
Jei atsirastų galimybė, ar norėtumėte pasidalinti savo asmenine (arba 
jūsų slaugomo asmens) informacija toliau nurodytais tikslais?

Mūsų sveikatos duomenų 
bendrinimas ir apsauga!

Svarbiausios įžvalgos atlikus EURORDIS apklausą dėl  retomis ligomis 
sergančių asmenų požiūrio į dalijimąsi duomenimis ir jų apsaugą.

KODĖL NAUDINGA DALINTIS 
SVEIKATOS DUOMENIMIS?1 

Retomis ligomis sergantys asmenys, nepaisant jų ligų kompleksiškumo ir 
sociodemografinio profilio, jie akivaizdžiai linkę dalintis duomenimis dėl toliau 
nurodytų priežasčių.

Siekdami prisidėti prie atitinkamų ligų 
tyrimų...

jie linkę dalintis savo duomenimis: kad 
geriau suprastų juos kamuojančių ligų 
mechanizmus ir priežastis;

kad prisidėtų prie naujų gydymo metodų 
atradimų;

kad pagerintų atitinkamų ligų 
diagnostiką;

kad pagerintų savo pačių sveikatos 
priežiūros kokybę;

kad iš specialistų gautų naujų 
patarimų dėl sveikatos priežiūros;

taip pat linkę dalintis savo 
duomenimis, kad taip pat 
prisidėtų prie kovos su kitomis 
ligomis.
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Pasirinkite tris pagrindines aplinkybes, skatinančias jus dalyvauti projekte ir 
dalintis jūsų (arba jūsų slaugomo asmens) sveikatos duomenimis?

Galimybė diskutuoti apie ligą ir projektą, o taip pat gauti naujos informacijos, 
yra pagrindinės tokių iniciatyvų priežastys.

Galimybė daugiau sužinoti apie ligą.69 %1

2 Galimybė diskutuoti apie ligą ir tiesiogiai projekte 
dirbantiems specialistams užduoti aktualius klausimus.66 %

3 Galimybė sužinoti tyrimo rezultatus.62 %

Retomis ligomis segantys asmenys labiau linkę dalintis savo duomenimis, nei likusieji. Priklausomai 
nuo apklausos, nuo 37 iki 80 proc. dalyvių sutinka dalintis savo sveikatos duomenimis1.

1. Požiūriai dėl dalijimosi duomenimis, „YouGov.“, 2018. https://docs.google.com/spreadsheets/d/1_-ntuc7lZEeXxLdvaFsfqrugjNFQUPTI7B377GOXnQo/edit#gid=2093652055 
ir https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ehealth/docs/2018_ehealth_infographic_en.pdf
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Siekdami identifikuoti pacientų perspektyvas ir poreikius, EURORDIS retų ligų Europoje padalinys reguliariai 
vykdo retomis ligomis sergančių asmenų apklausas ir „Rare Barometer“ programas, kurios skatina įvairias 
Europos ir tarptautines iniciatyvas spręsti įvairius šiuo klausimu susijusius iššūkius. „Rare Barometer“ 
apjungia daugiau nei 10 000 pacientų, verslo atstovų ir šeimos narių, kad retomis ligomis sergančių asmenų 
bendrijos balsas būtų stipresnis. Jei norite sužinoti daugiau, apsilankykite puslapį adresu eurordis.org/voices.

visiems retomis ligomis sergantiems asmenims dalyvavusiems 
apklausoje ir diskusijų grupėse, taip pat dėkojame „Rare 
Barometer“ partneriams!

Dėkojame

Dalijimasis duomenimis: 
rizika ir kontrolės lygis2 

Toliau įvardijami pagrindiniai retomis ligomis sergančių asmenų nurodyti 
nuogąstavimai dėl pavojų, susijusių su duomenų dalijimusi.
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Retomis ligomis sergantys asmenys nori kontroliuoti duomenis, kuriais jie dalinasi.

80 proc. apklaustųjų nurodė pageidaujantys visiškai (47 %) arba beveik visiškai (33 %) kontroliuoti 
duomenis, kuriais jie dalinasi. Dalintis duomenimis ir siekti didesnės jų kontrolės neprieštarauja viena 
kitam ir yra aiškiai išreikšti du lygiagretūs pageidavimai.

Kokie jūsų manymu yra pagrindiniai jūsų asmeninių arba sveikatos duomenų atskleidimo pavojai?

Skalėje nuo 1 iki 5, įvertinkite jūsų pageidaujamą duomenų kontrolės lygį?

4 Diskriminavimas34 %

1 Jų duomenų perdavimas trečiosioms šalims be jų sutikimo.50 %

3 Jų duomenų naudojimas jiems apie tai nepranešus.35 %

2 Jų duomenų naudojimas kitais tikslais, nei nurodyti 
apklausos taisyklėse.47 %

Palyginimas su likusiųjų požiūriu.

5 % įžvelgia pavojų būti 
diskriminuojamais2

2. Europos Komisija: duomenų apsaugos ataskaita. Specialusis „Eurobarometer“ leidinys Nr. 431; 2015 m. https://ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion/archives/ebs/
ebs_431_sum_en.pdf
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