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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
pacientl. 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.



Pacientské organizace pusobici v CR vitaji a podporuji sou€¢asnou snahu vytvofit za-
klad c¢eského eHealth, tedy interoperabilni prostredi pro sdileni zdravotnich dat
pacientd, a pFispét tak k vy3si efektivnosti a udrZitelnosti Eeského zdravotnictvi. V CR
zatim funguji pouze doplnkové eHealth moduly, jako je napfiklad eRecept nebo eNescho-
penka, avsak opravdové zaklady eHealth, ve smyslu plné interoperabilni elektronické zdra-
votnické dokumentace, doposud chybi. Zasadnim krokem pro napravu tohoto stavu bylo pfi-
jeti zakona o elektronizaci zdravotnictvi s u¢innosti od roku 2022. Tento zakon, stejné jako
normy navazujici, vsak nevytvari potfebny pravni ramec pro uplnou elektronizaci zdravotnic-
tvi tim, Ze si neklade za cil plné elektronizovat zdravotnickou dokumentaci a povinné pripojit
vSechny poskytovatele zdravotni péce k centralnim sluzbam elektronického zdravotnictvi.
Skutecnost, ze zakon nepropojuje povinné vSechny poskytovatele zdravotni péce a nesta-
novuje povinnost vést zdravotnickou dokumentaci elektronicky, je jeho nejvétsi slabinou.
Dalsi limitaci zakona o elektronizaci je, Ze se zaméruje pouze na sdileni primarnich dat a ne-
klade si za cil upravit a zajistit tolik potfebny systémovy pristup k sekundarnim zdravotnim
datdm. Uvitali bychom stanoveni budouci Ihlty (konkrétniho roku), odkdy tyto povinnosti
vzniknou, aby se systém mohl pfipravit. Bez téchto dvou aspektU totiz bude stale ohromné

mnozstvi zdravotnich dat mimo jakykoli systém sdileni, coz znané oslabuje jeho efekt pro

pacienty.

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 pacientl, a to na celoevropské Urovni. Navic tento navrh definuje prava
pacientl k pristupu, kontrole a k zachazeni s jejich vlastnimi elektronickymi zdravotnimi

zaznamy v souladu s GDPR. Nékteré z nich dosud v ¢eském pravnim radu chybi.



Celkem 110 pacientskych organizaci, hajici zajmy 7 688 900 ceskych pacientq, definuji
OSM klicovych poZadavkd, jejichZ uplatnéni by vyrazné zlepsilo ¢i vyreSilo vySe uvede-

né nedostatky v pripravé elektronického zdravotnictvi.

PoZadavky pacientskych organizaci jsou nasleduijici:

1. Platforma oteviené spoluprace a vytvoreni dlouhodobé strategie pro elektronizaci
Ceského zdravotnictvi
« Z&dame o zaloZeni Siroké poradni skupiny (platformy oteviené spoluprace), ktera by

méla za cil vytvofit novou strategii pro elektronizaci zdravotnictvi.

2. Elektronizace zdravotnictvi jako celonarodni EHR systém (NEHR)

« Ultimatnim cilem pro elektronizaci zdravotnictvi by mélo byt vytvofeni standardi-
zovaného a interoperabilniho systému zdravotnich zdznamd, a to na celonarodni
arovni. WHO definuje NEHR (national electronic health record system) jako systém
propojujici elektronické zdravotni zaznamy ze vSech nizSich Urovni do Urovné celo-

narodni.

3. Povinné zapojeni poskytovatelli zdravotni péce
« Do systému elektronického zdravotnictvi musi byt zapojeni vSichni poskytovatelé.
Princip dobrovolnosti neumoznuje dosdhnuti kyZenych pozitivni disledk( pro paci-
enty, zdravotniky a zdravotnicky systém. Vyzyvame proto ministerstvo zdravotnictvi
k zahajeni téchto slozitych diskusi o budoucim povinném zapojeni vSech poskyto-

vateld.




4. Povinné vedeni zdravotnické dokumentace v elektronické formé
+ Odborna diskuse musi byt vedena také o zavedeni budouci povinnosti vést zdravot-
nickou dokumentaci pouze v elektronické formé. Bez této povinnosti nelze dosahnout
pozitivnich disledkl elektronizace. Pacienti si preji mit pfistup ke vSem svym zdravot-
nim zaznamUm prostfednictvim pacientské aplikace, cozZ neni mozné, pokud nebudou

vSechna jejich data vedena v elektronické formé.

5. Vykon pacientskych prav diky pacientské aplikaci
+ Pacienti maji jen velmi omezené moznosti, jak mohou vyuZzivat sva prava v oblasti zdra-
votnické dokumentace, pokud neni dokumentace vedena elektronicky a zpfistupnéna
pacientovi v pacientské aplikaci. Navrhujeme minimalni pozadavky na funkcionality
pacientskych aplikaci v souladu s GDPR a EHDS a Zzadame o zapojeni do vSech diskusi

o pacientskych digitalnich reSenich.

