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Slovnik pojmu

e Anonymizace dat
o Podle natizeni Evropského parlamentu a Rady (EU) 2016/679 ze dne 27. dubna 2016
o ochrané fyzickych osob v souvislosti se zpracovanim osobnich udajli a o volném pohybu
téchto Gdaji a o zruseni smérnice 95/46/ES (obecné nafizeni o ochrané osobnich udaja)
a dalsich pfislusnych evropskych ¢i narodnich pravnich predpisi EU je anonymizace
vysledkem zpracovani osobnich udaju tak, aby se nezvratné zabranilo identifikaci. Spravci
by soucasné méli pfihlédnout k nékolika skute¢nostem s ohledem na vSechny prostfedky,
o nichz Ize ,, dlivodné predpokladat”, Ze mohou byt pouZity pro identifikaci (jak spravcem,
tak kteroukoli tfeti stranou).! Hranici pro nastaveni anonymizace déle vymezuje
rozhodnuti SDEU ve VEci Breyer C-582/14 (bod 46):
0 osobni Udaje se nejedna (a tedy jde o anonymni Udaje) pokud by: ,identifikace subjektu
Udaju byla zakdzana zakonem nebo ... byla prakticky neproveditelnd, napriklad z dGvodu
skutecnosti, Ze by vyZadovala neprimérené Uusili z casového hlediska a z hlediska
ekonomickych a lidskych zdrojl, takZe riziko identifikace by se ve skutecnosti jevilo
bezvyznamné®“.
e Business intelligence
o Siroké spektrum softwarovych nastroji a fe$eni pro shromazdovani, konsolidaci, analyzu
a zpristupnovani dat interaktivnim zplsobem, ktery podporuje datové orientované
rozhodovéni uZivatel(.?

e CRISP-DM
o Komplexni metodika pro ziskdvani informaci a vytéZovani znalosti z databazovych
struktur.?
e (CZ-DRG

o CZ-DRG je pacientsky klasifikaéni systém navrzeny pro akutni [Gzkovou péc&iv CR. Je
zaloZen na hierarchickém tfidéni jednotek klasifikace, kterymi jsou tzv. hospitalizacni
pfipady, do vyslednych skupin klinicky pfibuznych diagnéz. Tridéni probiha podle pfedem
stanovenych kritérii, tedy znamych klasifikacnich pravidel.*

! Stanovisko €. 5/2014 k technikdm anonymizace, Pracovni skupina pro ochranu tdajd zfizena podle ¢lanku 29,
10. dubna 2024. https://ec.europa.eu/justice/article-29/documentation/opinion-
recommendation/files/2014/wp216 cs.pdf.

2 Gibson MC, Arnott DR, Jagielska I. Evaluating the intangible benefits of Business Intelligence: review & research
agenda. In: Meredith RA, Shanks G, Arnott DR, Carlsson S (eds). Proceedings of the 2004 IFIP International
Conference on Decision Support Systems (DSS2004): Decision Support in an Uncertain and Complex World.
Melbourne: Monash University; 2004. p. 295-305.

3 Azevedo A, Santos, M F. KDD, SEMMA and CRISP-DM: A parallel overview. In: Weghorn H, Abraham AP (eds).
Proceedings of the IADIS European Conference Data Mining, Amsterdam, The Netherlands, 24-26 July 2008.
IADIS Press; 2008. p. 182-185.

4 https://drg.uzis.cz/klasifikace-pripadu
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e EHDS: European Health Data Space
o EHDS je zaloZeny nafizenim Evropského parlamentu a Rady (EU) 2025/327 ze dne 11.
Unora 2025 o evropském prostoru pro zdravotni Udaje a o zméné smérnice 2011/24/EU
a nafizeni (EU) 2024/2847. Evropsky zdravotnicky datovy prostor je specificky ekosystém,
ktery se sklada z pravidel, spole¢nych norem a postupd, infrastruktur a celkového ramce
fizeni, jehoz cilem je: (i) posileni postaveni jednotlivcl prostfednictvim lepsiho digitalniho
pfistupu k jejich elektronickym osobnim zdravotnim udajim a kontroly nad nimi na
vhitrostatni Grovni i v ramci celé EU, (ii) zajisténi konzistentniho, dlvéryhodného
a ucinného nastaveni pro vyuZzivani zdravotnich Udajl pro vyzkum, inovace, tvorbu politik
a regulaéni éinnosti (sekundarni vyuZiti udajd).>
e EHIS: European Health Interview Survey
o Evropské vybérové Setfeni o zdravi je dileZitou soucdsti zdravotnické statistiky. U&ast
v EHIS je pro zemé EU povinna.
e EHES: European Health Examination Survey
o Vybérové Setrfeni zdravotniho stavu evropské populace s lékarskym vysetienim s cilem
snizit pred¢asnou Umrtnost na chronickd onemocnéni vhodnymi preventivnimi aktivitami.
e GDPR
o Nafizeni Evropského parlamentu a Rady (EU) 2016/679 ze dne 27. dubna 2016 o ochrané
fyzickych osob v souvislosti se zpracovanim osobnich Udaji a o volném pohybu téchto
Gdajd a o zruSeni smérnice 95/46/ES (obecné nafizeni o ochrané osobnich Gdajd). GDPR je
pravnim predpisem, ktery ma celosvétovy dopad, nebot se vztahuje na vsechny subjekty,
které nakladaji s osobnimi Udaji oband EU nebo maji provozovnu na Uzemi EU. Pro
extrateritorialni aplikaci GDPR musi byt splnény podminky ¢l. 3 odst. 2 GDPR, tj. nabidka
zbozi nebo sluZzeb, nebo monitorovani jejich chovani, pokud se déje v ramci EU. Pro ucely
¢eského zdravotnictvi (tedy primarné pro p¥imo fizené organizace MZD CR a UzIS CR) byla
vyddna metodika implementace GDPR v resortu zdravotnictvi.6 7

o Identifikacni cislo pracovisté (nebo lékafe) v ramci jednoho poskytovatele, ktery je
charakterizovan identifikacnim Cislem poskytovatele zdravotnich sluzeb.

o ldentifika¢ni Cislo poskytovatele zdravotnich sluzeb.
e Interoperabilita dat
o Interoperabilita dat neboli jejich vzajemna provazanost patii mezi nejdllezZitéjsi atributy
nejen otevienych dat, bez kterych si nelze predstavit jejich dalsi strojové zpracovani. Pro
potfeby zajiSténi standardizace dat vznikla tzv. ,Otevienad formalni norma“, coi je
legislativni nastroj pro stanoveni technickych doporuéeni.®

5> https://health.ec.europa.eu/ehealth-digital-health-and-care/european-health-data-space en

6 https://www.uzis.cz/index.php?pg=0-nas--ochrana-osobnich-udaju--gdpr-ve-zdravotnictvi

7 Taborsky M, Kaska L, Horecky J, et al. Evropsky prostor pro zdravotnicka data (EHDS) v kontextu digitalni
transformace kardiologie a systémovych zmén zdravotniho systému v Ceské republice. Cor et Vasa 2023; 65:
880-891.

8 https://data.gov.cz/ofn/
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e Komunikacni a datové centrum NZIS
o Vysoce kvalifikovany tym, ktery se vénuje zejména efektivnimu a systematickému
planovani, finalizaci, publikaci a komunikaci klicovych vystupl vybranych projektd, které
jsou garantovany UZIS CR nebo MzD CR.°
e LPZ: List o prohlidce zemrelého
o Registr / informacni systém List o prohlidce zemrelého slouzi ke sbéru dat o zemfelych
a okolnostech uUmrti, zejména pak o pficindch smrti. Data ziskana z Listu o prohlidce
zemfelého jsou jednim z hlavnich podkladl slouZicich k vytvareni statistiky Umrtnosti
a pficin smrti, kterd je zakladni soucasti monitorovani zdravotniho stavu populace.
e NRHOSP: Narodni registr hospitalizovanych
o Klicovda komponenta Narodniho zdravotnického informacniho systému, kde jsou
zpracovavany osobni Udaje potfebné pro identifikaci pacienta, sociodemografické udaje
(vék, pohlavi, zaméstnani) ovliviujici zdravotni stav pacienta, Udaje vztahujici se
k hospitalizaci a prijeti, diagnostické Udaje o prabéhu a lécbé nemoci (operace,
komplikace, nakazy), osobni anamnéza, stav pacienta pfi propusténi a potreba dalsich
zdravotnich sluzeb, udaje potfebné pro identifikaci poskytovatele poskytujiciho IGzkovou
péci.
e NRHZS: Nérodni registr hrazenych zdravotnich sluzeb
o Klicova komponenta Narodniho zdravotnického informacniho systému, kterd umozniuje
hodnoceni obsahu poskytované péce dle administrativnich vykaz( v rdmci verejného
zdravotniho pojisténi, obsahuje Udaje o obsahu, datu a ¢ase poskytnuti zdravotni sluzby,
o fyzické nebo prévnické osobé, ktera zdravotni sluzbu poskytla, pojisténci, kterému byla
zdravotni sluzba poskytnuta, a o provedenych thradach zdravotnich sluzeb z vefejného
zdravotniho pojisténi.
¢ NRPZS: Narodni registr poskytovatelll zdravotnich sluzeb
o Klicova komponenta Narodniho zdravotnického informacniho systému, kterd zajistuje
hodnoceni vybavenosti, vykonnosti a vysledk(l poskytovatelll, véetné systému self-
benchmarkingu, obsahuje strukturované udaje o poskytovatelich zdravotnich sluzeb.
e NRZP: Narodni registr zdravotnickych pracovniki
o Klicova komponenta Narodniho zdravotnického informacniho systému, kterd zajistuje
zejména reprezentativni hodnoceni persondlnich kapacit dostupnosti zdravotnich sluzeb
obsahuje Udaje o zdravotnickych pracovnicich, véetné hostujicich osob a osob, které
zpGsobilost k vykonu zdravotnického povolani ziskaly mimo tzemi Ceské republiky.
e NZIP: Narodni zdravotnicky informacni portal
o Nosnad komunikacni platforma, jejimZz prostfednictvim jsou publikovany garantované
a ovérené informace z oblasti ¢eského zdravotnictvi. Za obsah, ktery je uren laické
i odborné verejnosti, ruci vybrani odbornici na danou problematiku.
e NZIS: Narodni zdravotnicky informacni systém
o Jednotny celostatni informacni systém verejné spravy, v némZ jsou shromazdovany
a zpracovany osobni a dalsi udaje ze zakladnich registrl orgdnl verejné spravy od
poskytovatell zdravotnich sluzeb, pfipadné dalSich osob preddvajicich udaje do NZIS.

% https://www.uzis.cz/index.php?pg=centra--kdc-nzis
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e Oteviend data
o Informace zvefejiované zplsobem umoZiujicim dalkovy pfistup v otevieném a strojové
Citelném formatu, jejichZ zplsob ani Gcel nasledného vyuziti neni povinnym subjektem,
ktery je zvefejfiuje, omezen a které jsou evidovany v Narodnim katalogu otevfenych dat.°
e Poskytovani dat
o Naplnéni jakéhokoli postupu poskytnuti dat Zadateli, at jiZz ve formatu otevienych dat, Ci
v jiném, naptiklad v podobé jiz zpracovanych agregovanych statistik a ukazatell ve
formatu MS Excel.
e Pseudonymizace dat
o Pseudonymizace omezuje moZnost propojeni souboru Udajd s plvodni totoZnosti subjektu
Udajd. Jako takova je uZitecnym bezpecnostnim opatienim, neni viak metodou
anonymizace.l!
e PZU: Portal zdravotnickych ukazatell pro regionalni zpravodajstvi
o Webovy portal prezentujici vybrané zdravotnické ukazatele region(i Ceské republiky
v ¢asové fadé od roku 1994, které jsou rozdéleny do kapitol: Demografie, Umrtnost,
Hospitalizace, Zdravotni stav, Novotvary, Prevence a screening.?
e RRS: Resortni referencni statistiky
o Publikace vysoce citlivych a interpretacné komplikovanych ukazatell, které vyzaduji
metodicky kvalitni zpracovani a referencni interpretaci. Prikladem mohou byt napf.
nemocni¢ni mortalita nebo vyskyt komplikaci po urcitém operac¢nim vykonu jako Udaje
vyZadujici sofistikované analytické zpracovani a interpretaci.
e Standardizace dat
o Proces sjednoceni dat podle jednotnych a pfesné danych norem, ktery ma za cil zajistit
vzdjemné porozuméni mezi jednotlivci, podniky, vefejnymi organy a jinymi druhy
organizaci.®®
e Syntetickd data
o Data uméle vygenerovana prostfednictvim Ucelového nastroje pomoci vytvoreného
matematického modelu nebo algoritmu s cilem vyFesit definovany védecky ukol.'
Primarnim cilem je zverejnit databazovou strukturu a jednotlivé vazby véetné souhrnnych
informaci o poctech zaznam(, které jsou potiebné pro celkové porozuméni dané
komponenté NZIS.
e Zverejnovani dat NZIS
o Zverejnénou informaci je takova informace, ktera muiZe byt vidy znovu vyhledana
a ziskana, zejména vydana tiskem nebo na jiném nosici dat umozZnujicim zapis a uchovani
informace, vystavena na uredni desce, s moznosti dalkového pfistupu nebo umisténa
v knihovné poskytujici vefejné knihovnické a informacni sluzby podle zdkona ¢. 257/2001
Sb., o knihovnach a podminkach provozovani verejnych knihovnickych ainformacnich
sluzeb (knihovni zdkon). Uvedena definice odpovidd vymezeni dle zakona 106/1999 Sh.

10 74kon €. 106/1999 Sb., o svobodném pFistupu k informacim. https://www.zakonyprolidi.cz/cs/1999-106

11 Stanovisko €. 5/2014 k technikdm anonymizace, Pracovni skupina pro ochranu Udajd zfizena podle €lanku 29.
https://ec.europa.eu/justice/article-29/documentation/opinion-recommendation/files/2014/wp216_cs.pdf.
2 https://pzu.uzis.cz/

3 https://opendata.gov.cz/

14 Jordon J, Szpruch L, Houssiau F, et al. Synthetic Data--what, why and how? arXiv preprint arXiv:2205.03257;
2022. Dostupné z: https://doi.org/10.48550/arXiv.2205.03257.
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Obecny uvod

Sdileni a zpfistupnovani dat pro sekundarni vyuziti je nepochybné jednim z prioritnich strategickych
cild modernich zdravotnickych informacnich systému. Sdileni a zpfistupniovani dat je systematickou
cestou, jak v jednotné a po technické strance jasné definované podobé zpfistupriovat i rozsahlé datové
soubory pro dalsi manualni ¢i strojové zpracovani. Na pocatku tohoto vyvoje byla zejména snaha
o transparentnost a zpfistupnéni dat pro manazZerské tGcely, s postupujici digitalizaci zdravotnich sluzeb
dnes determinuji rozvoj progresivnich oblasti medicinského vyzkumu, jako je napfiklad medicinska
bioinformatika nebo personalizovana medicina. S postupujici molekularizaci diagnostiky mnoha
onemocnéni se sdileni dat stdva i zakladem cilenych diagnostickych a terapeutickych postupq,
individualizované 1écby zaloZené na vyzkumnych protokolech apod. Planované sdileni dat v redlném
Case je nadto jednou z podminek efektivni elektronizace zdravotnich sluzeb a de facto tvofi zakladnu
pro rozvoj zcela novych segmentd zdravotni a socidlné zdravotni péce, telemediciny a systému pro
vzdaleny monitoring pacient(.

Predlozena Koncepce sdileni a zpfistupriovani dat (dale jen ,Koncepce®) usiluje o pokryti vsech téchto
strategickych oblasti prostfednictvim datovych zdroji Narodniho zdravotnického informacniho
systému (NZIS), ktery je patefnim systémem centralizace zdravotnickych dat v CR. Koncepce popisuje
klicové postupy a ndstroje, které jsou nezbytné pro budovani dlouhodobé udrzitelného systému
sdileni, zverejiiovani a sekundarniho vyuzivani dat NZIS. Zakladem je vize, ktera vymezuje realné
dosazitelny plan pro obdobi 2025-2026 a naslednou udrzitelnost procest souvisejicich s pfipravou,
sdilenim a uZivanim dat viech komponent, diléich registri a datovych agend NZIS.*® Zptistupfiovani
zdravotnickych dat ma sva vyznamna specifika, v€etné pravnich a etickych aspekt(. Z téchto davodu
Koncepce nedefinuje pouze technické aspekty samotné pfipravy dat, ale urCuje i odpovédné
institucionalni zajisténi a legislativni zazemi dané agendy, postupy schvalovani a odborné oponentury.
Jde o obecny dokument, ktery se orientuje na velmi Siroké spektrum cilovych skupin, potencialné
zainteresovanych v sekundarnim vyuZiti zdravotnickych dat (podnikatelska a akademicka sféra,
védecko-vyzkumné infrastruktury, média, pracovni skupiny verejnych organ(, krajské samospravy,
odborna i laicka verejnost a dalsi).

V uvodu Koncepce vyuzivani zdravotnickych dat nesmi chybét odstavec zdUraznujici vyznam ochrany
osobnich Gdaju. Ve zdravotnictvi jde pfitom o data zvlasté citliva, tedy daje o zdravotnim stavu a l1écbé
konkrétnich osob. Z téchto dlvodu jsou navrZzené procesy zptistupriovani dat relativné komplikované
a zahrnuji vicendsobné recenzovani a schvalovani vyslednych vystupl. Zadna forma publikace dat
nesmi pripustit pfimou ani nepfimou identifikaci konkrétniho jedince. To je také hlavnim divodem,
proc je plosné otevirani primarnich a neupravenych dat zdravotnickych registri spiSe vyjimecné
(napf. u dat popisujicich nezivé objekty, rozmisténi a vykon pfistrojd, vybavenost poskytovateld,
obecnd epidemiologicka data apod.).

Sbér, zpfistupfiovani a sdileni zdravotnickych dat ovSem neni moZné koncepcné rozvijet bez pevné
vazby na systém poskytovani zdravotnich sluzeb, tedy bez ukotveni ve zdravotnictvi samotném. Tento
fakt je tak zfejmy, Ze byva paradoxné Casto prehlizen. Pokud nebude zajistén plné standardizovany
a administrativné nendrocny sbér samotnych primarnich dat v klinické praxi, budou kvalitni
centralizovana data existovat jen vomezené mire, coz mize komplikovat jejich dalsi vyuZitelnost. Proto
se Koncepce vénuje i aspektlim souvisejicim se standardizaci sbéru dat, interoperabilité klinickych

5 https://www.nzip.cz/data/1958-nzis-komponenty-otevrena-data
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informacnich systém( a elektronizaci zdravotnictvi. Zajisténi potrebnych vstupnich zdroji v podobé
robustni IT infrastruktury a personalnich kapacit pro sbér a management dat je zasadni podminkou
systematického a dlouhodobé udrzZitelného rozvoje zptistupnovani zdravotnickych dat. Zasadnim
legislativnim dokumentem, ktery muiZe v této oblasti pomoci je Nafizeni Evropského parlamentu
a Rady 2025/327 o evropském prostoru pro zdravotni Udaje a 0 zméné smérnice 2011/24/EU a nafizeni
(EU) 2024/2847.

Pro celkovy kontext je dllezité zminit, jak jsou v ramci Koncepce vnimany vztahy mezi objektivnimi
fakty (daty) bez dalSich informaci o zakonitostech a souvislostech, informacemi a také znalostmi, které
jiz predpokladaji urcité know-how a hloubkové porozuméni véetné konkrétniho kontextu. Jde
o dulezity aspekt celého procesu prace s daty, nebot zakladnim cilem analyz informacdnich systém( ve
zdravotnictvi je pravé transformace surovych primarnich dat do podoby uZitecnych znalosti. NiZe jsou
pro ilustraci uvedeny zjednodusené definice a priklady tfi kliCovych entit, tedy dat, informaci
a znalosti:®

e Primarni data definujeme jako zakladni fadkové zaznamy o studovanych objektech z jednoho
nebo vice zdroj, naptiklad z jednotlivych komponent NZIS.
o Pfiklad: hodnoty krevniho tlaku zaznamenané béhem rliznych navstév pacienta.
¢ Informace jsou strukturovana a organizovana data, ktera byla zpracovana a interpretovana
tak, aby byla srozumitelna a relevantni. Transformace dat na informace zahrnuje ¢innosti, jako
jsou predzpracovani, tfidéni, filtrovani, statistické sumarizace a agregace, transformace Ci
standardizace hodnot (napf. na vék) apod.
o Priklad: grafické znazornéni trendl krevniho tlaku pacienta béhem roku, které ukazuje
obdobi zvySeného rizika hypertenze.
e Znalosti jsou vysledkem analyzy informaci, které poskytuji hlubsi porozuméni nebo predikce
na zakladé dat. To zahrnuje naptiklad aplikaci statistickych model(, metod strojového uceni
a dalsich analytickych pristup.
o Priklad: prediktivni model, ktery na zakladé historickych dat krevniho tlaku a dalSich
relevantnich zdravotnickych ukazateld odhaduje riziko vzniku kardiovaskuldrnich
onemocnéni.

Cile Koncepce

Cilem Koncepce je ustavit metodicky zaklad pro bezpecné a trvale udrzitelné sdileni a sekundarni
vyuzivani dat Narodniho zdravotnického informacniho systému (NZIS). Koncepce definuje legislativné
podloZené rezimy a formy zpristupriovani datovych zdroji NZIS a popisuje procesy, kterymi jsou tyto
agendy kontrolovany a fizeny Ustavem zdravotnickych informaci a statistiky CR (UzZIS CR) jako
spravcem NZIS. Primarnim cilem je maximalni mozné zpfistupnéni vsech komponent NZIS odborné

a vyzkumné ucely.

Koncepce pracuje s rliznymi formami zverejiiovani dat NZIS, pficemz zdsadné rozlisuje datové zdroje
dle zdkona verejné, které lze publikovat v plné otevieném formatu bez Uprav, a datové zdroje
v primarni podobné neverejné, které je nutné pred publikaci upravit, pfipadné je Ize sdilet dalkovym
pfistupem pouze pro zdkonem uréené instituce (¢tenare). Upravou dat se rozumi zejména réizné formy

6 Davenport TH, Prusak L. Working Knowledge: How Organizations Manage What They Know. Brighton:
Harvard Business Press; 1998.
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agregace chranici osobni data subjektd udaju, pfipadné publikace syntetickych dat i jiZ zpracovanych
statistickych ukazatelll. Koncepce dale popisuje i formy sdileni a planovaného zptistupriovani, které
jsou ve zdravotnictvi neméné vyznamné a Zadouci. Jde napftiklad o pfimé zpfistupnéni dat zakonem
uréenym institucim za Gcelem fizeni zdravotni péce, publikace zasadnich statistickych ukazatelll ve
formatu resortnich referencnich statistik opatfenych detailnim popisem a referencni interpretaci
apod.

Koncepce rovnéz definuje rozhodovaci a kontrolni procesy, kterym jakékoli zptistupnovani dat NZIS
musi podléhat. Ddvodem je zejména znacna rliznorodost komponent NZIS, v jejimz dUsledku neni
mozné konkrétni formy uvoliovani dat pau$alné a trvale pfifadit jednotlivym datovym zdrojdim. Reeni
konkrétnich zadani tak vidy bude do znacné miry plvodni a bude vyZadovat jistou formu originalni
pfipravy a predzpracovani dat. Hlavnim klicem, ktery rozhoduje o zvoleném postupu, obsahu a formé
publikace dat, je nezbytnd ochrana osobnich Udaji branici pfimé i nepfimé identifikaci pacientd
a zdravotnickych pracovnikd.

