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SOUHLAS SE ZAPOJENIM DO PROJEKTU

PILOTNI PROJEKT ,NAVRH SYSTEMU KOMPLEXNi SDIiLENE ZDRAVOTNE-SOCIALN{ PECE
0 PACIENTY SE VZACNYMI ONEMOCNENIMI“

Vazena pani, vaZeny pane,

nabizime Vam (Vasemu ditéti) ucast v projektu ,Navrh systému komplexni sdilené zdravotné-
socialni péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi - SYPOVO* (dale jen ,projekt“). V projektu se
bude zkoumat fungovani systému péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi (nebo s
podezienim na vzacné onemocnéni) v podminkach soucasného zdravotnického a socialniho
systému s cilem identifikovat oblasti vyzadujici zménu. Projekt probiha ve vybranych centrech
vysoce specializované péce pro vzacna onemocnéni (CVSP-VO) v Ceské republice, ktera budou
podrobné popisovat klinické ¢innosti zdravotnického tymu po dobu 6 meésici od Vasi prvni
navstévy v CVSP-VO. V projektu se také analyzuje naro¢nost a nakladovost vynaloZené zdravotni
péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi (nebo s podezienim na vzacné onemocnéni) v obdobi
od zacatku projevli onemocnéni do prvniho vySetreni v CVSP-VO. Realizatorem projektu je
Ministerstvo zdravotnictvi, organizaéni slozka statu, se sidlem Praha, Palackého namésti 4, PSC:
128 00, IC: 00024341 (dale jen ,MZD").

Cilem projektu je nastaveni pravidel pro systém komplexni sdilené péce a navrh pro tihrady této
péce. Optimalizace pravidel v systému péce umozni stanoveni dlouhodobého planu zdravotni i
socidlni péce i jeji optimalni dlouhodobou realizaci. Lze predpokladat, Ze vysledky projektu
prispéji ke zlepSeni kvality péce ve vSech jejich trovnich a z toho plynoucimu zlepSeni kvality
zivota a spolecenského uplatnéni osob trpicich vzacnym onemocnénim. Nasledna implementace
systému komplexni sdilené péce muze zajistit pacientim s vzacnymi onemocnénimi v¢asnou
diagnostiku i pristup k cilené 1é¢bé, pokud je k dispozici.

Abychom mohli projekt fadné vyhodnotit, chceme Vas pozadat o Vas$ souhlas se zapojenim do
projektu a o poskytnuti souhlasu se zpracovanim osobnich udajt. VSechny osoby, které
budou mit pristup k Vasim idajiim, jsou vazany povinnou mlcenlivosti. Zveiejnéni vysledkd bude
provedeno bez individualnich tidaji zapojenych osob. U¢ast v projektu je zcela dobrovolna. Svou
ucast v projektu miizete odmitnout nebo ji kdykoliv ukoncit, aniz by to mélo vliv na dostupnost
nebo kvalitu Vam poskytovanych sluzeb a zdravotni péce.

Vzhledem k tomu, Ze pilotni ¢ast projektu ,Navrh systému komplexni sdilené zdravotné-socialni
pée o pacienty se vzacnymi onemocnénimi - SYPOVO“, registracni (¢islo
CZ.03.02.02/00/22_046/0002450, je financovan z Operacniho programu Zameéstnanost plus, je
MZD povinno dolozit, Ze finance urcené pro tento projekt byly vyuzity fadné a efektivneé. Pro tyto
ucely bude MZD jako zpracovatel pro Ministerstvo prace a socialnich véci jako spravce uchovavat
Vase jméno, piijmeni, adresu trvalého bydliSté, datum narozeni, kontaktni e-mail, pohlavi (v
pripadé nezletilého pacienta bude MZD uchovavat také idaje zadkonného zastupce), a to do 31. 12.
2036, tedy po dobu, po kterou opravnéné osoby mohou provadét kontrolu tohoto projektu.
Témito opravnénymi osobami jsou poskytovatel dotace - Ministerstvo prace a socialnich véci
(Ridici organ Opera¢niho programu Zaméstnanost plus), izemni finan¢ni organy, Ministerstvo
financi, Nejvyssi kontrolni utad, Evropska komise a Evropsky acetni dviir, pripadné dalsi organy
opravnéné k vykonu kontroly. Na zpracovani téchto tidajt se bude podilet rovnéz poskytovatel
zdravotnich sluzeb, kde projekt probihd. VySe uvedend povinnost byla zavedena narizenim
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 tdaji a o zruSeni smérnice
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95/46/ES (dale jen ,Obecné narizeni o ochrané osobnich udaji“), opravnénym zpracovavat
osobni Udaje podporenych osob na zdkladé natizeni Evropského parlamentu a Rady (EU) ¢.
2021/1057 ze dne 24. Cervna 2021, kterym se ziizuje Evropsky socialni fond plus (ESF+) a zrusuje
narizeni (EU) 1296/2013 (zejména jeho prilohy I).

.....

zdravotné-socialni péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi - SYPOVO - Ministerstvo
zdravotnictvil.

