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EU prichazi s dalsi zvracenosti, o niz nemé vétsina obcanti sebemensi
tuseni. Dale se tak potvrzuje, zZe tim nejlepsim, co se miize
Evropantim prihodit, by byl rozpad tohoto totalitniho molocha a
opétovné prevedeni kompetenci na narodni staty. OvSem vétSina
zaslepencii chce nadale ziistavat pod kuratelou 4. rise, coz ostatné
potvrzuji i kazdé dalsi volby kdekoli v EU.

Navrhem narizeni o ,,Evropském prostoru pro adaje o zdravi®,
ktery je verejnosti prili§ malo znamy, nam chce Evropska komise
odebrat jakoukoli moznost vznést namitky proti zverejnéni nasich
udaji o zdravi a chorobach pro komercni tcely.
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O zrtidnostech, kterymi se komise EU zabyva v souvislosti s tidaji o
nasem fyzickém a dusevnim zdravi, se lze dozvédét prostrednictvim
prohlaseni Asociace pro prava pacientii a ochranu dat k navrhu
narizeni Evropské komise ,,0 evropském prostoru pro zdravotni
udaje“ a nemocenské plany.

Narizeni se zkracené nazyva narizeni EHDS, podle anglického nazvu
pro prostor zdravotnich dat European Health Data Space.

Asociace zverejnila na svych webovych strankach anglicky preklad
svého prohlaseni pro EU k navrhu narizeni.

Navrh narizeni poéita se zpristupnénim zdravotnich adaja
vSech obc¢anu EU a jejich zpenéZzenim. Pacienti se tomu mohou
vyhnout jediné tim, Ze by uz k 1ékari nechodili. Navrh narizeni
pokracuje v projektech, které jiz zacaly v Némecku a Francii a jsou
tam ostre kritizovany ochranci adajt:

e Francouzsky ,Health Data Hub®, viz kritika La Quadrature du
Net.

e Némecké ,Research Data Center Health®, jehoz shromazd'ovani
udajt o pacientech od zdravotnich pojistoven je jiz predmétem
zaloby Spolecnosti pro svobodu prav.

V téchto dvou zemich EU je tedy systém prozatim testovan a
vyhledové se pocita se zavedenim po celé EU.

Profesor kryptografie Dominique Schroder v odborném posudku pro

tento proces ukazal, zZe k identifikaci doty¢né osoby stac¢i malé
mnozstvi adaji, jako je misto bydlisté, vék a diagnoza, i kdyz byly
udaje anonymizovany.

Cile navrhu narizeni

Navrh narizeni EU sleduje rtizné cile, které maji velmi rozdilnou
uroven legitimity a meély by byt od sebe 1épe oddé€leny:
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1. Celoevropska standardizace zdravotnich tidajt a standardizace
systémii pro elektronickou kartotéku pacientd.

2. Preshrani¢ni vymeéna zdravotnich adajii, prenositelnost idajt z
jednoho ¢lenského statu do druhého, napriklad pro osoby
dojizd€jici za praci pres hranice, a pristup ke vSem receptiim od
vSech 1ékari v EU pro internetové 1ékarny, jako je DocMorris.

3. Povinnost 1ékarti, nemocnic a dalSich zdravotnickych pracovniki
(dale jen ,drzitelé adaji“) uchovavat veSkera data o 1é¢bé v
jednotné lékarské dokumentaci, ktera je dostupna online.

4. Vytvoreni infrastruktury pro komeréni ,,sekundarni vyuziti*
zdravotnich dat. Za timto Gcelem jsou clenské staty povinny
zridit pristupova mista, ktera vedou seznamy vSech tdajii o
zdravi, které maji k dispozici. Pristupové body si mohou tyto
zdravotni tidaje vyzadat od drziteld tdaji, ulozit je a zpristupnit
uzivatelim adajt. Ke zdravotnim datiim se mohou dostat 1ékari,
ale také pojistovny nebo datova centra. Pristupova prava by méla
mit kazda osoba nebo spole¢nost, ktera miize podat pomérné
komplikovanou, dostatec¢né odtivodnénou zadost. ,Vlastnici dat®
(1ékari, pojistovny atd.) by méli za poskytnuti dat jejich klienti
dostavat poplatky.

5. Cilem navrhu je poskytnout jednotlivetim vétsi kontrolu nad
jejich vlastnimi tidaji, ale ve skuteénosti odstranuje pravo
rozhodovat o tom, jak budou pouzity. Ti, kterych se to tyka, se
nepodileji na zisku z pouzivani jejich vlastnich zdravotnich
udaji. Nebudete informovani o tom, kdo vase udaje obdrzi, a
nemate pravo vznést namitku.