Dalsim cilem Koncepce je obsahové a organizacné sladit sdileni a zpfistupfiovani dat s vykonem spravy
NZIS a s jejich primarnim ucelem vyuZiti. Rozsah a ucel dat sbiranych v NZIS jsou definovany zdkonem
¢.372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani (zékon o zdravotnich
sluzbach), ve znéni pozdéjsich predpisu (dale také jen ,,zakon o zdravotnich sluzbach®) a zpfistupriovani
dat pro sekunddrni Gcely nesmi byt s timto zakonnym mandatem v rozporu. Konkrétni poZadavky na
uvoliovani datovych zdrojl NZIS musi byt vidy posuzovany z hlediska ochrany dat subjektd udaju,
rozsahu pro planovany Ucel zpracovani a také z hlediska udrzitelné realizovatelnosti. Z tohoto divodu
Koncepce definuje Radu Narodniho zdravotnického infomacniho systému jako Siroké meziresortni
uskupeni odbornik(, ktefi budou pod vedenim spravce NZIS procesy sdileni a vyuzivani dat kontrolovat,
dale kultivovat a rozvijet, a to véetné systematického sbéru, vyhodnocovani a realizace poZadavki
a zpétné vazby uzivateld.

Status hlavnich metodickych opatreni a kroku

VSechny v dokumentu specifikované komponenty Narodniho zdravotnického infomacniho systému
jsou dobudovany a jejich plnéni daty je v pIném provozu. Prlibéiné sice dochazi k nezbytnym dil¢im
upravam metodik, zejména k posilovani automatizace hlaseni od zpravodajskych jednotek, avsak
zakladni toky dat jsou nastaveny. Dostupnost dat pro ucely predloZzené Koncepce je tedy plné zajisténa.

Koncepce v hlavni metodické ¢asti definuje konkrétni rezimy uvolfiovani a zpfistupriovani dat NZIS,
které maji platné legislativni zazemi a jsou bez dalSich podminek implementovatelné. VSechny rezimy
jiz byly pilotné ovéreny a aplikovany s pozitivnim vysledkem (napf. modelova pilotni studie
zpfistupfiovani dat Ndrodniho registru reprodukéniho zdravi'’). V pribéhu roku 2024 byla rovné?
robustné testovdna metodika vyuziti syntetickych dat jako vyznamné modality zpfistupfiovani dat NZIS
pfi maximalnim zabezpeceni ochrany osobnich Gdajl. Zavéry téchto testl jsou rovnéz pozitivni a vedly
k dopracovani komplexni a plné vyuZitelné metodiky zapojeni syntetickych dat do procesi
sekundarniho sdileni zdravotnickych dat v CR.

Koncepce tak zavadi Sirokou skalu rezimG (modalit) k sdileni a zpfistupnovani zdravotnickych dat,
pfiemz vSechny tyto pfistupy a nastroje prosly verifikaci v praxi a jsou ovéfeny jako bezpecné

7 Jirovd J. a kol. Narodni registr reprodukéniho zdravi. Narodni zdravotnicky informaéni portél [online]. Praha:
Ministerstvo zdravotnictvi CR a Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR. Dostupné z:
https://www.nzip.cz/nrrz.
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a funkéni. Vsechny definované rezimy (oteviené datové sady, datové souhrny, vystupy na bazi
syntetickych dat, zpracované referencni statistiky atd.) vedou k uvolnéni dat v podobé vyuzitelné pro
dalsi zpracovani a sekundarni sdileni. Pro tento Ucel je pripraven Narodni zdravotnicky informacni

portdl®® (NZIP) jako etablovand platforma uréend pro komunikaci s laickou i odbornou vefejnosti.
Vyuzitim dedikovaného modulu NZIP s ndzvem Datové zpravodajstvi NZIS Open dojde k efektivni
centralizaci vSech datovych vystup( a produktl sekundarniho zpracovani dat na jednom misté, nadto
v médiu, které je odborné garantovdno a zajisténo.

Koncepce ustavuje Radu Narodniho zdravotnického informacniho systému jako zasadni odborné
téleso kultivujici pravidla a procesy uvoliovani dat NZIS. Vzhledem kresortnimu rozsahu
a meziresortnimu pfesahu ¢innosti Radu jmenuje ministr zdravotnictvi CR jako zasadni poradni orgén
pro oblast uvolfiovani a sekundarniho zpracovani dat NZIS. Rada NZIS predstavuje odborné téleso pro
strategické metodické vedeni a dlouhodobou optimalizaci vyuZivani dat NZIS. Ve své Cinnosti bude
navazovat na jiz dlouhodobé ustavené a funkéni Urovné kontroly obsahu a rezimd vyuzivani dat NZIS.
Jde zejména o odborné rady garantl jednotlivych registrl NZIS, které jsou sestaveny z prednich
odbornikél pro dany registr relevantnich odbornych spole¢nosti. UZIS CR jako spravce NZIS rovné:
ustavil interni organizacni strukturu a systém fizeni spravy dat NZIS tak, aby zajistil vSechny v Koncepci
stanovené kompetence. Jde zejména o Komunikacni a datové centrum NZIS, které je pro realizaci
Koncepce hlavnim koordinac¢nim tymem. Dlouhodobé funkéni a pro realizaci Koncepce rovnéz plné
pfipravena je resortni Rada Narodniho zdravotnického informacéniho portalu, ktery Koncepce
ustanovuje hlavni publikaéni platformou prostfednictvim Datového zpravodajstvi NZIS Open.

18 N4rodni zdravotnicky informaéni portal [online]. Praha: Ministerstvo zdravotnictvi CR a Ustav zdravotnickych
informaci a statistiky CR. Dostupné z: https://www.nzip.cz. ISSN 2695-0340.
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Zasadni metodické principy zpristupnovani a sdileni dat NZIS

Komplexni zajisténi zpristupnéni a sdileni centralizovanych dat zahrnuje Sirokou $kalu krokd od
standardizace obsahu primdarnich dat, zajisténi efektivniho sbéru, ndsledné kontroly a Upravy dat az po
jejich publikaci s garantovanymi aktualizacemi a zohlednéni zpétné vazby uZivatell. PredloZena
Koncepce si klade za cil implementovat nastroje, které plné pokryji vSechny faze tohoto procesu. Je
pfitom zfejmé, Ze centralizace jakychkoli dat potencidlné zasahuje cely zdravotnicky systém, tedy
desitky tisic poskytovatel(, zfizovatele, zdravotni pojistovny, specializované Ustavy apod. Musi tedy jit
o systém efektivni, bezpecny, snadno provozovatelny a kontrolovatelny.

Obecnymi charakteristikami takového systému, ktery zajistuje zpfistupfiovani a sdileni dat NZIS, musi

byt:

dlraz na ochranu osobnich a citlivych Gdaju,

dodrZovani zdsad digitdlné pfrivétivé legislativy a minimalizace administrativni zatéze
poskytovateld,

plosna implementace podporend automatizovanymi nastroji pro sbér a zpracovani dat,
snadnd dohledatelnost publikovanych dat a elektronizace sluzeb zptistupnujicich data pro
odbornou i laickou verejnost, sjednoceni raznych pristupl k datim a publikaénich platforem,
prioritni zajisténi pIné dostupnosti dat vSem odpovédnym institucim a subjektim garantujicim
poskytovani zdravotnich sluzeb.

Zasadni metodické principy jsou v Koncepci ukotveny zfetelnymi opatfenimi:

DodrzZeni zasad stanovenych v GDPR a zakonu €. 110/2019 Sb., o zpracovani osobnich udajt,
ve znéni pozdéjsSich predpisi. Koncepce nevede k vytvareni viceCetnych centralnich databazi
s osobnimi daty za Ucelem feseni dil¢ich agend nebo realizace konkrétnich aplikaci a vystupd.
Nastaveny datovy model zajistuje maximalni ochranu osobnich a citlivych dat v omezeném
mnozZstvi systém, dil¢ich komponent NZIS. Tyto komponenty maji v Ucelu sbéru dat a jejich
vyuziti jasnou oporu v zakoné a zakony také definuji rozsah sbiranych dat. Koncepce NZIS tak
zabranuje redundantnimu kumulovani osobnich dat ve vzajemné se prekryvajicich databazich
s nejasnym Ucelem. Vedle téchto systémovych a infrastrukturnich opatfeni jsou pro otevirani
dat NZIS nastavena pfisna pravidla vicendasobné kontroly obsahu tak, aby nemohlo dojit
k pfimé ¢i nepfimé identifikaci jedince. Prioritou je publikovani dat po provedenych Upravach
a agregacich, které ucinné chrani primarni ukazatele konkrétnich subjektl. Jednotlivé datové
sady a datové souhrny jsou autorizovany a publikovany ve verzich, jejichz volné horizontalni
propojovani a fetézeni neni mozné.

Shoda s legislativné ukotvenou koncepci elektronizace zdravotnictvi (zakon €. 325/2021 Sh.,
o elektronizaci zdravotnictvi, ve znéni pozdéjSich predpisi). Plosna implementace
podpoiena automatizovanymi nastroji pro shér a zpracovani dat. Systém urcuje jako primarni
zpravodajskou jednotku uUroven poskytovatele zdravotnich sluZeb, nikoli konkrétniho
zdravotnického pracovnika. Systém jasné rozliSuje vrstvu primdrnich zdravotnickych dat
a zdravotnické dokumentace pacienta od vrstev urcéenych pro jiné, zdkonem dané ucely.
Minimalizace administrativni zatéie poskytovatel zdravotnich sluieb. DodrZovani
zasadnich principt digitalné privétivé legislativy. Jde zejména o zadavani dat na jednom
misté, bez redundantnich, zdvojenych hlaseni. Cely systém NZIS je postaven na plné
elektronizaci hlaseni od vsech dotéenych poskytovatell zdravotnich sluzeb, podminkou je
minimalizace rozsahu hlasenych dat a plnd automatizace. Poskytovatel provadi hlaseni do
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centralniho systému pouze jednou a v rozsahu parametr(, které standardné zaznamenava do
interni zdravotnické dokumentace. Maximum dalSich potfebnych parametri ma byt doplnéno
z jinych existujicich zdroja. Tim jsou v resortu zdravotnictvi minény zejména zdroje rutinné
sbiranych administrativnich dat o provedené a vykdzané péci.

Snadna dohledatelnost publikovanych dat a elektronizace sluzeb zpristupnujicich data pro
odbornou i laickou vefejnost, sjednoceni pfistupt k datim. Publikace vSech forem sdilenych
dat NZIS je v této Koncepci nastavena plné ve shodé s platnymi mezindrodnimi i narodnimi
standardy (napf. zvefejnéni v katalogu otevienych dat, vybaveni komplexnimi popisy
a metadaty apod.). Nad NZIS byla mimo to vyvinuta zcela novd jednotnd komunikacni
portalova platforma NZIP a jeho modul Datové zpravodajstvi NZIS Open, ktery sdruZuje
vSechny zdsadni datové a publikacni vystupy NZIS pod garanci Komunika¢niho a datového
centra NZIS. Zaméreni obsahu NZIP na odbornou i na laickou verejnost usnadnuje
dohledatelnost vystup pro Siroké spektrum potencialnich uzivatel(.

Zodpovédny pfFistup Zadateld a uZivateld dat krizikim spojenym se ziskavanim
a shromazdovanim dat a praci s nimi. K Zadosti o data pro sekundarni vyzkum by mél Zadatel
pfistupovat s maximalnim ohledem na rizika spojena s ochranou osobnich Udajll, zejména
pokud jde o citlivé zdravotnické informace. Je nezbytné, aby Zadatel rozliSoval mezi potfebou
konkrétnich dat a mozZnymi riziky, ktera mohou vyplyvat z jejich ziskdni a pouZiti, jako je
nahodné nebo zdmérné ztotoinéni jednotlivel na zakladé dostupnych dat. Zadatel by mél byt
proaktivni v pfedchazeni témto rizikiim tim, Ze, je-li to dostacujici k dosazeni jeho cile, pozada
pouze o data v nezbytném rozsahu, kterd jsou relevantni pro dany vyzkumny ucel. V procesu
zadosti by méla byt zvaZzena rizika spojend s moznym kombinovanim zadanych dat s dalSimi
dostupnymi daty, kterd by mohla vést ke kompromitaci anonymizace.

Komponenty NZIS jako datova zakladna Koncepce

NZIS je jednotny celostatni informacni systém verejné spravy, v némi jsou shromazdovany

a zpracovavany uUdaje ze zakladnich registrl organ( verejné spravy, ministerstev, od poskytovatell
zdravotnich sluzeb, pfipadné dalSich osob predavajicich idaje do NZIS. Postup a podminky spravy
a pfistup k témto udajlm jsou komplexné upraveny v § 70-78 zdkona o zdravotnich sluzbach a jeho
provadécimi predpisy, zejména vyhlaskou Ministerstva zdravotnictvi ¢. 373/2016 Sb., o pfedavani
udaji do Narodniho zdravotnického informacniho systému, ve znéni pozdéjsich predpisu.

V navrzené koncepci hodnoceni hraji zdsadni roli zejména nasledujici klicové komponenty (registry,
statisticka Setreni) NZIS:

Narodni registr poskytovatelti zdravotnich sluzeb (NRPZS), na ktery dopadad povinnost
publikace ve formatu otevienych dat, zajistuje hodnoceni vybavenosti, vykonnosti a vysledkd
poskytovatell, véetné systému self-benchmarkingu. Parametry NRPZS jsou stanoveny v § 74
odst. 1 a 2 zakona o zdravotnich sluzbach. NRPZS je, obecné vzato, registrem vefejnym s tim,
Ze zakon explicitné (§ 74 odst. 3 pism. a) stanovi Casti, které zverejnit nelze a z uvedeného
dlivodu se neobjevuji v jeho verejné casti. Jsou jimi parametry chranici osobni Gdaje fyzickych
osob i respektujici neverejny charakter spravniho fizeni v pfipadé stejnopisti dokumentd
vydanych v jeho ramci ¢i Udaje tykajici se konkrétni obsazenosti IGZek u poskytovatell. Data
NRZPS tak jsou vefejné dostupna v parametrech definovanych zakonem a umoznuji
transparentni jak regionalni, tak celonarodni prehled o siti poskytovatell zdravotnich sluzeb.
Dale zakon v nasledujicich pismenech téhoZ paragrafu stanovi explicitné okruh osob
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opravnénych k pristupu k iplnému obsahu NRPZS. Zpravodajské jednotky NRPZS jsou pak
uvedeny v § 75, stejné tak i Ih(ta pro predavani tdaju, ktera je Ih(tou bez zbytecného odkladu,
nejpozdéji vsak do 3 pracovnich dni ode dne, kdy se o vzniku Udaje nebo o jeho zméné
zpravodajska jednotka dozvi.

e Narodni registr zdravotnickych pracovnikGi (NRZP) zajistuje zejména reprezentativni
hodnoceni persondlnich kapacit dostupnosti zdravotnich sluzeb. Parametry NRZP jsou
stanoveny v § 76 odst. 1 zakona, o zdravotnich sluzbach. NRZP je registrem neverejnym, zakon
explicitné uvadi ve svém § 75 odst. 2 okruh osob (napf. pro rfeSeni agend spravce registru),
které jsou opravnény k ptistupu. Zpravodajské jednotky jsou pak stanoveny § 77, stejné tak
ilhGta pro predavani adajl, ktera je Ihltou bez zbytecného odkladu, nejpozdéji vsak do
3 pracovnich dnd ode dne, kdy se o vzniku Udaje nebo o jeho zméné zpravodajska jednotka
dozvi.

e Narodni registr hrazenych zdravotnich sluzeb (NRHZS) umoziuje hodnoceni obsahu
poskytované péce dle administrativnich vykaz( v ramci verfejného zdravotniho pojisténi. Jde
o systém mapujici komplexni trajektorii pacientd v systému zdravotnich sluzeb s potencidlem
hodnotit mistni i ¢asovou dostupnost, véetné dodrzeni klinickych doporucenych postup.
Parametry NRHZS jsou stanoveny v § 77a odst. 1 az 4 zakona o zdravotnich sluzbach. NRHZS je
registrem neverejnym, zakon explicitné uvadi ve svém § 77a odst. 5 pouze zdravotni
pojistovny, které jsou opravnény k pfistupu a dale Ministerstvo zdravotnictvi a Ministerstvo
financi jsou opravnény ziskat idaje vanonymizované podobé, pro ucely vykonu verejnospravni
kontroly zdravotnich pojistoven. Zpravodajské jednotky jsou pak stanoveny § 77a odst. 2 a 4.
Jsou jimi zdravotni pojistovny a poskytovatelé zdravotnich sluzeb v pfipadé laboratornich
vysledkd. Lhata pro pfedavani udajd je stanovena v provadéci vyhlasce ¢. 373/2016 Sb.,
o predavani udajl do Narodniho zdravotnického informacniho systému, ve znéni pozdéjsich
predpisa.

e Narodni registr hospitalizovanych (NRHOSP). Pravni Uprava obsahu NRHOSP je upravena
v priloze zdkona, o zdravotnich sluzbach. V registru jsou zpracovdvany osobni Udaje potfebné
pro identifikaci pacienta, sociodemografické Udaje (vék, pohlavi, zaméstnani) ovliviujici
zdravotni stav pacienta, Udaje vztahujici se k hospitalizaci, o pfijeti, diagnostické udaje
o prlibéhu a lécbé nemoci (operace, komplikace, nakazy apod.), osobni anamnéza, stav
pacienta pfi propusténi a potreba dalSich zdravotnich sluzeb, idaje potrebné pro identifikaci
poskytovatele poskytujiciho lizkovou pédi.

o Klasifikacni systém CZ-DRG a jeho referencni databaze. Hodnoceni zatéZze, vykonnosti,
vysledkd a redlnych naklad( akutni [Gzkové péce se v CR opird o legislativné ukotveny a plogné
implementovany systém DRG. Systém CZ-DRG je vyvijen a spravovan Ustavem zdravotnickych
informaci a statistiky CR (UZIS CR) dle § 41a zakona €. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim
pojisténi a o zméné a doplnéni nékterych souvisejicich zakon, ve znéni pozdéjsich predpisa.
Velkym ptinosem Ceské Koncepce v této oblasti je dlouhodobé funkéni referenéni sit
nemocnic, které kazdorocné generuji referenéni databazi viech hospitalizacnich pfipadu
s vysokym rozliSenim obsahu péce a nakladovych polozek. V dobé vydani tohoto dokumentu
tvofi patefni referencni sit fakultni a velké krajské nemocnice, zdravotnicka zafizeni vysoce
specializované péce, krajské a oblastni nemocnice s komplexni péci a oblastni nemocnice
s niz$i komplexnosti péce. Referenéni sit mlze byt pribézné upravovana a doplriovana

e List o prohlidce zemielého (LPZ) je zakladnim zdrojem informaci o kazdém umrti. Bezodkladné
po prohlidce zemfelého jej vyplfiuje prohlizejici |ékar, ktery kromé zdakladnich
sociodemografickych charakteristik zaznamenava také posloupnost pricin vedoucich ke smrti
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(od roku 1994 kédovano pomoci MKN-10). Jedna z &asti LPZ je zasilana na UZIS CR nejpozdéji
do 30 dnl ode dne Umrti, poptipadé nalezu téla zemrelého v souladu s Vyhlaskou Ministerstva
zdravotnictvi ¢. 297/2012 Sb., o naleZitostech Listu o prohlidce zemfelého, zpUsobu jeho
vypliovani a predavani mistlm urceni, a o naleZitostech hlaseni ukonceni téhotenstvi
porodem mrtvého ditéte, o umrti ditéte a hlaseni o umrti matky (vyhlaska o Listu o prohlidce
zemrelého), ve znéni pozdéjsich predpisu.

e Statistické vykazy a vybérova prlifezova Setfeni. Jde o vyznamny nastroj vyuZitelny pro
hodnoceni zpétné vazby pacientd ¢i jejich blizkych v hodnoceni zdravotnich sluzeb
a poskytovateld. Velmi vyznamny datovy zdroj pokryvajici administrativné obtizné dosaZitelné
hodnoceni kvality Zivota pacientli, spokojenosti s poskytovanymi sluzbami ¢i s jejich
dostupnosti. Mezi nejvyznamnéjsi formy Setfeni patfi mezinarodné standardizované prizkumy
jako napfriklad evropska vybérova Setreni o zdravi:

o Setfeni EHIS (European Health Interview Survey). Evropské vybérové $etfeni o zdravi
(EHIS) je dulezitou soucasti zdravotnické statistiky v mezinarodnim méftitku. Realizace
tohoto Setfeni je pro zemé EU povinna, a to dle nafizeni Evropského parlamentu
aRady (ES) ¢.1338/2008 o statistice SpoleCenstvi v oblasti vefejného zdravi
a bezpecnosti a ochrany zdravi pfi praci. Prvni vina Setfeni EHIS byla realizovana dle
jednotné metodiky na dobrovolné bazi v letech 2006-2009 a druha vina Setfeni EHIS
v rozmezi let 2013—-2015 ve vSech zemich EU28. Treti vina Setfeni byla realizovana
vroce 2019. Metodicky byla realizace vybérovych Setfeni koordinovana v ramci
Technické skupiny TG HIS pfi Eurostatu, slozené ze zastupcl €lenskych zemi. Ctvrta
vina Setfeni je planovana na rok 2025.

o Setfeni EHES (European Health Examination Survey). Vybé&rové Setfeni zdravotniho
stavu evropské populace s lIékafskym vySetfenim je zaméfeno predevsim na srdecné-
cévni onemocnéni; sledovani vybranych ukazatelG patfi mezi indikatory navriené
WHO pro splnéni cile snizit pred¢asnou intenzitu Umrtnosti na chronicka onemocnéni
vhodnymi preventivnimi aktivitami. Ukolem EHES je tak monitorovat situaci v populaci
a poskytovat informace potiebné pro zlepSeni zdravotniho stavu, snizeni naklad( na
[éCbu onemocnéni a jejich komplikaci a zvySeni produktivity populace v ekonomicky
aktivnim véku. Hlavnim metodikem v provedeni lékarskych vySetfeni s odbérem Zilni
krve je vramci Evropy koordina¢ni centrum pro realizaci EHES, Institut pro zdravi
a socialni péci (THL) v Helsinkach. Pomaha budovat sit EHES ve statech EU a usiluje
0 zajisténi standardizovaného a vysoce kvalitniho sbéru dat prostfednictvim narodnich
Setfeni s Iékafskym vysSetienim. Je realizovano v cca 15 zemich Evropy.

e Zdravotni registry NZIS'. Vramci pfipravy této Koncepce byl proveden audit obsahu
stavajicich zdravotnickych registri NZIS s cilem vytézit informace a ukazatele reprezentativné
popisujici hlavni problémy zdravotniho stavu obyvatel CR. V generovani rliznych forem
datovych souhrn(i budou vyuZita data zejména nasledujicich zdravotnich registr(:

o Narodni onkologicky registr

Narodni diabetologicky registr

Narodni registr kardiovaskularnich operaci a intervenci

Narodni registr trazl

Narodni registr intenzivni péce

Narodni registr kloubnich nahrad

Narodni registr reprodukéniho zdravi

O O O O O O

B https://www.uzis.cz/index.php?pg=reqistry-sber-dat--narodni-zdravotni-reqistry
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Narodni registr nemoci z povolani

Narodni registr 1éCby uZivatell drog

Narodni registr pitev a toxikologickych vysetreni

Narodni registr darcl krve a osob trvale vylouc¢enych z darcovstvi krve

O O O O

Legislativni zazemi Koncepce sdileni a sekundarniho
vyuzivani dat NZIS

Legislativni ukotveni NZIS, Gcel a rozsah sledovanych udaju
Datovou zdakladnou pro centralizované sdileni dat je dobudovany Narodni zdravotnicky informacni
systém (NZIS), jehoZ komponenty maji jasné legislativné ukotveny mandat:

e z3dkon ¢. 372/2011 Sbh., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani (zdkon
o zdravotnich sluzbach), ve znéni pozdéjsich predpisd,

e zdkon ¢.325/2021 Sh., o elektronizaci zdravotnictvi, ve znéni pozdéjsich predpist
a dale také

e zdkon ¢. 89/1995 Sh., o statni statistické sluzbé, ve znéni pozdéjsich predpis(,

e zdkon ¢. 285/2002 Sb., o darovani, odbérech a transplantacich tkani a organd (transplantacni
zédkon), ve znéni pozdéjsich predpisd,

e zikon ¢. 258/2000 Sh., o ochrané vefejného zdravi a 0 zméné nékterych souvisejicich zdkon,
ve znéni pozdéjsich predpist.

