< PREISGABEUNDSCHUTZ oo
chsss UNSERER GESUNDHEITSDATEN! ===

Wesentliche Ergebnisse der von EURORDIS-Rare Diseases Europe durchgefiihrten Forschung iiber
Pradferenzen von Patienten mit seltenen Erkrankungen bei Datenschutz und Datenpreisgabe:

€ WARUM GESUNDHEITSBEZOGENE
DATEN ZUR VERFUGUNG STELLEN?

Patienten mit seltenen Erkrankungen sind, unabhéangig vom Schweregrad ihrer
Erkrankung und ihres soziodemografischen Profils, eindeutig bereit, ihre Daten zur
Verfligung zu stellen:

Zur Forderung der Forschung oder zur Verbesserung ihrer

fir ihre Erkrankung ... Gesundheitsversorgung

97% wadren bereit, ihre Daten fir ein besseres 95% um zusatzliche fachkundige Beratung zu
Verstandnis der Mechanismen und Ursachen ihrer Versorgung zu erhalten

ihrer Erkrankungen zur Verfligung zu stellen

g7% E”E ne:(le Behandlunggnk FlUr ihre sind ebenfalls bereit, ihre Daten

............. reren ungenzuentwm o gh% fir die Verbesserung der Forschung

Q7% um die Diagnose ihrer Erkrankung zu zu anderen Erkrankungen als ihre
verbessern eigene zur Verfligung zu stellen.

Patienten mit einer seltenen Erkrankung scheinen eher bereit zu sein, ihre Daten zur Verfiigung zu
stellen als die Allgemeinbevélkerung: abhan%lg von der Studie erkldren zwischen 37 % und 80 % der
Allgemeinbevdlkerung, dass sie bereit waren, ihre Gesundheitsdaten bereitzustellen’.

0 Falls Sie die Mdglichkeit hdtten, wiirden Sie lhre Gesundheitsdaten bzw.
die der Person, die Sie betreuen, fir Verfiigung stellen, um:

Die Méglichkeit, die Erkrankung zu besprechen und mehr Informationen iiber diese
zu erhalten, und das Forschungsprojekt sind die Hauptanreize fiir die Teilnahme an
solchen Initiativen:

1 Q 69 % Die Mdglichkeit, mehr Informationen Gber ihre Erkrankung zu erfahren

9 .. n 66 0y Die Moglichkeit, den am Forschungsprojekt beteiligten

Fachleuten direkt Fragen zu stellen und diese zu diskutieren

3 = 62 0y Die Moglichkeit, iiber Ergebnisse des
Forschungsprojekts informiert zu bleiben

Welche drei Hauptoptionen aus der Liste unten wiirden Sie zur Teilnahme an
einem Projekt (iberzeugen, fiir das Sie lhre Gesundheitsinformationen bzw.
die der von Ihnen betreuten Person zur Verfligung stellen miissen?

1: Attitudes towards data sharing, YouGov. 2018. https://docs.google.com/spreadsheets/d/1_-ntuc7IZEeXxLdvaFsfqrugjNFQUPTI7B377G0XnQo/edit#gid=2093652055
und https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ehealth/docs/2018_ehealth_infographic_en.pdf



@) DATENPREISGABE: RISIKO UND
MASS AN KONTROLLE

Patienten mit seltenen Erkrankungen mdchten Kontrolle iiber die von ihnen
bereitgestellten Daten haben:

80 % meinten, sie mochten vollstandige (47 %) oder fast vollstandige (33 %) Kontrolle. Der Preisgabe von
Daten zuzustimmen und mehr Kontrolle zu fordern, stellt keinen Widerspruch dar. Sie sind eindeutig als
zwei parallele Anforderungen angegeben.

33%
15%
B ll ¢ 0

VOLLSTANDIGE KONTROLLE 4 3 2 KEINE KONTROLLE

e Auf einer Skala von 1 bis 5, wie viel Kontrolle méchten Sie (ber diese Informationen?

Laut Patienten mit seltenen Erkrankungen sind die Hauptrisiken der Preisgabe von Daten:

50 % Die Bereitstellung ihrer Daten an Dritte chne ihre Zustimmung

9 4 47 04 Die Nutzung ihrer Informationen in einem anderen Kontext als
4 dem, fir den sie urspriinglich zur Verfiigung gestellt wurden

3 I 35 % Der Einsatz ihrer Informationen ohne ihr Wissen

Vergleich mit der Allgemeinbevdlkerung:

4 PY 0p Opfer einer Diskriminierung
AR & zu werden 5 % sehen, Opfer einer Diskriminierung
zu werden, als ein Risiko?

Was sind Ihrer Meinung nach, die wichtigsten Risiken der Preisgabe
ihrer personenbezogenen bzw. Gesundheitsdaten?

HERZL’QHEN an alle Menschen mit einer seltenen Erkrankung,

an der Umfrage und den Diskussionsgruppen
DANK tellgenommen haben, und an die Rare Barometer Partner!

2:EuropeanCommission: DataProtectionReport. Special Eurobarometer431;2015 https://ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion/archives/ebs/ebs_431_sum_en.pdf

EURORDIS-Rare Diseases Europe befragt regelmaRig die Gemeinschaft von Patienten mit seltenen Erkrankungen Gber
ihr Rare Barometer Programm zur Identifizierung der Perspektiven und Bediirfnisse von Patienten zu einer Vielzahl an
Themen,umsieineuropdischenundinternationalenInitiativenund politischen Entwicklungenzuvertreten.RareBarometer

Rare fihrt Gber 10.000 Patienten, Betreuungspersonen und Familienmitglieder zusammen, um die Stimme der Gemeinschaft
Barometer  von Patienten mit seltenen Erkrankungen zu starken. Fiir weitere Informationen besuchen Sie eurordis.org/voices/de.




