
Si tuviese la oportunidad, estaría dispuesto/a a compartir su información 
sanitaria o la de la persona que cuida para los siguientes fines:

¡COMPARTE Y  PROTEGE 
NUESTROS DATOS SANITARIOS!

Principales conclusiones de la investigación dirigida por 
EURORDIS-Rare Diseases Europe relativas a las preferencias de los pacientes 

con enfermedades raras sobre el intercambio y protección de datos.

¿POR QUÉ COMPARTIR LOS DATOS sanitarios?1 
Los pacientes con enfermedades raras, con independencia de la severidad de su 
enfermedad y perfil socio demográfico, desean compartir sus datos:

Para promover la investigación de su 
enfermedad...

estarían dispuestos a compartir sus datos 
para entender mejor los mecanismos y 
causas de su enfermedad

a desarrollar nuevos tratamientos para 
su enfermedad

a mejorar el diagnóstico de su 
enfermedad 

...o mejorar su atención sanitaria 

a recibir consejo especializado 
adicional sobre su atención

también desean compartir 
sus datos para mejorar la 
investigación de enfermedades 
distintas a las suyas. 

El 95%

El 97%

El 97%

El 97%

El 95%

De la lista que aparece a continuación, ¿qué tres opciones le animarían principalmente a participar en 
un proyecto que implicase compartir su información sanitaria o la de la persona que cuida?

La posibilidad de debatir y conocer información sobre la enfermedad y el proyecto de 
investigación son los principales incentivos para participar en dichas iniciativas:

La posibilidad de obtener más información sobre su enfermedad69%1

2 La posibilidad de discutir y hacer preguntas directamente 
a profesionales implicados en el proyecto de investigación66%

3 La posibilidad de estar informados sobre los resultados 
del proyecto de investigación62%

Los pacientes con enfermedades raras parecen más inclinados a compartir sus datos que la población 
general: dependiendo del estudio, entre el 37% y el 80% de la población general declaran que estarían 
dispuestos a compartir sus datos sanitarios1.

1: Attitudes towards data sharing, YouGov. 2018. https://docs.google.com/spreadsheets/d/1_-ntuc7lZEeXxLdvaFsfqrugjNFQUPTI7B377GOXnQo/edit#gid=2093652055 and 
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ehealth/docs/2018_ehealth_infographic_en.pdf
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EURORDIS-Rare Diseases Europe realiza encuestas de forma regular a la comunidad de enfermedades raras 
a través de su programa  Rare Barometer para identificar las perspectivas y necesidades de los pacientes en 
una serie de cuestiones y poder ser su voz dentro de las iniciativas europeas e internacionales y desarrollo 
de políticas. Rare Barometer reúne a más de 10.000 pacientes, cuidadores y familiares para hacer más 
fuerte la voz de la comunidad de las enfermedades raras. Para más información visita eurordis.org/voices/es.

a todas las personas que viven con una enfermedad rara que participaron 
en la encuesta y grupos de debate y a los socios de Rare Barometer!¡GRACIAS 

LA PUESTA EN COMÚN DE DATOS: 
RIESGO Y NIVEL DE CONTROL
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Según los pacientes con enfermedades raras, los principales riesgos asociados con el 
intercambio de datos son:

5CONTROL TOTAL SIN CONTROL4 3 2 1

47%

1%
15%

33%

4%

Los pacientes con enfermedades raras quieren tener el control sobre los datos que comparten:

El 80% dijeron que querían tener el control total (47%) o casi total (33%). Estar a favor de la puesta en 
común de los datos y exigir más control no es contradictorio, son claramente dos requisitos paralelos.

En su opinión, ¿cuáles son los riesgos más importantes de la 
revelación de la información personal o sanitaria?

En una escala del 1 al 5, ¿cuánto control le gustaría tener sobre esta información?

4 Que se conviertan en 
victimas de discriminación34%

1 Que la información se comparta con terceros sin su consentimiento50%

3 Que la información sea utilizada sin su conocimiento35%

2 Que la información sea utilizada en contextos diferentes de 
aquellos donde fue divulgada47%

Comparación con la población en general:

El 5% ven convertirse en victima de 
discriminación como un riesgo2

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