NZIS umoznuje komplexni analyzy hodnoceni zdravotnich sluzeb zaméfrené na vSechny segmenty péce,
na dlouhodobé hodnoceni trajektorii pacientd v systému a reprezentativni hodnoceni dostupnosti
péce.
e Zdkon ¢. 372/2011 Sb., ve znéni pozdéjsich predpist, § 72 odst. 2: V Ndrodnim zdravotnickém
informacnim systému zdravotnické registry vytvareji vzajemné propojenou soustavu a pro ucely uvedené
v § 73 je mozZné sdruZovat udaje v nich vedené. Pro vedeni téchto zdravotnickych registri Ize vyuZivat
udaje ziskané z informacnich systému verejné sprdvy a zdravotnich pojistoven.

Dil¢i komponenty NZIS umoznuji analyzy nakladl a nakladové efektivity jednotlivych segment(l péce,
nebot v Narodnim registru hrazenych zdravotnich sluzeb jsou centralizovana i ekonomicka data.
Nejvétsi vyznam ma tento systém v optimalizaci akutni lGZkové péce, kde je plosné implementovan
systém CZ-DRG.

e Zaikon ¢. 48/1997 Sb., § 41a Klasifikace akutni 1GZkové péce a referencni sit poskytovatel(:

(1) Pro ucely racionalizace fungovdni systému verejného zdravotniho pojisténi v oblasti akutni l(Zkové péce
UzIs CR vytvdri a kaZdorocné aktualizuje seznam skupin hospitalizaci v akutni lizkové péci vztaZenych
k diagndze (ddle jen ,skupiny”), jejich relativni ndkladovost, pravidla zarazovdni hospitalizaci do skupin
a metodiky souvisejici s vykazovdnim poskytnutych hrazenych sluZeb v akutni l(Zkové péci. Aktudlni udaje
a metodiky podle véty prvni preddvd UZIS CR Ministerstvu zdravotnictvi vidy do 90 dni pred skoncenim
kalenddrniho roku. Pravidla pro zafazovdni hospitalizaci do skupin vede UZIS CR v pocitacovém programu,
ktery Ministerstvu zdravotnictvi poskytuje zdroveri s udaji podle véty druhé.

(2) Ministerstvo zdravotnictvi udaje a metodiky podle odstavce 1 véty druhé zverejriuje na svych webovych
strdnkdch a na Zddost bezplatné poskytuje zejména pro ucely vykazovadni hrazenych sluZeb akutni lGZkové
péce zdravotnim pojistovndm, poskytovatelim a dalsim subjektim pocitacovy program uvedeny
v odstavci 1 vété treti.
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(3) Pro ucely preddni informaci do Ndrodniho registru hrazenych sluZeb podle zdkona o zdravotnich sluzbdch
zdravotni pojistovna informace o poskytovatelem vykdzanych hrazenych sluZbdch akutni liZkové péce
zpracuje v pocitacovém programu podle odstavce 1 véty treti.

(4) K zajisténi rozvoje systému zarazovdni hospitalizaci v akutni IiZkové péci do skupin mize UZIS CR uzavrit
smlouvu s poskytovatelem o preddvdni informaci o ndkladovosti hospitalizaci. Ministerstvo zdravotnictvi
zverejni seznam poskytovateld, s nimiZ byla smlouva podle véty prvni uzavrena, ve Véstniku Ministerstva
zdravotnictvi.

Nafizeni Evropského parlamentu a Rady (EU) 2016/679 o ochrané fyzickych osob v souvislosti se
zpracovanim osobnich Gdaji a o volném pohybu téchto udajtli a o zruseni smérnice 95/46/ES (obecné
nafizeni o ochrané osobnich udaju) (,GDPR*)

V zdjmu zajisténi didsledné ochrany osobnich Udaja, resp. citlivych udaji vedenych/zpracovavanych
Ustavem zdravotnickych informaci a statistiky CR a zaroveri v zdjmu plnéni povinnosti vyplyvajicich
z GDPR byl vydan ptikaz Feditele UZIS CR €. 1/2018 o zpracovani a k ochrané osobnich tdajd, kterym
byla vydana smérnice o zpracovani a ochrané osobnich Udajl a je prlibéZzné aktualizovan. Tato
smérnice je plné platnd i pro koncepci sdileni a sekundarniho vyuziti dat NZIS a definuje zejména
procesy managementu dat a jejich zpracovani. Pfi otevirdni dat o zdravotnim stavu je takto ukotven
maximalni respekt k zakladnim principim ochrany osobnich Udajl, zejména postupy a procesy
zajistujici v pfipadé sekundarniho vyuziti dat jejich spolehlivou anonymizaci, tzn. poskytnuti Gdajt
v podobé, ze které disledné nelze pfimo ani nepfimo urcit konkrétni fyzickou osobu.

Smérnice o zpracovani a ochrané osobnich udaju definuje zakladni pojmy a procesy ochrany osobnich
udaj v ramci UZIS CR a zaméstnanci UZIS CR jsou povinni se smérnici fidit; to plati i pro zaméstnance
na DPP a DPC. Smérnice vychazi z nafizeni Evropského parlamentu a Rady (EU) €. 2016/679 o ochrané
fyzickych osob v souvislosti se zpracovanim osobnich Udajli a o volném pohybu téchto udajl a o zruseni
smérnice 95/46/ES a zdkona o zdravotnich sluzbach s tim, Ze doplfiuje a rozpracovava néktera jejich
ustanoveni pro Gpravu vztah(l v rémci UZIS CR a stanovi organizaéni a technicka fe$eni v ramci UZIS CR
zajistujici jejich realizaci.

UzIS CR zaved| veskera technicka a organiza¢ni opatfeni v souladu s pislunymi pravnimi narodnimi
i evropskymi pravnimi predpisy k zajisténi dlisledné ochrany osobnich Udaji vedenych v Narodnim
zdravotnickém informacnim systému, jehoz je spravcem podle zdkona o zdravotnich sluzbach.

Nafizeni Evropského parlamentu a Rady (EU) 2025/327 ze dne 11. tinora 2025 o evropském prostoru
pro zdravotni idaje a 0 zméné smérnice 2011/24/EU a nafizeni (EU) 2024/2847 (,,EHDS”)

NEHDS bude mit dopady ve vztahu k NZIS jak v primdrnim zpracovani dat, tak i v jejich sekundarnim
vyuziti. V oblasti sprdvy primarnich dat lze od implementace EHDS ocekdvat vyssi diraz na
standardizaci obsahu elektronické dokumentace pfimo u poskytovateld zdravotnich sluzeb
a zdravotnich pojistoven. Tyto procesy jednoznacné zvysi informacni hodnotu dat a jejich vyuzitelnost.

Koncepce sdileni a sekundarniho wvyuZivani dat NZIS hlavni principy sekundarniho wvyuZiti
zdravotnickych dat jiz implementuje a rovnéz cela fada podminek vyplyvajicich z EHDS je jiz plnéna
v rdmci ndrodni pravni regulace nastavené zdkonem o zdravotnich sluzbach, konkrétné v rozsahu § 70—
78.

JelikoZ predloZzend Koncepce nepocitd v zadném z nastavenych rezimU s publikaci dat na udrovni
konkrétniho pacienta, jedince, a EHDS ma odlozenou ucinnost ode dne 26. bfezna 2027, nejsou v ni
promitnuty ani nékteré souvisejici otazky, jako je napfiklad vyrazna akcentace prav pacientd, potfeba
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souhlasu pacienta s predanim Gdajl tieti strané, podminky tohoto souhlasu apod. Cinnost UZIS CR se
striktné tidi nastavenou stavajici pravni Upravou danou zakonem o zdravotnich sluzbach. Nafizeni
EHDS odkazuje v celé fadé pripadl na provadéci akty vydavané na padé EU a rozhodujici bude v téchto
pfipadech jejich findlni verze, kterd bude reflektovana v dalSich verzich této Koncepce.

Koncepce sdileni a sekundarniho vyuZivani dat NZIS z hlediska nafizeni EU €. 2022/868 ze dne
30. kvétna 2022 o evropské spravé dat (,DGA”)

Pfedmétné nafizeni se pfi své implementaci nevyhnutelné vyznamné promitne do managementu
a zpfistupriovani dat NZIS, nebot se obecné zabyva zejména témito situacemi:

e zpfistupfiovani dat vefejného sektoru pro opakované poufZiti v pfipadech, kdy se na tato data
vztahuji prava jinych osob,?

e sdileni dat mezi podniky, a to za Uplatu v jakékoli podobé,

e mozZnost pouZit osobni Udaje s pomoci ,zprostiedkovatele sdileni osobnich udaji“, ktery ma
napomahat fyzickym osobam pfi uplatfiovani jejich prav podle obecného natizeni o ochrané
osobnich udajt (GDPR),

e mozZnost pouzit data z altruistickych divoda.

Implementace nafizeni tak vyznamné napomduze regulaci sdileni zdravotnickych dat v situacich, kdy
toto nelze resit formou publikovani otevienych dat dle zdkona ¢. 106/1999 Sb., o svobodném ptistupu
k informacim, ve znéni pozdé&jsich predpis@. Na nafizeni v CR navazuje pfipraveny ndvrh zakona
o spravé dat a o fizeném pfistupu k datlim a o zméné nékterych souvisejicich zakon( (dale ,zakon
o spravé dat“), ktery byl zpracovan na zakladé vécného zaméru zakona o spravé dat verejného sektoru
schvaleného usnesenim vlady ze dne 16. srpna 2023 ¢. 576. Zakon o spravé dat implementuje
nasledujici kapitolu Il nafizeni €. 2022/868 o evropské spravé dat, kterd se upravuje problematiku
zpristupnovani dat verejného sektoru pro opakované pouziti v pfipadech, kdy se na tato data vztahuji
prava jinych osob.

V ¢l. 7 vySe uvedeného nafizeni EU vznika ¢lenskym statlim povinnost stanovit pfislusny organ

e na podporu subjektl verejného sektoru, které povoluji nebo zamitaji pfistup za ucelem
opakovaného poutziti kategorii dat uvedenych v ¢l. 3 odst. 1,

e mohou byt podle unijnich ¢i vnitrostatnich pravnich predpist, které stanovi udéleni takového
pfistupu, povéreny rovnéz udélovanim pristupu za ucelem opakovaného poufiti kategorii dat
uvedenych v ¢l. 3 odst. 1.

Clenské staty mohou bud’

e zfidit jeden, nebo

e vice novych pfislusnych subjektd, nebo

e se spolehnout na stavajici subjekty verejného sektoru nebo na vnitfni sluzby subjektd
verejného sektoru, které spliuji podminky stanovené timto nafizenim.

Podle vye citovaného navrhu zakona o spravé dat a o fizeném piistupu k datdm CR zvolila postup
o zfizeni nékolika pfislu$nych orgdnd podle ¢l. 7 DGA. Pro resort zdravotnictvi je jim UZIS CR. Navazné
na tuto skutecnost se promitaji hlavni ustanoveni a principy nafizeni DGA i do Koncepce.

20 vyyrazy ,data, jejichZ pouZiti zavisi na pravech jinych osob” nebo ,data, na néZ se vztahuji prava jinych osob”
zahrnuji data, na néZ se mohou vztahovat pravni predpisy o ochrané dajd, prava dusevniho vlastnictvi, nebo
ktera obsahuji obchodni tajemstvi Ci jiné obchodné citlivé informace.
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Ve smyslu ustanoveni ¢l. 3 odst. 1 natizeni se jednd o nasledujici rozsah, resp. kategorie dat. Data
v drZzeni subjekt( verejného sektoru, ktera jsou chranéna z divod:
a) obchodni divérnosti, véetné obchodniho, profesniho nebo firemniho tajemstvi;
b) statistické dlvérnosti;
c) ochrany prav dusevniho vlastnictvi tfetich osob; nebo
d) ochrany osobnich Udaji v rozsahu, v jakém tato data nespadaji do oblasti pisobnosti smérnice
Evropského parlamentu a Rady (EU) 2019/1024.

Podle ¢l. 7 nafizeni potom pfislusny organ plni v rémci podpory ndsledujici povinnosti:

a) poskytovani technické podpory zajistovanim bezpeéného zpracovatelského prostiedi pro
poskytovani pristupu za Ucelem opakovaného pouziti dat;

b) poskytovani pokyni a technické podpory ohledné toho, jak nejlépe strukturovat a ukladat
data, aby byla snadno pfistupn3;

c) poskytovani technické podpory pro pseudonymizaci a zajistovani zpracovavani udajl
zpUsobem, ktery Gc¢inné chrani soukromi, ddvérnost, integritu a pfistupnost informaci
obsaznych v datech, u nichZ je povoleno opakované pouziti, véetné metod spolehlivé
anonymizace, generalizace, suprese a randomizace osobnich udajli ¢i jinych nejnovéjsich
metod ochrany soukromi a vymazu ddvérnych obchodnich informaci, véetné obchodnich
tajemstvi nebo obsahu chranéného pravy dusevniho vlastnictvi;

d) pfipadné i podporu subjektli vefejného sektoru pfi poskytovani pomoci dalsim uZivatelim
v souvislosti s Zadostmi o souhlas s opakovanym pouZitim od subjektu udaji nebo o svoleni
k opakovanému pouZiti od drZitelt dat v souladu s jejich zvlastnimi rozhodnutimi, véetné téch
ohledné jurisdikce, v nichZ se ma zpracovavani dat uskutecnovat, a podpory subjektl
verejného sektoru pti zavadéni technickych mechanism(, které umoznuji predavani zadosti
o souhlas ¢i svoleni od dalSich uZivatel(, je-li to prakticky proveditelné;

e) poskytovani pomoci subjektim verejného sektoru pfi posuzovani adekvatnosti smluvnich
zavazk( ucéinénych dal$im uzivatelem dat v souladu s ¢l. 5 odst. 10.

Nafizeni Evropského parlamentu a Rady (EU) 2022/868 ze dne 30. kvétna 2022 o evropské spravé dat
(DGA\) je pfimo aplikovatelnym predpisem. Pokud bude pfislusSnym orgdnem ve smyslu ustanoveni ¢l. 7
nafizeni UZIS CR, vejdou v Gdinnost véechny povinnosti jemu ve smyslu citovaného ustanoveni svéfené.
Pokud by byl UzIS CR povéren i udélovanim pfistupu za Gcelem opakovaného pouziti kategorii dat
uvedenych v €l. 3 odst. 1, bylo by zcela nezbytné zajistit ve smyslu €l. 7 odst. 3 nafizeni odpovidajici
finanéni, technické a lidské zdroje pro plnéni této nové agendy. Konkrétné by musela byt posilena IT
infrastruktura NZIS a v rdmci organizace UZIS CR by muselo byt zaloZeno nové oddéleni o kapacité
cca 5 Uvazka. Jde o udaje velmi predbéziné, konkrétni specifikace potfebného posileni se bude odvijet
od rozsahu schvdleného manddatu a z néj vyplyvajicich povinnosti. Pfedlozend Koncepce s hlavnimi
nastavenymi povinnosti pracuje jiz nyni, a to zejména v ndsledujicich oblastech:

Poskytovani technické podpory zajistovanim bezpeéného zpracovatelského prostiedi pro
poskytovani pristupu za ticelem opakovaného pouziti dat.

e NZIS ve své konecné podobé centralizuje data od vSech poskytovatell zdravotnich sluzeb
a zdravotnich pojistoven a tato doplfiuje ploSnymi populaénimi Setfenimi a dalSimi
informacnimi systémy. Dle zdkona o zdravotnich sluzbach, § 72 odst. 2 ,v Ndrodnim
zdravotnickém informacnim systému zdravotnické registry vytvdreji vzdjemné propojenou
soustavu a pro ucely uvedené v § 73 je moZné sdruZovat tdaje v nich vedené. Pro vedeni téchto
zdravotnickych registrii Ize vyuZivat udaje ziskané z informacnich systémi verejné sprdavy
a zdravotnich pojistoven”. Centralni zpracovatelské prostfedi NZIS je tak funkéni strategickou
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infrastrukturou pro poskytovani pfistupll za Ucelem opakovaného pouziti dat pro vétSinu
klicovych systémi v resortu zdravotnictvi. Bezpecné zpracovatelské prostfedi NZIS je
kontinualné budovano a mlze slouzit jako zastfesujici platforma pro meziresortni komunikaci.
Vyuzitim centralnich databazi a zpracovatelského prostredi je také zajistitelné maximalni
zabezpecdeni i z pohledu ochrany osobnich Gdajd. PFfi zajistovani této agendy je takto mozné
komunikovat sjedinym systémem, ktery vreZimu ,bottom-up” centralizuje data
nemocnicnich informacdnich systém, dalsich systému poskytovatel a pojistoven (Uhrnné vice
nez 30 000 zpravodajskych jednotek), které by nebylo mozné obsluhovat na individualni bazi.
Poskytovani pristupl k centralizovanym ulozistim NZIS je nastaveno zakonem o zdravotnich
sluzbach a opét jen timto zakonem lze tuto agendu ménit. Je tak garantovan jednotny
a legislativné standardizovany pfistup k centralizovanym resortnim datim.

Poskytovani pokynti a technické podpory ohledné toho, jak nejlépe strukturovat a ukladat data,
aby byla snadno pfistupna.

Optimalizaci struktury a obsahu sbiranych a centralné predavanych dat urcuje pro NZIS jeho
spravce (UZIS CR) formou pravidelné vydavanych metodickych pokyn(, datovych standardi
a rozhrani. Tato agenda je implementovana a obsluhuje centralné napt. vSechny nemocnicni
informacni systémy hldsici data do Ndrodniho registru hospitalizovanych, vSechny zdravotni
pojistovny hlasici data do Narodniho registru hrazenych zdravotnich sluzeb apod.

Nové jsou rozvijeny a implementovany i rezimy bezprostredniho hlaseni v redlném case od
poskytovatell lGzkového, ale i ambulantniho segmentu sluZzeb (systém pro management
epidemie COVID-19, centralni evidence ockovani apod.).

Standardizaci a strukturou primarnich dat na udrovni zdravotnické dokumentace nebo
jednotlivych klasifikacnich systémU se zabyva ustavené Narodni centrum pro medicinskou
nomenklaturu a klasifikace UzIS CR, které mimo jiné v této oblasti pfipravuje pod garanci
Ministerstva zdravotnictvi CR vyznamnou standardizaci kli¢ovych komponent zdravotnické
dokumentace (pfiprava na budouci implementaci nafizeni Evropského parlamentu a Rady (EU)
o Evropském prostoru zdravotnickych dat; naplnéni implementace zakona o elektronizaci
zdravotnictvi). Tato agenda vyznamné pfispéje ke zkvalitnéni dat NZIS a promitne se rovnéz do
struktury sbéru a publikace dat — dle stanoveného harmonogramu lIze dil¢i kroky oc¢ekavat jiz
v prvnim kvartale roku 2025, vyznamnéjsi implementace se nasledné projevi od 1. 6. 2025 (faze
1) a 1. 1.2026 (faze 2).

Strategickym cilem puUsobeni NZIS v této oblasti, ktery je obsaZen i v koncepci jeho otevirani
dat, je plna interoperabilita systému hlaseni a sdileni dat. Napf. nastavenim obsahového
a datového standardu pro urcitou centralizaci dat do Narodniho registru hospitalizovanych by
mélo byt v dané oblasti dosazeno plosné standardizace nemocniénich informacnich systém{
a jejich hlaseni rovnéz pro zdravotni pojistovny a naopak.

Systém je flexibilni, vydavané datové a obsahové standardy |ze aktualizovat nebo rozsifovat,
idedlné v roc¢nich intervalech umoZiujicich plynulou implementaci.
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Poskytovani technické podpory pro pseudonymizaci a zajistovani zpracovavani Gdaju zplisobem,
ktery ucinné chrani soukromi, dlivérnost, integritu a pfistupnost informaci obsaZenych v datech,
u nichz je povoleno opakované pouziti, vcetné metod spolehlivé anonymizace, generalizace, suprese
a randomizace osobnich tdaji ¢i jinych nejnovéjsich metod ochrany soukromi a vymazu diivérnych
obchodnich informaci, vcetné obchodnich tajemstvi nebo obsahu chranéného pravy dusevniho

vlastnictvi.

e NZIS je vybaven koncepci ukladani, zpfistupriovani a publikovani Gdajl, ktera respektuje
vsechny platné standardy a legislativni normy k ochrané osobnich Gdaju, véetné technického
feSeni agregace Ci pseudonymizace udaji k maximalni ochrané soukromi.

e Rovné: predkladana Koncepce tyto principy plné implementuje, opét svyhodou pateini
infrastruktury nad vSemi centralizovanymi daty z jednoho mista.

e Spravu této agendy zajistuje ustaveny a metodicky vybaveny tym Komunikaéni a datové
centrum NZIS.

Podpora subjektd verejného sektoru (podobné rezimy predpoklada také EHDS) p¥i poskytovani
pomoci dal$im uZivateltim v souvislosti s Zadostmi o souhlas s opakovanym pouzitim dat od subjektu
udaji nebo o svoleni k opakovanému pouziti dat od drzitelti dat v souladu s jejich zvlastnimi
rozhodnutimi, v€etné ohledné jurisdikce, v nichz se ma zpracovavani dat uskutecnovat, a podpory
subjektl vefejného sektoru p¥i zavadéni technickych mechanismii, které umoziuji pfedavani Zadosti
o souhlas ¢i svoleni od dalSich uzivateld, je-li to prakticky proveditelné.

e NZIS vtomto smyslu pracuje jako infrastruktura centralizujici data poskytovatel(i a data
zdravotnich pojistoven, pficemz v ramci této pozice je mozné implementovat itechnické
a pravni poradenstvi pti zpracovani zadosti o souhlas od subjektu udajl (napf. pfiprava
udélovani prav a mandatl dalsim osobam, agendy informovanych souhlas( apod.). Vyhodou
centralizovanych sbérl dat je, Ze Zadosti o opakované pouZiti dat Ize vyhovét
i automatizovanym generovanim reportd z jediného mista a zajisténim pristupl do jediného
mista, bez redundantniho feseni Ukolu pres desitky a stovky zpravodajskych jednotek.

