacientské organizace by mély byt v kaZzdé fazi pripravy konzultovany a mély by byt

soucasti procesu prijimani klicovych rozhodnuti.

2Zpréva o digitalizaci verejné spravy v Ceské republice | NKU (nku.cz)
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PRVNI POZADAVEK

PRAVA PACIENTU - NOVA PRAVA PACIENTU V OBLASTI eHEALTH

Tento pozadavek se tyka oblasti zdravotnich dat pro primarni pouziti. Jako pacienti jsme in-
spirovani navrhem nafizeni o EHDS, které definuje 10 pacientskych prav k zachazeni s jejich
elektronickymi zdravotnimi daty. NiZe pfinaSime vycet téch, které vnimame jako nejdllezitéj-
&i a které bychom si prali mit zajisté&né v CR jesté pred plnou uginnosti EHDS. Jsme si védomi
toho, Ze néktera z téchto prav mohou byt vnimana jako ,revolu¢ni” a je tfeba o jejich zacle-

néni vést nejprve radnou verejnou diskusi. K tomu vyzyvame a jsme na ni pfipraveni.

1) Prdvo omezit pFistup zdravotnickych pracovnikii ke vSem elektronickym
zdravotnim datiim pacienta nebo k jejich cdsti

Myslenka, Ze jednotlivec by mohl omezit nebo zakazat pristup do své zdravotnické do-
kumentace Iékafi, at uz k celé nebo k jeji ¢asti, se zda v kontextu Ceského zdravotnictvi
primo prevratna. Jiz nyni z navrhu EHDS vime, Ze toto pravo se stane pfimo uplatnitelné
pro vSechny ¢lenské zemé EU a Ze ani Rada EU, ani Evropsky parlament toto pravo ne-

rozporuji, i kdyZ diskuse o zpUsobu jeho uplatnéni probiha a je potrfebna.

Pacientské organizace v CRiv EU toto pravo podporuji. Pacienti se opravnéné ptaji, pro¢
by mél mit jejich revmatolog automaticky pFistup napf. ke gynekologické elektronicke

zdravotnické dokumentaci? Takovy pfistup dnes nema, ale mohl by ho mit v pfripadé
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existence plné elektronizované zdravotnické dokumentace. Takze v soucasné situaci,
kdy zédkon o elektronizaci zdravotnictvi nabyde Ucinnosti dfive neZ EHDS, mizZeme mit
v CR elektronickou zdravotnickou dokumentaci, ale nikoli pravo pacienta fidit pFistup
k ni. Véfime, Ze je na misté, aby mél pacient moznost takové pristupy rozumnym zpUso-

bem upravit, a to diky zaclenéni tohoto prava do ceského pravniho radu.

Je zfejmé, Ze je nutno vést velkou verejnou i odbornou diskusi o tom, jaké podminky by
mély byt stanoveny, aby bylo uplatnéni tohoto prava bezpecné pro pacienta a neome-
zujici pro lékare poskytujici zdravotni péci. Jisté je, Ze vyuziti tohoto prava nesmi omezit
akutni péci a musi umoznit vylouc¢enému lékari pozadat o pristup (e-souhlas prostred-
nictvim pacientské aplikace). Musi byt také reSeny situace, kdy by pacient trval na od-
mitnuti pristupu, prestoze pfistup je nutny pro plné posouzeni zdravotniho stavu di
vhodnosti |écby I1ékafem. Zde apelujeme na etické a pro-pacientské smysleni kazdého

|ékare, stejné jako na nutnou divéru mezi [ékafem a pacientem. Véfime, Ze uplatnéni

tohoto prava ultimatné povede ke zkvalitnéni vztaht mezi Iékafem a jeho pacientem.

