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Kluczowe ustalenia z badan przeprowadzonych przez EURORDIS-Rare Diseases Europe,
dotyczacych preferencji pacjentéow z rzadkimi chorobami odnosnie udostepniania i ochrony danych:

O DLACZEGO NALEZY UDOSTEPNIC
DANE DOTYCZACE ZDROWIA?

Pacjenci z rzadkimi chorobami, bez wzgledu na ich profil socjodemograficzny oraz
stopien ciezkosci schorzenia, s zdecydowanie sktonni do udostepniania swoich danych:

Aby utatwié¢ badania naukowe dotyczace lub podnies¢ poziom opieki medycznej
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jest réowniez sktonnych do
udostepnienia danych w celu
usprawnienia badan naukowych
dotyczacych innych choréb.

Pacjenci z rzadkimi chorobami sg bardziej sktonni do udostepniania swoich danych niz populacja
ogolna: w zaleznosci od badania, od 37% do 80% populacji ogolnej deklaruje gotowos¢ do udostepnienia
swoich danych zdrowotnych’.

o Czy w przypadku zaistnienia takiej mozliwosci, byt(a)bys sktonny(-a) udostepnic swoje dane
zdrowotne lub dane zdrowotne osoby, nad ktérg sprawujesz opieke w nastepujgcym celu:

Gtéwnym czynnikiem motywacyjnym do uczestnictwa w takich inicjatywach jest
mozliwos$¢ przedyskutowania lub uzyskania informacji na temat choroby oraz projektu.

1 Q 69% Mozliwos¢ uzyskania szerszych informacji na temat swojej choroby

9 n 66% Mozliwosc bezposredniego przedyskutowania i zadania
°° pytan specjalistom zaangazowanym w projekt

3 = 62% Mozliwos¢ uzyskania informacji na temat wynikéw projektu

Ktére trzy gtéwne opcje mogtyby zachecic Ciebie do uczestnictwa w
o projekcie, ktéry wymagatby udostepnienia Twoich danych zdrowotnych
lub danych zdrowotnych osoby, nad ktérq sprawujesz opieke?

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 UDOSTEPNIANIE DANYCH:
ZAGROZENIA | POZIOM KONTROLI

Pacjenci z rzadkimi chorobami chca mie¢ kontrole nad udostepnianymi przez siebie danymi.

80% stwierdzito, ze chce miec¢ petng (47%) lub prawie petng (33%) kontrole. Popieranie udostepniania
danych oraz che¢ sprawowania wiekszej kontroli nie sg sprzecznymi stwierdzeniami; stanowia one
wyraznie dwa rownolegte wymogi.
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G W skali od 1 do 5, w jakim stopniu chciat(a)bys miec kontrole nad tymi informacjami?

Zdaniem pacjentow z rzadkimi chorobami gtéwne zagrozenia zwigzane z
udostepnianiem danych to:

1 ® PY 50% Udostepnienie tych informacji trzecim stronom bez ich zgody

9 } 47% Uzycie tych informacji w innym celu niz ten, w
4 jakim zostaty one ujawnione

3 I 35% Uzycie tych informacji bez ich wiedzy

Poréwnanie z populacja ogélna:

0p Mozliwosc stania sie

4 © : C e g e N

[ & ofiarg dyskryminacji 5% uwaza, ze istnieje ryzyko iz stang
sie oni ofiarg dyskryminacji?

G Jakie sq Twoim zdaniem najwieksze zagrozenia zwigzane z ujawnieniem
danych osobowych lub informacji zdrowotnych?

”Iiek”igmy wszystkim osobom z rzadkimi chorobami, ktére wziety udziat w

ankiecie i grupach dyskusyjnych oraz partnerom Rare Barometer!

2:KomisjaEuropejska: Raportdotyczacyochronydanych. Special Eurobarometer 431; 2015 https://ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion/archives/ebs/ebs_431_sum_en.pdf

EURORDIS-Rare Diseases Europe przeprowadza regularnie ankiety w spotecznosciach oséb z rzadkimi chorobami
za posrednictwem programu Rare Barometer w celu zapoznania sie z opiniami i potrzebami tych pacjentow w
zakresie rozmaitych kwestii oraz reprezentowania ich stanowiska na forach europejskich i miedzynarodowych
inicjatyw oraz podczas tworzenia europejskich i miedzynarodowych =zasad postepowania. Rare Barometer
stanowi platforme taczaca ponad 10 000 pacjentéw, ich opiekunéw i cztonkéw rodzin w celu wzmocnienia gtosu
spotecznosci osob dotknietych rzadkimi chorobami. Wiecej informacji zamieszczono na stronie eurordis.org/voices.
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