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Svarbiausios jzvalgos atlikus EURORDIS apklausa dél retomis ligomis
serganciy asmeny poziurio j dalijimasi duomenimis ir jy apsauga.

© KODEL NAUDINGA DALINTIS
SVEIKATOS DUOMENIMIS?

Retomis ligomis sergantys asmenys, nepaisant jy ligy kompleksiskumo ir
sociodemografinio profilio, jie akivaizdziai linke dalintis duomenimis dél toliau
nurodyty priezasciy.

Siekdami prisidéti prie atitinkamuy ligy kad pagerinty savo paciy sveikatos
tyrimy... prieziuros kokybe;
97 % jie linke dalintis savo duomenimis: kad 95 % kad iS specialisty gauty naujy

geriau suprasty juos kamuojanciy ligy
mechanizmus ir priezastis;

patarimy deél sveikatos priezilros;

taip pat linke dalintis savo

97 % l;il'qagirir;id.étq prie naujy gydymo metody 95 % duomenimis, kad taip pat
I prisidéty prie kovos su kitomis
Q7 % kad pagerinty atitinkamy ligy ligomis.

diagnostika;

Retomis ligomis segantys asmenys labiau linke dalintis savo duomenimis, nei likusieji. Priklausomai
nuo apklausos, nuo 37 iki 80 proc. dalyviy sutinka dalintis savo sveikatos duomenimis’.

m Jei atsirasty galimybe, ar norétumete pasidalinti savo asmenine (arba
jasy slaugomo asmens) informacija toliau nurodytais tikslais?

Galimybe diskutuoti apie liga ir projekta, o taip pat gauti naujos informacijos,
yra pagrindinés tokiy iniciatyvy priezastys.

1 Q 69 % Galimybeé daugiau suzinoti apie liga.

9 n 66 0 Galimybe diskutuoti apie liga ir tiesiogiai projekte

dirbantiems specialistams uzduoti aktualius klausimus.

@ Pasirinkite tris pagrindines aplinkybes, skatinancias jus dalyvauti projekte ir
dalintis jdsy (arba jdsy slaugomo asmens) sveikatos duomenimis?

1. Pozitriai dél dalijimosi duomenimis, ,YouGov.“, 2018. https://docs.google.com/spreadsheets/d/1_-ntuc7|ZEeXxLdvaFsfqrugjNFQUPTI7B377G0XnQo/edit#gid=2093652055
ir https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ehealth/docs/2018_ehealth_infographic_en.pdf



0 DALIJIMASIS DUOMENIMIS:
RIZIKA IR KONTROLES LYGIS

Retomis ligomis sergantys asmenys nori kontroliuoti duomenis, kuriais jie dalinasi.

80 proc. apklaustujy nurodé pageidaujantys visiskai (47 %) arba beveik visiskai (33 %) kontroliuoti
duomenis, kuriais jie dalinasi. Dalintis duomenimis ir siekti didesnés ju kontrolés neprieStarauja viena
kitam ir yra aiskiai isreikSti du lygiagretls pageidavimai.
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@ Skaléje nuo 1 iki 5, jvertinkite jusy pageidaujamq duomeny kontrolés lygj?

Toliau jvardijami pagrindiniai retomis ligomis sergan¢iy asmeny nurodyti
nuogastavimai dél pavojuy, susijusiy su duomeny dalijimusi.

50 % Juy duomeny perdavimas treciosioms Salims be ju sutikimo.
A G

9 } 47 0p Ju duomenq.nau@jimas kitais tikslais, nei nurodyti
4 apklausos taisyklese.

=N
3 % Juy duomeny naudojimas jiems apie tai nepranesus
I u U ] J p P .
4 ~ % Diskriminavimas Palyginimas su likusiujy pozitriu.
AR A 5 % jzvelgia pavoju biti

diskriminuojamais?

@ Kokie jusy manymu yra pagrindiniai jusy asmeniniy arba sveikatos duomeny atskleidimo pavojai?

”g.kaiame visiems retomis ligomis sergantiems asmenims dalyvavusiems

apklausoje ir diskusijy grupeése, taip pat dékojame ,Rare
Barometer“ partneriams!

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

Siekdami identifikuoti pacienty perspektyvas ir poreikius, EURORDIS rety ligy Europoje padalinys reguliariai
vykdo retomis ligomis serganciy asmeny apklausas ir ,Rare Barometer® programas, kurios skatina jvairias
Europos ir tarptautines iniciatyvas spresti jvairius Siuo klausimu susijusius .Rare Barometer”

Rare

Barometer apjungia daugiau nei 10 000 pacienty, verslo atstovy ir $eimos nariu, kad retomis Ilgomls sergantiy asmeny
bendrijos balsas bdty stipresnis. Jei norite suzinoti daugiau, apsilankykite puslapj adresu eurordis.org/voices.




