
Jos tilaisuus siihen ilmenisi, olisitko valmis antamaan omat / hoitamasi 
henkilön terveystiedot käytettäväksi seuraavaa tarkoitusta varten:

Jaa – ja suojaa – 
terveystietojamme!

Keskeisiä löydöksiä EURORDIS-Rare Diseases Europe -aloitteessa tehdystä tutkimuksesta koskien 
harvinaisia sairauksia sairastavien potilaiden mielipiteitä tietojen jakamisesta ja suojaamisesta:

MIKSI JAKAISIT TERVEYTEESI 
LIITTYVIÄ TIETOJA?1 

Harvinaisia sairauksia sairastavat potilaat, riippumatta heidän sairautensa 
vakavuusasteesta tai yhteiskunnallisesta tai väestöllisestä profiilistaan, ovat 
selvästi halukkaita jakamaan tietojaan:

Heidän sairauttaan koskevan tutkimuksen 
edistämiseksi...

olisi valmis jakamaan tietonsa 
ymmärtääkseen paremmin mekanismit 
ja syyt sairautensa taustalla

uusien hoitojen kehittämiseksi sairautta 
varten

sairauden diagnosoinnin 
helpottamiseksi

tai oman terveydenhoitonsa parantamiseksi

saadakseen erityisasiantuntijoilta 
lisäopastusta omasta hoidostaan

olisi myös valmis jakamaan 
tietonsa muuta kuin omaa 
sairauttaan koskevan 
tutkimuksen edistämiseksi.
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Mitkä ovat ne kolme päävaihtoehtoa, jotka rohkaisisivat sinua osallistumaan 
projektiin, joka edellyttää oman / hoitamasi henkilön terveystietojen jakamisen?

Mahdollisuus keskustella ja saada tietoa sairaudesta ja projektista ovat 
tärkeimmät kannustimet tällaisiin aloitteisiin osallistumiseen.

Mahdollisuus saada lisätietoa omasta sairaudestaan69 %1

2 Mahdollisuus keskustella ja esittää kysymyksiä suoraan 
asiantuntijoille, jotka ovat mukana projektissa66 %

3 Mahdollisuus saada tietoja projektin tuloksista62 %

Harvinaista sairautta sairastavat potilaat vaikuttavat olevan muuta väestöä halukkaampia jakamaan 
tietonsa: tutkimuksesta riippuen 37–80 % valtaväestöstä kertoo olevansa valmis jakamaan terveyttään 
koskevia tietoja1.

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 tutkii säännöllisesti harvinaisten sairauksien yhteisöä Rare Barometer -ohjelman avulla 
selvittääkseen potilaiden näkökulmia ja tarpeita erilaisissa kysymyksissä ja voidakseen puhua potilaiden äänellä eurooppalaisissa 
ja kansainvälisissä aloitteissa sekä poliittisessa kehitystyössä. Rare Barometer tuo yhteen 10 000 potilasta, hoitajaa ja 
perheenjäsentä ja vahvistaa harvinaisten sairauksien yhteisön ääntä. Lisätietoa saat vierailemalla sivustolla eurordis.org/voices.

kaikille niille harvinaisen sairauden kanssa eläville, jotka 
osallistuivat kyselyyn ja keskusteluryhmiin, ja kiitos Rare 
Barometer -yhteistyökumppaneillemme!

Kiitos

Tietojen jakaminen: riskit 
ja valvonnan taso2 

Harvinaista sairautta sairastavien potilaiden mukaan tietojen jakamiseen liittyvät 
pääasialliset riskit ovat:
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Harvinaista sairautta sairastavat potilaat haluavat valvoa jakamiaan tietoja.

80 % sanoi haluavansa valvoa niitä täysin (47 %) tai lähes täysin (33 %). Halukkuus tietojen jakamiseen 
ja niiden paremman valvonnan edellyttäminen eivät ole ristiriidassa; ne ovat kaksi erillistä, rinnakkaista 
vaatimusta.

Mitkä omasta mielestäsi ovat tärkeimmät riskit, jotka liittyvät henkilökohtaisten 
tai terveyttäsi koskevien tietojen jakamiseen?

Asteikolla 1–5, missä määrin haluaisit valvoa näitä tietoja? 

4 Joutuminen 
syrjinnän kohteeksi34 %

1 Tietojen joutuminen kolmansien osapuolien käsiin ilman potilaan 
suostumusta50 %

3 Tietojen käyttö potilaan tietämättä35 %

2 Tietojen käyttö eri yhteydessä kuin siinä, jossa 
potilas antoi tiedot47 %

Verrattuna koko väestöön:

5 % pitää syrjityksi joutumista riskinä2

2: Euroopan komissio: Tietosuojaraportti. Eurobarometri 431, erikoisnumero; 2015 https://ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion/archives/ebs/ebs_431_sum_en.pdf
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