
Если бы у вас был выбор, вы бы предоставили информацию о состоянии вашего 
здоровья / состоянии здоровья лица, за которым вы осуществляете уход в целях:

ПЕРЕДАЧА И ЗАЩИТА

Основные результаты проведенного EURORDIS-Rare Diseases Europe исследования 
предпочтений пациентов с редкими заболеваниями в сфере передачи и защиты данных:

ДЛЯ ЧЕГО НУЖНО ПЕРЕДАВАТЬ1 

Причины, по которым пациенты с редкими заболеваниями, независимо от степени серьезности 
заболевания и социо-демографического профиля пациента, готовы передавать свои данные:

ЧТОБЫ ПОДКРЕПИТЬ ИССЛЕДОВАНИЯ ПО 
ОПРЕДЕЛЕННОМУ ЗАБОЛЕВАНИЮ...

готовы передавать свои данные, 
чтобы обеспечить лучшее понимание 
механизмов и причин своего заболевания.

чтобы помочь в разработке новых 
лекарств для своего заболевания.

чтобы повысить качество 
диагностирования своего заболевания 

ИЛИ ПОВЫСИТЬ КАЧЕСТВО ЕГО ЛЕЧЕНИЯ.

чтобы получить дополнительную 
консультацию специалиста по уходу.

ТАКЖЕ ГОТОВЫ ПЕРЕДАВАТЬ 
СВОИ ДАННЫЕ, ЧТОБЫ ПОМОЧЬ 
В ИССЛЕДОВАНИЯХ ДРУГИХ 
ЗАБОЛЕВАНИЙ. 
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Какие три основные причины из списка ниже подтолкнули бы вас к участию в 
проекте, подразумевающем предоставление информации о состоянии вашего 
здоровья / состоянии здоровья лица, за которым вы осуществляете уход?

Возможность обсуждать и получать новую информацию о заболевании и исследовательских 
проектах является основным стимулом для участия в подобных инициативах:

возможность узнать больше о своем заболевании.69%1

2
возможность участвовать в обсуждении и 
задавать вопросы  напрямую специалистам, 
участвующим в исследовательском проекте.66%

3 возможность получать информацию о 
результатах исследовательского проекта.62%

Пациенты с редкими заболеваниями охотнее передают свои данные, чем другие слои населения: 
согласно результатам исследования, от 37% до 80% других слоев населения заявляют, что готовы 
передавать данные о своем здоровье1.

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

ДАННЫЕ О ЗДОРОВЬЕ?

ДАННЫХ О ВАШЕМ ЗДОРОВЬЕ
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EURORDIS-Rare Diseases Europe в рамках программы Rare Barometer проводит периодические опросы среди 
пациентов с редкими заболеваниями, чтобы узнать мнения и потребности пациентов по ряду вопросов и 
представлять их интересы в рамках европейских и международных инициатив, а также при разработке политик. 
Rare Barometer объединяет более 10 тысяч пациентов, их опекунов и членов их семей, чтобы дать им возможность 
высказывать свое мнение. Более подробную информацию можно получить на сайте eurordis.org/voices/ru.

всем людям с редкими заболеваниями, которые приняли участие 
в опросе и обсуждении, а также спасибо партнерам Rare Barometer !СПАСИБО

ПЕРЕДАЧА ДАННЫХ: РИСК2 

Пациенты с редкими заболеваниями называют следующие основные риски, связанные с 
передачей данных:
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Пациенты с редкими заболеваниями хотят контролировать данные, которые передают:

80% сообщили, что хотят иметь полный (47%) или почти полный (33%) контроль. Готовность передавать 
данные и желание иметь больше контроля не противоречат друг другу – четко прослеживается 
параллельность этих требований.

Как вы считаете, какие риски наиболее важны в связи с раскрытием ваших 
персональных данных или информации о состоянии вашего здоровья?

По шкале от 1 до 5 отметьте желаемую степень контроля над такой информацией.

4 Они могут стать жертвой 
дискриминации.34%

1 Их информация может быть передана третьим лицам 
без их согласия.50%

3 Их информация может быть использована 
без их ведома.35%

2 Их информация может быть использована в целях, 
отличных от тех, для которых они ее раскрыли.47%

Сравнение с другими слоями населения:

5% рассматривают вероятность стать 
жертвой дискриминации как риск.2

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

И УРОВЕНЬ КОНТРОЛЯ