Zaklady navrhu narizeni

Pozoruhodny je velky pocet zmocnéni pro Evropskou komisi k
uzakoneéni ,aktd v prenesené pravomoci“. V navrhu narizeni je jich
minimalné deset. Mohou byt napriklad zavedeny dalsi povinnosti pro
,vlastniky dat“ (1ékari, nemocnice, zdravotni pojiStovny) a dalsi
pravomoci pro ,pristupova mista“, ktera tam mayji zdravotni data
shromazdovat a distribuovat.
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Seznamy prav a povinnosti obcani a instituci, které jsou v navrhu
narizeni, by pozdéji méla mit moznost ménit pouze vSemocna a
nikym nevoleni Evropska komise prostrednictvim takovychto
pravnich aktti v prenesené pravomoci. Povoleni jsou tak Siroka, ze by
je Komise mohla vyuzit k predefinovani textu narizeni.

Podle ¢l. 3 by mélo existovat ,,pravo fyzickych osob® na pristup k
vlastnim zdravotnim tdajim ,okamzité, bezplatné a ve snadno
citelném, bézném a pristupném formatu® a prijimat je ve
standardizovaném elektronickém vyménném formatu. Zména oproti
stavajici, odpovidajici aprave z GDPR (¢l. 15 odst. 3) spociva v
~pravu“ na okamzity, tj. online pristup.

V disledku toho musi ¢lenské staty zridit sluzby pristupu k
zaznamum o elektronickém zdravotnictvi a proxy sluzby, jejichz
prostrednictvim mohou mit pacienti a jejich zastupci tento okamzity
pristup.

Podle ¢l. 4 musi mit vSichni 1ékati v EU pristup ke vSem zdravotnim
udajim o lidech, které oSetruji, bez ohledu na ¢lensky stat EU, ve
kterém jsou ulozeny. Neexistuje zadné ustanoveni, které by branilo v
pristupu k zaznamiim pacientt psychoterapeuta napriklad
ortopedovi. Spise by mélo byt mozné aplné zablokovat vSechna vase
zdravotni data pouze pro urcité jednotlivé praktiky. V nouzovych
situacich k nim ale maji stale pristup.

Clanek 7 stanovi, Ze vSichni pacienti musi obdrzet elektronické
zaznamy o pacientech (EPR) a musi v nich byt ulozeny adaje o jejich
1é¢bé. Soucasna pravni situace ve veétsiné evropskych zemi je takova,
ze s tim musi dotéené osoby souhlasit (opt-in).

Takto zrizené sbéry dat, véetné vSech stavajicich sbérti zdravotnich
dat u zdravotnich pojiStoven, soukromych pojistoven ¢i jinych
,vlastnikl dat, maji byt uvolnény pro ,,sekundarni pouziti.”
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Clanek 33 obsahuje seznam tdaji, které se uvoliiuji pro druhotné
pouziti, véetné elektronickych zdravotnich zadznami a zdravotnich
administrativnich tidajt, véetné idaji o narocich a thradach. To
znamena, Ze tohoto procesu nebudou uSetteni Zadni pacienti, bez
ohledu na to, zda jde o zarizeni (pojistovna, zdravotnické zarizeni)
verejné nebo soukromé. Pojistovny musi také zverejnovat své
fakturacéni udaje.

Clanek 34 uvadi acely, pro které mohou byt elektronické zdravotni
udaje zpracovavany pro sekundarni pouziti. Patri mezi né ,Dohled
nad verejnym zdravim® a ,,Védecky vyzkum v oblasti zdravotnictvi a
péce®, ,Vyvojové a inovacni aktivity pro produkty a sluzby, které
prispivaji k verejnému zdravi nebo socialnimu zabezpeceni“ a
,Skoleni, testovani a hodnoceni algoritmi také ve zdravotnickyjch
prostredcich , systémy umélé inteligence a digitalni zdravotnické
aplikace, které zajistuji vysoké standardy kvality a bezpec¢nosti pro
zdravotnictvi, 1é¢iva a zdravotnické prostredky*.

Takze fantazii se v tomto pripadé€ meze témér nekladou. Podle ¢l. 45
muze zadost o pristup k idajim podat ,jakékoli fyzick4 nebo
pravnicka osoba“.

Podle ¢l. 42 dostavaji ,drzitelé adaji“ (1ékari, nemocnice, pojistovny
atd.) a také pristupové body poplatky za druhotné pouziti udajt
svych klienti.

Je pozadovan marketing zdravotnich adajua. Podil
dotcéenych pacientii na vynosech z tohoto marketingu neni
zamysSlen.

Tedy l1ékar ¢i pojistovna dostanou zaplaceno za predani informaci z
vasi zdravotni karty, zatimco vy sami o tom ani nemusite védét a ani
za to, Ze byly informace o vasem zdravi poskytnuty, nic nedostanete.
Vydéla na tom jen ten, kdo tyto idaje poskytne.
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Podle ¢l. 44 jsou zpristupnény ty udaje, ,které jsou relevantni pro
ucel zpracovani, ktery uzivatel idajt uvedl v zadosti o pristup k
udajim®. Pokud je icelem napriklad skoleni aplikaci AI nebo nové
preventivni programy, pak miize takové zverejnéni jejich dat ovlivnit
miliony lidi.