2) Prdvo byt informovdn o vSech subjektech, které nahlédly do zdravotnické dokumen-
tace pacienta

Jsme si védomi Ze toto pravo je jiz garantovano zakonem o zdravotnich sluzbach. Pfesto
je nutné uvazovat v kontextu budouci elektronizace zdravotnické dokumentace. Moz-
nosti pristupu pacienta i |ékare do zdravotnické dokumentace se totiz elektronizaci ma-
ximalné zjednodussi. Coz bude mit tfi zakladni dopady:

+ Pacient mizZe jednoduse vyjadiovat své souhlasy nebo nesouhlasy s pristupy

* Pristoupivsi osoba mUZe jednoduse pozadat pacienta o souhlas s pristupem do

zdravotnické dokumentace (v podstaté , jednim tlacitkem®)

+ MdzZe se Fadové navysit pocet osob, které do ZD pristupuiji.
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Proto je dulezité vnimat pfistupy do ZD novou optikou povinnosti lékafe poZadat
o souhlas pacienta s nahlédnutim do ZD. Tato povinnost neni nova, avsak byla dosud

prakticky vykonatelna pouze velmi omezené.

Ustanoveni, které by se mélo dle nazoru pacientll pfezkoumat, je soucasny § 65 zako-
na o zdravotnich sluzbach. Toto ustanoveni povoluje nahlizet do zdravotnické doku-
mentace bez souhlasu pacienta témto osobam: |ékafri (za urcitych podminek), drednici
a povéreni pracovnici pfi pfezkumu zdravotniho posudku, |ékafi povéreni k vypisu
ze ZD, inspektofi, 1ékari pFizvani k inspekci, |ékafi povéreni zdravotnimi pojisStovnami,
lékaFi posuzuijici zdravotni stav pro Gcely socidlniho zabezpe&eni, IékaFi povéFeni SUKL,
osoby podilejici se na evidenci tdajd nebo na kontrole sdélovani idaji do NZIS, soud-
ni znalci, 1ékari Statniho Urfadu pro jadernou bezpecnost, zaméstnanci hygienickych
sluzeb, 1ékari provadéjici hodnoceni kvality a bezpedi, |ékafi provadéjici audity klinic-
kého ozareni, ombudsman, inspektofi klinického hodnoceni, Evropské vybory proti

muceni.

Ustanoveni, které by se mélo dle nazoru pacientll prezkoumat, je soucasny § 65 zako-
na o zdravotnich sluzbach. Toto ustanoveni povoluje nahlizet do zdravotnické doku-
mentace bez souhlasu pacienta témto osobam: |ékafri (za urcitych podminek), drednici
a povéreni pracovnici pfi pfezkumu zdravotniho posudku, |ékafi povéreni k vypisu
ze ZD, inspektofi, 1ékari pFizvani k inspekci, |ékafi povéreni zdravotnimi pojisStovnami,
lékaFi posuzuijici zdravotni stav pro Gcely socidlniho zabezpe&eni, IékaFi povéFeni SUKL,
osoby podilejici se na evidenci tdajd nebo na kontrole sdélovani idaji do NZIS, soud-

ni znalci, 1ékari Statniho Urfadu pro jadernou bezpecnost, zaméstnanci hygienickych

sluzeb, 1ékari provadéjici hodnoceni kvality a bezpedi, IékaFi provadéjici audity
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klinického ozareni, ombudsman, inspektofi klinického hodnoceni, Evropské vybory proti

muceni.

V navaznosti na novelu ZZS Ize konstatovat, Ze navrhovatel hodla seznam opravnénych
osob dle 865 ZZS jesté rozSifit, Potom se jiZz bude jednat v podstaté o veSkeré spravni
organy, kontrolni organy, zdravotni pojistovny, SUKL, NZIS, UZIS, orgény urcujici dicho-
dové pojisténi, nemocenskou, socialni podporu, soudni znalci, organy ochrany verej-
ného zdravi, Vefejny ochrance prav, archivy, CLK, CLeK, CSK, Centra du$evniho zdravi

organizatofi klinickych hodnoceni.