6. Rozvoj digitalni zdravotni gramotnosti
+ Neinformovanost zvySuje nedCvéru. Navrhujeme vznik Strategie pro digitalni zdravotni
gramotnost a jeji zahrnuti do Narodni strategie elektronizace zdravotnictvi. Zaddme

vliadu CR o prioritizaci, podobné jako tomu bylo v tématu finanéni gramotnosti.

7. Interoperabilita informacnich systému
* PInd interoperabilita vSech informacnich systému pouZivanych ve zdravotnictvi je za-
klad pro budouci NEHR systém. Tento cil dosud ve Strategii pro elektronizaci zdravot-
nictvi chybi. Jako nezbytné také pacienti vnimaji propojeni zdravotnickych a socialnich

systému.



8. Zdravotni data pro sekundarni pouZiti
+ Prejeme si zaclenéni zdravotnich dat pro sekundarni pouziti a zachazeni s nimi do stra-
tegie pro elektronizaci zdravotnictvi. Nezbytna je plna implementace narizeni o EHDS
a zahdjeni diskuse o budoucim organu pro pfistup ke zdravotnim datlim (HDAB - health
data access body). Zddame stanoveni podminek pro zpracovani priméarnich zdravot-
nich dat na sekundarni (anonymizace). Nesouhlasime s nekvalitnim navrhem na moz-
nosti anonymizace poskytovateli zdravotni péce v ramci novely zdkona o zdravotnich

sluzbach.

Véfime, Ze zakladni cile jsou pro vSechny ucastniky stejné a Ze je mozZné do
budoucna vzajemnou spolupraci zintenzivnit. Vyzyvame ministerstvo zdravotnic-
tvi, UZIS CR a dal3i veFejné organy a Géastniky systému, aby se s touto pozici se-

znamily a prejaly jeji doporuceni do svych strategii. Jsme pFipraveni spolupracovat

a aktivné se Ucastnit verejné diskuse k tomuto tématu.




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
0 tom, Ze zdravotni zdznamy o pacientovi pati k tém nejcitlivéjSim osobnim tdajdm, které
jsou vibec o ob&anovi shromazdovany. Jako takové musi byt patficné chranény pred zneu-
zitim. Pravo védeét, jak je s jeho zdravotnimi daty zachazeno (a tim i pravo kontroly pfipadné-
ho zneuziti), ma i pacient, a proto musi byt v budoucim ¢eském systému eHealth zavedena
takova technicka (digitalni) freSeni, aby mohl pacient uplathovat vSechna pacientska prava,
kterd mu ke kontrole a fizeni jeho zdravotnich dat plynou z GDPR, a to jednoduse, zdarma

a elektronickymi prostredky (prostfednictvim pacientské aplikace).

Elektronizace zdravotnictvi mUZe prinést ohromné benefity jak v oblasti zlepSovani zdravi
pacientd, tak také z pohledu efektivity systému. Evropska komise udava, Ze b&éhem deseti let
od zavedeni budou ve zdravotnickych systémech vytvoreny uspory ve vysi EUR 10,9 mld. diky
sdileni zdravotnich dat a diky lepSimu pouziti téchto dat pro vyzkum, inovace a strategicka
rozhodnuti vlad v oblasti zdravotnictvi." AvSak ke zlepSeni efektivity systému nestaci pouze
|épe kontrolovat primarni data. Je nutné také novy pFistup k sekundarnim datdim, u nichz
zatim systematicky a rovny pristup chybi. Spravné a bezpecné tvoreni a sdileni sekundarnich

dat je proto jednou z nasich nejvétSich priorit.

Dnes vétSina Ceskych pacientd nema elektronickou zdravotnickou dokumentaci? nebo jed-
noduchy pfistup k ni. Ai pokud tento pristup vytvofime, nebude to automaticky znamenat
plné ¢i poucené zapojeni ¢eskych obcant do vykonu svych prav. Jednim z naprosto kli¢ovych
aspektl elektronizace je cilené budovani digitalni zdravotni gramotnosti (digital health

literacy), a to jak pro Sirokou verejnost, tak pro |ékare. Obavame se, ze dosavadni plan elek-

'EUROPEAN HEALTH DATA SPACE (europa.eu) ;
?Zprava o digitalizaci vefejné spravy v Ceské republice | NKU (nku.cz)



tronizace ceského zdravotnictvi nedava dostatecny dliraz na digitalni zdravotni gramotnost,
informovanost o cilech a benefitech elektronizace. Pacientské organizace od vlady ocekavaji
vedeni velkych informacnich kampani pro verejnost (pacienty) a Iékare a v této oblasti chce-
me povzbudit stat k vétsi aktivité. Stejné tak i my, pacientské organizace, jsme pripraveny byt
v této oblasti aktivni, chceme byt soucasti budouci ,digital health literacy” strategie 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 prosto-
ru pro zdravotni data (European Health Data Space neboli EHDS), jehozZ finalni pfijeti se

v soucasné dobé pripravuje, a ktery tudiz bude prijat jeSté v roce 2024.