Vymezeni pojml ve shodé s ndarodnimi a mezindrodnimi
standardy

Zverejnovani dat
Pojem ,zvefejiovani dat NZIS“ je v predloZzené koncepci vyuZzivan vsouladu se zdkonem
¢.106/1999 Sb., o svobodném pfistupu k informacim, konkrétné dle § 3 odst. 5:

e Zverejnénou_informaci pro ucel tohoto zdkona je takovd informace, kterd muZe byt vZdy
znovu vyhleddna a ziskdna, zejména vydand tiskem nebo na jiném nosici dat umoZriujicim zdpis
a uchovadni informace, vystavend na uredni desce, s mozZnosti ddlkového pfistupu nebo
umisténd v knihovné poskytujici verejné knihovnické a informacni sluzby podle knihovniho
zdkona.
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PredloZzenad Koncepce definuje nasledujici hlavni formy zvefejhiovani dat NZIS v nize uvedenych
zakladnich reZzimech, které jsou popsdny v ¢asti Il

e agregované statistické publikace, zpravy, ro¢enky NZIS,

e agregované datové souhrny,

e tematické datové sady,

e komplexni datové sady publikované nad syntetickymi daty.

Poskytovani dat a poskytovani dat zvefejnénim

Poskytovanim dat se v predloZené koncepci mysli obecné naplnéni jakéhokoli postupu poskytnuti dat
Zadateli, at jiz ve formatu otevienych primarnich dat, ¢i v rdznych formatech zverejriovani informaci
(naptiklad v podobé jiz zpracovanych agregovanych statistik a ukazatell, agregovanych datovych
souhrn( apod.).

Koncepce déle pracuje s pojmem poskytovani informaci zvefejnénim dle § 4b zakona ¢. 106/1999 Sb.,
o svobodném pfistupu k informacim.

e Informace poskytovand zverejnénim se poskytuje za standardnich podminek uZiti a ve vsech
formdtech a jazycich, ve kterych byla vytvorfena; pri zverejnéni takové informace v elektronické
podobé musi byt jeden z téchto formdtu otevreny a, je-li to mozné, téZ strojové Citelny. Je-li to
moZné a vhodné, zvefejni povinny subjekt spolu s informaci téZ metadata, kterd se k ni vztahuji.
Formdt i metadata musi splfiovat oteviené formdini normy?.

Otevirani dat
Pojmy ,oteviena data“, , oteviené datové sady*, ¢i ,otevirani dat NZIS“ jsou v predloZené koncepci
vyuzivany vyhradné v souladu se zakonem €. 106/1999 Sb., o svobodném pfistupu k informacim.

v

e Oteviend data jsou dle § 3a odst. 5 zakona ¢. 106/1999 Sb., o svobodném pfistupu
k informacim, definovana nasledovné: , Otevienymi daty se pro ucely tohoto zakona rozumi

informace zverejriované zplsobem umoZiujicim ddlkovy pristup v otevieném a strojové
Citelném formdtu, jejichZ zptsob ani ucel ndsledného vyuZziti neni povinnym subjektem, ktery je
zverejriuje, omezen a které jsou evidovdny v ndrodnim katalogu otevienych dat.”
e Koncepce déle reflektuje metodicky vyznamné definice uvedené v § 3 odst. 1 a 2 zakona
¢. 106/1999 Sb., o svobodném pfistupu k informacim:
o Otevienym formdtem se pro ucely tohoto zdkona rozumi formdt datového souboru,
ktery neni zavisly na konkrétnim technickém a programovém vybaveni a je zpristupnén

verejnosti bez jakéhokoli omezeni, které by znemoZriovalo vyuZiti informaci obsaZenych
v datovém souboru.

o Strojové Citelnym formdtem se pro ucely tohoto zdkona rozumi formdt datového
souboru s takovou strukturou, kterd umoZriuje programovému vybaveni snadno nalézt,
rozpoznat a ziskat z tohoto datového souboru konkrétni informace, véetné jednotlivych
udaju a jejich vnitini struktury.

V souladu s touto definici a dle doporuéenych postup(? musi kazda oteviend datovd sada splfiovat
nize uvedena pravidla:

21 https://data.gov.cz/ofn/
22 https://data.gov.cz/
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1. Je pfistupna jako datovy soubor ve strojové citelném a otevieném formatu s Uplnym
a aktualnim obsahem databdaze nebo agregovanou statistikou.

2. Je opatfena neomezujicimi podminkami uZiti stim, Ze podle charakteru obsahu sady jsou
stanoveny podminky tohoto uziti nasledovné:

e Verejna licence CC BY 4.0, kterou vykonavatel autorského prava umoznuje volné
uziti svych dél za predpokladu, Ze uzivatel dila jej uvede jako autora.

e Verejna licence CCO, kterd slouZi jako prostfedek ke vzdani se databazovych prav
pofizovatele databaze.

3. Je evidovana v Narodnim katalogu otevienych dat (NKOD) jako pfimy odkaz na soubor ke
stazeni nebo datovou sluzbu vsouladu s platnymi doporucenimi, dobrou praxi a se
standardem DCAT-AP-CZ%,

4. Je opatrena srozumitelnou dokumentaci.

5. Je dostupna ke staZeni bez technickych prekazek (registrace, omezeni poctu pfistupd,
CAPTCHA apod.).

6. Je pfipravena s cilem co nejsnazsiho strojového zpracovani programatory apod.

7. le opatfena kontaktem na kurdtora pro zpétnou vazbu (chyby, Zadost o rozsifeni apod.).

Takto publikované datové vystupy musi byt opatfeny také odkazem na rozsifeny popis ve formatu
statického prispévku (format *.html) v modulu Datové zpravodajstvi NZIS Open vcéetné mozZnosti
stazeni (format *.pdf). Komplexni informace o kazdém datovém vystupu zajisti nejen potrebnou
a zadouci standardizaci v ndrodnim imezinarodnim meéfitku z pohledu dostupnych metadat, ale
soucasné zvysi dohledatelnost v ramci indexace dopliujicich informaci na internetu prostrednictvim

NZIP. Obecnym cilem publikovani zdravotnickych dat v rliznych formatech je umoznit nejriiznéjsim
subjektdm jejich efektivni vyuZivani a nasledné vytvareni novych pridanych hodnot z téchto dat.

Prohlaseni o vylouceni odpovédnosti

Oteviena data a datové souhrny

Limitace dat: V NZIS jsou evidované udaje urcené explicitné pouze pro Ucely uvedené v § 70 odst. 1
zakona o zdravotnich sluzbach, zejména statistické ucely. Nejedna se tedy o referencni Udaje ve smyslu
§ 2 pism. b) zdkona ¢. 111/2009 Sb., o zakladnich registrech, ve znéni pozdéjsich predpisu, které jsou
dle § 4 odst. 4 téhoZ zakona povaZovany za spravné, pokud neni prokazan opak nebo pokud nevznikne
opravnéna pochybnost o jejich spravnosti. UZIS CR neodpovida za vérohodnost Gdajii evidovanych
v NZIS, ani nema k dispozici podklady, na zakladé kterych jsou tyto Udaje do NZIS zapisovany, a neni
mozné z téchto dostupnych Udaji dovodit jejich spravnost pro Ucely stanovené jinymi pravnimi
predpisy. Datové agendy NZIS tak obsahuji zejména administrativni data hlasenad zpravodajskymi
jednotkami (zejména zdravotni pojistovny, poskytovatelé zdravotnich sluzeb) a k jejich interpretaci je
tfeba pristupovat vidy s ohledem na plivod a Ucel sbéru zdrojovych dat.

Odpovédnost za vysledky: UZIS CR neposkytuje 7adné zaruky ohledné presnosti, Uplnosti nebo
spolehlivosti otevienych datovych sad. Jakékoli zavéry, analyzy nebo interpretace vychazejici z téchto
dat jsou vyhradni odpovédnosti uzivatele. UZIS CR nenese odpovédnost za 74dné gkody nebo nasledky
zpUsobené pouZitim téchto dat. V pripadé produkce chybnych nebo zavadéjicich vysledk(i nemuze byt
UzIS CR poufit jako odkaz &i zaruka spravnosti téchto vysledka.

2 https://ofn.gov.cz/rozhrani-katalogd-otevienych-dat/2021-01-11
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Kapacitni omezeni: UZIS CR nemad kapacitu poskytovat individudlni podporu, $koleni nebo kontrolu pro
kazdého uZivatele otevienych datovych sad. UZivatelé jsou povinni sami zajistit, Ze disponu;ji
potfebnymi znalostmi a dovednostmi k Fadnému pouZivani a interpretaci otevienych datovych sad.
UzIS CR neposkytuje zadnou formu individudlniho poradenstvi nebo podpory pfi praci s otevienymi
datovymi sadami. UzIS CR usiluje o edukaéni podporu uZivateld formou $koleni, webindid i
metodickych konferenci.

Synteticka data

Limitace dat: V NZIS jsou evidované udaje urcené explicitné pouze pro uUcely uvedené v § 70 odst. 1
zakona o zdravotnich sluzbach, zejména statistické ucely. Nejedna se tedy o referencni idaje ve smyslu
§ 2 pism. b) zakona ¢. 111/2009 Sb., o zadkladnich registrech, ve znéni pozdéjsich predpist, které jsou
dle § 4 odst. 4 téhoZ zakona povaZovany za spravné, pokud neni prokazan opak nebo pokud nevznikne
opravnénda pochybnost o jejich spravnosti. UZIS CR neodpovida za vérohodnost udajii evidovanych
v NZIS, ani nema k dispozici podklady, na zakladé kterych jsou tyto Udaje do NZIS zapisovany, a neni
mozné z téchto dostupnych udajli dovodit jejich spravnost pro Ucely stanovené jinymi pravnimi
predpisy. Datové agendy NZIS tak obsahuji zejména administrativni data hlasend zpravodajskymi
jednotkami (zejména zdravotni pojistovny, poskytovatelé zdravotnich sluzeb) a k jejich interpretaci je
tfeba pfistupovat vidy s ohledem na plivod a Ucel sbéru zdrojovych dat.

Odpovédnost za vysledky: UZIS CR neposkytuje 7adné zaruky ohledné presnosti, Uplnosti nebo
spolehlivosti syntetickych dat. Jakékoli zavéry, analyzy nebo interpretace vychazejici z téchto dat jsou
vyhradni odpovédnosti uZivatele. UZIS CR nenese odpovédnost za 7adné $kody nebo nasledky
zpUsobené pouzitim téchto dat. V pfipadé produkce chybnych nebo zavadéjicich vysledkd nemize byt
UzIs CR poutit jako odkaz &i zaruka spravnosti téchto vysledka.

Kapacitni omezeni: UZIS CR nema kapacitu poskytovat individualni podporu, $koleni nebo kontrolu pro
kazdého uzivatele syntetickych dat. UZivatelé jsou povinni sami zajistit, Ze disponuji potfebnymi
znalostmi a dovednostmi k fadnému pouzivani a interpretaci syntetickych dat. UZIS CR neposkytuje
74dnou formu individudlniho poradenstvi nebo podpory pfi praci se syntetickymi daty. UZIS CR usiluje
o edukaéni podporu uZivateld formou skoleni, webinar(i ¢i metodickych konferenci.
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Cast Il. Obsahova metodika reZim(
zpristupnovani, poskytovani
a zverejnovani dat NZIS
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Obecna metodicka ustanoveni a vymezeni pojmu

Metodika sdileni a sekundarniho zpracovani dat NZIS musi respektovat fakt, Ze ne vSechny rezimy
zpracovani a publikace dat mohou byt pausalné aplikovany na vsechny komponenty NZIS. Formy
zvefejnéni dat a informaci musi byt v souladu s platnou legislativou (zejména se zdkonem o zdravotnich
sluzbach). Z tohoto pohledu je zcela zasadni kategorizace jednotlivych komponent NZIS, ktera je dana
zejména zdkonnym ucelem a citlivosti primdrné sbiranych dat. Oba zminéné faktory nejvice urcuji
mozny rezim sdileni a zvefejiiovani dat a informaci z NZIS.

Otevrend data (OD) jsou v koncepci vnimana jako ,,zplsob poskytovani dat“, a tedy v principu lze jako
OD poskytovat i agregovana /anonymizovana/ statisticky zpracovana data, kterad jsou v primarni
podobé chranéna zdkonem. V tomto smyslu podminkou pro OD neni, Ze se jednd pfimo o ,,primarni
data“, kterd jsou bez dalSich Uprav zverejnéna. Kauzalita je spiSe opacna, pokud nejsou primarni data
v ochranném pravnim rezimu, mohou byt zvefejnéna jako OD.

. Zdroje dat oteviené v rezimu otevienych dat bez Uprav.

e Tato kategorie sdruzuje komponenty NZIS svefejné dostupnymi primarnimi daty. Primé
otevfeni primarnich dat je jedinym reZimem, ktery prfedpoklada plné otevreni dat bez Uprav,
pro vzdalené strojové zpracovani bez omezeni. Rezim pfimého otevieni primarniho obsahu
databazi v podobé vyhovujici ustanoveni z. 106/1999 Sb., o svobodném pfistupu k informacim,
ve znéni pozdéjsich prepisll (§ 3a odst. 5) musi byt pro dany informacni systém ¢i zdroj dat
explicitné povolen a urcen zakonem. Vzhledem k citlivosti zdravotnickych dat jde o spise
vyjimecny rezim publikovani, pfi kterém jsou zvefejiiovany primarni fadkové zaznamy databazi
bez jakychkoli pfedbéinych Uprav, anonymizace apod. Tento reZim je principidlné vhodny
zejména pro charakteristiky ,nezivych objekt(”, které nemaji vazbu k osobnim udajim, napft.
charakteristiky poskytovatell dle vyctu vzakoné o zdravotnich sluzbach, pfistroje Cci
zdravotnické prostredky / Iéky a pro jejich charakteristiky typu dostupnost, indikace ¢i kvantita
vyuzivani.

1l Zdroje pro zptistupnéni dat dalkovym pristupem zakonem uréenému ctenafi (instituci).

e Jde o reZim nastaveni pfistupu kdefinovanym datlim pro zdkonem urcené C{tenare
a v zakonem urc¢eném rozsahu. Jedna se o instituciondlni pfistupy, kdy spravce (poskytovatel
dat) a pfistupujici instituce (uZivatel dat) definuji datova rozhrani, technické aspekty
a zabezpeceni pristupu a také nastaveni casovych rezimu. Je-li zpfistupnéni pro konkrétni
instituci jasné dano zdkonem, neni nutné vlastni realizaci podminovat vzdjemnou smlouvou,
nicméné detailni metodickd dokumentace je pro implementaci nezbytna.

e Tento rezim podporuje zejména institucionalni sdileni primarnich dat nezbytnych pro samotné
poskytovani a fizeni zdravotnich sluzeb a pro rozvoj elektronického zdravotnictvi. Jde o vysoce
citlivé komponenty NZIS pracujici s osobnimi daty pacientl sbiranymi za Ucelem fizeni péce.
Pfikladem mohou byt napt. registr osob odmitajicich posmrtny odbér organa ci registr osob
vyloucenych z darcovstvi krve, které jsou zfizeny a vyuzivany pro rozhodovani o péci zakonem
uréenymi subjekty.

e Dalsi oblasti, kterd zvySuje vyznam planovanych a primych pfistupl k datim pro uréené
Ctenare, je rozvijejici se segment vzdaleného monitoringu pacientll a telemediciny. Nové jsou
takto implementovany nové datové komponenty NZIS uréené pro sdileni zdravotnické
dokumentace mezi poskytovateli a pro vlastni fizeni péce, napf. centralni evidence ockovani.
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ReZim nastaveni pristupu k definovanym primarnim datim je vymezen pouze pro zdkonem
o zdravotnich sluzbach urcéené ¢tenare a v zakonem uréeném rozsahu. Data podléhajici tomuto
reZimu jsou nevefejnd, ¢imZ ovsem neni vylouceno jejich statistické zpracovani. Sumarni
a obecné statistiky (napf. kolik osob odmita posmrtny odbér organd, kolik osob
a poskytovatelll vyuziva jaké telemedicinské nastroje apod.) mohou byt i vtomto rezimu
zpracovavany a zverejfiovany.

. Zdroje dle zakona neverejnych dat, zpfistupriovanych po nezbytnych tpravach.

Tato kategorie komponent NZIS neumoZniuje pfimé publikovani primarnich dat v otevieném
formatu. Sdileni a zverejriovani téchto dat Ize realizovat nasledujicimi rezimy:

A. Zpftistupnéni dat po nezbytnych tpravach a agregacich.

Jde o nejbéinéjsi formu zverejriovani dat NZIS. Prikladem Uprav mohou byt rizné formy
kodovani chybéjicich hodnot, korekce chybnych zaznamu, agregace zdaznam( pres vékové
kategorie pacientl, dopocet standardizujicich proménnych apod. Oteviené datové sady
a souhrny jsou publikovany véetné popisu parametr( pro definované cilové subjekty ¢i kohorty
subjektl, metadat a pravidel pro nasledné aktualizace. Forma zverejnéni musi vylucovat
jakoukoli pfimou ¢i nepfimou identifikaci fyzické osoby. Podminkou zvefejnéni je dodrzeni
standardizované metodiky pfi tvorbé datovych sad, odborna oponentura ¢i schvaleni tykajici
se obsahovych, legislativnich a technickych aspektd.

Spektrum vyslednych forem takto upravenych dat je relativné Siroké. NejCastéjSim vystupem
Uprav jsou ke zvefejnéni pfipravené, spolehlivé anonymizované datové sady nebo agregované
datové souhrny, které mohou byt dle potfeby doplnény statistickymi komentovanymi souhrny
¢i zpravami (publikace, rocenky). Vystupy mohou zahrnovat i robustni statistické zpracovani ve
formatu jiz vycislenych statistik a ukazatel(l, které obvykle vyZaduji referenc¢ni interpretaci.
Typickym prikladem jsou data urcenad pro zpracovani s cilem ovlivnit chovani cilovych subjekta,
napf. data o kvalité péce, nezadoucich uUcincich &i ucinnosti terapie apod.

Publikaci statistik charakterizujicich skupinu (kohortu) subjektd/objektd (region ¢&i Casova
perioda, kohorta pacientl, skupina zdravotnich vykon(, kategorie poskytovatelll apod.)
Ize vtomto mddu vnimat jako metodicky komentovanou publikaci informaci a znalosti.
UzZivatel ziska prehledové statistiky, metodiky a postupy vypoctu. Zvlastnim formatem jsou
referencni resortni statistiky, jejichZ seznam je schvalovan v provadécim predpise (vyhlaska dle
zdkona ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani, ve znéni
pozdéjsich predpistl) Ministerstva zdravotnictvi CR (MzD CR). Tyto statistiky musi byt povinné
vybaveny referencni interpretaci a mohou byt publikovany s uréenim konkrétniho
poskytovatele ¢i zdravotni pojistovny. Pro zvefejnéni v tomto rezimu jsou prioritné vybirdna
data a ukazatele s vysokym rizikem chybné interpretace, kterd by mohla vést k nevratnym
a chybnym rozhodnutim na strané pacientd, poskytovatell ¢i regulatord. Jako priklad Ize uvést
nemocnicni mortalitu jako Udaj vyzaduijici sofistikované analytické zpracovani a interpretaci.
Publikace jiz zpracovanych dat ve formé referencnich statistik vSak nijak nebrani jejich
doplnéni zdrojovymi daty v otevieném formatu.

B. Zvefejnéni struktury a obsahu databazi formou syntetickych dat.

Syntetickd data NZIS, ktera jsou poskytovand UzIS CR jakoito spravcem Narodniho
zdravotnického informacniho systému (NZIS), predstavuji uméle vygenerovanou databazi
odvozenou z NZIS. Tato databaze je sice zaloZena na redlnych strukturach a vazbach
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z primarnich dat NZIS, nicméné obsahuje pouze fiktivni zaznamy s modifikovanym obsahem,
coz zaruduje ochranu citlivych osobnich informaci a znemoznuje identifikaci jednotlivca.

e Syntetickd data NZIS jsou urfena pro zajemce, ktefi se zabyvaji pokrocilymi analyzami
zdravotnickych dat NZIS a potfebuji data, ktera nejsou dostupna v Katalogu zdravotnickych dat
(zejména otevrena data a datové souhrny). Z dostupnych syntetickych dat nelze pfimo vyvodit
zadné realné vysledky. Tento inovativni systém je zaloZen na ptipravé vypocetnich SQL skript
a nasledné 7adosti UZIS CR o jejich spusténi na primarnich datech, co? umozriuje efektivné
zpracovavat citlivd data v souladu s platnou legislativou, aniZz by byla porusena pravidla
ochrany osobnich Udajd. Dodrzenim metodickych pravidel ziska Zadatel poZzadované vysledky
od UzIS CR, aniz by musel pfistupovat k primarni databazi.

e Tento reZim umoZnuje uZivateldm komplexni sezndmeni se strukturou dat a sjejich
informacnim potencidlem. Na zakladé studia syntetickych dat je mozZné ptipravit nejen vlastni
navrhy statistickych vystup(, ale také navrhy novych agregovanych datovych sad ¢i datovych
souhrn(. Modalita syntetickych dat je dale vybavena odbornym periodikem, které umoznuje
recenzovanou autorskou publikaci nejen vystupl, ale i metodickych tutoridl(l a vlastnich
algoritm, skriptd.

e Skripty a algoritmické postupy pfipravené na bazi syntetickych dat nasledné sprdvce realizuje
nad plvodnimi daty danych komponent NZIS a vystupy predava uzivateli, vidy po nezbytné
kontrole zamérené na ochranu osobnich dat. Poskytovani téchto vystupld mulze mit rGznou
podobu, od pfipravy ad hoc pfipravenych datovych sad aZ po rezim pravidelné aktualizovanych
datovych souhrn(i a datovych sad, které jsou definovany algoritmy na platformé syntetickych
dat.

Pro jakykoli vySe uvedeny rezim uvolfiovani dat NZIS je striktné vyZzadovana regulace zakonem, véetné
stanoveného opravnéného rozsahu shiranych a hodnocenych dat. Obecné plati, Ze primarni udaje
obsaZené v NZIS jsou neverejné, pokud zakon o zdravotnich sluzbach nestanovi jinak. VSechny vystupy
sekundarniho zpracovani dat NZIS jsou typicky autorskym dilem, které by mélo projit plnohodnotnou
oponenturou (pfipominkovym Fizenim) a mélo by nést jasné vymezeni licenénich pravidel pro korektni
citaci v odbornych publikacich a jinych vystupech. Publikovand data musi vZdy odpovidat zakonem
danému ucelu NZIS.

Zajisténi ochrany osobnich udaja udat zverejiovanych
v otevieném formatu dle zdkona ¢. 106/1999 Sb.,
o svobodném pristupu k informacim, ve znéni pozdéjsich
predpist

Jako oteviend data chapeme datové sady ¢i souhrny s volnym pfistupem kohokoliv bez jakychkoliv
omezeni. Zvefejiiovani primarnich dat databazi pfimo v otevieném formatu je ve zdravotnictvi spise
vyjimecéné z dlivodu nutné ochrany dat fyzickych osob. Proto musi byt standardné publikovana data
upravovana rlznymi postupy, které vedou ke spolehlivé anonymizaci zaznamU. Nejcastéjsi a velmi
ucinnou Upravou je agregace primarnich dat dle vhodnych kritérii (region, Casovy interval, vék
pacientd...). Pokud se Cetnosti sledovanych agregovanych udalosti v kazdém agregovaném bloku ci
jevu pohybuiji v fadech tisicl, Ize tuto formu zvefejnéni povaZzovat za bezpecnou. | zde je vSak namisté
zvazit riziko neptimé identifikace konkrétni osoby, napfiklad pokud dany zdravotni vykon provadi
jediné zafizeni v okrese. Jako hrani¢ni hodnota agregace pro zverejnéni formou otevienych dat je
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zpravidla pouzivana hranice 10 subjekt( v konkrétnim bloku. Pokud ve zvefrejnénych datech existuje
skupina pacientl s ¢etnosti mensi nez 10, je Zadouci tyto zdznamy odstranit, nebo sloucit do vétsiho
celku. Toto pravidlo se nevztahuje na prosté zverejnéni absolutnich poctl bez jakychkoli dalSich
charakteristik konkrétnich osob (napf. podet pacientl s néjakou nemoci na urcitou geografickou
jednotku apod.).

