Jsme ochotni sdilet sva
zdravotni data?

Evropské instituce v soucasnosti
projednavaji navrh na¥izeni o Ev-
ropském prostoru pro zdravotni
data, které by mélo pomoci

s obtizemi p¥i uplatiiovani prav
pacientua v souvislosti s jejich
zdravotnimi daty uloZenymi v riz-
nych elektronickych zdravotnich
databazich. Tviirci na¥izeni jsou
nazoru, ze evropsti pacienti v da-
sledku neprenaseni svych zdra-
votnich dat ¢asto nemohou mit
prospéch z inovativni léchy.

Téz statni a evropské organy nemo-
hou ué¢inné reagovat na zdravotni
krize, a to kviili prekazkam, které
brani vyzkumniktim a riiznym
organum v piistupu k pottebnym
elektronickym zdravotnim datim.
Krome toho kviili rozdilnym normam
a omezené vzajemné soucinnosti
maji vyrobci digitalnich zdravotnic-
kych produktti a poskytovatelé digi-
talnich zdravotnickych sluzeb celit
piekdzkam a dodateénym nékladtim
pii vstupu na trh jiného ¢lenského
statu EU.

dTest i dal$i ¢leny BEUC (Evropské
organizace spotiebitelt) zajimal
nazor spotiebitelt na sdileni vlast-
nich zdravotnich dat. Proto jsme
spole¢né provedli vyzkum a formou
dotazniku zjistovali ochotu spotte-
bitelt sdilet své citlivé zdravotni
udaje s riznymi ptijemci. Z vysledkt
je patrné, Ze je nutné ptijmout fadu
opattent, ktera spotiebiteltim zarudi
ochranu jejich osobnich udajt.

Vyzkum provedeny spotiebitel-
skymi organizacemi v osmi evrop-
skych zemich véetné CR ukazal, Ze
spottebitelé jsou pti sdileni svych
zdravotnich 1idaji opatrnéjsi a selek-
tivnéjsi, nez predpoklada chystané
nafizeni o Evropském prostoru pro
zdravotni data.

Hlavni zjisténi vyzkumu:

W Pfevaznd vétsina dotazanych jiz
pouziva uréité zdravotnické plat-
formy, kde sdili néktera zdravotni
data, od nejvy$si miry uzivani

ve Francii (96 %) aZ po nejnizsf v N&-
mecku (70 %).

W Dotézani rozliSuji mezi daji, které
jsou ochotni sdilet: 61 % respondentt
je ochotno sdilet sviij zdravotni stav
(napt. alergie) pro ucely poskytovani
zdravotni péce, ale velkd vétSina
respondentt nechce sdilet tdaje
tykajici se jejich zdravotnich navyka
(67-70% v zavislosti na ucelu), ge-
netické udaje (77-80 %) nebo udaje
o0 sexudlnim a reprodukénim zdravi
(85-87 %).

B Ochota respondentt sdilet své
zdravotni idaje s jinym subjektem
silné odrazi uroven duvery, kterou
v né&j vkladaji: 88 % respondentt je
ochotno sdilet své tdaje se svymi
praktickymi lékafti, ale pouze 8 %

je ochotno sdilet své udaje s po-
jistovnami nebo poskytovateli
wellness sluzeb. Nejmensi pocet
respondentd, 5%, je ochoten sdilet
data s digitalnimi technologickymi
spole¢nostmi.

W Drtiva vétsina lidi (81%) chce

mit moznost rozhodovat o tom,
které osobni idaje, komu a k jakym
ucelim budou poskytnuty. Presto
zatim pouze 19 % respondent pii-
stoupilo k omezeni ptistupu nékte-
rych subjektti ke svym zdravotnim
udajam, coZz naznacuje, Ze souc¢asné
nastaveni ochrany osobnich udaja
ve zdravotnickych platformach bud
neumoziiuje lidem uplatilovat své
preference, nebo si lidé nejsou vé-
domi toho, Ze mohou o zpracovani
svych osobnich 1dajti rozhodovat,
ptipadné nevédi, jakym zptisobem to
mohou udélat.

m Pouze polovina respondentt (51 %)
je ochotna sdilet své zdravotni idaje
se zdravotniky v jinych ¢lenskych
statech EU za u¢elem zajisténi dobré
lé¢by v zahraniéi.

v’

S ohledem na vysledky vyzkumu
doporucily zt¢astnéné evropské
spotiebitelské organizace provést
v chystaném natizeni nékolik zdsad-
nich opatfeni:

a) Vytvorit ptihlagovaci (opt-in)
mechanismus pro pacienty, aby
mohli sdilet své osobni tidaje pro
Ucely zdravotni pécée pro sebe.

b) Vytvotit odhlasovaci (opt-out)
mechanismus pro sdilenf vlastnich
osobnich ddaji pro ucely védeckého
vyzkumu nebo vetejného zdravi.

c) Vylougit z oblasti ptisobnosti na-
tizeni genetické tidaje a udaje vytvo-
fené pacienty v aplikacich pro zdravy
zivotni styl a v digitalnich zdravot-
nickych aplikacich slouzicich védec-
kym ucelim nebo tcelim vetejného
zdravi (sekundarni vyuziti idaju).

d) Piimo zakazat nékteré udely
ke kterym respondenti ve vyzkumu
projevili nejvét3i nedtaveéru.

e) Zlep3ovat spotiebitelskou zna-
lost a digitalni gramotnost.

Energetika pro spotrebitele

dTest ve stFedu 19. dubna uspofra-
dal neformalni setkani s novinari
nad tématem Energetika v po-
predi spotiebitelského zajmu.
Akce byla soucéasti projektu
European Climate Foundation.
PFi zohlednéni globalnich energe-
tickych otazek a na zakladé zku-
Senosti ziskanych z poradenské
¢innosti dTestu, byly prezento-
vany navrhy na posileni ochrany
spotiebitelli v energetice.

Trh s energiemi v poslednich letech
zaZil silné otfesy. Po padu nékolika
dodavatelt energii ptisla ruska



