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Az EURORDIS-Rare Diseases Europe altal a ritka betegséggel éld betegek adatmegosztasi
és adatvédelmi preferenciai kapcsan folytatott Felmérés kulcsfontossagui eredményei:

o MIERT ERDEMES MEGOSZTANI
AZ EGESZSEGIGYI ADATOKAT?

A ritka betegséggel él6 betegek, a betegseégiik sulyossagatdl és tarsadalmi-
demografiai profiljuktdl fiiggetleniil nyilvanvaléan hajlandéak megosztani
egészségiigyi adataikat azért, hogy:

Tamogassak a betegségiikkel kapcsolatos vagy az egészségiigyi ellatasuk javitasa érdekében
kutatast...

95% az ellatasukkal kapcsolatos tovabbi szakértgi
97% hajlandéak lennének adataik megosztasara, tanacsok kapasa érdekeben
a betegségiik mechanizmusanak és okainak
............ J obbmegertese erdEkEben ugyancsak készen allnak adataik

97% Uj kezelések kifejlesztése érdekeben 95% :;:égr(t:islzjzatzzgaé,ngslfejlaE::t:tsollatos
kutatas javitasa érdekében.

97% a betegségik diagnozisanak javitasa
érdekében

A ritka betegséggel él6 betegek inkabb hajlamosak adataik megosztasara, mint az altalanos
populacio: vizsgalattol flggden, az altalanos populacio 37% és 80% kozotti része nyilatkozta azt, hogy
készen all egészseégiigyi adatainak megosztasara’.

Ha lehetéséget kapna, hajlandé lenne-e megosztani a sajdt vagy az On
dltal gondozott személy egészségiigyi adatait az aldbbi célbal:

A betegséggel és a projekttel kapcsolatos megbeszélés és informacidszerzés a
legfontosabb dsztonzés az ilyen kezdeményezésekben valé részvételre.

1 q 69% A betegségiikkel kapcsolatos informacidszerzés lehetdsége

9 .. n 66% A projektben részt vevé szakemberekkel valo kdzvetlen

beszélgetés és kérdések Feltételének lehetésége

3 — 62% A projekt eredményeir6l valo értesiilés lehetGsége

Melyik lenne a hdrom legfontosabb ok, amely rdvenné Ont arra, hogy részt
° vegyen egy olyan projektben, amelynek keretében meg kellene osztania a
sajdt vagy az On dltal gondozott személy egészségligyi adatait?

1: Adatmegosztashoz vald hozzaallas, YouGov. 2018. https://docs.google.com/spreadsheets/d/1_-ntuc7IZEeXxLdvaFsfqrugjNFQUPTI7B377G0XnQo/edit#gid=2093652055
and https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ehealth/docs/2018_ehealth_infographic_en.pdf



@ "DATMEGOSTIAS: KOCKAZAT €5
ELLENORIZHETOSEGI SZINT

A ritka betegséggel él6 betegek azt szeretnék, hogy ellendrizni tudjak a megosztott
adataikat.

80%-uk azt mondta, hogy teljes (47%) vagy majdnem teljes (33%) ellendrzest szeretne. Az adatok
megosztasara valo hajlandosag és a magasabb ellendrizhetéségre valo torekvés nem zarjak ki egymast,
két egymastol fliggetlen kdvetelményként vannak megjelenitve.
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0 Egy olyan skdlan, amely 1-tél 5-ig terjed, milyen mértékben
szeretné ellendrzése alatt tartani ezt az informdciét?

A ritka betegséggel él6 betegek szerint az adatmegosztashoz tarsuld f6 kockazatok
a kovetkezok:

1 ® - ® 50% Az informacioik megosztasa harmadik felekkel, a beleegyezésiik nélkiil

9 } 47% Az informdcidiknak a megadottél eltérd
4 osszefliggésben vald felhasznaldsa

3 I 35% Az informaciéik felhasznalasa a tudtuk nélkiil

Osszehasonlitas az altalanos populaciéval:

4 PY 34% Diszkriminacio
[ ) 2 2002 Wil 5%-uk a diszkriminacionak valo kitettséget
AR = aldozatava valni g
kockazatként fogja fel?

° On szerint melyek a személyes vagy egészséqiigyi informdcick
megosztdsdval kapcsolatos legfontosabb kockdzatok?

KngdN JaK mindazon ritka betegséggel éléknek, akik részt vettek a felmé-

résben és a megbeszélési csoportokban és a Rare Barometer
partnereknek!

2: Eurdpai Bizottsag: Adatvédelmi jelentés. Special Eurobarometer 431; 2015 https:/ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion/archives/ebs/ebs 431 _sum_en.pdf

Az EURORDIS-Rare Diseases Europe rendszeresen készit felméréseket a ritka betegséggel él6k korében a Rare Barometer
program segitségével, hogy azonositsa a betegek perspektivait és sziikségleteit egy sor probléma kapcsan, annak érdekében,
hogy hangot adhasson ezeknek az eurdpai és nemzetkdzi kezdeményezések és irdnyelv fejlesztések keretében. A Rare

Rare

Barometer Barometer tébb mint 10 000 beteget, gondozdt és csaladtagot hoz dssze, hogy nagyobb nyilvanossagot kapjon a ritka
betegséggel élok kézossége. Tovabbi informdciokért latogasson ide: eurordis.org/voices.