Zdravotnické registry jsou velmi cennymi datovymi zdroji, ze kterych se béiné odvozuje mnoZstvi
dil¢ich datovych soubor( pro Ucely statistickych analyz. Tyto soubory témér vidy obsahuiji citlivé osobni
Udaje pacient(, proto v naprosté vétsiné pfipadl neni mozné jejich ptfimé zverejnéni bez predchozich
Uprav sméfujicich k anonymizaci dat. Spolehlivd anonymizace vSak ¢asto vede ke znehodnoceni
informacni hodnoty souborl nebo k nutnosti rozdélit soubory na mensi vzajemné nepropojitelné
datové sady, coZ znemoziuje zajemclm provadét pokrocilejsi analyzy.

Problém otevienych dat ve zdravotnictvi zejména mensich statl je, Ze pocet subjektd velmi rychle
klesa pod hranici 10, pokud data zvefejiiujeme za omezenou ¢asovou jednotku a zaroven na detailnéjsi
geografickou Uroveri. Naptiklad i relativné velky datovy soubor rozdéleny po krajich CR se rozpadne na
skupiny pacientd s nizkou ¢etnosti, jakmile se pokusime zvetejnit vice jak 4 popisné atributy. Redenim
uplatnénym v této koncepci je zvefejiiovani vétSiho mnozstvi datovych sad s mensim poctem atributd
(viz dale tematické datové sady) a detailni zvaZovani rizika identifikace konkrétni osoby v ptipadé, ze
datova sada vede na méné nez 10 subjektl v ramci kombinace popisnych atributl. Zaroven je tfeba
oSetfit riziko, Ze datové sady nebude mozné nasledné opét spojit pomoci nepfimych identifikator(
a nebude mozné je nekontrolované parametricky obohacovat a rozsifovat.

Dalsim velmi efektivnim rfesSenim daného problému je zvefejnéni syntetickych datovych soubor( nebo
online pfistup k databazi se syntetickymi daty véetné podrobné dokumentace, které odrazeji redlnou
strukturu originalnich dat, obsahové vsak jde o fiktivni data. Zadjemce tyto syntetické soubory pouzije
k sezndmeni se s dostupnou strukturou dat (typicky odrdzejici strukturu vybraného registru NZIS),
muZe pripravit vypocetni skript, o jehoZ spusténi pozada sprdvce. Vtomto rezimu poskytovani dat
spravce pfipravuje, kontroluje nebo pfimo realizuje spusténi vypoctl nad origindlnim souborem,
posuzuje stupen anonymizace vystupniho souboru a pokud vystup neumoznuje identifikaci subjektu
udajl, poskytuje vysledek Zadateli.

Vsechny uvedené rezimy zverejriovani a poskytovani dat NZIS mohou byt provedeny nebo doplnény
publikaci dat v otevieném formatu dle definice zakona ¢. 106/1999 Sb., o svobodném pfistupu
k informacim.

Otevreny rezim publikace je zejména vhodny v ptipadech, kdy je nulové riziko zverejnéni osobnich i
jinak citlivych adaja:

e Data oteviend pro Ucely transparentnosti. Napf. kontrola hospodareni s verfejnymi prostredky,
kontrola vykonnosti instituci, smlouvy, ukazatele ¢asové dostupnosti péce apod.

e Populacni a epidemiologicka data jako komplexni zdroj informaci o stavu a chovani populace.
Napr. populaéni charakteristiky, epidemiologické statistiky, utilizace vykonl, medikaci,
vykonnostni parametry apod.

e Spolehlivé anonymizovana primarni data, zejména vybrané charakteristiky neZivych subjektd
(poskytovatell, pristroja), charakteristiky regionli apod. Déle sekundarné vytvorené datové
sady popisujici skupiny objektl ¢i subjektl neumoznujici jakoukoli identifikaci fyzické osoby.
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Za spolehlivé anonymizovana data lze povaZovat i data na Urovni jednotlivych pacient(, avsak vZdy bez
pfesného casového rozliseni jednotlivych udalosti, kdy vyskyty ¢i hodnoty téchto udalosti jsou
agregovany napf. souctem vyskytl, sou¢tem hodnot, primérem hodnot apod.

Vztah vyse definovanych rezimd sekundarni prace s daty NZIS k publikovani dat v otevieném formatu
shrnuje nasledujici tabulka (detailni popis prindsi téZ ndasledujici kapitola této Koncepce).
O jednotlivych Zadostech ve vsech reZimech sdileni zvefejiiovani dat bude veden zd(vodu
dokumentace a transparentnosti protokol, ktery bude archivovan:

Tabulka 1 Prehled reZzim sdileni a zverejriovdni dat NZIS

Rezim sdileni a zvefejiovani dat NZIS

Ucel a informacni pfinos

Publikace otevienych dat dle
zakona €. 106/1999 Sb.

I. Pfimé otevieni primarnich dat

PIna dostupnost primarnich dat

u zdkonem urcéenych informacnich
systému (napf¥. Narodni registr
poskytovatel( zdravotnich sluzeb).

Primarni data zvefejnovana
v otevieném formatu bez
predchozich Uprav a omezeni.

Il. Zpfistupnéni primarnich dat
zakonem urcéenému c¢tenafi nebo
instituci

Institucionalni pfistup k primdrnim
datlim pro zékonem uréené
Ctenare (instituce), typicky za
ucelem fizeni zdravotni péce

v realném case nebo jako datova
podpora sdileni dat v rdmci sluzeb
elektronického zdravotnictvi.

Tento rezim pfimého
zpfistupnéni primarnich dat
neumoznuje jejich pfimé
zverejnovani. Tim ovSsem neni
vylouceno jejich statistické
zpracovani. Sumarni a obecné
statistiky (napf. kolik osob
odmitd posmrtny odbér
organt) mohou byt i vtomto
rezimu zpracovavany

a zverejnovany.

lll. Poskytnuti Ci zvefejnéni dat po nezbytnych Upravach

Hlavni formy zvefejiovani

Statistické publikace, zpravy,
rocenky NZIS

Agregované datové souhrny

Tematické datové sady

Jednorozmérné datové sady
zverejnujici pouze cetnost
statistickych jednotek

Komplexni datové sady
publikované nad syntetickymi
daty

Razné formy zvefejfiovani dat Ize
u konkrétnich datovych zdrojli
nebo pfi reSeni konkrétnich dloh
libovolné kombinovat. Formy
pokryvaji Siroké spektrum vystupl
od jiz zpracovanych statistickych
zprav az po oteviené komplexni
datové zdroje na bazi syntetickych
dat.

Vsechny tyto formy zverejnéni
pracuji s daty po pfedchozich
Upravach (napf. kddovani
chybéjicich hodnot, korekce
chybnych zaznamd, agregace
skupin zaznamu pres vékové
kategorie pacientd).

Datové sady a souhrny jsou
publikovany véetné popisu
parametr( pro definované
cilové subjekty i kohorty
subjektll, metadat a pravidel
pro nasledné aktualizace.
Forma zverejnéni musi
vylucovat jakoukoli pfimou Ci
nepfimou identifikaci fyzické
osoby.

Formy poskytovani (zvefejiiovani) dat p

ro specifické ucely

Resortni referencni statistiky
(RRS)

Rezim urceny pro vysoce citliva
data a ukazatele vyzadujici robustni
statistické zpracovani a referencni
interpretaci (napt. benchmarking
¢innosti poskytovateld,
publikované vysledky péce,
ukazatelé kvality péce apod.).

Publikované RRS ¢i ukazatele
PZU mohou byt doplnény
zdrojovymi daty
publikovanymi v otevieném
formatu.

nZI1s.open
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Rezim sdileni a zvefejiovani dat NZIS

Ucel a informacni pfinos

Publikace otevienych dat dle
zakona €. 106/1999 Sb.

Portdl zdravotnickych ukazatel(i?*
(PZU)

Rezim urceny pro poskytovani jiz
vyhodnocenych metrik a ukazateld
pro regionalni zpravodajstvi.
Vystupem jsou jiz pIné agregovana
data a od nich odvozené statistické
ukazatele (napft. prevalence
Ié¢enych pacientd, délka Zivota ve
zdravi, dojezdova vzdalenost za
péci apod.).

Rezimy zpracovani v ramci
védecko-vyzkumnych projektd ci
klinickych studii

Rezim urceny k zpracovani dat
daného protokolem projektu ¢i
studie, typicky na zakladé souhlasu
subjektll idajl se zpracovanim
osobnich dat. Pfimy monitorovany
pristup k primarnim datdm realizuji
pouze pracovnici spravce dat.

Studium dat urcenych

k zpracovani v tomto rezimu
je umoznéno i pres syntetické
datové sady publikované

v otevieném formatu.
Vystupy vyzkumnych projekt
mohou byt publikovany

v podobé datovych souhrnd
a otevienych dat.

Hlavni formy zverejiiovani dat NZIS

Tato kapitola detailnéji specifikuje rlizné formy vystup( zverejnovanych dat NZIS dle kategorie llI
predchozi kapitoly (zdroje dle zdkona nevefejnych dat, zpfistupfiovanych po nezbytnych Upravach).

VSechny nize popsané formy zverejiiovani dat NZIS maji definované legislativni zazemi, byly metodicky
pilotovany a jsou tedy k dispozici pro implementaci bez dalSich podminek. Pro konkrétni zadani ¢i ukol
smérujici k zverejnéni dat NZIS Ize soucasné vyuZzit i vice forem zverejnéni, které se tak vhodné doplnuji

vvvvv

Agregované statistické publikace, zpravy a rocenky NZIS

Jde o standardni statistické vystupy, které jsou zverejfiovany v pravidelnych intervalech na zakladé
zdkonného mandatu UZIS CR jako spravce NZIS. Publikace téchto vystup( je hlavnim naplnénim téelu
NZIS v oblasti informovani resortu zdravotnictvi o stavu, kapacitach, vysledcich a vyvoji zdravotnického
systému. Statistické publikacni zpracovani pracuje splné agregovanymi, anonymizovanymi,
populacnimi daty — jde tedy o rezim, ktery nevyZaduje Zadnou explicitni metodickou koncepci ve
smyslu ochrany osobnich dat. Jednotlivé vystupy jsou autorizovany a pred publikaci odborné
recenzovany.

Agregované datoveé souhrny

Velmi casto vyuzivana forma zverejnéni dat, ktera uzivateli pfinasi jiz validovana komplexni data
k uréitému tématu a problematice, a to v podobé formatovanych datovych tabulek. Tato forma
zvefejiiuje vzdy data spolehlivé anonymizovand. Typickym pfikladem jsou napfiklad epidemiologické
prehledy. Souhrny jsou zvefejiovany v otevieném formatu, tedy pro neomezené zpracovani, pfi
kterém muze uzZivatel nad daty vytvaret vlastni analyzy, grafické vystupy apod.

24 Jarkovsky J., Cvanova M., Benedova K., Klime§ D., Koneéna Z., Drabkova S., Mensikova K., Lichter M., Sanca
0., Muzik J., Snébl I., Komenda M., Dugek L. Portal zdravotnickych ukazateld: Regionalni zpravodajstvi NZIS
[online]. Praha: UzIS CR, 2024 [cit. 2025-02-04]. Dostupné z: https://pzu.uzis.cz.
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dat predchazejici zverejnéni musi sdruzovat predmétné statistické jednotky (pacienty, vykony,

hospitalizace apod.) do skupin, jejichZz informacni rozsah splni podminky pro dostate¢nou ochranu
osobnich udajil (kategorizace spojitych proménnych, napt. véku, irovné tzemniho ¢lenéni pouze CR

nebo k

raje, skupiny diagnéz misto jednotlivych kddl onemocnéni apod.). V pfipadé potieby bude

aplikovano definované pravidlo o minimalni ¢etnosti (hranice 10).

Pfi pripravé datovych souhrni nad komplexnimi tématy lze v jednom souhrnu kombinovat
data z vice komponent NZIS; tyto musi byt vidy fadné uvedeny a citovany. Pro konkrétni zadani
¢i ulohu Ize rovnéz soucasné aplikovat vice postupl Upravy dat tak, jak to vyhovuje danému
ucelu.

Kazdy vystup musi byt opatfen stru¢nym popisem o vyznamu datového souhrnu.

PFi ptipravé datovych souhrni je nutné respektovat zejména nasledujici pravidla:

(i)
(ii)

(iif)
(iv)
(v)
(vi)

nelze identifikovat konkrétni fyzické osoby,

sumarizace na urovni pravnickych osob neobsahuji citlivda data a ukazatele, ty jsou
vyhrazeny pro resortni referencni statistiky,

sekundarni Upravy a agregace musi vést k anonymizaci zaznam(l v datovém souhrnu,

ucel publikace musi odpovidat Ucelu NZIS,

plny soulad se standardizovanym procesem schvalovani a publikace (obrazek 1),

kazdy vystup md jasné uréené autory véetné zaméstnancd UZIS CR, ktefi se na navrhu
a vytvoreni datovych vystupt podileji, a s tim spojeny zpUsob licencovani.

Tematické datové sady
Tematické datové sady jsou pfipravované ve formatu otevienych dat, s popisem daného tématu

atomu

odpovidajicich parametr(.

Rozsah pouZitych parametr(i musi sledovat pouze uréené téma a po publikovani tematické
datové sady je konecny. Pokud vznikne poZadavek na dalsi rozsifeni tématu, musi byt
pfipravena sada nova, opét Uzce zaméfena na nové téma.

Tematické datové sady neni mozné retézit a spojovat. U neagregovanych dat jsou statistické
jednotky urceny bezvyznamovym identifikdtorem, ktery nema vazbu na Zadna jina oteviena
data. V pripadé agregace musi Uprava dat predchazejici zvefejnéni sdruzovat predmétné
statistické jednotky (pacienty, vykony, hospitalizace apod.) do skupin, jejichZ informacni rozsah
splni podminky pro dostate¢nou ochranu osobnich Udaji (kategorizace spojitych proménnych,
napf. véku, Grovné tzemniho ¢lenéni pouze CR nebo kraje, skupiny diagnéz misto jednotlivych
kodl onemocnéni apod.). V pripadé potreby bude aplikovano definované pravidlo o minimalni
cetnosti (hranice 10), nicméné to neni striktnim pravidlem.

Tematické datové sady mohou pfi zachovani spolehlivé anonymizace obsahovat také data na
urovni jednotlivych pacientl (fadkovd data), avsak bez casového rozliseni jednotlivych
udalosti, kdy vyskyty ¢i hodnoty téchto udalosti jsou agregovany napf. souctem vyskyt(,
souctem hodnot, priimérem hodnot apod. Podobné Ize zabranit publikaci konkrétnich hodnot
kvantitativnich parametrl uvadénim zobecnénych kategorii, napf. vék v kategoriich po
dekadach, apod. Tato , horizontalni anonymizace” umozni bezpecnou publikaci fadkovych dat.
K jednomu datovému zdroji ¢i tématu lze vytvorit neomezeny pocet datovych sad zamérenych
na razné, diléi oblasti.
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PFi pripravé tematickych datovych sad je nutné respektovat zejména nasledujici pravidla:

(i) nelze identifikovat konkrétni fyzické osoby,

(ii) data na drovni pravnickych osob neobsahuiji citliva data a ukazatele,

(iii) sekundarni Upravy a agregace musi vést k anonymizaci datové sady,

(iv) ucel publikace musi odpovidat Ucelu NZIS,

(v) plny soulad se standardizovanym procesem schvalovani a publikace,

(vi) kazdy vystup ma jasné uréené autory a s tim spojeny zplsob licencovani.

e Posouzeni Wytvoreni Recenze Publikace
konceptu konceptu datové sady datové sady
Statni organizace, externi Ucel Schéma Ochrana ) i
subjekty (zdravotni dosuj nost dat Metodila, metodiké tvorb: osobnich udaju Naro'dm'katalog
pojistovny, odbomé proceg pfipravy; analyticke metadatovy v vécny obsah JIT’ otevfenych dat
isssot:teuccréc;stla vyziumné pravni pohled ' zpracovani popis feSeni '

Obrdzek 1 Procesni schéma vzniku datové sady Ci datového souhrnu

Kazda tematickd datova sada musi byt opatfena metadaty a komplexnim metodickym popisem
v souladu s platnymi doporucenimi a standardem pro oteviend data (DCAT). Povinné soucasti popisu
jsou nésledujici (viz téZ Priloha 1% této Koncepce):

e srozumitelny a na dané téma zaméreny nazev datové sady,

e zahlavi: hlavni odborny garant, ureni autorG a jejich afiliaci, recenzentll, datum schvaleni
v dané verzi, datum kone¢ného schvaleni poradou UZIS CR, doporugend citace datové sady,
dostupnost/misto publikovani,

e zdakladni popis datové sady, primarni cil,

e interpretace a informacni hodnota dat,

e interpretacni a informacni limity a jind omezeni,

e priklady pouZiti,

e  zajiSténi ochrany osobnich udajl a dalsich citlivych dat,

e klicova slova,

e klasifikace dle EuroVoc?® (standardni slovnik konceptudlnich pojm( EU),

e technické charakteristiky: periodicita aktualizace, format datové sady, pocet zaznam{, pocet
popisnych atributl, velikost, pocet jednotek, které nemohly byt zahrnuty z divodu nizké
Cetnosti vyskytu,

e zdroje dat,

e pouzité agregace a transformace dat, pripadné jiné Upravy,

e detailni popis atributl datové sady, véetné Ciselnikl, metrickych jednotek apod.

Jednorozmérné datové sady zverejiujici pouze Cetnost statistickych jednotek

Jde o zvlastni formu dat zverejfiovanych v otevienych formatech, které v podobé datovych souhrn(
nebo otevienych datovych sad informuji pouze o vyskytu urcité statistické jednotky (typicky pocet
pacientl s uréitym onemocnénim, pocet provedenych diagnostickych nebo terapeutickych vykond,

% pfiloha 1A: Metodicky popis oteviené datové sady, 1B: Redlnd ukazka metodického popisu oteviené datové
sady, 1C: Metodicky popis datového souhrnu.
26 https://opendata.gov.cz/cinnost:vyhledani-eurovoc-konceptu
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pocet predepsanych baleni 1ék( apod.) nebo soucet hodnot (napt. pocet dni v daném zdravotnickém
zafizeni za definované obdobi). Tyto populacni i vykonové udaje jsou nejcastéji uvadény v absolutnich
poctech na ¢asovou ¢i Uzemni jednotku, poskytovatele nebo populacni kohortu.

e Pro tuto formu zverejnéni neni nutné aplikovat pravidlo, Ze pocet statistickych jednotek
v jedné konkrétni skupiné je minimdlné 10, avSak pouze pod striktni podminkou, Ze datovy
souhrn nebo datova sada neobsahuje Zadny jiny parametr nez vyskyt (Cetnost) dané jednotky
¢i jevu. Pokud by data méla byt doplnéna jakoukoli dalsi charakteristikou pacient( (napt. vék,
pohlavi...) nebo poskytovatell (¢as provedeni, region...), plati pravidla uvedend vySe pro
tematické datové sady.

e Jednorozmérné datové sady musi byt pred publikaci schvalovany stejné jako vySe popsané
tematické datové sady a musi byt vybaveny stejné strukturovanym komplexnim popisem
a metadaty.

Komplexni datové sady publikované nad syntetickymi daty

Zakladni poptavku po prehledovych datech lze uspokojit pomoci vyse popsanych agregovanych
datovych souhrn(l a atributové omezenych (tematickych) datovych sad. Nicméné pro védecky vyzkum
jsou rovnéz potiebna komplexnéjsi data, ktera nelze z dvodu ochrany osobnich Gdajl subjektd volné
zverejnit nebo otevfit. Zde je tfeba nastavit cestu a proces mezi Zadatelem a spravcem datovych zdroja,
aby data mohla slouzit vyzkumné ¢innosti a zaroven bylo zamezeno identifikaci konkrétnich subjekt(.
Jit cestou, kdy spravce dat zodpovida a ovéfuje veskeré hypotézy z vyzkumné komunity, je malo
produktivni az nemozné; takovy postup rychle vede k zahlceni personalnich zdroja spravce.

Regenim pro efektivni spolupraci mezi adatelem a spravcem pfi védeckém zpracovéni komplexnich
dat je publikace syntetickych dat, na kterych Zadatel nastavi algoritmy pro poZzadované analyzy a tyto
nasledné nad zdrojovymi daty realizuje pfimo spravce. Syntetickymi daty jsou v tomto pfipadé mysleny
datové soubory, které vychazi z redlnych datovych soubor(, ale jednotlivé zaznamy jsou fiktivni.
Zachovana je struktura dat, modifikovan je vSak obsah. Nejde o zcela nahodné vygenerovana data, ta
by totiz Zadateli nepomohla a prakticky by jen nahrazovala dokumentaci datového zdroje, ale nijak by
neulehcCovala dalsi zpracovani. V této souvislosti je nutné zd(raznit, Ze datové vystupy nejsou
poskytovany formou syntetickych dat, ale synteticka data slouzi jako podklad pro ndvrh skriptu k uréeni
vybéru a predzpracovani dat, jehoZz vystupem jsou data poZadovana. V dalSim textu je navrZena
metodika ptipravy syntetické datové sady, ktera zachovava alespon cast informace skutecné redlné
datové sady a lépe popisuje zdjemci o analyzu redlny stav. Popsanda metodika Setfi ¢as na strané
spravce i zadatele, nebot Zadateli umozriuje presné odladit vypocetni skript a spravce se nemusi
potykat s feSenim syntaktickych chyb. PFi pfipravé syntetickych dat je nicméné tfeba pocitat s tim, Ze
spravce dat nemad kapacitu poskytovat individuadlni podporu, skoleni nebo kontrolu pro kazdého
uzivatele syntetickych dat. UZivatelé jsou povinni sami zajistit, Ze disponuji potfebnymi znalostmi
a dovednostmi k fdadnému pouzivani a interpretaci syntetickych dat. Sprdvce dat neposkytuje Zadnou
formu individualniho poradenstvi nebo podpory pfi praci se syntetickymi daty.

