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RARE DISEASES EUROPE

Kl'ucové zistenia z prieskumu vykonaného eurdpskou organizaciou pre zriedkavé choroby EURORDIS
o preferenciach pacientov so zriedkavymi chorobami ohl'adom zdiel'ania a ochrany udajov:

O PRECO ZDIELAT UDAJE
SPOJENE SO ZDRAVIM?

Pacienti so zriedkavymi chorobami, nezavisle od zavaznosti ich choroby a ich
socio-demografického profilu, si zjavne ochotni zdiel'at’ svoje udaje:

alebo zlepsenie ich zdravotnej starostlivosti

95 y aby ziskali d'alSie rady odbornikov
ohladom ich starostlivosti

na podporu vyskumu spojeného s ich
chorobou

97 5 by bolo ochotnych zdielat” svoje Udaje,
aby lepSie porozumeli mechanizmu a

pricinam ich choroby
su tiez ochotni zdiel'at’ svoje

97 % na vyvoj novej liecby pre ich chorobu 95 " ddaje, aby sa zlepgil vyskum
chordb inych, nez je ta ich.

97 % na zlepSenie diagnézy ich choroby
Pacienti so zriedkavymi chorobami st zdanlivo ochotnejsi zdiel'at’ svoje Gdaje nez Siroka verejnost'’:

v zavislosti od Studie, medzi 37 % a 80 % Sirokej verejnosti prehlasilo, Zeby boli ochotni zdielat' svoje
zdravotné Udaje’.

e Ak by ste mali prileZitost, boli by ste ochotny/-d poskytndt’ svoje zdravotné
Udaje alebo zdravotné udaje osoby, o ktoru sa stardte na ucely:

Moznost’ diskusie a ziskanie informacii o chorobe a projekte su hlavnym
podnetom pre ucast’ na takychto iniciativach.

1 Q 69 % moznost’ ziskat’ viac informacii o tejto chorobe

9 n 66 0 moznost diskutovat’ a klast’ otézky priamo
°° odbornikom zapojenym do projektu

= 62 % moznost’ byt' informovany/-a o vysledkoch projektu

Akeé su tri hlavné moznosti, ktoré by zvysili vasu ochotu zdcastnit’ sa projektu, sucastou ktorého
Jje zdielanie vaSich zdravotngch udajov alebo zdravotnygch udajov osoby, o ktoru sa stardte?

1: Nazory na zdielanie Gdajov, YouGov. 2018. https://docs.google.com/spreadsheets/d/1_-ntuc7IZEeXxLdvaFsfqrugjNFQUPTI7B377G0OXnQo/edit#gid=2093652055 and
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ehealth/docs/2018_ehealth_infographic_en.pdf



0 ZDIECANIE UDAJOV: RIZIKO
A UROVEN KONTROLY

Pacienti so zriedkavymi chorobami chci mat’ kontrolu nad udajmi, ktoré zdiel’aju.

80 % povedalo, Ze chcu mat uplnu (47 %) alebo takmer Uplnd kontrolu (33 %). Sthlas so zdielanim
Udajov a vyzva pre vy$siu kontrolu nad udajmi si navzajom neprotirecia. Su jasne vyjadrené ako dve
paralelné poZiadavky.
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e Na stupnici od 1 do 5, akd kontrolu by ste chceli mat’ nad tgmito informdciami?
Podl'a pacientov so zriedkavymi chorobami je hlavhym rizikom vyplyvajicim zo

zdiel'ania udajov nasledujuce:

50 % Ich informéacie sa budu zdiel'at’ s 3. stranami bez ich sthlasu
[ [

9 } 47 g Ich informécie sa budd pouzivat' v inom kontexte
4 nez je ten, o ktorom boli informovani

3 I 35 % Ich informdcie sa budud pouzivat’ bez ich vedomia

0p Stantsa
4 A& 34 obetou diskriminacie

Porovnanie so Sirokou verejnostou:

5 % povazuje za riziko to, Ze sa stane
obetou diskrimindcie?

e Co je podla vds najvicsie riziko spojené so zdielanim vasich
osobnych alebo zdravotnych informacii?

”vak”iemg vietkym l'ud'om, ktori Ziju so zriedkavou chorobou, a ktori sa

zacastnili tohto prieskumu a diskusnych skupin, ako aj partnerom
Rare Barometer!

2: Eurdpska komisia: Sprava o ochrane Udajov Specidlny eurobarometer 431; 2015 https://ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion/archives/ebs/ebs_431_sum_en.pdf

Eurdpska organizdcia pre zriedkavé choroby EURORDIS robi pravidelné prieskumy v spolocenstve ludi so zriedkavymi
chorobami prostrednictvom svojho programu Rare Barometer, aby identifikovala perspektivy pacientov a ich potreby v

Rare mnohych oblastiach a aby bola ich hlasom v rdmci eurdpskych a medzindrodnych iniciativ a zadkonodarstva. Rare Barometer
Barometer zdruZuje viac ako 10 000 pacientov, opatrovatelov a pribuznych s cielom upriamit’ pozornost’ na potreby ludi so zriedkavymi
ochoreniami. Viac informdcii najdete na stranke eurordis.org/voices.