NahliZzeni ,bez souhlasu pacienta” v podstaté ,bez védomi pacienta”, protozZe o souhlas
tyto osoby nezadaji. Rozsah vyjimky ze standardni povinnosti zadat o souhlas pacienta
se nam zda pfilis Siroky a proto bychom radi iniciovali diskusi o proporcionalité tohoto
ustanoveni. Domnivame se, Ze nékteré z opravnénych osob/instituci by v pripadé
vedeni elektronické ZD méli vyuZit Portal pacienta a jednoduse si vyZzadat sou-

hlasu pacienta, nebo alespon oznamit dopredu, Ze k nahlizeni do dokumentace

dojde a v jakém rozsahu.

3) Prdvo stéZovat si na vedeni zdravotnické dokumentace u orgdnu zmocnéného
k vyFizovani takovych stiznosti

Cesky pacient musi podat stiznost k poskytovateli zdravotni péce, proti kterému stiz-
nost sméruje a tento o ni rozhoduje. Tento princip Ize prirovnat k situaci, kdy protistra-
na rozhoduje o tom, jak dopadne spor. Pokud neni stiznost vyfeSena ke spokojenosti

pacienta, mlZe se obratit na prislusny spravni organ a poté popt. na soud. Co? je zdlou-

havé, drahé a psychicky narocné.
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Lze predpokladat, Ze elektronizace zdravotnich dat (eHealth) umozZni pacientovi ne-
byvale snadny pristup k elektronické zdravotnické dokumentaci a tim se radové zvysi
informovanost pacienta o obsahu zdravotnické dokumentace a také pocet stiznosti.
Obavame se, Ze soucasny stav, kdy o vyhovéni ¢i nevyhovéni stiznosti pacienta rozho-
duje ,v prvni instanci” poskytovatel, jiz nebude vhodnym a dostacujicim FeSenim pro
moderni eHealth. Pacienti preferuji, aby o stiZznosti pacienta na poskytovani zdra-
votni péce rozhodoval nezavisly organ statni spravy. Tento princip je navrhuty

v nafizeni o EHDS a my jiZ nyni chceme zahajit diskusi o tom, jakym zplsobem se

CR s timto novym pravem dle EHDS vypoFada.

4) Pravo byt zapomenut

Toto pravo je také znamé z GDPR jako ,pravo na vymaz“. Takové pravo je dllezité
napriklad pro prezivsi (po rakoving), ktefi i mnoho let po vylé¢eni mohou mit pro-
blém se Zivotnim pojisténim, pljckou ¢i zaméstnadnim. Zdravotni zdznamy o minulych

onemocnénich mohou vést k diskriminaci pacient(.

PovaZujemeza duleZité vést o pravu byt zapomenut diskusi a zajistit, aby cesky
oban nemohl byt v obfanském Zivoté diskriminovan kvali onemocnénim,
ktera jiz davno prekonal. Je tfeba diskutovat o podminkach, za jakych by toto
pravo mohlo byt uplatnéno. MUZe se jednat o uplynuti urcité Ihlty od vyléceni
onemocnéni ¢i o odvolani souhlasu. Jsme ochotni diskutovat také pouze o skryti

(nikoli vymazu) definovanych tdajii a o zakazu tyto pouZit pro pacientsky souhrn

Ci jinou formu zdravotni informace o pacientovi.

10
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DRUHY POZADAVEK

SEKUNDARNI DATA - VYTVORIT PROSTREDi PRO SYSTEMOVE SDILENI
ZDRAVOTNICH DAT PRO SEKUNDARNI POUZITI

Systémovy pristup k sekundarnim datdm a zakonna regulace vyuZivani primarnich dat pro
sekundarni Gcely doposud v CR neexistuje. S ohledem na elektronizaci a ndvrh o EHDS v3ak
jiz myslenka regulace pouze primarniho poufZiti dat neni udrzitelna. Jiz dnes se pacientské
organizace nachazeji ve sloZité situaci, kdy jim chybi ¢asto i zcela zasadni data o terapeutické

oblasti, ve které haji zajmy pacientd.