Obecné plati, Ze pacienti by méli byt v samém srdci veSkerého uvaZovani o elek-
tronizaci zdravotnictvi. Nova legislativa a jeji budouci zmény by mély reflekto-
vat potfeby a prava pacientd, zajistit bezpecnost zachazeni se zdravotnimi daty
a umoznit hladké sdileni primarnich a sekundarnich dat na narodni i pfeshranic-
ni urovni. Pacientské organizace by mély byt v kaZzdé fazi pripravy konzultovany

a mély by byt soucasti procesu pfijimani klicovych rozhodnuti.
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Platforma oteviené spoluprace a vytvoreni dlouhodobé strategie pro
elektronizaci €eského zdravotnictvi

Platforma oteviené spoluprace by mél byt odborny poradni organ definujici kon-
senzus vSech stakeholdert o budoucim smérovani elektronizace ceského zdravot-
nictvi, na jehoz zakladé vznikne nova vladni strategie pro tuto oblast. Plany pro
budouci eHealth dosud vznikaly bez potfebné odborné diskuse se vSemi stakehol-
dery. Pacientské organizace jsou pripraveny se této poradni platformy ucastnit

a vyzyvaji ministestvo zdravotnictvi k jejimu zaloZeni.

vvvvv

ho okruhu Ucastnikd, kterého se elektronizace dotyka (stakeholder(), do spolurozhodovani
0 budouci podobé eHealth. Pfestoze v ramci NCEZ? bylo vytvofeno nékolik pracovnich sku-
pin, vnimame stale vysokou miru fragmentace diskuse, ¢i dokonce urcitou zdrzenlivost stat-
nich Urednikd v ochoté diskutovat o tom, jak bude Cesky systém elektronizace zdravotnictvi

vypadat za pét, deset nebo patnact let.

Vnimame také pretrvavajici nedostatky v jasném rozdéleni roli a odpovédnosti, Ustici v do-
sud stale nejasnou koncepci a vizi pro Ceské eHealth. Vidda CR schvélila Narodni strategii
k elektronickému zdravotnictvi 2016-2020“ jiz v roce 2016. Od té doby nebyl tento strate-
gicky dokument aktualizovan ¢i nahrazen, prestoze vyvoj na narodni i EU Urovni Sel mezitim

milovymi kroky dopredu.

3NCEZ - Narodnf centrum pro elektronizaci zdravotnictvi, organ ministerstva zdravotnictvi
“Narodnf strategie elektronického zdravotnictvi | Narodnf centrum elektronického zdravotnictvi (mzcr.cz)
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Vitdme zaloZeni Narodniho centra pro elektronizaci zdravotnictvi (NCEZ),> pUsobiciho
v rdmci struktur ministerstva zdravotnictvi. Pfejeme si vSak zvySeni a zdUraznéni jeho role
»20jisténi komunikace mezi zucastnénymi stranami a naplnéni role koordindtora rozvoje elek-
tronického zdravotnictvi na narodni urovni vcetné zajisténi spoluprdce na mezindrodni trovni”.
Jako vhodné feSeni pro zalozeni platformy oteviené spoluprace navrhujeme zaloZit praveé
platformu odborné spoluprace, tedy jakousi , high-level steering committee” v ramci
NCEZ, kterd by zahrnovala zastupce odpovédnych statnich orgadnd, poskytovatell zdravotni
péce, pacientskych organizaci, IT sektoru, zdravotnich pojistoven, Iékard, lékarnikl, pravnikd
a dalSich odbornikl (standardizace, ochrana osobnich Udajl, kyberbezpecnost, Al, vyzkum

a dalsi relevantni oblasti).

Aktualizaci Narodni strategie elektronického zdravotnictvi vnimame jako nezbytnou a pre-
jeme si rozsifit jeji prozatim pomérné omezeny obzor ,vytvareni predpoklad( a zdkladnich

stavebnich kamend", aviak ,bez povinnosti je vyuZivat”.®

Dale je nezbytné zahrnout do architektury a strategie ceského eHealth také principy navrze-
né v narizeni o EHDS (tedy sdileni primarnich a sekundarnich dat) a seznamit s nimi Sirokou
a odbornou verejnost. Jak je uvedeno vyse, prfejeme si Narodni strategii elektronického zdra-
votnictvi aktualizovat nejen co nejdrive, ale také na zakladé zavérl navrzené platformy ote-
viené spoluprace. Architektura by méla vyuZivat stavajici procesy a systémy poskytovatel(
zdravotnich sluzeb, integrovat jiz existujici eHealth moduly a sluzby (Iékovy zaznam, zaznam

o ockovani apod.) a vyuzivat sluzby eGovernmentu (elektronicka identita, portal obcana).

*Welcome! | Narodnf centrum elektronického zdravotnictvi (mzcr.cz)
°Narodnf strategie elektronického zdravotnictvi | Narodni centrum elektronického zdravotnictvi (mzcr.cz)
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eHealth jako celonarodni NEHR systém

Pacienti podporuji vznik celonarodniho NEHR systému (national electronic health
records), do kterého budou povinné zapojeni vSichni poskytovatelé zdravotni
péce. Zdravotnicka dokumentace bude vedena pouze elektronicky. Pouze takovy
systém umozZni pacientiim pIné uplatiiovat jejich prava k zachazeni se svymi elek-
tronickymi zdravotnickymi daty a systému umozZni generovat uspory diky vyssi

efektivité.

