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Resultados principais da investigacao realizada pela EURORDIS-Rare Diseases Europe sobre
as preferéncias das pessoas com doencas raras sobre a partilha e a protecao de dados:

& PORQUE PARTILHAR 0S DADOS
RELACIONADOS COM A SAUDE?

As pessoas com doencas raras, independentemente da gravidade da sua doenca e do
seu perfil sociodemografico, estao claramente dispostas a partilhar os seus dados:

Para promover a investigacao ou para melhorar os seus

sobre a sua doenca... cuidados de saude

97% estariam dispostas a partilhar os seus 95% para receber aconselhamento
dados para compreender melhor os especializado adicional sobre
mecanismos e as causas da sua doenca os seus cuidados

g7 para desenvolver novos tratamentos para estdo também dispostas a
a sua doenca 95% partilhar os seus dados para

---------------------------------------------------------------------- melhorar a investigacao de

97% para melhorar o diagndstico da sua doenca doencas que ndo as suas.

As pessoas com doencas raras parecem mais inclinadas a partilhar os seus dados do que a populacao
em geral: consoante o estudo, entre 37% e 80% da populacao em geral declara que estaria disposta a
partilhar os seus dados de saude’.

@ Se tivesse oportunidade, estaria disposto/a a disponibilizar a informagao sobre
a sua salde / a satdde da pessoa de quem cuida, com a finalidade de:

A possibilidade de discutir e obter informacoées sobre a doenca e o projeto de
investigacao sao os principais incentivos para participar em iniciativas deste tipo:

Q 69% A possibilidade de obter mais informacdes sobre a sua doenca

9 n 66% A possibilidade de discutir e colocar perguntas diretamente
°° aos profissionais envolvidos no projeto de investigagao

3 = 62% A possibilidade de ser informado dos
resultados do projeto de investigacao

0 Da lista que se segue, quais s@o as trés principais opgdes que o/a fariam participar num projeto
que implica partilhar informagdo sobre a sua satde / a sadde da pessoa de quem cuida?

1: Attitudes towards data sharing, YouGov. 2018. https://docs.google.com/spreadsheets/d/1_-ntuc7|ZEeXxLdvaFsfqrugjNFQUPTI7B377G0XnQo/edit#gid=2093652055
and https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ehealth/docs/2018_ehealth_infographic_en.pdf



@) PARTILHA DE DADOS: RISCO E NiVEL DE CONTROLO

As pessoas com doencas raras querem ter controlo sobre os dados que partilham:

80% afirmaram que queriam ter controlo absoluto (47%) ou quase absoluto (33%). Ser a favor da
partilha de dados e apelar a mais controlo ndo sao contraditérios, sao claramente considerados dois
requisitos paralelos.
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e Numa escala de 1 a 5, qual o controlo que gostaria de ter sobre essa informacdo?

De acordo com as pessoas com doencas raras, os principais riscos associados a partilha
de dados sao:

@
1 A 50% A sua informacdao ser partilhada com terceiros sem
] ] 0 seu consentimento

9 } 47% A sua informacdo ser utilizada num contexto
4 diferente daqueles em que a revelaram

0 . - - .
3 I 35 % A sua informacao ser utilizada sem o seu conhecimento

L Em comparacdo com a populacao em geral:
4 P 0y Tornar-se vitima de parag popufag g
[ ) 6 discriminacao 5% considera que é um risco tornar-se

vitima de discriminacao?

@ Para si, quais sao os principais riscos relacionados com a
divulgacdo da sua informagao pessoal e de sadde?

a todas as pessoas com doencas raras que participaram no inquérito

OBRI&ADG e nos grupos de discussao, bem como aos parceiros do programa

Rare Barometer!

2: Comissao Europeia. Data Protection Report (Relatério sobre a Protecao de Dados) Special Eurobarometer 431; 2015 https://ec.europa.eu/commfrontoffice/
publicopinion/archives/ebs/ebs_431_sum_en.pdf

Através do seu programa Rare Barometer, a EURORDIS-Rare Diseases Europe efetua regularmente inquéritos
junto da comunidade das doengas raras para identificar as perspetivas e as necessidades dos doentes acerca

Rare de diversos assuntos de modo a ser a sua voz em iniciativas e desenvolvimentos de politicas europeias e
Barometer internacionais. O programa Rare Barometer reine mais de 10 000 doentes, cuidadores e familiares para tornar
mais forte a voz da comunidade das doencas raras. Para mais informagdes, consulte eurordis.org/voices/pt.




