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Klicova zjisténi prizkumu provedeného spolecnosti EURORDIS-Rare Diseases Europe
o preferencich pacient se vzicnym onemocnénim ohledné sdileni a ochrany udaju:

@ PROC SDILET ODAJE TYKAJICI SE ZDRAVI?

Pacienti se vzacnym onemocnénim bez ohledu na zavaznost onemocnéni
a sociodemograficky profil jsou jednoznacné ochotni sdilet své uidaje:

Aby podporili vyzkum nebo aby prispéli ke zlepSeni zdravotni péce

daného onemocnéni... g5 % aby ziskali dalsi odborné rady ohledng

g7 % jsou pripraveni sdilet své Udaje, aby lépe sveé lecby
porozuméli mechanismdm a pfic¢inam
svého onemocnéni
--------------------------------------------------------------- respondentt je také ochotno
97 % aby prispéli k vyvoji novych zpisobi % sdilet své udaje ke zlepseni
lécby svého onemocnéni 95 vyzkumu jinych onemocnéni,

"""""""""" e nez kterym jsou sami postizeni.
97 % aby prispéli k lepsi diagnostice yl P
svého onemocnéni

Pacienti se vzacnym onemocnénim maji vétsi tendenci sdilet své idaje nez obecna populace: v riiznych
studiich je podle svého vyjadreni pfipraveno zdravotni Udaje sdilet 37 % az 80 % obecné populace’.

e Pokud byste méli tu moZnost, byli byste ochotni poskytnout své zdravotni ddaje
nebo zdravotni Udaje osoby, o kterou pecujete, za ndsledujicim Gcelem?

Hlavni motivaci pro ucast v takovych iniciativach je moznost diskutovat o
onemocnéni a o projektu a ziskat podrobnéjsi informace.

9 .. n 66 0 Moznost diskutovat pfimo s odborniky zapojenymi

do projektu a klast jim otazky

3 = 62 % Moznost ziskat informace o vysledcich projektu

0 Které tfi hlavni divody by vds pfimély k dcasti v projektu, jehoZ soucdsti je poskytovdni
vaSich zdravotnich udajd nebo zdravotnich ddajd osoby, o kterou pecujete?

1: Attitudes towards data sharing, YouGov. 2018. https://docs.google.com/spreadsheets/d/1_-ntuc7IZEeXxLdvaFsfqrugjNFQUPTI7B377GOXnQo/edit#gid=2093652055 and
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ehealth/docs/2018_ehealth_infographic_en.pdf



@) SDILENi ODAJO: RIZIKO A MiRA KONTROLY

Pacienti se vzacnym onemocnénim chtéji mit kontrolu nad udaji, které sdileji.

80 % jich uvedlo, Ze nad nimi chtéji mit plnou (47 %) nebo témeér plnou (33 %) kontrolu. Ochota sdilet ddaje
a volani po vetsi kontrole nejsou protichdné postoje, jsou jednoznacné uvadény jako dva paralelni poZadavky.

47"

3%
15%
B Il v

PLNA 2 ZADNA
KONTROLA KONTROLA

o Na stupnici od 1 do 5 uved'te, jakou kontrolu byste nad témito informacemi chtéli mit.

Podle pacientl se vzacnym onemocnénim jsou hlavnimi riziky souvisejicimi
se sdilenim adaj:

- 1 4 4 M ’ . ..
1 °® S 50 % Poskytovani informaci tretim stranam bez jejich souhlasu

9 > 47 g Pouzivani jejich udajl pro jiné acely, neZ pro jaké
4 byly poskytnuty

3 I 35 % Pouzivani jejich idajd bez jejich védomi

4 ° 34 Oy Obét' diskriminace
®

Srovnani s obecnou populaci:

5 % jich povazuje za riziko, Ze by
se mohli stat obéti diskriminace?

e Jakd jsou podle vds nejvétsi rizika spojend s poskytovanim
vasich osobnich nebo zdravotnich tdaji?

DEK“JEME viem lidem se vzacnym onemocnénim, ktefi se zagastnili ankety

a zapojili do diskusnich skupin, a partnerim programu Rare

VAM Barometer!

2: Evropska komise: Zprava o ochrané osobnich ddajt. Special Eurobarometer 431; 2015 https://ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion/archives/ebs/ebs_431_sum_en.pdf

Spolecnost EURORDIS-Rare Diseases Europe provadi prostfednictvim programu Rare Barometer pravidelné
prlzkumy mezi lidmi se vzacnym onemocnénim, aby identifikovala jejich vyhlidky a potfeby v mnoha oblastech,

Rare a stala se tak jejich hlasem v ramci evropskych a mezinarodnich iniciativ a pfi tvorbé pfislusnych politik.
Barometer Program Rare Barometer sdruzuje vice nez 10 000 pacientl, pecovateld a rodinnych pfislusnikl, aby posilila hlas
komunity osob se vzacnym onemocnénim. Vice informaci najdete na internetové strdnce eurordis.org/voices.