Elektronizace zdravotnictvi tak, jak je nyni nastavena zakonem o elektronizaci zdravotnictvi
a vyjadrena ve Strategii 2016-2020, predstavuje elektronizaci pouze ¢astecnou (na pul ces-
ty). Stat by mél mit ambice k vybudovani plného narodniho elektronického zdravotnictvi ve
smyslu NEHR systému (national electronic health record system), jak jej vnima WHO.’
Nelze souhlasit s tezi, Ze ,v kontextu Ceského zdravotnictvi je neakceptovatelné” povinné
pripojeni vSech poskytovatell zdravotni péce a povinné vedeni zdravotnické dokumentace
v elektronické podobé, jak uvadi ministerstvo zdravotnictvi v Narodni strategii elektronickeé-

ho zdravotnictvi 2016-2020.8

Zprava WHO uvadi, Ze 87 % statl Evropy ma NEHR (national EHR) systém propojujici vSechny
poskytovatele. CR mezi tyto zemé zatim nepatfi. NEHR systém muZe fungovat bud pfimo
na narodni Urovni, nebo jako propojeni regionalnich ¢i mistnich systémd do narodni Grovné,
nebo jako pacientsky portal. Co se stupné organizace tyka, pacientské organizace jednoznac-

né podporuji organizaci eHealth na narodni drovni, tedy vytvoreni NEHR modelu. Jako vzoro-

"WHO: The Ongoing Journey to Commitment and Transformation, Digital Health in the WHO European Region 2023 english-ddh-260823_7amcet.pdf

(who.int)

SNarodnf strategie elektronického zdravotnictvi | Narodni centrum elektronického zdravotnictvi (mzcr.cz)

“WHO: The Ongoing Journey to Commitment and Transformation, Digital Health in the WHO European Region 2023, str. XIIl english-ddh-260823_7

amcet.pdf (who.int) TI
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vé zemé& vnimame Estonsko, Dansko, Svédsko nebo Finsko. V zemich s nepochybné& pokroci-
lymi a Uspésnymi modely eHealth je povinnost vést zdravotni zaznamy elektronicky. VSichni
poSkytovatelé jsou pFipojeni k interoperabilnimu systému. Pouze tak je mozné dosadhnout
cil(, jako je zvyseni efektivity zdravotnictvi, moZnost nahlizeni na vSechna zdravotni data
pacienta (Iékarfem i pacientem), sdileni dat a uplatiiovani prav pacienta. Jsme prevédceni, ze
rozhodnuti o plné elektronizaci zdravotnické dokumentace neni zavislé na typu zdravotniho

systému, ale na vladni vizi pro elektronizaci.

Pacientské organizace povazuji za neakceptovatelny soucasny stav, kdy elektronizace existu-
je pouze ve fragmentované podobé v rdmci dobrovolnych sdruzeni nékterych poskytovatelt
zdravotni péce (obvykle nemocnice). Dokonce ani vsechny fakultni nemocnice, jako prispévko-
vé organizace statu, nepouzivaji stejné ¢&i plné vzajemné interoperabilni informacdcni systémy.
V dlsledku tohoto stavu napfriklad nelze efektivhé pouzivat sluzby, jako je pacientsky souhrn
(NCPeH portdl), resp. jej mUze vyuZzit pouze zlomek pacientl, ostatni nemaji sva elektronicka

zdravotni data vedena u pfipojenych poskytovatek(.”

Dalsi vyhodou NEHR systému je vytvoreni lékarského zaznamu o pacientovi v real-
ném case, ktery poskytuje okamZitou a zabezpecenou informaci autorizovanym uzi-
vatelim. Elektronicky zdravotni zaznam rozviji pavodni tradicni listinny zdravotni
zdznam tim, Ze jej €ini digitalnim, a tim jednoduse vyhledatelnym, analyzovatelnym
a sdilitelnym s jinymi autorizovanymi stranami. Tim maZe dobfe designovany, na
pacienta orientovany a interoperabilni EHR systém hrat nezbytnou roli ve zlepSeni

dostupnosti péce, jeji efektivity a kvality.
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Dobre fungujici NEHR systém propojuje vSechny existujici EHR systémy a Zini pacientovu |é-
karskou historii dostupnou Iékafdim napfic celym zdravotnickym systémem. Poskytuje také
napojeni na dalsi sluzby, jako jsou lékarny, laboratore, specialisti, zachranna sluzba a pro-
vozy zobrazovacich metod. Tim, Ze NEHR poskytuje pfistup k informacim o |é¢bé, lécich,
laboratornich a zobrazovacich vysledcich, redukuje potfebu duplikovat testovani a zrychluje
hodnotici proces u zachrannych (emergency) procesi.'® Pro Ceské pacienty je dllezité, aby

byl doprovazen pacientskou aplikaci.

"°"WHQ, Digital Health in the WHO European Region 2023: The Ongoing Journes to Commitment and Transformation, 2023, english-ddh-260823_7
amcet.pdf (who.int)
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Povinné zapojeni vSech poskytovatelli zdravotni péce

Bez zapojeni vSech poskytovatelli zdravotni péce do systému eHealth nelze hovofrit
o narodnim EHR systému (NEHR), bez néhoZ vSak nenastanou kyZené pozitivni disled-
ky pro pacienty a pro systém zdravotnictvi. Vyzyvame proto ministerstvo zdravotnictvi
k zahajeni téchto sloZitych diskusi o budoucim povinném zapojeni vSech poskytovatel,

které si vyzadaiji svuj €as, idealné s vyuZitim navrhované platformy oteviené spoluprace.

