Zasady ochrany soukromi CELL

Ucel tohoto dokumentu

Ceska leukemicka skupina — pro Zivot, z.s., kterd ve styku s vefejnosti pouzivd oznaceni , CELL” je
neziskovym dobrovolnym spolkem. Cleny spolku jsou vyhradné lékafi a odborni pracovnici pracujici
ve zdravotnickych zafizenich v nichZ se 1é¢i leukémie. VeSkeré Cinnosti spolku jsou podfizeny hlavnim
cilim spolku, kterymi jsou vyzkum, sdileni informaci mezi pracovisti a tvorba spolecnych
diagnostickych a lé¢ebnych postupd. Cinnosti vramci CELL se pracovnici zdravotnickych zafizeni
stavaji vétSimi odborniky ve své oblasti.

Ke sdileni informaci a spole¢nym vyzkumnym i profesnim aktivitam je nezbytné i vzajemné sdileni a
Casto i srovnani statistickych dat o l1é¢bé v jednotlivych centrech a zdravotnickych zatizenich.

Cilem tohoto dokumentu je poskytnout vefejnosti i pacientdm informaci o tom, jak CELL sbir3,
zpracovava a déle nakladd s daty o 1é¢bé leukémie v ramci CR a na koho se obratit v pfipadé zadosti o
dalsi informace o tom, jak CELL s daty naklada.

Sbér dat

CELL sdruZuje ptredevsim zdravotnické pracovniky zaméstnané u poskytovatell zdravotnich sluzeb v
CR. K naplnéni svych cild proto sbird data vyhradn& od poskytovateld zdravotnich sluzeb sidlicich
v tuzemsku.

CELL pracuje vyhradné s daty, které obdrzi pfimo od poskytovatell zdravotnich sluzeb na zakladé
smluv s konkrétnimi poskytovateli. Data nikdy nejsou ziskavana od jednotlivych pacientl, ani
zadavana jednotlivymi ¢leny CELL bez jednoznaéného souhlasu poskytovatele zdravotnich sluzeb, u
néhoZ pracuiji.

Data jsou sbirana vyhradné v elektronické formé. Zaméstnanec konkrétniho poskytovatele
zdravotnich sluzeb ziska souhlas od vytipovaného pacienta k postoupeni Udaji o jeho lécbé do
centralniho registru. V pfipadé souhlasu pacienta, jsou Udaje o jeho lécbé zaznamenany pomoci
elektronického formulare do centrdini databaze (tzv. registru). Jméno pacienta je jiz v okamziku
zadavani nahrazeno bezvyznamovym kdédem. Spravce registru, tedy CELL, nema zajem, ale ani
faktickou moZnost na zékladé udajd v registru zjistit identitu konkrétniho pacienta. ldentita pacienta
zUstava znama pouze poskytovateli zdravotnich sluzeb. V pfipadé opakovanych navstév a déletrvajici
zdravotni péce muzZe poskytovatel data konkrétniho pacienta aktualizovat.

Zarazeni ¢i nezarazeni Udajl pacienta do registru nema vliv na pribéh jeho IéCby. Souhlas pacienta je
uchovan u poskytovatele zdravotnich sluzeb a v zajmu ochrany anonymity pacienta nebude CELL
fyzicky predan.

Cilem registru je zpravidla uchovat data dlouhodobé, ¢asto i po dobu pfesahujici deset let, aby bylo
mozné statisticky sledovat trendy v Géinnosti jednotlivych lééebnych postupl a porovnat lécbu
jednotlivych center. Data, kterd jiz nemaji vyznam pro vyzkum nebo tvorbu novych lééebnych a
diagnostickych postupl jsou neprodlené mazana.



Sprava a vyuziti dat

CELL vyuzZiva data ziskana od poskytovatel(l zdravotnich sluzeb pouze k naplnéni obecné prospésnych
Gcell k nimZ byla CELL zaloZena. Zejména se jedna o:

e tvorbu spolecnych diagnostickych a lé¢ebnych protokol
e organizovani klinickych a experimentalnich studii
e zavadeéni novych poznatkl do diagnostiky a lécby

CELL nikdy nekontaktuje konkrétni pacienty. Data v registrech nejsou nikdy vyuZita k nabizeni
jakychkoli sluzeb nebo zbozi.

Data v databazich CELL nejsou nikdy vyuzivana k tzv. profilovani pacienta, tedy rozhodovani o jeho
pravech na zakladé automatizovaného zpracovani jeho udaja.

PFi provozu registru je CELL v nékterych Cinnostech odkdzdn na dodavatele a jejich subdodavatele. Ke
zpracovani dat vSak CELL vyuzivd vyhradné tuzemské organizace s dlouhodobymi zkuSenostmi ve
spravé a zabezpeceni klinickych dat. Technické zabezpedeni registrl a hosting dat je v soucasné dobé
svéren Masarykoveé univerzité, kterd vystupuje jako zpracovatel dat, a kromé poskytovani sluzeb CELL
s nimi dale nenaklada.

