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* Absence jednotnych pravidel

* Nejasny vyklad prav a povinnosti
* Dopad Zakona o ochrané osobnich udaju

* Absence kontrolniho systému



* Kdy navrhy maji nechtény dopad na nezuc¢astnéné

* Kdy navrhy pfipravuji nespecificka lobby

* Kdy navrhy nepfipravuje nikdo



fyzické a pravnické osoby.

(2) Tento zakon se vztahuje na veskeré zpracovavani osobnich udaja, at
k nému dochazi automatizované nebo jinymi prostfedky.

(3) Tento zakon se nevztahuje na zpracovani osobnich udaju, které
provadi fyzicka osoba vyluéné pro osobni potiebu.

(4) Tento zakon se nevztahuje na nahodilé shromazdovani osobnich udaja,
pokud tyto udaje nejsou dale zpracovavany.



b) citlivyrn Udajem osobni udaj vypovidajici o0 narodnostnim, rasovém
nebo etnickém puvodu, politickych postojich, ¢lenstvi v odborovych
organizacich, nabozenstvi a filozofickém presvédéeni, odsouzeni za
trestny ¢in, zdravotnim stavu a sexualnim Zzivoté subjektu udaju a
geneticky udaj subjektu udaju; citivym udajem je také biometricky
udaj, ktery umoznuje pfimou identifikaci nebo autentizaci subjektu
udaju,

c) anonymnim uUdajem takovy udaj, ktery bud v plivodnim tvaru nebo po
provedeném zpracovani nelze vztahnout k uréenému nebo urcitelnému
subjektu udaju,



Citlivé udaje je mozné zpracovavat, jen jestlize

a) subjekt Udaju dal ke zpracovani vyslovny souhlas. Subjekt udaju musi
byt pfi udéleni souhlasu informovan o tom, pro jaky ucel zpracovani a k
jakym osobnim udajum je souhlas davan, jakému spravci a na jaké obdobi.
Existenci souhlasu subjektu udaju se zpracovanim osobnich udaju musi
byt spravce schopen prokazat po celou dobu zpracovani. Spravce je
povinen pfedem subjekt udaju poucit o jeho pravech podle § 12 a 21,

b) je to nezbytné v zajmu zachovani zivota ....

c) se jedna o zpracovani pfi zajiStovani zdravotni péce, ochrany
vefejného zdravi, zdravotniho pojisténi atd.



a) stanovit ucel, k némuz maji byt osobni udaje zpracovany,

b) stanovit prostredky a zplsob zpracovani osobnich udaju,

C) zpracovat pouze pfesné osobni udaje, ...

d) shromazdovat osobni Udaje odpovidajici pouze stanovenému ucelu

e) uchovavat osobni udaje pouze po dobu, ktera je nezbytna k ucelu
jejich zpracovani. Po uplynuti této doby mohou byt osobni udaje
uchovavany pouze pro ucely statni statistické sluzby, pro ucely védecke
...a 0sobni udaje anonymizovat, jakmile je to mozné,



zpracovany, kdo a jakym zpusobem bude osobni udaje zpracovavat a komu
mohou byt osobni udaje zpfistupnény, nejsou-li subjektu udaju tyto
informace jiz znamy. Spravce musi subjekt udaju informovat o jeho pravu
pfistupu k osobnim udajumn, pravu na opravu osobnich udaju, jakoz i o
dalSich pravech stanovenych v § 21.

(3) Informace a pouceni podle odstavce 1 neni povinen spravce
poskytovat v pfipadech, kdy osobni udaje neziskal od subjektu udaju,
pokud

a) zpracovava osobni udaje vyluéné pro ucely vykonu statni statistické
sluzby, védecké nebo archivni ucely ...

b) zpracovani osobnich udaju mu uklada zvilastni zakon



uvedenych v § 18, je povinen tuto skuteénost pisemné& oznamit Ufadu pred
zpracovavanim osobnich udaju.

§ 18

(1) Oznamovaci povinnost podle § 16 se nevztahuje na zpracovani
osobnich udaju,

b) které spravci uklada zvlastni zakon nebo je takovych osobnich udaju
treba k uplatnéni prav a povinnosti vyplyvajicich ze zvlastniho zakona,
nebo.



(1) Volny pohyb osobnich udaji nemuize byt omezovan, pokud jsou Udaje
predany do ¢lenského statu Evropské unie.



Vypracovat material (publikace, doporuceni, atd.), ktery
bude ucelené representovat nazor (nazory) subjektu,
které se v sou¢asné dobe testovanim DNA zaobiraji

Cilem tohoto projektu neni:

Za kazdou cenu najit vSeobecny
konsenzus

Prosadit jedno stanovisko na ukor jiného



rozeslan na kontakty uvedené v Databazi cytogenetickych
a DNA laboratofi a dalSim odbornikum z oblasti DNA
analyz (soukromé laboratofe, soudni znalci, kriminalistické
laboratore, IVF centra a dalSi)

» stanoveny pracovni skupiny a zasadni otazky

« zkusenosti s kontrolou UOOU



Skupina pro zdravotni geneticka testovani - Klinika

Skupina pro geneticka testovani identity a
pfibuznosti - Identita

Skupina pro vyzkumna geneticka testovani -
Vyzkum

Skupina pro ostatni geneticka

testovani - Jiné



+ KDO

« CO/PROC

* JAK

- problematika zpusobilosti k provadeéni testu a
interpretaci (certifikaty, 1ISO)

- problematika regulace testu (ucéel, provedeni,
etika, atd.)