Ceska republika ma pravé nyni, v dobé budovani evropského prostoru pro zdravotni data
(EHDS)," unikatni prilezitost vytvofit dlouhodobou strategii narodni elektronizace zdravot-

nictvi, kterd bude ¢aste¢né také financovana z fond( EU.

Jak jiz bylo uvedeno vySe, pacientské organizace maji ambiciéznéjsi vizi pro ¢esky NEHR sys-
tém, nez jaky predstavuje soucasna strategie. V&fime, ze budovani narodniho eHealth sys-
tému se stane cilem nejen ministerstva zdravotnictvi, ale celé vlady CR, ktera klade daraz na

digitalizaci v mnoha oblastech.

Diskuse o tom, jak by mélo takové zapojeni vSech poskytovatell zdravotni péce vypadat,
budou jisté zdlouhavé a slozité. Pravé proto je vSak potfeba je zahdjit nyni. OCekavame dis-
kuse o zpUsobu financovani takové zmény; o tom, zda budou stanoveny vyjimky (napf. pro
mikropodnikatele) Ci jaka bude ¢asova osa pfiprav. Jsme pripraveni Ucastnit se téchto diskusi

a hdjit v nich zajmy pacientd, a to jesté predtim, neZ budou ucinéna rozhodnuti.

" European Health Data Space - European Commission (europa.eu)
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Povinné vedeni zdravotnické dokumentace v elektronické formé

PoZadujeme, aby odpovédné organy zahajily odbornou diskusi o zavedeni budou-
ci povinnosti vést zdravotnickou dokumentaci pouze elektronicky a o tom, jak
systém na tuto velkou zménu pripravit. Tento krok by mél byt cilem aktualizo-
vané vladni strategie, ktera by méla stanovit kalendarni rok pro stanoveni této

povinnosti.

V Ceské republice se stale muze vést zdravotnickd dokumentace ve tfech formach: listinna,
kombinovana a elektronicka. BohuZel, vétsi €ast zdravotnické dokumentace je v CR vedena

Vv jiné nez elektronické podobé.

V roce 2022 byla sice pfijata velka novela zakona o zdravotnich sluzbach tykajici se vedeni
zdravotnické dokumentace, ale tato pfilezitost nebyla vyuzita pro stanoveni budouciho ter-
minu pro povinné vedeni elektronické zdravotni dokumentace. Verejna i odborna diskuse
o0 podobé eHealth vsak od té doby postoupily natolik, Ze je ve vefejném zajmu, abychom
v CR zah4jili vdZnou diskusi i na toto téma. Pacientské organizace povazuji tento krok za vy-
soce propacientsky, protoze jen diky nému budou mit eSti pacienti pfistup ke vSem svym
zdravotnim datlim (napf. diky pacientské aplikaci). Tento krok tedy vidime do budoucna jako

nezbytny.
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V souladu se zajmy pacientll umoZzni pIna elektronizace zdravotnich dat nasledujici benefity:

+ pacienti uvidi vSechna sva osobni zdravotni data,

+ oSetrujici |ékafi uvidi vSechna zdravotni data pacienta, ktera potrebuje k |écbé,

* pacienti budou moci vyuZivat sva prava ke svym zdravotnim datlim v plném rozsahu,

+ zvySise efektivita Ceského zdravotnictvi (Uspory, které mohou byt alokovany na lepsi a mo-
dernéjsi péci o pacienty diky napr. zamezeni opakovanych vysSetfeni a Iékovych duplicit,
zdravotni turistiky, naduzivani 1ék apod.),

* rozvoj pouziti kvalitnich sekundarnich (anonymizovanych) zdravotnich dat, umoznujici
mimo jiné politicka a strategicka rozhodnuti zaloZzena na dlkazech,

« |ékari usetfi Cas straveny zapisovanim dat do specidlnich registr ¢i napf. systémU zdra-

votnich pojiStoven a budou moci tento ¢as vénovat péci o pacienta.
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PIny vykon pacientskych prav diky pacientské aplikaci

Pacientské aplikace a portaly budou novymi digitalnimi prostfedky slouZici pa-
cienttim k pFistupu k jejich zdravotnim dattim a k vyuZivani jejich prav k zachazeni
se zdravotnickou dokumentaci. Pacientské organizace chtéji proto zakotvit mini-
malni poZadavky na funkcionality pacientskych aplikaci v souladu s GDPR a EHDS,
chtéji stanovit podminky interoperability tfetich stran (napf. soukromého sekto-

ru) a chtéji byt zapojeny do vSech diskusi o pacientskych digitalnich FeSenich.

Stejné jako dnes vétSina populace bézné pouziva mobilni internetové bankovnictvi, preji si
pacienti vyuZivat také mobilni pacientské aplikace a maji jasnou predstavu o potreb-
nych funkcich takové aplikace. Ministerstvo zdravotnictvi navrhlo novelu obsahuijici vznik
a funkcnost statni pacientské aplikace, avsak bez zahrnuti pacientskych organizaci do disku-

se o0 zadoucich funkcich takové aplikace.