CELL data sesbirana od poskytovatell zdravotnich sluZzeb chrani pfed unikem, k celym registrim ma
pfistup pouze uzky okruh osob, zpravidla se jedna predni tuzemské odborniky na leukémii. Data jsou
vyuzita ke statistickym analyzam (reportim). Tyto reporty jsou jiz cela prosté jakychkoli osobnich
Udaji a mohou byt nasledné sdileny mezi odborniky nebo publikovany ve védeckych casopisech.
Pokud CELL dostane za poskytnuti nebo vytvoreni reportl odménu nebo sponzorsky dar, jsou tyto
penize vyuZzity vyhradné na dalsi provoz registru.

Data jsou vyuZivdna vyhradné pro projekty, jejichi seznam a popis je zvefejnén na webovych
strankach CELL.

Sdileni dat s dalSimi subjekty

Data sesbirand od poskytovatell zdravotnich sluzeb nejsou nikdy poskytovdna tretim subjektlm.
CELL publikuje nebo dale predava vyhradné souhrnné vystupy svych statistickych analyz.

| kdyZ CELL spolupracuje na nékterych projektech s vyzkumnymi institucemi v zahranici, nikdy jim
nepredava data o lé¢bé jednotlivych pacientd.

Dalsi zasady ochrany osobnich tdaji pacientd

CELL nema pfimy zajem na evidenci, zpracovani ¢i shromazdovani osobnich Udajl o kterékoliv fyzické
osobé. Svédomim, Ze se jeji aktivity dotykaji soukromi jednotlivych osob, dba CELL o co nejvyssi
mozZnou ochranu soukromi a dat jednotlivych pacientl s leukémii. Veskera data jsou v co nejvétsi
mozné mife zbavovana udajl, pomoci nichz by bylo mozné urcit jakoukoliv osobu.

CELL respektuje prava subjektl Udaji na informace o zpracovani svych osobnich Udaji a pravo na
pfistup ke svym osobnim Udajim. Vzhledem ke skutecnosti, Ze CELL nedisponuje informacemi o
identité konkrétnich pacientl, nebude zpravidla schopna pfimo zodpovédét na konkrétni dotaz, zda a



v jakém rozsahu zpracovava osobni Udaje konkrétni osoby. Ze stejného divodu nebude CELL schopna
reagovat na pripadné poZadavky na prenos udajd konkrétni osoby do jiného registru.

CELL mlzZe povéfit nezavislou osobu, aby provéfil/a, zda poskytovatel zdravotnich sluzeb zadava
jednotlivé zaznamy do registri presné, korektné a v souladu s pravnimi predpisy (dale jen auditor).
Toto provéreni ¢asto neni mozné bez nahlédnuti do zdravotnické dokumentace pacienta. Souhlas
pacienta se zatazenim dat o |écbé do registru proto zpravidla obsahuje i souhlas s tim, aby auditor
mohl nahlizet do zdravotnické dokumentace pacienta.

Zadosti o smazani udaji a zpétvzeti souhlasu a podavani namitek

Pokud pacient jiz dal souhlas se zpracovanim jeho dat v registru, ma pravo vzit souhlas zpét a pozadat
0 smazani, opravu nebo doplnéni téchto Gdajl. Toto smazani vsak z vySe popsanych divodd nejsou
schopny provést organy CELL. Zpétvzeti souhlasu nebo Zadost o smazani Gdaju z registru je nezbytné
podat u poskytovatele zdravotnich sluzeb, ktery jménem CELL ziskal pacientlv souhlas se
zpracovanim dat o jeho |éCbé.

Pacient ma pravo vznést namitku, stiznost nebo jakoukoliv obecnou Zadost o informaci.
Tyto zadosti nebo namitky museji byt adresovany na adresu:
Ceska leukemicka skupina

Interni hematologickd a onkologicka klinika FN Brno
Jihlavska 20

625 00 Brno

Ceska republika

Elektronickou korespondenci lze sméfovat na: mayer.jiri@fnbrno.cz

Zpracovani osobnich Udajti osob, které nejsou pacienty:

CELL muUZe zpracovavat osobni Udaje svych ¢lend a osob, které vstupuji s CELL do smluvnich vztah(.
Tyto osobni Udaje jsou zpracovavany vyhradné za ucelem realizace prav ¢lend v ramci CELL, plnéni
zakonnych ¢i smluvnich povinnosti CELL a za U¢elem ochrany opravnénych zajm0 CELL.

Webové stranky CELL nepouZivaji systém cookies.

Informace o Ucinnosti a aktualizaci zasad:
Zasady ochrany soukromi CELL byly schvdleny vykonnym vyborem a nabyly G¢innosti dne 25. 4. 2018

Aktualizace téchto zdsad podléha schvaleni vykonného vyboru CELL. Posledni aktualizace nabyla
ucinnosti je dne: (dokument je novy a zatim nebyl aktualizovan)