Ministerstvo zdravotnictvi v ramci novely ZZS navrhuje Upravu sekundarniho pouziti zdravot-
nich dat. Navrh 855b ZZS, opravnujici poskytovatele zpracovavat zdravotnickou dokumenta-
ci tak, Ze provede anonymizaci osobnich Udaju, je vSak nevhodny, neuceleny a potencialné
velmi snadno zneuzitelny. Neexistuje dlivod, pro¢ by poskytovatelé zdravotni péce méli mit
v Ceském systému takovou vysadu. Navrhnutou Upravu povaZzujeme za ,bianco Sek” ke zpra-
covavani primarnich dat pacienta, a to v podstaté libovolnym zplsobem a za libovolnym
ucelem. Obavame se, Ze tento navrh neni, bez stanoveni dalSich podminek, v souladu s po-
tfebou zjiSténi ochrany a bezpecnosti osobnich zdravotnich udaj.

Jde o navrh, ktery nevnese do €eského pravniho Fadu tolik potFebnou jistotu, systé-
movou upravu a regulaci sekundarniho pouZiti dat. Navrhovatel se také nevypora-
dal s tim, Ze v souladu s GDPR ma pacient pravo vyslovit souhlas s pouZitim svych
zdravotnich dat pro sekundarni ucely®, o €éemz se vede velka diskuse na evropské
urovni (opt-in/opt-out) Z vySe uvedenych dlivodu povaZujeme navrh §55b za nevhodny

a poZadujeme jeho stazZeni.

JEuropean Health Data Space must ensure strong protection for electronic health data | European Data Protection Board 1
(europa.eu)



Prekvapivé, tato novela ZZS byla navrhnuta v dobé, kdyz jiZz na drovni EU probihaly diskuse
0 opt-in/opt-out projevu souhlasu pacienta s pouzitim jeho zdravotnich dat pro sekundarni
ucely. V této souvislosti pacientské organizace vyslovuji podporu pro opt-out metodu
projeveni souhlasu a svou podporu této casti Ceské pozice k EHDS.

Podporujeme soucasné navrhnutou uUpravu sekundarnich dat v EHDS a neni nam jasné,
z jakého dlvodu navrhovatel navrhuje, aby sekundarni data mohli v ¢eském zdravotnictvi
zpracovavat pouze poskytovatelé, a to navic bez stanovenitolik potfebnych dalSich podminek.
V této souvislosti preferujeme, aby nova pravidla pro sekundarni data pfineslo az

komplexni nafizeni o EHDS.

Mezitim pojdme o zpracovani a vyuzZiti sekundarnich dat vést Sirokou diskusi a zvy-
Sovat digitalni zdravotni gramotnost, a to jak pacientd, tak lékaru. Existuje oba-
va, Ze pokud by prevladl negativni postoj Siroké verejnosti k sekundarnimu pouzZiti
zdravotnich dat, miZe byt do budoucna jejich dostupnost vyrazné omezena, coZ by

mélo zasadni dopad na jejich vypovidaci hodnotu.

12
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TRETI POZADAVEK

DIGITALNIi ZDRAVOTNI GRAMOTNOST - PRIPRAVIT VLADNI STRATEGII

Pacientské organizace jsou pripraveny aktivné spolupracovat s MZd na pfipraveé vliadni

strategie pro digitalni zdravotni gramotnost, stejné jako na jejim napliovani.

Nasim cilem je, aby pacienti, zdravotnici a poskytovatelé byli pfipraveni na vedeni pIné elek-
tronické zdravotnické dokumentace, na sdileni zdravotnich dat a na nové moznosti, prava a

povinnosti, které elektronizace vSem skupinam pfrinese.

Primarni odpovédnost za zajisténi digitalni zdravotni gramotnosti ma vidda CR, konkrétné
ministerstvo zdravotnictvi. PoZadujeme vytvoFeni ucelené vladni strategie CR pro vzdé-

lavani a informovanost vSech dotcenych subjektt o elektronizaci zdravotnictvi.

