
Ak by ste mali príležitosť, boli by ste ochotný/-á poskytnúť svoje zdravotné 
údaje alebo zdravotné údaje osoby, o ktorú sa staráte na účely:

Zdieľajte a chráňte 
naše zdravotné údaje!

Kľúčové zistenia z prieskumu vykonaného európskou organizáciou pre zriedkavé choroby EURORDIS 
o preferenciách pacientov so zriedkavými chorobami ohľadom zdieľania a ochrany údajov:

PREČO ZDIEĽAŤ ÚDAJE 
SPOJENÉ SO ZDRAVÍM?1 

Pacienti so zriedkavými chorobami, nezávisle od závažnosti ich choroby a ich 
socio-demografického profilu, sú zjavne ochotní zdieľať svoje údaje:

na podporu výskumu spojeného s ich 
chorobou

by bolo ochotných zdieľať svoje údaje, 
aby lepšie porozumeli mechanizmu a 
príčinám ich choroby

na vývoj novej liečby pre ich chorobu

na zlepšenie diagnózy ich choroby

alebo zlepšenie ich zdravotnej starostlivosti

aby získali ďalšie rady odborníkov  
ohľadom ich starostlivosti

sú tiež ochotní zdieľať svoje 
údaje, aby sa zlepšil výskum 
chorôb iných, než je tá ich.
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Aké sú tri hlavné možnosti, ktoré by zvýšili vašu ochotu zúčastniť sa projektu, súčasťou ktorého 
je zdieľanie vašich zdravotných údajov alebo zdravotných údajov osoby, o ktorú sa staráte? 

Možnosť diskusie a získanie informácií o chorobe a projekte sú hlavným 
podnetom pre účasť na takýchto iniciatívach.

možnosť získať viac informácií o tejto chorobe69 %1

2 možnosť diskutovať a klásť otázky priamo 
odborníkom zapojeným do projektu66 %

3 možnosť byť informovaný/-á o výsledkoch projektu62 %

Pacienti so zriedkavými chorobami sú zdanlivo ochotnejší zdieľať svoje údaje než široká verejnosť: 
v závislosti od štúdie, medzi 37 % a 80 % širokej verejnosti prehlásilo, žeby boli ochotní zdieľať svoje 
zdravotné údaje1.

1: Názory na zdieľanie údajov, 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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Európska organizácia pre zriedkavé choroby EURORDIS robí pravidelné prieskumy v spoločenstve ľudí so zriedkavými 
chorobami prostredníctvom svojho programu Rare Barometer, aby identifikovala perspektívy pacientov a ich potreby v 
mnohých oblastiach a aby bola ich hlasom v rámci európskych a medzinárodných iniciatív a zákonodarstva. Rare Barometer 
združuje viac ako 10 000 pacientov, opatrovateľov a príbuzných s cieľom upriamiť pozornosť na potreby ľudí so zriedkavými 
ochoreniami. Viac informácií nájdete na stránke eurordis.org/voices.

všetkým ľuďom, ktorí žijú so zriedkavou chorobou, a ktorí sa 
zúčastnili tohto prieskumu a diskusných skupín, ako aj partnerom 
Rare Barometer!

Ďakujeme

Zdieľanie údajov: riziko 
a úroveň kontroly2 

Podľa pacientov so zriedkavými chorobami je hlavným rizikom vyplývajúcim zo 
zdieľania údajov nasledujúce:

5Úplná 
kontrola

Žiadna 
kontrola

4 3 2 1

47 %

1 %
15 %

33 %
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Pacienti so zriedkavými chorobami chcú mať kontrolu nad údajmi, ktoré zdieľajú.

80 % povedalo, že chcú mať úplnú (47 %) alebo takmer úplnú kontrolu (33 %). Súhlas so zdieľaním 
údajov a výzva pre vyššiu kontrolu nad údajmi si navzájom neprotirečia. Sú jasne vyjadrené ako dve 
paralelné požiadavky.

Čo je podľa vás najväčšie riziko spojené so zdieľaním vašich 
osobných alebo zdravotných informácií?

Na stupnici od 1 do 5, akú kontrolu by ste chceli mať nad týmito informáciami?

4 Stanú sa 
obeťou diskriminácie34 %

1 Ich informácie sa budú zdieľať s 3. stranami bez ich súhlasu50 %

3 Ich informácie sa budú používať bez ich vedomia35 %

2 Ich informácie sa budú používať v inom kontexte 
než je ten, o ktorom boli informovaní47 %

Porovnanie so širokou verejnosťou:

5 % považuje za riziko to, že sa stane 
obeťou diskriminácie2

2: Európska komisia: Správa o ochrane údajov Špeciálny eurobarometer 431; 2015 https://ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion/archives/ebs/ebs_431_sum_en.pdf
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