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De primare resultater fra forskning udfert af EURORDIS-Rare Diseases Europe om patienter
med sjeldne sygdomme og deres praeferencer vedrarende dataformidling og -beskyttelse:

0 HVORFOR DELE HELBREDSRELATEREDE OPLYSNINGER?

Patienter med sj®ldne sygdomme er, uanset alvorligheden af deres sygdom og uafhangigt
af deres socio-demografiske profil, tydeligvis villige til at dele deres oplysninger:

For at fremme forskning i deres sygdom... eller for at forbedre deres medicinske behandling
97% ville veere villige til at dele deres 95% for at modtage yderligere radgivning fra
oplysninger for bedre at kunne forsta specialister om deres behandling

virkningsmekanismerne og drsagerne
til deres sygdom

--------------------------------------------------------------- er ogsa villige til at dele deres

97% for at udvikle nye behandlinger % oplysninger for at forbedre
af deres sygdom 95 forskning i andre sygdomme end
'''''''''''''''''''''''''''''''''''''''''''' deres egen.

97% for at forbedre diagnosticering
af deres sygdom

Det fremgar, at patienter med sjeldne sygdomme er mere villige til at dele deres oplysninger, end
den generelle befolkning er: afhaengig af den enkelte undersggelse, udtrykker mellem 37% og 80% af den
generelle befolkning, at de ville vaere villige til at dele deres helbredsoplysninger’.

e Hvis du havde mulighed for det, ville du vaere villig til at stille helbredsoplysninger
om dig/den person du er omsorgsgiver for, til rddighed for felgende formdl:

Muligheden for at tale om og fa flere oplysninger om sygdommen og projektet er de
primare motivationer for at deltage i denne type initiativer.

1 Q 69% Muligheden for at fa flere oplysninger om deres sygdom

9 .. n 66% Muligheden for at tale om og at stille spgrgsmal

direkte til de eksperter, der er involveret i projektet

3 ﬁ 62% Muligheden for at bive informeret om resultaterne af projektet

Hvilke tre hovedmuligheder ville tilskynde dig til at deltage i et projekt, som omfattede
deling af helbredsoplysninger om dig/den person du er omsorgsgiver for?

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



DELING AF OPLYSNINGER: RISICI
0G M/ZNGDEN AF KONTROL

Patienter med sjeldne sygdomme vil have kontrol over de oplysninger, de deler.

80% sagde, at de ville have fuldstaendig (47%) eller naesten fuldstzendig (33%) kontrol. At vzere villig til
at dele oplysninger, og samtidig gnske mere kontrol, er ikke en modszetning. Disse to ting er klart udtrykt
som samtidige krav.
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e Pd en skala fra 1 til 5, hvor meget kontrol over disse oplysninger vil du gerne have?

Ifalge patienter med sjeldne sygdomme er de storste risici forbundet med deling
af oplysninger:

lﬁl % At deres oplysninger bliver delt med tredjeparter uden
1 ® ® 50 personens samtykke

9 } 47% At deres oplysninger bliver brugt i an.dre
4 sammenhznge end den, hvor oplysningerne blev delt

3 I 35% Deres oplysninger bliver brugt uden deres viden

0y Blive offer
4 A& 34 for diskrimination

Sammenlignet med den generelle befolkning:

5% anser muligheden for at blive offer for
diskrimination som en risiko?

e Hvad er, efter din mening, de starste risici forbundet med at dele
dine personlige oplysninger eller helbredsdata?

MAN&E TAK til alle. de personer, der lever med en sjelden sygdom., som

deltog i denne undersogelse og diskussionsgrupperne og til Rare
Barometers partnere!

2:Europa-Kommissionen: Rapport om databeskyttelse. Special Eurobarometer 431; 2015 https://ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion/archives/ebs/ebs_431_sum_en.pdf

EURORDIS-Rare Diseases Europe foretager regelmassige undersggelser i samfundet for sjeldne sygdomme
via dets Rare Barometer program. Disse undersggelser klarleegger patienternes perspektiver og behov inden

Rare for en rekke omrdder, sd de kan blive hert, ndr det angdr europziske og internationale initiativer og politiske

Barometer beslutningsprocesser. Rare Barometer Voices samler over 10.000 patienter, omsorgsgivere og pargrende for at styrke
samfundet for sjeldne sygdomme og serge for at de bliver hert. For yderligere information besgg eurordis.org/voices.