V zasadé by udaje mély byt zverejnény ,,v anonymnim forméatu® (cl.
44 odst. 2). Ustanoveni ¢l. 44 odst. 3 vSak doslovné uvadi: ,,Pokud
ucelu zpracovani uzivatelem udaji nelze dosahnout pomoci
anonymizovanych adaju s prihlédnutim k informacim poskytnutym
uzivatelem udaji, pristupové body ke zdravotnim adajim povoli
pristup k elektronické zdravotni idaje v pseudanonymizovaném
formatu.“ Chybi definice toho, co je ,anonymizovany forméat“ nebo
spseudoanonymizovany format®.

Tolik k novince, kterou na vSechny, kdo navstévuji 1ékare, chysta EU.

Lze predpokladat, ze prvotné ptjde o ziskani dat pro systém ID EU,
tedy digitalni identity, kterou budou muset povinné vlastnit jako
osobni doklad vsichni obéané EU nejpozd€ji do roku 2030. V
soucasné dobé jiz bézi pilotni testovaci projekt, pricemz kompletni
zdravotni zaznam ma byt platnou souéasti ID.

Povinnost zpristupriovat idaje o pacientech pro online pristup a
ukladat je do elektronickych kartoték pacientti by ovSem meéla byt
zamitnuta, protoze by to masivné ohrozilo vysoce citliva data.

V médiich se stale cast€ji objevuji zpravy, zZe velké mnozstvi
zdravotnich tdajt bylo ukradeno z nemocnic nebo soukromych
pojistoven nebo ndhodné zverejnéno. Jakékoli hromadné
shromazd'ovani zdravotnich idaji predstavuje vysoké riziko, protoze
jeho cCisté jméni pritahuje vSechny druhy kriminalnich aktivit.

Navrh narizeni navic neobsahuje zddn4 prohlaseni o tom, Ze
pristupové body nebo drzitelé adaji musi uchovavat své udaje v
ramci EU. Lze si tedy predstavit, Ze zadaji zpracovani svych dat

6/8



americkym cloudovym poskytovatelim. O tom se ostatné jiz davno
jedna.

V zéasadé by informace ze vztahu 1ékar-pacient nemély byt predavany
tretim stranam nebo organtim bez souhlasu dotcenych osob v
kazdém jednotlivém pripadé. Predavani zdravotnim pojistovnam

pro ucely vytuctovani by melo byt co nejvice restriktivni, nesmi se stat
vstupni branou pro obchodovani dat se spisy pacienti.

Je nezbytné, aby byl chranén vztah dtivéry mezi 1ékarem a pacientem
a soukromi dotcenych osob. Neexistuje zadné ospravedlnéni pro
skute¢nost, ze tdaje pravniki maji byt mnohem lépe chranény nez
udaje 1ékaru.

Predpisy o technickém zabezpeceni dat pro primarni a sekundarni
pouziti dat jsou nedostatecné. Zcela chybi ustanoveni o nahradé
Skody v pripadé zverejnéni zdravotnich tdaja.

Podle ¢l. 168 odst. 7 ,Smlouvy o fungovani Evropské unie“ (SFEU) je
,Sprava zdravotnictvi a 1ékarské péce” vyhradni odpovédnosti
clenskych statli. Ustanoveni o vyuzivani primarnich a sekundarnich
dat v navrhu narizeni EU o evropském zdravotnickém datovém
prostoru vyznamné zasahuji do spravy systému zdravotni péce.

To je tkolem c¢lenskych statti, nikoli organti EU. Zde je tedy jasné, ze
timto krokem chce EU prevést i veskeré kompetence ve zdravotnictvi
z narodnich statti na EU.

S predpisy o pouzivani primarnich a sekundarnich dat nyni
prekracuje Evropska komise svou oblast plisobnosti. Je tedy vice nez
pravdépodobné, ze se brzy dockame oficidlniho prevedeni
kompetenci v oblasti zdravotnictvi na EU, aby bylo vSe po pravni
strance nenapadnutelné.

Navrh narizeni ma rovnéz za cil ucinit zdravotni iidaje ekonomicky
vyuzitelné. Zde se EU zrejmeé inspirovala Cinou, ktera je od roku 2017
svetovym lidrem ve zverejiiovani hromadnych zdravotnich udaji
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o svych obcanech.

To by ovSem napovidalo i moznosti, ze se treba v ramci WHO zavede
jednotny celosvétovy systém, ktery by nezahrnoval ,,pouze®
informace o o¢kovani, jak navrhli zastupci jednotlivych zemi na
summitu G20, ale kompletni zdravotni daje.

Ohodnotte tento prispévek!
il [Celkem: 10 Prumeérné: 5]
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