MinimalniFeSeni (funkcionality), ktera by méla pacientska aplikace prinaset, jsou tato:

1. Moznost kdykoli pFistoupit ke svym elektronickym zdravotnim datiim, a to okam?Zité,
zdarma a v jednoduse citelném a dostupném formatu.

2. Moznost vygenerovat si KOPII své elektronické zdravotnické dokumentace.

3. Moznost VKLADAT do své elektronické zdravotni karty sva zdravotni data. Bude
oznaceno, Ze data vlozil pacient.

4. Moznost podat snadnou on-line 724dost o NAPRAVU zdravotnické dokumentace.
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5. MoZnost OMEZIT Cl ZAKAZAT PRISTUP zdravotnika ke své elektronické zdravotnické
dokumentaci (nelze vyloucit oSetfujiciho I1ékafe a vylouceny zdravotnik ma pravo kdykoli
poZadat pacienta o pfistup k datlim).

6. Moznost obdrzet automatizovanou informaci, Zze zdravotnik nebo poskytovatel pravé
pristoupil k elektronické zdravotnické dokumentaci pacienta.

7. MoZnost spravovat své souhlasy se zdravotni pé€i a mandaty tfetim osobam.

8. MoZnost digitalniho souhlasu se sdilenim zdravotnické dokumentace mezi lékafi,

pokud nejde o péci naslednou i urgentni.

Pacienti si preji mit pravo na vybér mezi pacientskymi aplikacemi a nepfreji si pouze
jednu pacientskou aplikaci na trhu. Obavame se vsak, ze soukromi poskytovatelé digital-
nich reSeni pro pacienty se budou potykat s mnoha prekazkami, napf. neochotou jednotli-
vych poskytovatell zdravotni péce umoznit pristup soukromych poskytovateld ke zdravot-
nim datdm pacienta, a to prestoZe budou mit mandat pacienta (souhlas, plnd moc). Proto

navrhujeme legislativni zakotveni pravidel interoperabiity pro tFeti strany.

Pro co nejefektivnéjSi vykon prav pacienta bude nezbytné zahrnout do viadni strategie také
systematické zvySovani informovanosti pacientt a jejich schopnosti ovladat digitalni
prostredky (digital health literacy). Navrhujeme také vést diskusi o nahradnich pristupech
ke zdravotnim datlm u téch pacientd, ktefi z néjakého ddvodu nemohou sami ovladat di-
gitaIni prostredky (stafi, fyzicky handicap apod.) a 0 moZnostech mandatl pro spravu je-
jich dat tretimi osobami prostrednictvim pacientské aplikace treti osoby. Vhodny je priklad

Estonska'? ¢i napfiklad moZnost vyuZit CzechPointd apod.

?Estonia’s e-Health Patient Portal (youtube.com)

18



46. SESTY POZADAVEK D]

Rozvoj digitalni zdravotni gramotnosti

Je tfeba zajistit informovani Siroké verejnosti a vSech zdravotnikd o zménach, kte-
ré elektronizace zdravotnictvi pfinese. Neinformovanost zvySuje nedivéru. Na-
vrhujeme proto vznik Strategie pro digitalni zdravotni gramotnost a jeji zahrnuti
do Narodni strategie elektronizace zdravotnictvi. Zadame vladu CR, aby zajistila
dostatecné financni zdroje pro zvySovani informovanosti o elektronizaci zdravot-
nictvi a pomohla pacientskym organizacim Zadat o podporu na digitalni zdravotni
gramotnost, at jiZ ze zdroju EU &i jinych. Pacientské organizace jsou pfipraveny

aktivné spolupracovat.

Pokud maji byt pacienti, zdravotnici a poskytovatelé pfipraveni na vedeni elektronické zdra-
votnické dokumentace, sdileni dat a nova prava a povinnosti, potom je potfeba je o téchto
zménach informovat. Legislativné-technicka podpora musi byt doprovazena podporou in-
formacni. Informovanost zvysi divéru a ochotu zmény akceptovat, a tim umozni odpovéd-
nym orgdnlm rfadnou implementaci. Dnes bohuZel vidime pfili§ mnoho relevantnich stake-
holderd, jejichZ ndzor na eHealth je roztfistény, zaloZeny na nedostatku informaci o realnych

zménach, a tim padem i negativni.
Primarni odpovédnost za zajisténi digitalni zdravotni gramotnosti ma vldda CR, konkrétné

ministerstvo zdravotnictvi. Pozadujeme vytvoreni vladni strategie pro vzdélavani a informo-

vanost vSech dotcenych subjektl ve véci elektronizace zdravotnictvi. Digitalni zdravotni gra-
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motnost by méla ziskat stejnou prioritu, jako napf. pfed nékolika lety ziskala financni gra-
motnost, v jejimZ ramci byly vybudovany opravdu pfinosné celonarodni kampané a projekty.

K tomu je tfeba vladni zavazek.

