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Keskeisia loydoksia EURORDIS-Rare Diseases Europe -aloitteessa tehdysta tutkimuksesta koskien
harvinaisia sairauksia sairastavien potilaiden mielipiteita tietojen jakamisesta ja suojaamisesta:

1 MIKSI JAKAISIT TERVEYTEESI
LITTYVIA TIETQJA?

Harvinaisia sairauksia sairastavat potilaat, riippumatta heiddn sairautensa
vakavuusasteesta tai yhteiskunnallisesta tai vdestollisesta profiilistaan, ovat
selvasti halukkaita jakamaan tietojaan:

Heidan sairauttaan koskevan tutkimuksen tai oman terveydenhoitonsa parantamiseksi
edistamiseksi... gh* saadakseen erityisasiantuntijoilta
lisdopastusta omasta hoidostaan

97% olisi valmis jakamaan tietonsa
ymmartadkseen paremmin mekanismit

ja syyt sairautensa taustalla
--------------------------------------------------------------- olisi myds valmis jakamaan

97% uusien hoitojen kehittamiseksi sairautta % tietonsa muuta kuin omaa
varten 95 sairauttaan koskevan

"""""""" tutkimuksen edistamiseksi.
Q7% sairauden diagnosoinnin

helpottamiseksi

Harvinaista sairautta sairastavat potilaat vaikuttavat olevan muuta védestda halukkaampia jakamaan
tietonsa: tutkimuksesta riippuen 37-80 % valtavdestosta kertoo olevansa valmis jakamaan terveyttaan
koskevia tietoja’.

0 Jos tilaisuus siihen ilmenisi, olisitko valmis antamaan omat / hoitamasi
henkilén terveystiedot kdytettdviksi seuraavaa tarkoitusta varten:

Mahdollisuus keskustella ja saada tietoa sairaudesta ja projektista ovat
tarkeimmat kannustimet tallaisiin aloitteisiin osallistumiseen.

1 Q 69 % Mahdollisuus saada lisdtietoa omasta sairaudestaan

9 n 66 0gp Mahdollisuus keskustella ja esittda kysymyksia suoraan
°° asiantuntijoille, jotka ovat mukana projektissa

3 = 62 % Mahdollisuus saada tietoja projektin tuloksista

Mitkd ovat ne kolme pddvaihtoehtoa, jotka rohkaisisivat sinua osallistumaan
projektiin, joka edellyttdd oman / hoitamasi henkilén terveystietojen jakamisen?

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



0 TIETOJEN JAKAMINEN: RISKIT
JA VALVONNAN TASO

Harvinaista sairautta sairastavat potilaat haluavat valvoa jakamiaan tietoja.

80 % sanoi haluavansa valvoa niitd taysin (47 %) tai lahes taysin (33 %). Halukkuus tietojen jakamiseen
ja niiden paremman valvonnan edellyttaminen eivat ole ristiriidassa; ne ovat kaksi erillista, rinnakkaista

vaatimusta.
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o Asteikolla 1-5, missd@ mddrin haluaisit valvoa nditd tietoja?

Harvinaista sairautta sairastavien potilaiden mukaan tietojen jakamiseen liittyvat
paadasialliset riskit ovat:

@
1 AR 50 04 Tietojen joutuminen kolmansien osapuolien kasiin ilman potilaan
PGS suostumusta

9 } 47 0y Tietojen kayttd eri yhteydessa kuin siing, jossa
4 potilas antoi tiedot

3 I 35 % Tietojen kayttd potilaan tietamatta

0p Joutuminen
4 A& 34 syrjinnan kohteeksi

Verrattuna koko vaestdon:

5 % pitda syrjityksi joutumista riskina?

Mitkd omasta mielestdsi ovat tdrkeimmadt riskit, jotka liittyvat henkilokohtaisten
tai terveyttdsi koskevien tietojen jakamiseen?

K‘,n’os kaikille niille harvinaisen sairauden kanssa elaville, jotka
‘ osallistuivat kyselyyn ja keskusteluryhmiin, ja kiitos Rare
Barometer -yhteistyékumppaneillemme!

2: Euroopan komissio: Tietosuojaraportti. Eurobarometri 431, erikoisnumero; 2015 https://ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion/archives/ebs/ebs_431_sum_en.pdf

EURORDIS-Rare Diseases Europe tutkii sadnnéllisesti harvinaisten sairauksien yhteisdd Rare Barometer -ohjelman avulla
selvittadkseen potilaiden nakékulmia ja tarpeita erilaisissa kysymyksissa ja voidakseen puhua potilaiden danelld eurooppalaisissa

Rare ja kansainvdlisissa aloitteissa sekd poliittisessa kehitystydssa. Rare Barometer tuo yhteen 10 000 potilasta, hoitajaa ja

Barometer perheenjasenti ja vahvistaa harvinaisten sairauksien yhteisén danta. Lisitietoa saat vierailemalla sivustolla eurordis.org/voices.




