<&~ DELAOCHSKYDDAVAR
ts  HALSOINFORMATIONI e

Viktiga fynd fran forskning utford av EURORDIS-Rare Diseases Europe om vad patienter
med sdllsynta diagnoser foredrar nar det géller delning och skydd av information:

1) VARFOR DELA HALSORELATERAD
INFORMATION?

Patienter med séllsynta diagnoser, oavsett sjukdomens svarighetsgrad och socio-
demografisk profil, ar helt klart villiga att dela med sig sin information:

For att fraimja forskning om sin sjukdom... eller For att Forbattra sin sjukvard
97% skulle vara redo att dela med sig sin 95% for att fa ytterligare rad fran
information for att battre forsta en specialist om sin vard

mekanismerna fér och orsakerna
till sin sjukdom

--------------------------------------------------------------- ar ocksa villiga att dela med sig
97% for att utveckla nya behandlingar 95% sin information for att Forbattra
for sin sjukdom forskning om andra sjukdomar

""""""""""""""""""""""""""""""""""""""" I3 d X
Q7% for att forbéttra diagnostiken an deras egen

av sin sjukdom

Patienter med sdllsynta diagnoser tycks vara mer bendgna att dela med sig sin information an den
allmanna befolkningen: beroende pa studie sager mellan 37 och 80 % av den allmanna befolkningen att
de skulle vara redo att dela med sig sin hdlsoinformation”.

o Om du fick chansen, skulle du vara villig att géra hdlsoinformationen
fér dig/personen du vdrdar tillgdnglig fér féljande dndamdl:

Maojligheten att diskutera och fa information om sjukdomen och projektet ar
de viktigaste motiven till att delta i sadana initiativ.

1 Q 69 % Mgjligheten att fa information om sin sjukdom

9 .. n 66 0y Mojligheten att kunna diskutera och stélla fragor

direkt till experter som dr involverade i projektet

3 = 62 % Mojligheten att bli informerad om resultaten av projektet

o Vilka dr de tre viktigaste alternativen som skulle fd dig att vilja delta i ett projekt som innebdr
att du delar med dig din hdlsoinformation/hdlsoinformation fér den person du vdrdar?

1: Attitudes towards data sharing, YouGov. 2018. https://docs.google.com/spreadsheets/d/1_-ntuc7IZEeXxLdvaFsfqrugjNFQUPTI7B377GOXnQo/edit#gid=2093652055 and
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ehealth/docs/2018_ehealth_infographic_en.pdf



0O INFORMATIONSDELNING: RISK
OCH GRAD AV KONTROLL

Patienter med séllsynta diagnoser vill ha kontroll ver den information de delar med sig.

80 % sa att de ville ha full (47 %) eller nastan full (33 %) kontroll. Att vara for att dela information
och att krdva storre kontroll ar inte motsagelsefullt utan anges tydligt som tva parallella krav.
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o P4 en skala frdn 1 till 5, hur mycket kontroll skulle
du vilja ha dver den hdr informationen?

Enligt patienter med sallsynta diagnoser ar de storsta riskerna i samband med
informationsdelning:

1 % Att deras information delas med tredje parter utan deras samtycke
[ ) [ )

9 } 47 0p Att deras information anvénds i ett annat
4 sammanhang dn de i vilka de delat med sig den

3 I 35 % Att deras information anvdnds utan deras vetskap

Op Bli utsatt
4 A& 34 for diskriminering

Jamfort med den allmanna befolkningen:

5 % anser att bli utsatt for diskriminering
som en risk?

o Vilka anser du dr de viktigaste riskerna i samband med att [imna
ut dina personuppgifter eller din hdlsoinformation?

TAQK till alla som lever med en sallsynt diagnos och som deltagit i enkat- och
" diskussionsgrupperna och till Rare Barometers partners!

2: European Commission: Data Protection Report. Special Eurobarometer 431; 2015 https://ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion/archives/ebs/ebs_431_sum_en.pdf

EURORDIS-Rare Diseases Europe granskar regelbundet gruppen med sdllsynta diagnoser via sitt Rare Barometer-program
for att identifiera patienters perspektiv och behov i ett antal fragor, for att kunna utgéra deras rést inom europeiska

Rare och internationella initiativ och framtagning av riktlinjer. Rare Barometer samlar mer d&n 10 000 patienter, vardare

Barometer och familjemedlemmar for att ge en starkare rést &t alla med sallsynta diagnoser. Fér mer information kan du g till
eurordis.org/voices.