Soucasti této strategie by mély byt celostatni informacni kampané a vzdélavaci aktivity. Tzv.
.digital health literacy” povazujeme za klicovy nastroj a nezbytnou soucast digitalizacni stra-
tegie. Pfipadny maly ddraz na vzdélavani Siroké verejnosti muze vysoce zkomplikovat cestu

k pIné elektronickeé zdravotnické dokumentaci, v jejimz centru stoji pouceny pacient.

Za timto Uucelem zadame vladu CR, aby zajistila, Ze pozice CR k EHDS bude obsahovat
apel na Evropskou komisi k uvolnéni dostatecnych financnich zdrojt urcenych pro
budovani digitalni zdravotni gramotnosti, o které budou moci Zadat také pacientské

organizace.
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Pacientské organizace jsou pripraveny aktivné spolupracovat s MZd na pfFipravé
vladni strategie pro digitalni zdravotni gramotnost, stejné jako na jejim napliova-
ni. V&Fime, Ze princip partnerstvi a spoluprace, ktery nabizime, pfinese minister-
stvu zdravotnictvi alespon ¢astecnou ulevu od naroéného ukolu budovat digitalni
zdravotni gramotnost a umoZni mu soustfredit se na technické budovani digitalni

infrastruktury pro eHealth a EHDS.
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CTVRTY POZADAVEK

EHDS - ZAHRNOUT ZAJMY CESKYCH PACIENTSKYCH ORGANIZACI
DO CESKE POZICIE K EHDS

Jsme si védomi toho, Ze také pacientské organizace jsou drzitelé zdravotnich dat (data hol-
ders) v souladu s navrhem narizeni o EHDS.Stejné tak budou chtit byt pacientské organizace
Zadatelem o data (data users) pro sekundarni pouZziti. V souvislosti se sou¢asnym projedna-
vanim EHDS v Radé EU Zadame ministerstvo zdravotnictvi, aby do své pozice zahrnulo také

potreby pacientskych organizaci.

Konkrétné Zadame o zajiSténi, aby nafFizeni o EHDS zajistilo, Ze:

» veSkeré naklady na poskytnuti sekundarnich dat byly uhrazeny (pokud je PO
drzitelem dat (,data holder")

» poplatky za data vyZadana pacientskou organizaci budou primérené

moZnostem pacientskych organizaci (v pripadé, Zze PO je ,data user”)

Obavame se, Ze navrh nafizeni o EHDS v soucasné dobé nerozliSuje mezi soukromymi ,data
users” a uzivateli dat z neziskového sektoru. Stejné tak se obavame, Ze v pfipadég, Ze bychom
jako ,data holders"” prevadéli data a data sety do jednotného evropského formatu, Ci je jinak
upravovali, ptjde o finan¢né naro¢ny proces a poplatky za Uhradu nalkadt by nemusely po-
kryt veSkeré tyto naklady. Vérime, Ze Ceska pozice muze hdjit zajmy neziskového sektoru tak,

aby pacientské organizace na sdileni dat nedoplacely z vlastnich velmi omezenych rozpoctu.
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Neziskové organizace pusobici v oblasti ceského zdravotnictvi nemaji vyFeSen sys-
témovy pristup k financovani své ¢innosti. Obavame se, Ze pfiliS vysoké poplatky
za dodani dat by mohly ceské pacientské organizace realné vyloucit z moZnosti

Zadat o sekundarni data, ktera v3ak ke své ¢innosti nezbytné potrebuiji.

Dékujeme, Ze jste se s pozici pacientt k elektronizaci zdravotnictvi a EHDS
sezndmili. Uvitame Vas dalsi zdjem dozvédét se vice a jsme pripraveni
Vds navstivit a diskutovat o této dilezité problematice.

\ l Kontaktujte kteroukoli z pacientskych organizaci uvedenych
. na strané 1. anebo kancelar ATDZ jaroslav.ruzicka@atdz.cz.

Tésime se také na pozvani na Vase akce, kde radi s pacientskou
pozici sezndmime Sirsi publikum.
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