SOUHLAS SE ZPRACOVANIM OSOBNIiCH UDAJU

Ja, niZe jmenovany(a) udéluji sviij souhlas se zapojenim do projektu a svym podpisem niZze
stvrzuji, Ze jsem byl(a)o projektu fadné informovan(a) a byl(a) jsem informovan(a) tom, Ze mohu
ucast v projektu kdykoliv ukonc¢it.

Ja, nize jmenovany(a), udéluji sviij souhlas s tim, aby poskytovatel zdravotnich sluzeb, ktery se
podili na pilotnim projektu ,,Navrh systému komplexni sdilené zdravotné-socialni péce o pacienty
se vzacnymi onemocnénimi - SYPOVO“ (dale jen ,projekt”), predal odebrané tidaje Ministerstvu
zdravotnictvi, Palackého namésti 375/4, 128 00 Praha 2 - Nové Mésto, ICO: 000 24 341 (dale jen
»,MZD*) jako spravci osobnich udaji v projektu.

J4, nize jmenovany(a), udéluji svij souhlas stim, aby MZD jako zpracovatel osobnich udajt,
predalo odebrané tidaje Ministerstvu prace a socialnich véci, Na Pori¢nim pravu 1/376, 128 01
Praha 2- Nové Mésto, IC: 00 55 10 23, jako spravci osobnich tidajii v projektu, za ti¢elem provedeni
kontroly financovani z Opera¢niho programu Zameéstnanost plus.

Dale udéluji sviij souhlas Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky, Palackého
namésti 375/4, 128 00 Praha 2 - Nové Mésto, ICO: 000 23 833 (dale jen ,UZIS CR“) jako spravci
osobnich tidaji v Narodnim zdravotnickém informacnim systému (,NZIS“) a zaroven zpracovateli
dat ziskanych pro projekt ke zpracovani nize uvedenych osobnich idajli za tcelem provedeni
analyzy dat pro projekt takovym zplisobem, Ze data odebrana poskytovatelem budou propojena
s dal$imi daty o pribéhu zdravotni péce v NZIS a nasledné bude provedena analyza dat za Gcelem
vyhodnoceni projektu. Vysledky analyzy dat budou publikovany vyhradné v plné anonymizované
a agregované podobé.

Sbér a analyza dat pro projekt zahrnuje:

e Udaje o osobé pacienta i zdkonného zastupce: jméno, prijmeni, datum narozeni, rodné
Cislo, adresa trvalého pobytu, kontaktni e-mail, pohlavi

e Udaje o osobé pacienta: diagnéza vzacného onemocnéni, datum zacatku obtizi, datum
stanoveni diagnozy

e na zakladé rodného ¢isla idaje vedené o osobé pacienta v Narodnim registru hrazenych
zdravotnich sluZeb jako soucasti NZIS: vék, diagndza vzacného onemocnéni, idaje o datu,
pribéhu, a obsahu poskytnuté zdravotni péce a o provedenych thradach zdravotnich
sluzeb z vefejného zdravotniho pojiSténi

1 Dostupné online: https://mzd.gov.cz/category/evropske-fondy/projekty-ministerstva-zdravotnictvi-v-
letech-2021-2027 /navrh-systemu-komplexni-sdilene-zdravotne-socialni-pece-o-pacienty-se-vzacnymi-
onemocnenimi-sypovo/
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Tento souhlas udéluji na dobu nejdéle do 31. 12. 2036. Timto potvrzuji, Ze jsem byl(a) poucen(a)
o0 pravu na pristup k témto udajtim, jejich opravu, doplnéni a vymaz, pravu na omezeni zpracovani
téchto udaji a pravu podat stiznost u Uradu pro ochranu osobnich tidaji. Tento souhlas udéluji
dobrovolné. S informacemi o zpracovani téchto osobnich Udaji jsem se seznamil(a) a
porozumél(a) obsahu. Jsem si védom(a), Ze souhlas lze kdykoliv zcela nebo zcasti odvolat
zaslanim dopisu Povérenci pro ochranu osobnich tidaji MZD, na adresu MZD, nebo na jeho e-
mailovou na adresu oia@mzd.gov.cz. V pripadé odvolani souhlasu nebudou vySe uvedené osobni
udaje nadale zpracovavany pro Ucely, pro které byl tento souhlas udélen, zpracovani téchto tdajt
pired odvolanim souhlasu ale ziistane zdkonné. V piipadé jakychkoliv dotazii nebo Zadosti
tykajicich se zpracovani téchto osobnich tdaji mohu kontaktovat MZD na adrese uvedené vyse
nebo e-mailu oia@mzd.gov.cz.

Psany text piste prosim velkym hiilkovym pismem pouze do vyznacenych poli.
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Udaje zakonného zastupce:

meno: [ | | [P PP PP PP
Phiment: | | J LI PP P T PP Pl P TT Pl

Pam [ | [ ] [ [ ] ]
narozeni:

fmalt PP PP PP PP

batum - [T LI T LT TT]

JA NiZE PODEPSANA/Y SOUHLASIM SE ZAPOJENIM DO PROJEKTU A SE ZPRACOVANIM
OSOBNICH UDAJU PRO PROJEKT

Podpis

zakonného zastupce:

U pacientd starsich 12 let:

Podpis

pacienta:
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