Na rozdil od vyse popsanych, vidy atributové Uzce zamérenych a omezenych tematickych datovych
sad jsou tzv. komplexni datové sady pripraveny ke zvefejnéni parametrl a struktury ucelenych
databazi, komponent NZIS. Vidy vSak striktné na bazi syntetickych dat a v souladu s technickou
dokumentaci pro praci se syntetickymi daty. Na rozdil od tematickych datovych sad zde jde o formu
zvefejnéni dat vidy pfifazenou ke konkrétnimu informacénimu systému, databdzi. Datové vystupy nad
syntetickymi daty jsou vzdy publikovany s metodickym popisem (viz téZ Priloha 2 Koncepce):
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srozumitelny a na dané téma zaméreny ndzev datové sady,

zahlavi: hlavni odborny garant, uréeni autorl a jejich afiliaci, recenzentl, datum schvaleni
v dané verzi, datum koneéného schvaleni poradou UZIS CR, doporugend citace datové sady,
dostupnost, misto publikovani,

anotace,

zakladni popis datové sady, primarni cil, definice zadani

predpokladana interpretace vystupu a ptipadné limity

zajisténi ochrany osobnich udaja,

klicova slova,

klasifikace dle EuroVoc?’ (standardni slovnik konceptudlnich pojma EU),

typ datového vystupl z pohledu ndasledné aktualizace,

popis SQL skriptu, struktury vystupu a mechanism( jejich tvorby — detailni popis atributl
datové sady, véetné zjednoduseného datového modelu, Ciselnikd, metrickych jednotek apod.,
metodicky popis prace s komplexni datovou sadou, navod k pripravé a spusténi skriptli apod.

Postup tvorby syntetickych dat

Zakladem je redlnd tabulka primarnich dat. Synteticky obraz pfesné kopiruje strukturu primarni
tabulky, pokud jde o nazev tabulky, nazvy a datové typy atribut(i tabulky. Naplnéni syntetické tabulky
probiha v nékolika krocich:

1.
2.

Ptiklad:

Rozdéleni na kategoridlni a spojité atributy.

Vylouéeny jsou pfimé identifikatory subjektd a primarni kli¢ tabulky, tyto jsou nahrazeny jejich
syntetickou (ndhodné generovanou) variantou.

Pro kategorialni atributy se z primarni tabulky vyberou vSechny unikatni hodnoty.

Do syntetické tabulky jsou jednotlivé kategorie kazdého kategoridlniho atributu nejcastéji
vkladany bez ohledu na skutecné rozloZeni v realnych datech. Na zdkladé podnét(i uZivatell
muzZe byt nicméné pripravena sofistikovanéjsi varianta, kterd bude reflektovat urcity typ
rozloZeni primdrnich dat.

Mnozstvi radkd v syntetické tabulce typicky odpovida nejvétSimu poctu kategorii ze vSech
kategoridlnich atributd.

Z kazdého spojitého atributu je vybrano realné minimum a maximum, které je modifikovano
smérem k priméru (standardné percentilem 5, resp. 95). Maskuji se tim extrémni hodnoty,
které mohou vést k identifikaci konkrétniho subjektu udajd. Ze zbyvajicich redlnych dat je
nahodné vybran potfebny pocet hodnot.

Tabulka 2 — redInd tabulka

Kategorie 1 Kategorie 2 Kategorie 3 Spojity ID pacienta
1 2 B 158 123
2 2 B 26 124
3 2 C 75 125
4 2 B 43 127
1 2 B 77 128

27 https://opendata.gov.cz/cinnost:vyhledani-eurovoc-konceptu
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Tabulka 3 — syntetickd tabulka

Kategorie 1 Kategorie 2 Kategorie 3 Spojity ID pacienta
1 1 A 30 1
2 2 B 150 2
3 1 C 77 3
4 2 A 43 4

2Zvereinéni a pristup k syntetickym datim

Syntetickd data jsou zpfistupnéna ve formé volné dostupné SQL databaze. Data se nahraji do
pfipravené verejné oteviené databaze, kde zajemce mize pripravit SQL skript, ktery nasledné preda
spravci ke spusténi. Doplfiujici moZnosti je priprava navazujiciho skriptu pro zpracovani dat ve
statistickém software (R, Python, Stata, SPSS) pro pfipad, Ze datovy soubor vygenerovany SQL skriptem
neni mozné Zadateli z ddvodu ochrany osobnich Gdajl pfedat nebo potfebné statistické metody nejsou
v SQL dostupné; ptipraveny skript je také predan spravci ke spusténi. Dal$i moZnosti pfistupu bude
publikace datové sluzby (zpfistupnéni zabezpeceného aplikacniho rozhrani) pfistupujici do databaze
se syntetickymi daty.

Limity vyuZiti syntetickych dat

Uvedeny postup pfipravy a zvefejnéni syntetickych dat umoznuje Zadateli zorientovat se v dostupnych
datech a pripravit presny vypocetni postup, ktery bude rychle realizovatelny nad realnymi daty.
Limitace je vSak v téchto oblastech:

1. Syntetickd data nezndzoriuji Zadné vazby mezi atributy, a tedy napfiklad Zadatelem
poZadovana agregace Ci vybér pfipadd muze vést k nulovému vysledku.

2. Syntetickd data bez zachovani rozloZeni nedavaji informaci ani o zastoupeni jednotlivych
kategorii. Lze FeSit doplnénim samostatné frekvencni tabulky ¢i histogramu k syntetické sadé.

3. Zadatelem dodané vypocetni skripty musi nékdo kontrolovat a spoustét. P¥i vét$im objemu
zadosti mohou postup limitovat kapacitni moznosti spravce. Problematické mlze byt pouZiti
nestandardnich funkci nebo nekompatibilnich verzi programovaciho jazyka ve skriptech.

4. Syntetické datové sady nelze vzajemné ad hoc propojovat, presnéji Zadatel nem(ze odvodit,
zda spojeni vede k pouzitelnému vysledku. To plati i pfes skutecnost, Ze je mozné planovité
vygenerovat synteticka data s umélymi a bezvyznamovymi vazbami mezi tabulkami.

5. Uvedeny postup je vhodny pro datové zdroje, které Ize prezentovat formou jedné tabulky, tedy
kde realna struktura databaze umoziuje racionalni transformaci dat. To plati pro strukturou
méné komplikované datové zdroje. Problematickd jsou strukturou ¢i objemem dat rozsahlé
datové zdroje. Zde je tfeba hledat individudlni strategii pro zpfistupnéni dat, viz modelovy
priklad syntetickych dat Narodniho registru hrazenych zdravotnich sluzeb (NRHZS).

Modelovy pfiklad syntetickych dat NRHZS?®

Databaze Narodniho registru hrazenych zdravotnich sluzeb (NRHZS) se odlisuje od ostatnich datovych
zdrojli NZIS predevsim svym objemem, ktery se pohybuje v fadu terabytl dat. Taktéz struktura uloZeni
dat je odlisnd od ostatnich registrd. Z toho didvodu byla pro syntetickd data NRHZS pfipravena
specificka metodika.

28 ptiloha 9: Syntetickd data NZIS: technickd dokumentace, 10A: Zadost o registraci do systému syntetickych dat
NZIS, 10B: Zadost o vystup syntetickych dat NZIS.
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Datovy sklad syntetickych dat NRHZS obsahuje uméle vygenerovana data za obdobi 2015-2019,
odpovidajici cca 0,1 % objemu dat produkéniho prostfedi — 100 tis. pacient(, 10 mil. dokladd, 20 mil.
poloZek. Synteticka data obsahuji pouze nejcetnéjsi zdravotni sluzby (podle redlnych dat NRHZS):

e 100 nejcetnéjsich odbornosti na dokladech (bez rozliSeni fakultnich a ostatnich nemocnic),
e 100 nejcetnéjsich tfiznakovych MKN kédu diagndz,

e 100 nejcetnéjsich zdravotnich vykona, HVLP, PZT,

e 10 nejcetnéjsich IPLP, stomatologickych prostfedkd, dopravnich vykond,

e 5 osetfovacich kategorii pacientd,

e 3 nejcetnéjsi druhy nakladl na lazeriské pobyty,

e ndahodné vygenerovanych 1000 ICZ a 10 000 ICP.

Statistické rozloZeni charakteristik pacientl (pojistovna, okres bydlisté, demografické Gdaje) odpovida
statistickym udajom pro populaci CR (dle dat CSU nebo dat NRHZS). Postup generovéni syntetickych
dat NRHZS zachovava vybrané vazby mezi zdravotnimi sluzbami pro Gcely testovani — kombinace
nejcetnéjsich diagndz, vykon(, material’ atp.

Zadosti o data NZIS

Koncepce usiluje o maximalni moZnou otevienost vici vSem uZivatellim, od jednotlivych obc¢ant pres
média aZz po velké vyzkumné instituce. Cely systém si zakladd na otevieném pfristupu a sméfuje
k dlouhodobému budovani spoluprace, sdileni ovéfenych feSeni a budovani komunity v oblasti
zdravotnickych dat.

Siroké spektrum rezimG a modalit zpFistupfiovani dat generuje také rdzné zadosti uzivateld a formy
pristupl k nim — od jednoduchych pozadavk( na ad hoc datové souhrny az po pomérné komplikovany
systém syntetickych dat, kdy se uZivatel musi nejprve zaregistrovat pro samotny pfristup k platformé
syntetickych dat a nasledné Zadat o vystupy i s detailnim popisem pfipravenych skript(l. Veskeré
informace jsou dostupné v Datovém zpravodajstvi NZIS Open v sekci Zadosti o data. Mezi nosné
principy patfi:

e srozumitelny ndvod, o jakd data NZIS a v jakém formatu lze Zadat;

e online dostupnost formulara pro snadné a rychlé vytizeni Zadosti o data NZIS;

e rychla komunikace se Zadatelem zajistuje informovanost o realizovatelnosti poZadavku
a orientacni ¢asové moznosti dodani vystup(;

e pravidelna komunikace sodbornou komunitou zahrnuje organizaci online webinard
a prezencnich konferenci s cilem diskutovat zkuSenosti a naméty od uzivatel(l zdravotnickych
dat.

Koncepce vsak nestavi potencialni uZivatele pouze do pozice pasivnich konzumentd jiz pfipravenych
dat. UZivatelé maji moZnost pfimo navrhovat i nové datové souhrny ¢i oteviené datové sady (pfimo
nebo na zakladé metodické pfipravy s vyuzitim syntetickych dat). Takové vystupy nasledné projdou
standardnim postupem recenzi a schvalovadni a jsou publikovany pfimo sautorstvim tvircd,
navrhovateld.
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Dalsi formy zverejiovani dat NZIS urcené pro specifické ucely

Resortni referencni statistiky

Resortni referencni statistiky (RSS) jsou uréeny pro zverejiovani vysoce citlivych a interpretacné
komplikovanych ukazatell, které vyzaduji metodicky kvalitni zpracovani a referencni interpretaci.
Hlavnim cilem je oSetfit publikaci informaci a Udaja s vysokym rizikem chybné interpretace, ktera by
mohla vést k nevratnym a chybnym rozhodnutim na strané pacientl, poskytovatell ¢i regulatord.
Pfikladem mohou byt napf. nemocni¢ni mortalita nebo vyskyt komplikaci po urcitém operacnim
vykonu jako Udaje vyzadujici sofistikované analytické zpracovani a interpretaci.

Publikace RRS je umoZnéna na zdkladé zakonného zmocnéni (§ 73a zakona o zdravotnich sluzbach) a je
fizena provadécim predpisem vydavanym MzD CR.

$73a
(1) Statisticky ustav zpracovadva a zverejriuje resortni referencni statistiky v oblastech, kterymi jsou
a) makroekonomické charakteristiky zdravotnictvi,
b) mistni, Casovd a kapacitni dostupnost zdravotnich sluZeb, jejich persondini zabezpeceni
a technické a vécné vybaveni,
c) ukazatele kvality zdravotnich sluZeb,
d) ukazatele vykonnosti poskytovateld,
e) ukazatele zdravotniho stavu obyvatel a
f)  ukazatele kvality a vykonnosti preventivnich programd.

(2) Statisticky ustav zpracovdvd referencni statistiky podle odstavce 1 v rozsahu seznamu konkrétnich
referencnich statistik stanoveného provddécim pravnim predpisem podle § 78 pism. f). Statisticky
ustav ke konkrétnim referencnim statistikdm zverejni metodiku vypoctu, véetné urceni zdroje
udaju a zdkladni interpretace konkrétni resortni referencni statistiky.

(3) Statisticky ustav zverejriuje resortni referencni statistiky, vcetné metodiky podle odstavce 2,
a podminky pouZiti datovych sad na svych internetovych strankdch.

Vzhledem k potvrzenému legislativnimu zdzemi je zverejiiovani RRS mozné az na Uroven jednotlivych
poskytovatell. JelikoZ jsou RRS publikovany jiz v podobé zpracovanych a agregovanych statistickych
ukazatel(, neni zde riziko naruseni ochrany osobnich tdajd pacient ¢i pracovnikli ve zdravotnictvi.

Zasadnim predpokladem vysoké informacni hodnoty RRS je kvalita vstupnich dat a exaktni metodické
zpracovani, které je verejné a umoznuje Siroce dostupnou reprodukovatelnost vypoctl. Kazda RRS tak
musi byt vybavena popisem zdrojovych dat, algoritm0 zpracovani, interpretacnimi popisy apod. Vzor
defini¢niho listu RRS je pfiloZen jako Priloha 3 této Koncepce. Kazdou publikovanou statistiku lze dale
dle potieby doplnit néjakou dalsi formou zdrojovych datovych podklad, typicky datovymi souhrny i

vvvvv

hlavni formy zvefejriovani dat NZIS (viz vyse).
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Portal zdravotnickych ukazatell: nastroj regionalniho zpravodajstvi NZIS

Portal zdravotnickych ukazatelG?® (PZU) je snadno pfistupnou online platformou uréenou pro
prezentaci regiondlnich dat. Ukazatele jsou zde publikovdny jiz jako agregované a zpracované
statistiky, v€etné popisu metodiky, takZe koncovy uZivatel nemusi provadét Zzadnou vlastni analyzu dat.
Cilovymi uzivateli jsou zejména predstavitelé mistnich a regionalnich samosprav, laickd a odborna
vefejnost. Soucasna verze systému PZU obsahuje 848 ukazateld (31 797 dil¢ich ukazatel( pfri
zohlednéni rlznych Urovni geografickych detailll, vékovych stratifikaci a standardizaci). Potencial dat
NZIS je nicméné mnohem S$irsi a PZU je prlibézné dale rozsifovan na zakladé podnétl zregiond
a probihajicich ad hoc analyz v rliznych oblastech.

Publikované regionalni ukazatele Ize dale dle potfeby doplnit néjakou dalsi formou zdrojovych
datovych podkladd, typicky datovymi souhrny ¢i datovymi sadami. Pfiprava a zverejnéni téchto
podkladl se vzdy musi Fidit pravidly vymezenymi pro hlavni formy zverejiiovani dat NZIS (viz vyse).

Zapojeni komponent NZIS do védecko-vyzkumnych projektt a klinickych studii

MozZnosti NZIS pri podpore védecko-vyzkumnych projektu

Narodni zdravotnicky informacni systém predstavuje z urcitého Uhlu pohledu védecko-vyzkumnou
infrastrukturu, kterd je vyuZitelna pro vsechny typy vyzkumnych projektd a studii. VSechny v této
Koncepci popsané rezimy uvolfiovani a zpfistupriovani dat mohou byt vyuZity i jako forma podpory
zakladniho i aplikovaného klinického a biomedicinského vyzkumu. Zvlastnim rezimem pak muze byt
ptrimo zapojeni spravce NZIS do védecko-vyzkumnych projektl ¢i klinickych studii.

Tento specificky rezim spoluprace umoznuje zapojeni pfimo primarnich datovych tabulek komponent
NZIS, aviak vidy tak, 7e je zpracovavaji zaméstnanci UZIS CR jako spravce NZzIS. UZIS CR mUze byt
v takovych projektech Gcasten jako spoluresitel nebo pfimo hlavni fesitel ¢i navrhovatel. K zpracovani
dat pak dochazi v zabezpecenych prostorach spravce, vidy dle nastavenych standardnich pravidel
ochrany dat.

Projekty tohoto typu jsou vybaveny smlouvou mezi spolupracujicimi tymy a institucemi a jsou fizeny
protokolem. Pokud to povaha projektu vyzaduje, je soucasti agend i souhlas subjektd Gdajd se
zpracovanim osobnich udajd (napf. u longitudinalnich kohortovych studii) nebo schvéleni etickou
komisi. Vystupem analyz jsou vidy jiz zpracované statistické ukazatele nebo agregované datové
souhrny, které mohou byt publikovany v kterémkoli reZimu popisovaném touto Koncepci.

Zadatel o zapojeni UzIS CR do védecko-vyzkumného projektu nebo klinické studie musi predlozit
schvaleny vyzkumny projekt etablovanou narodni nebo mezinarodni grantovou agenturou, vysokymi
$kolami nebo projekt vyzkumu a vyvoje udéleny nékterym ministerstvem vlady CR (napf. v ramci
Narodniho planu obnovy nebo resortnich vyzkumnych zaméra). Je pritom velmi efektivni a Zadouci,
aby byl UZIS CR osloven ji? ve fazi ptipravy a podavani projektu, ve kterém se pocita se zapojenim dat
NZIS. Jen tak je moZné zamér projektu Ci protokol studie uzplsobit moZnostem a dostupnosti dat NZIS.

Pokud by se v ramci feSeni projektu mély na zpracovani dat NZIS podilet tymy vice instituci, je ve smyslu
Koncepce doporucéenym postupem seznameni Zadatele se strukturou zpracovavanych dat s vyuZzitim
syntetickych dat. Platforma syntetickych dat umozni pfipravu algoritmu a skriptl, aniz by bylo nutné
pristupovat k primarnim datdim NZIS. Nasledné je mozna vlastni realizace vypoctl, implementace

29 Jarkovsky J., Cvanova M., Benedova K., Klime§ D., Koneéna Z., Drabkova S., Mensikova K., Lichter M., Sanca
0., Muzik J., Snébl I., Komenda M., Dugek L. Portal zdravotnickych ukazateld: Regionalni zpravodajstvi NZIS
[online]. Praha: UZIS €R, 2024 [cit. 2025-02-04]. Dostupné z: https://pzu.uzis.cz.
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a odladéni vypoctli v monitorovaném prostredi spravce NZIS dle vySe popsaného reZzimu zpracovani na
bazi syntetickych dat. Pokud to struktura dat a design projektu umozni, pfipravi si Zadatel s vyuZzitim
syntetickych dat vlastni algoritmizaci vypoctl a skript, ktery je nad primarnimi daty realizovan tymem
spravce NZIS. Vysledky prace jsou po nezbytné kontrole predany Zadateli, autorovi vypoctl, a mohou
byt nasledné publikovany. Timto reZimem je zajisSténa maximalni mozna ochrana osobnich dat subjektd
udaju.

Tyvpy védeckych a vyzkumnych projektd vhodnych pro zapojeni NZIS

Kazdy védecko-vyzkumny projekt Ci klinickd studie ma samoziejmé urcita specifika, kterd musi byt
oSetfena v realiza¢nim protokolu ¢i zaddvajici dokumentaci. Presto lze hlavni typy projektl rdmcové
definovat. V zasadé jde o tfi kategorie, které stru¢né definuji nasledujici odstavce.

Vyzkumné projekty narodnich ¢i zahranicnich grantovych agentur

e UzIS CR muze jako spravce dat NZIS vystupovat jako Fesitel & spolufesitel grantovych projektl
s jasné stanovenymi Ukoly pro zpracovani a zpfistupfiovani dat.

e Procesy, toky dat, Ucel apod. jsou vidy schvalovany pfedem a jsou soucasti grantové Zadosti.

e Dle okolnosti Ize uplatnit souhlas se zpracovanim osobnich Udajl pro subjekty tdaj.

e Projekt je feSen na zdkladé smlouvy s danou grantovou agenturou.

e Podle typu zpracovani dat je mozné uzavirat bilaterdlni nebo multilaterdini smlouvy
zapojenych instituci.

Sdileni dat a datova podpora klinickych studii

e Procesy, toky dat, ucel apod. jsou vidy schvalovany predem a jsou soucasti protokolu studie.

e Studie probihda na zdkladé schvaleni etickou komisi a je vidy vybavena pfislusSnymi
informovanymi souhlasy pro subjekty udaj(, véetné souhlasu se zpracovanim osobnich udaju.

e Vidy je uzavfena, dle typu zpracovani dat, bilateralni nebo multilateralni smlouva urcujici
prava a povinnosti a cile zapojenych tymU a instituci.

e NZIS mlZe byt vtomto rezimu hodnotnym partnerem vsech fazi klinického zkouseni, véetné
komparativnich studii faze lll.

Vyzkumné vytéZovani dat poskytovateltl, retrospektivni observacni studie, kohortové studie

e V této kategorii jde vétsinou o nejriznéjsi observaéni prlizkumy a sledovani.

e U longitudinalnich kohortovych studii je Zadouci souhlas se zpracovanim osobnich Gdajd
u zapojenych osob, pacientd.

e Ad hoc provadéné analyzy je mozné podloZit smlouvou mezi zapojenymi subjekty, u déle
trvajicich Setfeni je smluvni zaklad nezbytny.

e Je-li to pro design projektu zadouci, mdze UZIS CR realizovat i pfimy sbér dat z klinického
terénu. Vtakovém piipadé jde o statistické zjistovani provadéné UZIS CR na zakladé
ustanoveni § 72 odst. 1 pism. j) zakona o zdravotnich sluzbach ve spojeni s § 70 odst.1,2 a 8
a § 73 odst. 1.

-42 -

S.open nzip.cz



Vn MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI ljZ IS Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR
a : CESKE REPUBLIKY Institute of Health Information and Statistics of the Czech Republic

PouZiti dat NZIS pro metody strojového uceni

Potencial efektivniho pouziti nastroji umélé inteligence, zejména pak algoritm( strojového uceni, je
jednou z dalSich priorit této koncepce. Koncepce predpoklada spolupraci s institucemi z vefejného
sektoru, které se touto doménou dlouhodobé zabyvaji, s cilem nasdilet zkusenosti a dobrou praxi pro
nasledné vyuZiti nad vybranymi datovymi zdroji NZIS. Nedilnou soucasti je planovana konzultace
s experty na tuto oblast v zahranici, kde jsou prakticky vybrané techniky vyuZzivany. Pfi osvojovani si
a nasledné implementaci ovérenych metod umélé inteligence bude striktné dodrZzovan mezioborovy
standard pro dolovéni dat CRISP-DM (Cross-industry Standard Process for Data Mining®°), ktery klade
dlraz na vyvazenost viech nosnych fazi vedouci ke korektnimu zpracovani, modelovani a pfipadné
vizualizaci dat (napfiklad prostfednictvim business intelligence nastrojd). Je nutné doplnit, Ze role
¢lovéka (odborného garanta) ani multidisciplinarni spoluprace nebudou témito modernimi pfistupy
zcela nahraditelné.