Tzv. ,digital health literacy” je kliCovym nastrojem a nezbytnou soucasti digitalizacni stra-
tegie. Je tfeba vést celostatni informacni kampané a vzdélavaci aktivity. Rezignace vlady na
vzdélavani Siroké verejnosti by mohla zkomplikovat cestu k pIné elektronické zdravotnické

dokumentaci, v jejimz centru stoji pouceny pacient.

Pacientské organizace jsou pfipraveny aktivné spolupracovat s ministerstvem zdravotnictvi
na pfipravé strategie pro digitalni zdravotni gramotnost, stejné jako na jejim naplnovani.
Vérime, Ze princip partnerstvi a spoluprace, ktery nabizime, pfinese ministerstvu zdravot-
nictvi alespon c¢astecnou ulevu od naroc¢ného ukolu budovat digitalni zdravotni gramotnost

a umozni mu soustredit se na technické budovani digitalni infrastruktury pro eHealth a EHDS.
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Interoperabilita informacnich systémui

PIna interoperabilita vSech informacnich systému pouZivanych ve zdravotnictvi je
zakladem pro budouci NEHR systém. Této interoperability zatim nebylo pIné do-
saZeno a tento cil také chybi ve Strategii pro elektronizaci zdravotnictvi. Pacienti
vnimaji jako nezbytné také propojeni zdravotnickych a socialnich systému. V dobé
Ldigitalni éry” neni dale akceptovatelné, aby pacienti, ktefi jsou zaroven klienti
socialni podpory, hrali roli prostfednika mezi obéma systémy a predavali zdravot-
ni data z jednoho systému do druhého, a to opakovang, coZ je velmi zatéZujici pro

vSechny Gcastniky téchto systémt, nejen pro pacienty jako klienty.

Neprovazanost socialniho a zdravotniho systému v CR Ize obecné oznacit za dlouhodoby
problém, jehoZ FeSenim se ve svych programovych prohlasenich zabyvalo nékolik posled-
nich vlad. Prvni aktivity v tomto sméru mzZeme sledovat jiz v roce 1994. Od té doby existo-
vala fada meziresortnich ¢i jinych odbornych skupin, pokusl a navrh( feSeni tzv. zdravot-
né-socidlniho pomezi. V roce 2023 doslo k dohodé resortll MZd a MPSV ve véci vytvoreni
jednotného informacniho a datového systému (NSIS) prostFednictvim UZIS CR." Pacientské

organizace vsak nebyly k jeho pFipraveé prizvany.

PCor et Vasa: Evropsky prostor pro zdravotni data (EHDS) v kontextu digitalni transformace kardiologie a systémovych zmén zdravotniho systému v
Ceské republice (e-coretvasa.cz)
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Nafizeni o EHDS vyfeSi sofistikovanym zplisobem systémovy pfistup ke zdravot-
nim datim pro sekundarni pouZiti. Ten dosud v CR nemame. Neni proto Zadouci
resit tuto oblast novelizaci narodni legislativy, ale fadné implementovat EHDS. Za-
chazenim se zdravotnimi daty pro sekundarni pouziti by se méla zabyvat strategie
pro elektronizaci zdravotnictvi, ktera by méla stanovit také podminky zpracovani
primarnich zdravotnich dat na sekundarni (anonymizace). Nesouhlasime s nekva-
litnim navrhem zmény zakona o zdravotnich sluzbach. Pacientské organizace dale
chté&ji byt souéasti diskusi o tom, jaky organ bude v CR plnit roli agentury pro pFi-

stup k datim (HDAB - health data access body) v souladu s EHDS.

Systémovy pristup ke zdravotnim datlim pro sekundarni poufZiti (laicky fec¢eno ,sekundarni
data”) doposud v CR neexistuje. Nejsou legislativné stanoveny parametry a podminky, pFi
jejichz splnéni zadatel (uzivatel dat) sekundarni data musi dostat. Je tedy z velké casti na
libovuli drzitele dat, zda data na zakladé konkrétni Zadosti poskytne, ¢i nikoli. To se zméni
prijetim narizeni o EHDS, které stanovi opravnéné osoby a ucely k ziskani téchto dat, stejné
jako stanovi povinnost zverfejfovat jiz existujici data pro sekundarni pouziti v otevienych da-

tabazich (open data) a umozni vyhledavani pomoci katalogl datasetu.

Zdravotni data pro sekundarni pouZiti jsou zdravotni data anonymizovana a agregovana

a podavaji ndm obrazek o stavu populace & populacnich skupin, terapeutickych oblasti,
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zdravotnického systému, o nakladech apod. Tato data se oznacuji jako data ,neosobni”, tzn.
nepodléhaji GDPR. Jsou vSak naprosto nezbytna pro rozhodovani ve zdravotnictvi, stanovo-
vani planl a strategii, analyzovani ¢i statistiky. Jedna se tedy o ohromnou mnoZinu dat s vel-
mi vysokou hodnotou, pficemz vsak vladni strategie pro elektronizaci zdravotnictvi (2016)
se témito daty a systémovym pfistupem k nim vibec nezabyva. Tento pfistup v3ak jiz neni
udrzitelny. Vezmeme-li v avahu celosvétovy postup digitalizace, EHDS, myslenku jed-
notného trhu pro vyrobky a systémy pracujici s elektronickymi zdravotnimi zaznamy
(EVU) ¢i umélou inteligenci (Al), bude bezpochyby nutné do vladni strategie zahrnout

také zachazeni se zdravotnimi daty pro sekundarni pouZiti.