- problematika kontroly kvality (laboratorni,
sprava osobnich udaju, atd.)



» Aktuality - planované akce, media a dalSi

* Pracovni skupiny - subjekty, diskuzni forum, dokumenty, aktivity
» Ke stazeni - zakony, dokumenty

+ Kontakt - kontaktni formular



Koordinaéni centrum pro pripravu podklada k DNA legislativé

0 projektu Aktuality Pracovni skupiny Ke staZeni Kontakt UZitetné odkazy

Aktuality
ofad pro ochranu
osobnich Odaju
L ¢ or paracnal 20.4.2008
AKCE: Konference "DNA analyza ¥v."
Ve dnech 4. a 5.6, pofadaji Ustay klinické biochemie a |aboratorni diagnostily WFM a 1. LF UK + Praze,
Immmunotech a.s, a Sigma-Aldrich s.r.o konferenci "DMN& analyza". Jednd se o jif paty rocnile této akce,
ktery je nowé pofddan v konagresovém saldnku hotelu Mowvotel (Katefinskd 38, Praha 2) nedaleko
obwyklého mista konani - Lékafského domu, Program akce je opét dvoudenni - 1. den - analyza
nukleowych kyselin, 2. den - bunéény crklus a bunéénd analyza.

AKADEMIE VED

CESKE REPUBLIKY Program konference a misto konani naleznede zde: El

15.4.2008

O0ZMAMENI: PFesun stranek na vlastni doménu

Cnes byly strdnky Koordinaéniho centra pro pfipravu DA legislativy pfesunuty z doSasné adresy
dnalegislativa.kvalitne.cz na wlastni dorménu www,dnalegislativa.cz, Soufasné jsou od dneiniho dne
zpFistupnény i siroké wefejnosti,

SWERSS,
R ',

20.3.2008

DOKUMENT: Presentace na kurzu "Klinicka genetika™ B

VW rémci 7. Kaprasova dne pofddancho Spolednosti Lékafske Genetiky s Spolednosti pro prevenc
dédiénych poruch CLS JEP, ktery probéhl wZera v Lékafském domé v Praze wystoupila Dr, Lucie Benelova
s pfispévkem "Aktudlni informace z Koordinadniho centra pro pfipravu podkladd k DA legislative”, Tento
prispévek je k dispozici zde &

18.3.2008

ASLSG AKCE: 7. Kaprasidv den .
Dne 19.3.2008 pofadd)i Spolednost Lékafske Genetilky a Spoleénost pro prevenci dédiénych poruch CLS
JEP v Lékafskérm domé v Praze 7. Kaprasidy den, ktery bude jako ji$ tradicné vénovan klinické genetice v
celé jeji £ifl, Program pracovniho dne naleznete zde



Ke staZeni: | 2Zakony B | Dokumenty 5 | Akce

Upozarnéni: Aktudlni znéni vybranvch zdkond ke dni 26.2,2008

COOCORO0O)

o

Trestni zdkon 140/1961 Sh,
Zakon o ochrané osobnich ddajd 10142000 Sh,

Falkon o pédéi o zdravwi lidu 20/19686 Sh,

Zakon o roding 94/1963 5b, &

Falkon o trestnim Fizenl soudnirn (Trestni Fad) 4171961 Sb,
Zdakon o znalcich a tlurnodnicich 3641967 5b,

Zivnostensky zdkon 455/1991 sh,
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Uvodni stranka fora ¥loZit novy prispévek

Infurmuuan‘r snuhlas L k|II'IIEkE diagnostice
Ochrana osobnich ddajd v klinické diagnostice

Skryt/zobrazit témata

Zpisobilost pro provadéni klinickych genetickych testd

Etika poskytovani klinickych genetickych testd
UZitecne odkazy - legislativa

Je spravne pravo na informaci o vysledku v pripadé védeckych projektd?

Tema UZitefné deaz'r legislativa
Mazev prispévku: Umisténi -Jnlrumrnru

i}

1y MET
s pozdrak

Téema: UZiteine udkazr legislativa
Mazev pFispévku Ln:rr‘!lwm u.l!-:m-:'

= fimto dotazem, dokurment urnistinie do sekoe "Ke stais

Eobry den v lermn celé inlcrativy 18
priprava EIJC“ lada k& DA e

Téma: Ochrana osobnich uda]li’l v k|II'IIEkB diagnostice
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Téma: Etika poskytovani klinickych genetlckych testd

Mazew pFispEvku:

P dardu je wzhledem k neexist

Téma: Infurmuuany suuhlas v klinické diagnostice
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- zakonné predpisy Evropské Unie (EC)

- zakonné predpisy v riznych zemich
(Némecko, Francie, Velka Britanie)

- preklady(?)



Odborné spolecnosti, AV CR, vysoké $koly a dal$i vyzkumné
instituce, KU PCR, laboratofe |ékafské genetiky, soukromi
poskytovatelé a biotechnologické spolec¢nosti, a dalsi

Zaméfeni v oblastech:
Zpusobilost
Regulace
Kvalita
Etika



* info@dnalegislativa.cz

* prostfednictvim kontaktniho formulafe nebo diskuzniho féra
www.dnalegislativa.cz



Dékuji za pozornost