30 WIRTH, Ridiger; HIPP, Jochen. CRISP-DM: Towards a standard process model for data mining. In:
Proceedings of the 4th international conference on the practical applications of knowledge discovery and data
mining. 2000. p. 29-39.
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Cast lll. Institucionalizace, déleni
kompetenci a nastaveni procesu

-44 -

S.open nzip.cz



’ " MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI UZ IS Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR
e : CESKE REPUBLIKY Institute of Health Information and Statistics of the Czech Republic

Role klicovych instituci, mapa kompetenci

PFiimplementaci a naplriovani Koncepce sdileni a sekundarniho vyuzivani zdravotnickych dat je klicova
spoluprace a pravidelnd komunikace na vnitroresortni i meziresortni Urovni. Digitalni a informacni
agentura (DIA) zastava centralni koordinacni roli v oblasti metodické podpory pfti evidenci a sdileni dat.
Ustav zdravotnickych informaci a statistiky (UZIS CR) je spravcem Narodniho zdravotnického
informacniho systému (NZIS) a odpovida tak za metodickou koordinaci sdileni jeho dat a za vykon vSech
zdkonem uloZenych povinnosti spravce. Ministerstvo zdravotnictvi (MZD CR) zastavd zejména roli
centralniho resortniho fizeni agend, tvirce se zdravotnickymi daty souvisejici legislativy a v provoznich
agendach urcuje priority analytickych Gkolll pro realizaci zdravotnich politik, a to zejména ve spolupraci
s odbornymi spole¢nostmi Ceské lékarské spolecnosti Jana Evangelisty Purkyné (CLS JEP), zdravotnimi
pojistovnami, profesnimi komorami a asociacemi poskytovateld. Vycet relevantnich instituci majicich
pfimy nebo nepfimy vztah ksekundarnimu vyuZiti zdravotnickych dat musi dale zminit krajské
samospravy a jejich zdravotni a socidlni odbory, organy ochrany verejného zdravi a v neposledni radé
klicové ministerstvem pfimo fizené organizace typu Statni zdravotni Ustav, Statni Ustav pro kontrolu
IéCiv apod. Mezi uZivateli zverejiiovanych dat a vystupl maji velmi vyznamnou a nezastupitelnou pozici
mistni samosprdvy, pacientské organizace, vyzkumné organizace, vzdélavatelé |ékaFskych
i nelékarskych profesi.

S implementaci predlozené Koncepce souvisi fada vyznamnych kompetenci, jejichZ jasné urceni je
podminkou udrZitelnosti a dalsi kultivace systém pro sdileni a sekundarni vyuZiti zdravotnickych dat.
Vlastni procesni Fizeni a realizace vystup( je primarni odpovédnosti UZIS CR a jeho internich
organizacnich jednotek, zejména pro tento ucel etablovaného Komunikaéniho a datového centra NZIS.

Déleni klicovych kompetenci a roli shrnuje nasledujici tabulka a schéma:

Tabulka 4 Déleni kompetenci dle instituci

Instituce a zapojené subjekty | Hlavni kompetence a odpovédnost, souvisejici procesy a spoluprace
Centralni resortni fizeni agend. Tvorba se zdravotnickymi daty souvisejici
Ministerstvo zdravotnictvi CR | legislativy, uréovani priorit. Vydavani vyhlasek o resortnich referenénich
statistikach. Vydavani metodik ve Véstniku MZD CR.

Strategické metodické vedeni. Meziresortni poradni organ ministra

Rada Narodniho zdravotnictvi zaméreny na strategické metodické fizeni agend souvisejicich
zdravotnického se sdilenim a sekundarnim vyuzivanim zdravotnickych dat. Navrhovani
informacniho systému priorit analytickych ukold pro realizaci zdravotnich politik a vyzkumnych
(NZIS) zamérl. Rada se podili na predikci potfeb souvisejicich s datovymi

a analytickymi vystupy NZIS.
Garance hlavniho publika¢niho média, NZIP. Resortni rada sdruZujici vedeni

Rada Narodniho Mz, UzIS CR, Ceské lékaiské spole¢nosti JEP, Statniho zdravotniho uUstavu
zdravotnického portalu a dalSich odbornych instituci. Rada kontroluje a garantuje odbornou uroven
(NZIP) obsahu NZIP a urcuje priority jeho zaméreni. Rada se podili na predikci

potreb souvisejicich s datovymi a analytickymi vystupy NZIS.

Spravce NZIS. Realizace vSech agend a povinnosti vyplyvajicich z pozice
zakonem urceného spravce NZIS; odborné a organizacni zajiSténi procest
souvisejicich se sdilenim a zvefejiiovanim dat NZIS.

Procesni Fizeni a organizace agend. Organizaéni jednotka UzIS CR
odpovédna za fizeni vSech procest souvisejicich se sdilenim a zvefejriovanim
dat NZIS, vyfizovani Zadosti o data a analyzy a fizeni vystupl vietné
publikace vysledkl. Koordinace prace rad garantl jednotlivych registr.
Koordinace Cinnosti Rady NZIS a Rady NZIP.

Ustav zdravotnickych
informaci a statistiky CR

Komunikacni a datové
centrum NZIS
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Instituce a zapojené subjekty | Hlavni kompetence a odpovédnost, souvisejici procesy a spoluprace
Management dat, realizace vystupt. Vykonna organizaéni jednotka UzIS CR
odpovédna za pfipravu dat pro jednotlivé vystupy a realizaci vystup, véetné
validace spravnosti a kontroly ochrany osobnich tdaju.

Odborné vedeni, recenze vystupl. Kazdy narodni registr a komponenta NZIS
md jmenovanou radu odbornych garantl, ktera kontroluje jeho obsah,
kvalitu dat a vystupl. Rady jsou vedeny prednimi experty dotéenych obor(
z vybor( pfislusnych odbornych spolecnosti.

Ministerstvo zdravotnictvi CR

Centralni resortni fizeni agend

Odbor spravy dat NZIS
a Odbor analyzy dat

Rady garant( néarodnich
registrd a dalsich
komponent NZIS

Rada Narodniho zdravotnického portalu (NZIP)
Garance hlavniho publikaéniho média

Komunikacni a datové centrum NZIS
Procesni fizeni a organizace agend

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR Odbor spravy dat NZIS, Odbor analyzy dat UZIS CR
Spravce NZIS Management dat, realizace vystupti

Garanti narodnich registri a dalsich komponent NZIS
Odbomné vedeni, recenze vystuptl

Obrdzek 2 Vizudlni zndzornéni rozdéleni kompetenci dle instituci

Resortni koordindtor zdravotnickych dat

Role resortniho koordinatora zdravotnickych dat zastfesuje komplexni fizeni a supervizi nad ¢innostmi
spojenymi naplfiovanim této Koncepce. Tato role zabezpecuje koordinaci mezi vSemi zainteresovanymi
institucemi, coz je zasadni pro udrzeni kvality, bezpec€nosti a vzajemné informovanosti. Koordinator je
také zodpovédny za fizeni procesi zpracovani a publikace dat NZIS. Koordinator zejména:

e metodicky dozoruje a koordinuje veskeré interni procesy, které vedou k publikaci dat NZIS
prostfednictvim platformy Narodniho zdravotnického informacniho portalu,

e strategicky fidi ¢innost Rady NZIS prostiednictvim UZIS CR,

e zajidtuje pravidelnou informovanost vedeni MZD CR a zainteresovanych instituci
(viz Tabulka 4) z pohledu aktudlniho stavu, vyvoje a planovani v oblasti sdileni zdravotnickych
dat,

e zajistuje komunikaci s odbornou vefejnosti a zodpovida za publikaci vsech metodickych
a technickych material( spojenych s touto koncepci.

Komunika&ni a datové centrum NZIS

Za ucelem zajisténi koordinace a plynulého fizeni vSech procesu, které souviseji s realizaci dlouhodobé
planovanych datovych vystupl z komponent NZIS a s vyfizovanim Zadosti externich Zadatel(i, bylo
zfizeno samostatné interni oddéleni UZIS CR — Komunikaéni a datové centrum NZIS. Centrum je ve své
¢innosti zajisténo jednak internim rozpoétem UZIS CR z kapitoly souvisejici se spravou NZIS a dale
podava nebo se spolupodili na rlznych grantovych projektech. Finanéni zajisténi a stabilizovany
odborny tym jsou zarukou dlouhodobé udrzitelnosti.
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Mezi hlavni Ukoly centra patfi zejména:

Vi.

Vii.

viii.

vytvaret a alokovat persondlni kapacity, budovat dedikovany tym zaméstnancu a systematicky
rozvijet po metodické a technické strance doménu publikace datovych vystupt z NZIS, véetné
navrhu a implementace navazujicich interaktivnich vizualizaci a specializovanych webovych
portall nad daty NZIS,

fidit vSechny procesy souvisejici se sdilenim a zvefejiiovanim dat NZIS, véetné vyfizovani
Zadosti o data a analyzy a fizeni vystupll véetné publikace vysledkd,

koordinovat praci rad garantl jednotlivych registr(i, koordinovat ¢innost Rady NZIS a Rady
NZIP,

odborné a technicky zastfeSovat vyvoj a implementaci novych rozhrani pro plosnou distribuci
datovych vystupll z centralnich zdroji a komponent NZIS pro rizné reZzimy sdileni, poskytovani
a zvefejnovani dat (volné dostupné a regulované pristupy),

ve spolupraci s Odborem informaénich technologii UZIS CR zaji$tovat realizaci interaktivnich
analyz komplexnich dat NZIS pro védecko-vyzkumné ucely,

zajistit technicky a administratorsky provoz Datového zpravodajstvi NZIS Open a Katalogu
zdravotnickych dat, a to véetné pravidelné aktualizace vSech zasadnich informaci z oblasti
otevienych dat ve zdravotnictvi,

zajistit procesné a technicky transparentni sbér ndmétld na nové datové vystupy NZIS, a to
vcetné ndsledného plnohodnotného procesu validace a schvaleni,

zajistit podporu vsech definovanych reziml poskytovani dat a informaci z NZIS s ohledem na
nutnost urcité regulace zdkonem,

zajistit systematickou provazanost publikovanych datovych vystupl NZIS a doplnujicich
informaci s ohledem na vybrané cilové skupiny uzivatell prostfednictvim NZIP ve spolupréci
s Radou NZIP,

zajistit udrzZitelnost pravidelnych aktualizaci a rozvoje obsahu NZIP vietné Datového
zpravodajstvi NZIS Open budovanim profesionalniho tymu editor(i, datovych redaktor(
a odbornych recenzentd.

Rada Narodniho zdravotnického informacniho systému

Za ucelem strategického metodického fizeni agend souvisejicich se sdilenim a sekundarnim vyuzivanim
dat ve zdravotnictvi je ustanovena Rada Narodniho zdravotnického informacniho systému (dale jen
»Rada NZIS“) jako poradni organ ministra zdravotnictvi. Tato rada je sloZena vyhradné z odbornych
zastupcU zainteresovanych instituci, které jsou aktivné zapojeny do procesu pfipravy, zpracovani,
sdileni nebo vizualizace datovych sad ve zdravotnictvi (MzD CR, UzIS €R, MV CR, DIA, Svaz mést a obci
CR, krajské samospravy CR a daldi). Rada je meziresortnim sdruzenim odbornikd, jeho? hlavni tkoly
jsou zejména:

poskytovat strategické metodické vedeni pfi budovani systém( rozvijejicich sdileni
a sekundarni vyuZivani dat NZIS, vcetné namétl na aktualizace Koncepce a klicovych
metodickych predpisd,

metodicky hodnotit napliovani Koncepce, navrhovat opatieni k dosazeni jejich cild
a podporovat dlouhodobé strategické plany MzD CR a UzIS CR v dané oblasti,

napomahat v personalnim zajisténi odbornych recenzi a posudkl pro strategické metodické
dokumenty,

podporovat pravidelnou meziresortni komunikaci o sdileni a sekundarnim vyuzivani dat ve
zdravotnictvi prostfednictvim workshop(l, webinarl a konferenci,

podporovat meziresortni a instituciondlni spolupraci pti sdileni dat,
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vi.  podporovat navazovani dlouhodobé spoluprace s experty na oteviena data a datovou védu na
mezindrodni Urovni.

Rada NZIS bude svoje metodické vedeni realizovat prostfednictvim pravidelnych (minimalné dvakrat
ro¢né) specializovanych workshop( fizenych zastupci vedeni DIA, vedeni MZD CR a Rady NZIS. Na
téchto pracovnich jedndnich budou diskutovany technické a metodické aspekty prace se
zdravotnickymi daty, budou hodnoceny silné a slabé stranky plnéni schvdlené Koncepce a bude
projedndvan aktudlni prehled plnéni publikacnich plan(. V ramci Rady NZIS bude zfizen kontrolni
organ, jehoZ uUlohou bude sbirat a vyhodnocovat oficialni stiznosti a podnéty k fungovani celého
systému.

Statut a Jednaci fad Rady Narodniho zdravotnického informacniho systému jsou Prilohou 4 této
Koncepce.

Rada Narodniho zdravotnického informaéniho portalu

Za ucelem systematického a koncepcniho fizeni vyvoje a obsahového plnéni informacni architektury
NZIP byla zfizena Ridici rada Narodniho zdravotnického informaéniho portélu (déle jen Rada NZIP).
Cleny Rady NZIP jsou zéastupci klicovych instituci v roli odbornych garant( (Ministerstvo zdravotnictvi
CR, Statni zdravotni Ustav, Ceska |ékarska spole¢nost Jana Evangelisty Purkyné sdruzujici fyzické osoby
— lékafe, farmaceuty a ostatnich pracovniky ve zdravotnictvi a pfibuznych oborech, ptip. osob
pravnické, Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR). Mezi hlavni tkoly Rady NZIP patfi zejména:

e prioritizace pfipravy nového a plivodniho obsahu v podobé statickych ¢lankd, externich zdroja,
interaktivnich kvizd a her, datového zpravodajstvi,

e kontrola pfipravenych podkladd pred publikaci a nominace vhodnych odbornych recenzentt
z fad zainteresovanych instituci,

e prioritizace a plan vyvoje funkcionalit NZIP,

e pravidelnd zasedani s cilem zachovani informovanosti,

e komunikace témat NZIP s odbornou i laickou verejnosti,

e odsouhlaseni strategickych rozhodnuti sméfujicich s dalsi kultivaci NZIP a plo$né podpore
zdravotni informovanosti a gramotnosti.

Statut a Jednaci fad Rady NZIP jsou Prilohou 5 Koncepce.

KliCcové procesy souvisejici se sdilenim a sekundarnim vyuZitim dat NZIS

Z4dosti o data a analyzy v béZném reZimu a Fizeni jejich Zivotniho cyklu

Rizeni agend souvisejicich se sdilenim a sekundarnim vyuzivdnim dat NZIS se opira o institut Zadosti,
které mohou byt poddvany jak internimi odbory MzD CR a UZIS CR, tak externimi Zadateli. Koncepce
nijak neomezuje spektrum instituci a osob, které mohou Zadosti poddvat — systém je tedy otevien co
verejnost. Jedinou vyjimkou je zvlastni rezim interaktivniho zpracovani dat, ktery je uréen Zadatellim
o védecko-vyzkumnou spolupraci v ramci bézicich grantli a projektt (klinickych studii). Tito Zadatelé
vypracuji konkrétni vyzkumny plan a design analyz vyplyvajici z vyzkumného projektu schvéleného
etablovanou ndarodni nebo mezinarodni grantovou agenturou, vysokymi Skolami nebo projekt
vyzkumu a vyvoje udéleny nékterym ministerstvem vlady CR (napf. v ramci Nérodniho pldnu obnovy
nebo resortnich vyzkumnych zaméra).

Zadatelé podavaji své 7adosti online pomoci strukturovanych formulaid dostupnych na v rdmci

Datového zpravodajstvi NZIS Open v sekci Zadosti o data. Format pozadovanych vystupd neni nijak
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omezen, Zadatel tak miZe Zadat o jakoukoli formu zvefejnéni ¢i poskytnuti dat uvedenou v obsahové
Casti 1l této Koncepce. Pfi Zadosti o jeden vystup Ize navrhnout i vice forem poskytnuti, napt. o data
exportovana v otevieném formatu doplnénd vhodnymi datovymi souhrny apod.

Zadosti jsou spravcem NZIS a odbornymi garanty jednotlivych registr(i a zdrojii dat zpracovavany
nasledujicim postupem:

e Pfijatou Zadost odeslanou prostfednictvim strukturovanych formulafl dostupnych na NZIP
zaregistruje Komunikacni a datové centrum NZIS, které nasledné fidi a koordinuje vSechny
realizaéni kroky a zpétné hodnoti Zivotni cyklus 7adosti. Zadost je neprodlené formalné
a obsahové posouzena ve spolupraci s Odborem spravy dat NZIS a Odborem analyzy dat;
pracovnici centra komunikuji s Zadatelem, pokud je Zadost tfeba upresnit nebo doplnit.
Vystupem tohoto procesu mize byt zamitnuti Zadosti z objektivnich ddvod(, kterymi jsou
zejména nedostupnost poZadovanych dat, ochrana osobnich tdajl pacient( ¢i zdravotnickych
pracovnikl nebo jiné zakonem dané limity. O divodech zamitnuti musi byt Zadatel neprodlené
informovan. Podle typu Zadosti Zadatel obdrZzi vsouladu sorientaénimi Ilhdtami pro
vyporadani, které jsou uvedeny v sekci Zadosti o data, souhlasné & nesouhlasné stanovisko,
eventualné pozadavek na doplnéni udaju.

e Je-li zddost schvalena jako proveditelnd, je nasledné realizovana Odborem spravy dat NZIS
a Odborem analyzy dat. Moznymi zplsoby realizace jsou odkaz na existujici oteviena data

nebo datové souhrny, feseni prostfednictvim syntetickych dat nebo realizace zadani v rezii
UzIS CR dle kapacitnich moZnosti a prioritizace koncepénich dlouhodobych tkold.

e Vysledky realizace jsou nasledné posouzeny garanty predmétnych registr( ¢i jinych datovych
zdroja NZIS, které byly do realizace zapojeny. Zejména publikované oteviené datové sady
narodnich zdravotnickych registr( zfizenych dle ustanoveni zakona o zdravotnich sluzbach jsou
v této fazi posuzovany a schvalovany odbornymi radami téchto registr(. Soucasti recenze vidy
musi byt posouzeni, zda vystupy neumoziuji jakoukoli pfimou ¢i nepfimou identifikaci
subjektd udaju.

e Recenzované a schvélené vystupy jsou Zadatellm predany na zakladé rozhodnuti vedeni
UzIs CR. Pokud jsou vystupy publikovany v Katalogu zdravotnickych dat, je o nich informovana
Rada NZIP a Rada NZIS, které mohou ndsledné uplatnit dalsi pfipominky k formatu ¢i obsahu
zvefejnéni.

Format a rozsah Zadanych vystupl urcuje nejen vlastni pracnost zpracovani, ale také naroky na
recenzni fizeni a kontrolu ochrany osobnich Udajl. Ztohoto hlediska Ize rozliSovat tfi rlizné typy
Zadosti:

e Bézny informacni servis nad uzavienymi a dostupnymi daty NZIS, tedy Zadosti o zpracovani
dat NZIS, béZné popisné statistiky a agregovana data. Tyto vystupy prochazeji vySe uvedenym
postupem zpracovani, vétsSina uvedenych krokd je vsak efektivné realizovana elektronickou
komunikaci v rémci vnitinich procest UZIS CR, a tudiz Ih(ita pro vy¥izeni béinych 7adosti o data
a analyzy je internimi predpisy UZIS CR nastavena na 14 dnd, pokud neni s 7adatelem
dohodnuto jinak. Jednoduché popisné statistiky a agregovand data mohou byt Zadateli
pfeddvana primo nebo formou odkazu na zverejnény zdroj ¢i publikace. Format Zadosti
o jednorazovy vystup z dat NZIS je Prilohou 6 Koncepce (online dostupné na webu UZIS CR).

e Zadosti a ukoly vedouci k publikaci novych otevienych datovych sad a datovych souhrnf,
Zadosti o pFipravu novych referencnich statistik ¢i ukazatell pro regionalni zpracovani apod.
Lhata pro pripravu a publikaci téchto vystup( je nastavena na 1 mésic. U ¢asové narocnéjsich
uloh nebo v pfipadech, kdy je nutné z néjakého dlvodu cekat na dostupna data ¢i narocnéjsi
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recenzni fizeni, musi byt Zadatel o realistickém terminu plnéni neprodlené informovan.
Vystupy tohoto typu vytvéreji novou informacéni hodnotu a musi pted zvefejnénim projit vyse
popsanym recenznim fFizenim. Publikace v otevieném formatu musi byt doplnéna
odpovidajicimi popisy a metadaty a musi mit stanoven ¢asovy plan aktualizaci. Jde o vystupy,
které mohou byt autorskym dilem a mzZe je vtomto smyslu navrhovat i externi Zadatel —
viz ddle sekce Autorstvi otevienych datovych sad, souhrn( ¢i referencnich statistik. Format
Zadosti (Ci autorského navrhu) o vytvofeni nové oteviené datové sady Ci souhrnu je
Pfilohou 73 Koncepce. Zadost na novou resortni referenéni statistiku je Pfilohou 8 Koncepce.
o Zadosti sméfujici k vyzkumnému zpracovani komplexnich syntetickych dat vyzadujici
pripravu vice datovych zdroji musi byt posuzovany individudlné a s Zadatelem musi byt
nastaven realisticky harmonogram pfipravy a realizace zadani. Technickda dokumentace
k platformé syntetickych dat je uvedena v Priloze 9, registrace a zZadost vztahujici se k této
platformé jsou PFilohou 1032 Koncepce (online dostupné v rdmci Datového zpravodajstvi NZIS

Open).

Klicové role a procesy souvisejici s vyfizovanim zadosti v béZzném reZimu shrnuje ndsledujici tabulka.

Tabulka 5 Prehled roli a jejich popist v procesu publikace dat NZIS

Role v procesech sdileni a sekundarniho

L. Nositel a strucny popis role
zpracovani dat NZIS Y pop

Zadatelé o rizné vystupy NZIS nejsou typové nijak omezeni,
Zadatel o data a analytické vystupy systém je otevien Sirokému spektru zajemcl od akademickych
a komercnich instituci az po média a Sirokou verejnost.

Zadatelé mohou navrhovat nové oteviené datové sady, datové
souhrny, analyzy Ci referencni statistiky jako sva autorska dila.

Zadatel — autor Autorstvi takto navrZenych novych vystupl je moZné prihlasit
vyplnénim strukturovaného formuldre v pfislusné sekci portdlu
NZIP.

Zadatel o zpracovani dat touto formou musi predloZit vyzkumny
projekt schvaleny etablovanou narodni nebo mezinarodni
grantovou agenturou, vysokymi Skolami nebo projekt vyzkumu
a vyvoje udéleny nékterym ministerstvem vlady CR (napf. v ramci
Narodniho planu obnovy nebo resortnich vyzkumnych zaméra).
Obdobné u klinické studie musi jit o radné schvdleny projekt,
vybaveny protokolem a vSemi potfebnymi ndlezitostmi. Je
74douci, aby byl UZIS CR osloven ji ve fazi pfipravy a podavani
téchto projektl. Jen tak je moiné zamér projektu ¢i protokol
studie uzpUsobit moZnostem a dostupnosti dat NZIS.

Zadatel o zapojeni NZIS do védecko-
vyzkumného projektu nebo klinické
studie

Rizeni Zivotniho cyklu Zadosti
Posouzeni a realizace Zadosti

Uroven 1. Komunikaéni a datové Posuzuje formalni stranku Zadosti a komunikuje s Zadateli
centrum NZIS, Odbor spravy dat pfipadné problémy, uptesnéni ¢i doplnéni. Koordinuje a fidi
NZIS, Odbor analyzy dat vSechny dalsi kroky v Zivotnim cyklu dané zadosti ¢i Glohy.
Uroveri 2. Realizace Odborem Interni tymy UZIS CR odpovédné za posouzeni obsahové stranky
spravy dat NZIS a Odborem analyzy | Zadosti, ptipravu a validaci dat, za vlastni realizaci poZzadovanych
dat vystup a jejich pripravu k publikaci.
Recenze, schvaleni a zvefejnéni (publikace) vystupt

Uroven 1. Garanti pfislu$nych Vsechny vystupy jsou recenzovany jmenovanymi garanty
registrd a komponent NZIS predmétnych zdroji dat, u komplexnich vystupld mohou byt

31 p¥iloha 7A: Navrh oteviené datové sady, 7B: Navrh datového souhrnu.
32 p¥iloha 10A: Syntetickd data NZIS: 7adost o registraci, 10B: Zadost o vystup syntetickych dat NZIS.
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Role v procesech sdileni a sekundarniho

L, Nositel a strucny popis role
zpracovani dat NZIS Yy pop

prizvani dalsi, externi recenzenti. Publikace vystup( na Narodnim
zdravotnickém informacnim portalu dale posuzuje redakéni tym
NZIP a na zdkladé jeho zprdv rovnéz resortni Rada NZIP.
Otevrené datové sady, datové souhrny a referencni statistiky maji
jiz pfi své publikaci stanoven harmonogram pravidelnych
aktualizaci (typicky jednou roc¢né). DodrZovani harmonogramu
kontroluje Komunikaéni a datové centrum NZIS.