Absence systémového pristupu k datim pro sekundarni vyuziti je prekazkou efektivity zdra-
votnictvi, spravného rozhodovani, budovani viddnich strategii Ci legislativy. Agregovana data
jsou zasadni pro pochopeni systému. Také pacientské organizace tato data potfebuji. Nacha-
zeji se vsak ve slozité situaci, kdy jim chybi ¢asto i zcela zasadni data o terapeutické oblasti,

ve které haji zajmy pacientu.

Ministerstvo zdravotnictvi v ramci novely zakona o zdravotnich sluzbach navrhlo novy 8 55b,
ktery by opravnoval poskytovatele zpracovavat zdravotnickou dokumentaci tak, Ze mohou
provést anonymizaci osobnich Udajd, a to bez stanoveni jakychkoli podminek. Tento navrh
povazujeme za nepromysleny, nesystémovy a potencialné velmi snadno zneuzitelny. Navrh-
nuta uprava je ,bianco Sekem” ke zpracovavani vysoce citlivych zdravotnich dat pacienta,
a to v podstaté libovolnym zplsobem a za libovolnym Ucelem. Navrh § 55b nevnese do
Ceského pravniho rfadu tolik potfebnou jistotu, systémovou Upravu a regulaci sekundarniho

pouZiti dat. Proto pozadujeme stazeni tohoto navrhu.
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Narizeni o EHDS zavazuje vSechny zemé EU k ustanoveni regulacniho organu pro systémovy
pristup k sekundarnim datim. Pacientské organizace chtéji byt soucasti rozhodovani
o tom, jakym zplisobem bude takova , HDA agentura” neboli HDAB (health data access
body) v CR stanovena a nastavena. Své HDA agentury jiZ zaloZilo Finsko,' Belgie,”s Holand-

sko, Portugalsko' a Némecko," je tedy kde se inspirovat.

“https://findata.fi/en/finhits/

"Homepage | Health Data Agency (belgium.be)
®HealthData@PT - SPMS (min-saude.pt)
"Nationale Agentur fur Digitale Medizin | gematik

Dékujeme, Ze jste se s pozici pacientt k elektronizaci zdravotnictvi a EHDS
seznamili. Uvitame Vas dalsi zdjem dozvédeét se vice a jsme pripraveni
Vds navstivit a diskutovat o této ddleZité problematice.
Kontaktujte kteroukoli z pacientskych organizaci uvedenych
na strané 2 anebo kancelar ATDZ - jaroslav.ruzicka@atdz.cz.
Tésime se také na pozvdni na Vase akce, kde rddi s pacientskou
pozici sezndmime Sirsi publikum.

Elektronicka verze tohoto dokumentu je dostupna na: www.atdz.cz
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Aliance pro telemedicinu
a digitalizaci zdravotnictvi
a socialnich sluzeb

Aliance pro telemedicinu a digitalizaci zdravotnictvi
a socialnich sluzeb

Poslani Aliance a jeji zakladni €innosti

«  Aktivné podporujeme rozvoj digitalizace zdravotnictvi a socialnich sluzeb v CR.
« Poskytujeme informace a poradenstvi k vyuzivani ndrodnich a evropskych zdroj.

« Jsme aktivnim partnerem Ministerstva zdravotnictvi CR, Ministerstva prace a socialnich

véci CR, zdravotnich pojistoven a kraj v oblasti rozvoje digitalizace zdravotnictvi a social-

nich sluzeb.



Podporujeme profesné oteviena a vysoce zabezpecena ulozisté zdravotnich dokumenta-

civjednom datovém standardu, tak aby veskeri stavajici i budouci providefi mohli k témto
datlm pfistupovat a tato data sdilet mezi zdravotnickymi zafizenimi i dalSimi institucemi
autorizovanymi k tomuto statem ¢i statem povérenym regulatorem s jasné legislativné
ukotvenym dodrzovanim Iékarského tajemstvi, a navic bez moznosti tato zdravotni data

tézit ¢isté komercné.

Podporujeme realizaci narodnich a mezinarodnich projektl v oblasti digitalizace, aktivni

zapojeni do konzorcii téchto projektd a moznost zapojeni partnert Aliance.

PFinasime inovativni reSeni, pfiklady dobré praxe, znalosti a informace z jinych zemi

aktivnim propojenim na evropské a svétove struktury v oblasti digitalizace.
Podporujeme odbornou diskusi (konference, kulaté stoly, newslettery, eventy apod.).
Podporujeme a aktivné prispivame k medializaci telemediciny a digitalizace.

Propojujeme poskytovatele zdravotnich a socialnich sluzeb a prdmysl a IT spole¢nosti

(se zamérfenim na digitalizaci).
Jsme aktivné zapojeni v Digital Health Europe.
Soucasti Aliance jsou také V3eobecna zdravotni pojistovna CR a Svaz zdravotnich pojis-

toven CR.

www.atdz.cz



