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Belangrijke bevindingen uit onderzoek uitgevoerd door EURORDIS-
Rare Diseases Europe naar de voorkeuren van patiénten met een zeldzame
aandoening met betrekking to het delen en beschermen van gegevens:

O WAAROM WORDEN GEGEVENS
OVER GEZONDHEID GEDEELD?

Patiénten met een zeldzame aandoening zijn duidelijk bereid om hun gegevens te
delen ongeacht de ernst van hun aandoening en hun sociodemografische profiel:

Om onderzoek naar hun aandoening of hun zorg te verbeteren

te stimuleren, zou... 95% bereid zijn om hun gegevens te

% bereid zijn hun gegevens te delen, zodat delen om extra zorgadvies van een
97 de mechanismen en oorzaken van hun specialist te krijgen
aandoening beter begrepen kunnen worden

g7 Bz i el o e s ook bereid om hun gegevens

behandelingen voor hun aandoening te g5 te delen om onderzoek naar
ontwikkelen aandoeningen anders dan hun

97% bereid zijn hun gegevens te delen om de eigen aandoening te verbeteren.

diagnose van hun aandoening te verbeteren

Patiénten met een zeldzame aandoening lijken eerder bereid om hun gegevens te delen dan de
algemene bevolking: afhankelijk van het onderzoek zegt tussen 37% en 80% van de algemene bevolking
bereid te zijn om hun gezondheidsgegevens te delen’.

0 Als u de kans zou krijgen, zou u dan bereid zijn uw eigen gezondheidsgegevens of de
gezondheidsgegevens van de persoon voor wie u zorgt beschikbaar te maken:

De mogelijkheid om informatie over de aandoening en het project te
bespreken en er meer over te weten te komen, zijn de voornaamste
beweegredenen om deel te nemen aan dergelijke initiatieven.

q 69% Om meer te leren over hun aandoening

9 .. n 66% Om rechtstreeks te praten met en vragen te stellen

aan professionals die zijn betrokken bij het project

Welke drie opties zijn voor u de voornaamste beweegredenen om deel
0 te nemen aan een project waarbij uw eigen gezondheidsgegevens of de
gezondheidsgegevens van de persoon voor wie u zorgt worden gedeeld?

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



@ DELEN VAN GEGEVENS: RISICO'S
EN MATE VAN CONTROLE

Patiénten met een zeldzame aandoening willen controle hebben over de gegevens die
ze delen.

80% zegt volledige (47%) of bijna volledige (33%) controle te willen hebben. Voorstander zijn van het
delen van gegevens en de wens om meer controle te hebben, zijn niet tegenstrijdig en worden duidelijk
genoemd als twee naast elkaar bestaande eisen.
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o Hoeveel controle wilt u hebben over deze informatie? Geef de
mate van controle aan met een cijfer tussen 1 en 5.

Volgens patiénten met een zeldzame aandoening zijn de voornaamste risico's met
betrekking tot het delen van gegevens:

AR .
1 ® 50% Dat hun gegevens worden gedeeld met 3¢ partijen zonder hun toestemming

9 } 47% Dat hun gegevens worden gebruikt in een andere
4 context dan waarin de gegevens zijn gedeeld

3 I 35% Dat hun gegevens worden gebruikt zonder dat ze dat weten

Vergelijking met de algemene bevolking:
0gp Dat ze slachtoffer A g .
41 @ ! i 5% denkt het risico te lo
van discriminatie © denkt net risico te open
gediscrimineerd te worden?
worden

Wat zijn volgens u de belangrijkste risico’s in verband met het openbaar
maken van uw persoons- of gezondheidsgegevens?

HARTEL’JK aan alle mensen met een zeldzame aandoening die deel hebben

genomen aan het onderzoek en discussiegroepen, en aan de

DANK partners van Rare Barometer!

2: Europese Commissie: verslag gegevensbescherming. Special Eurobarometer 431; 2015 https://ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion/archives/ebs/ebs_431_sum_en.pdf

EURORDIS-Rare Diseases Europe houdt regelmatig een enquéte onder patiénten met een zeldzame aandoening als onderdeel
van het Rare Barometer-programma om de zienswijzen en behoeften van patiénten op het gebied van een aantal kwesties

Rare in kaart te brengen, zodat hun stem wordt gehoord en er rekening met hen wordt gehouden bij Europese en internationale
Barometer initiatieven en beleidsontwikkelingen. Rare Barometer Voices brengt meer dan 10.000 patiénten, verzorgers en familieleden
samen om de gemeenschap van mensen met een zeldzame aandoening een stem te geven. Ga naar eurordis.org/voices voor

meer informatie.