Dopad vytvorenych vystupl (pocty interakci, impakt, pocty reakci
apod.) vcetné citacni kazné a interpretace vysledk(l sleduje
redakcni tym portalu NZIP. Pravidelné zpravy redakéniho tymu
projednava a vyvozuje z nich zavéry a doporuceni resortni Rada
NZIP.

Uroveri 2. Vedeni UzIS CR a Rada
Ndrodniho zdravotnického portdlu

Aktualizace publikovanych vystupi

Zpétna kontrola dopadu vystupd, jejich
vyuZivani a vyznamu

Autorstvi navrh( novych otevienych datovych sad, souhrn( ¢&i referencnich
statistik

Oteviené datové sady, agregované datové souhrny nad daty narodnich registrl ¢i metodiky
referencnich statistik jsou v pfedlozené koncepci vnimany jako autorské dilo, jehoZ soucasti neni pouze
vlastni ndvrh vystupu, ale i detailni popis metodiky, zdrojovych dat a vypoctl a referencni interpretace
(autorské dilo ve smyslu § 2 zakona €. 121/2000 Sb., o pravu autorském). Uvedené vystupy pred svou
publikaci prochazeji recenznim fizenim garanty pfedmétnych registrt a komponent NZIS, ptipadné pro
né mohou byt urceni dalsi recenzenti z fad vyznamnych experta.

Autorstvi novych otevienych datovych sad, datovych souhrn ¢i statistik je mozné pfihlasit vyplnénim
strukturovaného formulare v prislusné sekci NZIP. Autorsky kolektiv véetné afiliaci autor tak musi
Zadatelé definovat pfimo pfi vlastnim ndvrhu daného vystupu. Autory, ptipadné cleny SirSich
autorskych kolektivii mohou byt rovné? pracovnici UZIS CR & odborni garanti ndrodnich zdravotnickych
registra.

Autofi navrhovanych vystupUl popisuji datové sady ci jiné vystupy podle pravidel a ve strukture, které
jsou popsany v ¢asti Il této Koncepce. Povinné soucasti popisu jsou nasledujici:

e srozumitelny a na dané téma zaméreny nazev oteviené datové sady, datového souhrnu di
navrzené referencni statistiky,

e zahlavi: hlavni odborny garant, urceni autord a jejich afiliaci,

e zdakladni popis datové sady Ci jiného navrhovaného vystupu, primarni cil,

e interpretace a informacni hodnota dat,

e interpretacni a informacni limity a jind omezeni,

e zajisténi ochrany osobnich udaju a dalsich citlivych dat,

e klicova slova,

e klasifikace dle EuroVoc®? (standardni slovnik konceptuélnich pojm( EU),

e technické charakteristiky: periodicita aktualizace, format datové sady, pocet zaznamu, pocet
popisnych atributll, velikost, pocet jednotek, které nemohly byt zahrnuty z ddvodu nizké
Cetnosti vyskytu,

e zdroje dat,

e pouzité agregace a transformace dat, pfipadné jiné Gpravy,

33 https://opendata.gov.cz/cinnost:vyhledani-eurovoc-konceptu
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e detailni popis atributl datové sady, véetné Ciselnikl, metrickych jednotek apod.

VysSe uvedeny vycet povinnych poloZek ma za cil standardizovat popis jednotlivych vystupl a zajistit
maximalni moznou reprodukovatelnost a sdileni vystupd. Cilem neni omezit autorskou jedine¢nost
vystupl C¢i jejich inovacni potencial. Ten mlzZe byt zohlednén v metodickych a implementacnich
popisech dila i v samotnych analytickych vystupech a jejich interpretaci.

Pokud jsou data zpracovavana pro védecké ucely, pak mohou byt dale bez omezeni publikovana
v oborovych nebo institucionalnich repozitarich, odbornych casopisech atd. tak, aby byly naplnény
pozadavky oteviené védy a otevienych vyzkumnych dat.

Nasledujici procesy pripravy, zpracovani, recenze a publikace vystupl se Fidi univerzalnimi pravidly
uvedenymi v pfedchozi kapitole. Konecna verze vystupu je dale doplnéna o nasledujici parametry:

e jména recenzentl a jejich afiliace,
e datum schvaleni vystupu v dané verzi, datum koneéného schvéleni poradou vedeni UZIS CR,
e doporucena citace datové sady ¢i jiného vystupu, dostupnost, misto publikovani.

Procesni a kapacitni zajiSténi interaktivni analyzy komplexnich dat pro vyzkumné
ucely

U komplexnich, zejména vyzkumné zamérenych analyz dat je nutné pocitat s vysokym stupném
potfebné interaktivnosti a pravdépodobné také opakovani analyz pfi odladovani a optimalizaci
navrzenych algoritm(. Dle navrzené Koncepce existuje nékolik moznych pristupt k realizaci takovych
uloh a projektd; uZivatel miZe napftiklad autorsky navrhnout novou datovou sadu pro analyzy, jeji
navrh pripravit na zakladé studia syntetickych zverejnénych dat, pfipadné miiZe na bazi otevienych
syntetickych dat pfimo pfripravit algoritmizaci postupu a skript ke spusténi nad ostrymi daty. V pfipadé
feseni sloZitych problémU by vSak dosaZzeni konecného reseni mohlo vyZadovat pfilis mnoho iteraci
a projekt by se stal kapacitné i terminové nerealizovatelny.

Z téchto dlvodu je pro dosaZeni dostatecné rychlého a zvladnutelného postupu nastavena zrychlena
procedura projednavani a schvalovani opakovanych iterativnich aplikaci skriptl nebo interaktivnich
vypoctil. Cely proces zajistuje Komunikaéni a datové centrum NZIS jako interni oddéleni UzIS CR
odpovédné za koordinaci a fizeni sdileni a vyuZivani dat NZIS. Zrychleny proces schvalovani pro
opakované iterativni vypocCty a generovani skriptl probiha nasledovné:

e Prvotni Zadost, design projektu (Ulohy, zadani) jsou schvéaleny pomoci bézné plnohodnotné
procedury, véetné recenze radou garantl pfislusného registru ¢i zdroje dat.

e Schvalovani naslednych iteraci, zejména pokud je zména uZivatelem definovaného dotazu
trivialni a neméni design, cil ani povahu vystupu, je zrychlené a realizované na nizsi (operativni)
drovni. Toto schvalovédni probiha pouze na Grovni managementu internich tymd UZIS CR, bez
casové narocnych recenzi a oponentur. Vysledkem téchto dil¢ich iteraci jsou dil¢i (provozni)
nebo findlni vystupy, které uzivatel nesmi verejné publikovat ani jinak vyuZit.

e Schvalovani pribézinych vystupll se primarné zaméruje zejména na ochranu osobnich udaja.
V této fazi jsou vyuZitelné i automatické procedury kontrolujici napf. pocet unikatnich pripadt
(jedincd) v jednotlivych polich datovych tabulek a branici s vysokou mirou spolehlivosti
vystuplm, které by mohly vést k identifikaci subjektu udaju.

e PIné vyuzit bude moZné pouze finalni vystup, ktery projde opét radnym procesem schvaleni
a recenzi.
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Pokud se procesy postupného odladovani novych datovych sad nebo skriptl ukazi jako casové
nepfijatelné naro¢né, je nutné pfistoupit vzdjemnou dohodou Zadatele a UZIS CR k optimalizaci
postupd.

Predikce potfeb souvisejicich s datovymi a analytickymi vystupy NZIS, prioritizace

resortnich vystupl

Narodni zdravotnicky informacni systém je vysoce strukturovany zdroj strategickych informaci
nezbytnych pro optimalizaci kapacit zdravotnich sluzeb, kontrolu jejich dostupnosti a kvality vysledkd
a v neposlednifadé i pro nastavovani Uhrad zdravotnich sluzeb a hodnoceni jejich nakladové efektivity.
NZIS zastfesSuje radu plosnych populacnich zdravotnickych registrii a dalsich zdrojd dat se zakonem
stanovenymi Ukoly. Informacni servis a datové vystupy takto vyznamnych systém( samoziejmé
nemohou byt zaloZzeny pouze na ad hoc Zadostech Sirokého spektra Zadatel(l a uZivateld. VSechny
komponenty ¢i dil¢i registry NZIS maji svoje definované informacni priority a systémové nastavené
datové vystupy, které jsou pravidelné aktualizovany. Dlouhodobé publikacni plany nastavuji zejména:

e Jmenované rady odbornych garant(, které jsou pro kazdy registr a komponentu NZIS sloZzeny
z prednich odbornik danych obord. Rady registr(i pfipravuji ve spolupraci s tymy UzIS CR
zejména komplexni publikace statistickych dat (napf. rocenky), vystupy pro webové
zpravodajstvi a ,definicni” datové sady, které komplexné charakterizuji obsah jednotlivych
registrQ. Tyto vystupy jsou typicky aktualizovany jednou rocné. Rady rovnéz projednavaji
hldseni vybranych dat do mezinarodnich databazi nebo statistickych Setfeni, napf. pro
Eurostat, OECD, WHO apod.

e Ministerstvo zdravotnictvi CR v ramci potieb vyvolanych Fedenim vyznamnych resortnich
programl (napf. program Zdravi 2030) a jinych strategickych ukoll. Tyto resortni ukoly
stanovuji nejen interni odbory MzD CR, ale i vyznamné poradni orgény, které v rdmci MzD CR
plUsobi — zejména: Védeckd rada MZ, Rada poskytovatel(, Rada Narodniho institutu pro
klinickou excelenci ve zdravotnictvi, Ridici rada pro implementaci CZ-DRG, Rada Narodniho
screeningového centra.

e Zdrojové zpravodajské jednotky hlasici data do jednotlivych registrl, zejména asociace
poskytovatel(l zdravotnich sluzeb, zdravotni pojistovny (typicky v ramci plsobeni v rlznych
komisich MZ, napt. k centrové péci apod.).

e Pozadavky grantovych a jinych projekt, v nichZ spravce dat figuruje jako resitel nebo
spoluresitel.

¢ Komunikacni a datové centrum NZIS jako hlavni koordinaéni centrum pro danou oblast v ramci
UzIs CR. Editorsky tym centra pFipravuje kromé zpétného hodnoceni dopadu jiz zvefejnénych
vystupll i predikce potfeb a hlavni sméry ocekdvani uzivatell. KliCovym nastrojem pro takto
nastavované publikacni plany je Narodni zdravotnicky informacni portdl, ktery jednak
umoznuje vyhodnotit nejvice zZddand a ocekdvand zdravotnickd témata a rovnéZz pfimo
proaktivné sbira podnéty odbornych i laickych uZivateld.

Mimoradna prioritizace Zadosti a reZim krizového fizeni

V ptipadé naléhavych a krizovych situaci ustavuje ministerstvo zdravotnictvi interni fidici tym, ktery
sméfuje své pozadavky na data NZIS p¥imo vedeni UZIS CR. Prikladem takovych situaci mohou byt
epidemie ¢i jiné udalosti plosného ohroZeni populaéniho zdravi, naléhavé feseni akutnich problém
s dostupnosti nebo kvalitou zdravotnich sluzeb (napf. akutni nedostatek léciv, zdravotnickych
prostfedk(l) nebo feseni jinych specifickych problém (napf. narlst antibiotické rezistence). V rezimu
krizového fizeni prebira celostatni nebo regionalni Fidici tym vétSinu kompetenci spojenych se
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zadanim, validaci a hodnocenim datovych vystup@ z NZIS. Ridici tym rovnéZ uréuje prioritizaci rGznych
pozZadavk( a podnétll na zpracovani dat. Napf. béhem epidemie COVID-19 v letech 2020-2021 tuto
roli zastaval Centralni Fidici tym MZD CR, ktery kromé vlastniho informaéniho servisu rovné? fidil vyvoj
a implementaci novych informacnich systém{.

Mimortadna prioritizace potfeb musi byt srozumitelné komunikovana jak ze strany MZD CR, tak na NZIP
(resp. na Datovém zpravodajstvi NZIS Open), ktery je hlavni publikani platformou pro datové vystupy
z NZIS. Aby nedoslo k zahlceni systému abundantnimi poZzadavky na informace, je pfi krizovém rezimu
vyhodné vytvoreni samostatné portalové platformy, ktera cilené zajistuje informacni servis souvisejici
s danou krizovou ¢i vyjimecnou situaci. Prikladem muze byt opét feseni béhem epidemie COVID-19
a vznik samostatné publikaéni platformy Onemocnéni aktudlné®*. Vysoce prioritni informaéni podpora
pro feseni krize je tak oddélena od béznych vystupli NZIS, jejichZ feSeni mize byt z rozhodnuti fidiciho
tymu i do¢asné upozadéno, napft. z kapacitnich ddvodd.

Zcela zasadnim pravidlem pro komunikaci pfi feSeni krizovych situaci je aktivni doplfovani vsech
datovych vystupl a publikovanych statistik referencni interpretaci, véetné popisu interpretacnich
limitQ. Tento pfistup sniZuje riziko chybnych interpretaci ¢i Sifeni zmatecnych informaci odvozenych
z publikovanych dat.

34 https://onemocneni-aktualne.mzcr.cz/covid-19
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Cast IV. Publikace dat a komunikace
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Strategie a publikacni plan

Strategii a s ni spojeny publika¢ni plan navrhuje UZIS CR a schvaluje vedeni MZD CR po projedndni
a zapracovani metodickych pripominek Rady NZIS. Strategie a aktualizace metodické Koncepce jsou
vZdy pfipravovany na pevné stanovené casové obdobi (typicky dva roky). Soucéasti tohoto dokumentu
je prehledovy harmonogram jednani Rady NZIS a schéma komunikace s jednotlivymi cilovymi
skupinami (ndrodni konference, lokalni workshopy, edukaéni seminare, diskusni webinafre apod.),
podrobny publikacni plan na jednotlivé roky a sada zakladnich metrik pro objektivni vyhodnoceni
napliiovani vize a definovanych cild.

Kromé celkové resortni Koncepce pro sdileni a sekundarni vyuzivani zdravotnickych dat maji vSechny
komponenty ¢i diléi registry NZIS svoje definované informacni priority a systémové nastavené datové
vystupy, které jsou pravidelné aktualizovany. Tyto priority a dlouhodobé publikacni plany nastavuji
zejména jmenované rady odbornych garantd a MZD CR vrdmci potfeb vyvolanych Fesenim
vyznamnych resortnich program. Vsechny zde uvedené strategie a publika¢ni plany jsou verejné.

Katalog zdravotnickych dat

UzIS CR je jakoZto spravce narodnich zdravotnickych registr(i povinen poskytovat Gdaje obsaZené ve
vybranych registrech v podobé otevienych dat. Veskera oteviena data a dalsi relevantni vystupy, jako
jsou datové souhrny, analytické piehledy nebo interaktivni vizualizaci pod garanci MZD CR, jsou

zverejiovdny vramci modulu Datové zpravodajstvi NZIS Open, ktery vsobé zahrnuje také
administracni rozhrani pro publikaci otevienych dat s pfimou vazbou na Nérodni katalog otevienych
dat. Smysluplnost a informacni hodnota jednotlivych datovych sad jsou striktné podminény povahou

dat, kterd pochazi z nékterého z registr nebo informacnich systému NZIS. Zasadnim cilem zverejriovat
pouze takové informace, které budou fadné a v souladu s pravidly pro oteviena data popsana a které
navic nepovedou k mozné dezinterpretaci publikovanych vystup(.

Komunikace s odbornou komunitou

Univerzalni a komplexni metodicky popis procesu navrhu, ptipravy, validace a zverejnéni dat je zasadni
informaci, se kterou musi byt obeznamena Siroka komunita zabyvajici se zejména otevienymi daty ve
zdravotnictvi. ZajiSténi srozumitelné a jednotné komunikace o zdravotnickych datech v uzkém
propojeni s MZD CR a UZIS CR je zakladni komponentou funkéniho systému. Laicka i odborna vefejnost
musi mit k dispozici informace o aktualni stavu, publika¢nim planu a celkové vizi. Mezi komunikacni
nastroje, které budou kontinudlné vyuzZivdny nejen ke sdéleni aktudlniho stavu, ale také ke sbéru
podnétl, pozadavk( a zpétné vazby, patfi:

e narodni a regionalni konference,

e webinare k vybranym tématim NZIS,

e prezencni diskusni panely a edukacni seminare,

e ad hoc individualni konzultace,

e NZIP jako zdroj garantovanych a ovétenych informaci pro Sirokou vefejnost,

e modul Datové zpravodajstvi NZIS Open jako prezentacni platforma pro zdravotnicka data
(Katalog zdravotnickych dat) a datové novinky,
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e socialni média NZIP a NZIS Open a zapojenych partnerskych instituci (CLS JEP, pacientské
organizace apod.),

e tiskové konference a oficidlni stanoviska MzD CR a UzIS CR,

e odborné publikace.

Nedilnou soucasti je také komunikace napfi¢ odbornou komunitou na mezinarodni Urovni s cilem
sdileni a preddvani zkusSenosti, a to zejména pfimo ve specifické doméné otevienych dat ve
zdravotnictvi.

Narodni zdravotnicky informacni portal

UstFedni resortni platformou pro zvefejfiovani dat NZIS zapadajici pod NZIP si klade za dlouhodoby cil
zajisténi jednotné a srozumitelné komunikace mezi jednotlivymi aktéry péce o zdravi, obéany —
pacienty, zastupci verejné spravy a odbornymi spole¢nostmi: (i) vefejna sprava prostrednictvim NZIP
sdéluje verejnosti potfebné informace z ¢eského zdravotnictvi, (ii) verejnost prostiednictvim NZIP
poskytuje zpétnou vazbu, kterad témata nejsou dostatec¢né informacné pokryta, a to v€etné hodnoceni
kvality jiz publikovaného obsahu v podobé ¢lank( a externich zdrojd. Nedilnou soucéasti NZIP je také
interaktivni mapa zdravotni péce, kde lze vyhledat nejblizsiho poskytovatele a usnadnit tak propojeni
potencialnich pacientl se zdravotnimi problémy s jejich Iékafem/specialistou.

NZIP byl spustén 23. ¢ervence 2020 ve spolupraci s hlavnimi garanty obsahu, tedy s Ministerstvem
zdravotnictvi CR (MzD CR), Statnim zdravotnim Ustavem (SZU), Ceskou Iékaiskou spole¢nosti Jana
Evangelisty Purkyné (CLS JEP) a UZIS CR. Na portalu jsou kontinudlné publikovény popisné edukaéni
a popularizacni ¢lanky, externi doporucené zdroje vedouci na rozsifujici relevantni obsah, rejstfikové
pojmy a mapa odbornikQl a zdravotnickych zafizeni v souladu s NRPZS. Obsah NZIP je rozdélen na
zakladni sekce o Zivotnich situacich, prevenci a zdravém Zivotnim stylu a informacich o nemocech. NZIP
ajeho Tresitelsky tym (management, vyvojovy tym, autorsky tym, tym garantl, tym
recenzentd, analyticky tym, datovy tym, tym pro marketing a propagaci, tym pro zahrani¢ni spolupraci)
jsou financovany z:

e projekt NZIP | (2021-2023): Operacni program Zaméstnanost (prioritni osa 4: Efektivni vefejna
sprava, investicni priorita 4.1: Investice do instituciondlni kapacity a efektivnosti verejné spravy
a verejnych sluzeb na celostatni, regionalni a mistni Grovni za Ucelem reforem, zlepSovani
pravni Upravy a radné spravy),

e projekt NZIP Il (2023-2026): Operac¢ni program Zaméstnanost plus, investi¢ni priorita 2.2
Socialni za¢lefovani.

Dlouhodobym zdmérem je NZIP zafadit mezi klicové a nosné priority MZD CR, které budou mit
manazerskou i finanéni podporu verejné spravy po skonceni vyse uvedenych projekt(.

V ramci sjednocovani publikovanych informaci z oblasti zdravotnickych dat NZIS je aktudlné ptipravena
zcela nova sekce na NZIP s nazvem Datové zpravodajstvi NZIS Open, kde jsou pribézné zverejnovany
a odkazovany datové vystupy NZIS, nosné zpravy a aktuality. Nedilnou soucasti jsou oteviené datové
sady z konkrétnich registrd NZIS, které jsou kontinualné prenaseny do Narodniho katalogu otevienych
dat. V souladu s celkovou narodni strategii otevienych dat se v oblasti zdravotnictvi planuje prechod
na novou verzi katalogu splnou podporou platnych standardd, a to vietné provazani
s administrativnim rozhranim NZIP. Dale jsou kromé aktualni potteby reakce na vyvoj epidemie COVID-
19 zvefejriovany datové sady obsahujici administrativni data MzD CR a data z vybranych centralnich
registrll NZIS. Kromé statickych vizualizaci vybranych vystup( urcenych pro Sirokou i odbornou
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verejnost jsou vyvijeny interaktivni webové portadly pro dedikovana a ucelend témata (napf.
psychiatrie®, screeningy®®). Pro vhodné vystupy jsou navrieny a implementovany dynamické
vizualizace v podobé infografik pfimo jako soucast obsahu Datové zpravodajstvi NZIS Open, ktera
srozumitelné a ndzorné ilustruje klicové zavéry nad dostupnymi daty. Role Datového zpravodajstvi
NZIS Open v predloZené koncepci je zasadni, a to zejména v nasledujicich oblastech:

i. Predstavuje strukturované publikaéni médium zahrnuijici jak sekce pro Sirokou verejnost, tak
obsahové komplementarni odborné zpravodajstvi NZIS. Jde o nastroj, na kterém jsou a budou
zverejiiovany vsechny datové a statistické vystupy NZIS popsané v Koncepci— publikace na
jedné platformé zasadné prispiva k prehlednosti a transparentnosti vystupd.

ii. SlouZi jako vstupni brana k podavani podnétl a zZadosti o vystupy NZIS, véetné autorskych
navrhll novych datovych sad ¢i souhrnd (pfipadné navrh( na modifikaci jiz publikovanych
vystupl).

iii. Provazuje publikované datové a statistické vystupy s dalSimi klicovymi, daty podminénymi
agendami, jako jsou publikované klinické doporucené postupy, indikdtory kvality péce,
hodnoceni preventivnich programu apod.

iv. Je zdkladnou pro zpétné hodnoceni dopadu jiz publikovanych vystupl, at jiz metrikami
citovanosti, navstévnosti ¢i stahovani, nebo sledovdnim naslednych vyuZiti a interpretaci.

v. Kontrola navstévnosti, vyhledavani témat a zajmu odbornych i laickych uZivatell na platformé
NZIP usnadnuje predikce potfeb pro vystupy NZIS a umozZniuje efektivni zacileni budoucich
vystupd.

35 https://psychiatrie.uzis.cz/
36 https://nsc.uzis.cz/data/
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