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RARE DISEASES EUROPE

Kljuéne ugotovitve iz raziskave, ki jo je izvedlo zdruzenje EURORDIS-Rare Diseases Europe v
povezavi s preferencami bolnikov z redkimi boleznimi glede posredovanja in zascite podatkov:

O ZAKA) POSREDQVATI Z ZDRAVJEM
POVEZANE PODATKE?

Bolniki z redkimi boleznimi so ne glede na resnost svoje bolezni in druzbeno-
demografski profil jasno pripravljeni posredovati svoje podatke:

Za spodbujanje raziskav, povezanih z njihovo ali izboljSanje svoje zdravstvene oskrbe
boleznijo ... gp% 2 dodaten specialisti¢ni nasvet
glede svoje oskrbe

97 5 bi bili pripravijeni za posredovanje
svojih podatkov za boljSe razumevanje
mehanizmov in vzrokov svoje bolezni

97 5% za razvoj novih oblik zdravljenja za % posredovati svoje podatke za
svojo bolezen 95 izboljSanje raziskav, povezanih z

""""""""""""""""""""""""""""""""""" boleznimi, ki ne prizadenejo njih.
97 % za izboljSanje diagnosticiranja svoje
bolezni

so prav tako pripravljeni

Bolniki z redkimi boleznimi so hitreje pripravljeni posredovati svoje podatke kot splo$na populacija:
razlicne Studije so ugotovile, da je med 37 % in 80 % splosne populacije izjavilo, da bi pristalo na
posredovanje svojih zdravstvenih podatkov'.

o Ce bi imeli priloznost, bi bili pripravijeni razkriti svoje podatke/
podatke osebe, za katero skrbite, za naslednje namene:

Moznost razprave in pridobivanja informacij o bolezni in projektu je glavna
spodbuda za sodelovanje pri takih iniciativah.

1 Q 69 % Moznost pridobivanja ve¢ informacij o bolezni

9 n 66 0gp Moznost neposredne razprave in zastavljanja
°° vprasanj strokovnjakom, vkljucenim v projekt

-_
3 = 62 % Moznost obvescenosti o rezultatih projekta

o Katere so tri glavne mozZnosti, ki bi vas spodbudile k sodelovanju v projektu, ki vkljucuje
posredovanje vasih zdravstvenih podatkov/zdravstvenih podatkov osebe, za katero skrbite?

1: Attitudes towards data sharing (Odnos do posredovanja podatkov), YouGov. 2018. https://docs.google.com/spreadsheets/d/1_-ntuc7IZEeXxLdvaFsfqrugjNFQUPTI7B377G
0XnQo/edit#gid=2093652055 and https:/ec.europa.eu/health/sites/health/files/ehealth/docs/2018_ehealth_infographic_en.pdf



0 POSREDOVANJE PODATKOV:
TVEGANJE IN STOPNJA NADZORA

Bolniki z redkimi boleznimi Zelijo imeti nadzor nad podatki, ki jih posredujejo.

80 % jih je navedlo, da Zelijo imeti popoln (47 %) nadzor ali skoraj popoln (33 %) nadzor. Ker podpirajo
posredovanje podatkav in Zelijo vecji nadzor, kar si ni nasprotujoce, sta ti zadevi jasno navedeni kot dve
vzporedni zahtevi.
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POPOLN b 9 BREZ
NADZOR NADZORA

o KolikSen nadzor bi Zeleli imeti nad temi podatki? Ocenite na lestvici od 1 do 5.

Bolniki z redkimi boleznimi menijo, da so glavna tveganja, povezana s
posredovanjem podatkov, naslednja:

50 % Posredovanje njihovih podatkov tretjim osebam brez njihovega soglasja
A G

9 } 47 U Uppraba njihovih ppdatkov v drugem sklopu, .ki ni bil
4 vkljucen v sklop, pri katerem so se posredovali

3 I 35 % Uporaba njihovih podatkov brez njihove vednosti

Op Postati
4 A& 34 zrtev diskriminacije

Primerjava s splosno populacijo:

5 % meni, da lahko postanejo Zrtev
diskriminacije?

o Katera so po vasem mnenju najpomembnejsa tveganja, povezana
z razkritjem osebnih ali zdravstvenih podatkov?

ZAHVALJUJEMG vsem bolnikom z redkimi boleznimi, ki so sodelovali v anketi,

razpravljavskim skupinam in partnerjem skupnosti Rare
SE Barometer!

2: European Commission: Data Protection Report (Evropska komisija: poroilo o varstvu podatkov). Special Eurobarometer 431; 2015 https://ec.europa.eu/commfrontoffice/
publicopinion/archives/ebs/ebs_431_sum_en.pdf

ZdruZenje EURORDIS-Rare Diseases Europe redno izvaja ankete v skupnosti bolnikov z redkimi boleznimi prek svojega
programa Rare Barometer, kar mu omogoca spoznavati poglede in potrebe bolnikov glede Stevilnih zadev ter tako delovati

Rare kot njihov glas pri evropskih in mednarodnih iniciativah in razvoju politik. Skupnost Rare Barometer zdruZuje vet¢ kot 10.000

Barometer bolnikov, negovalcev in druzinskih €lanov, za okrepitev glasu skupnosti bolnikov z redkimi boleznimi. Za vet informacij
obiscite spletno mesto eurordis.org/voices.




