
Η All.Can International είναι ένας µη κερδοσκοπικός οργανισµός (ASBL) 
µε έδρα το Βέλγιο. Οφείλει το έργο της στη χρηµατοδοτική στήριξη την 
οποία παρείχαν οι εταιρείες Bristol Myers Squibb (κύριος χορηγός), 
Roche (βασικός χορηγός), MSD και Johnson & Johnson (χορηγοί), Baxter 
και Illumina (υποστηρικτές), σε συνδυασµό µε την πρόσθετη µη 
χρηµατοδοτικού χαρακτήρα στήριξη (σε είδος) από τις Helpsy, The 
Health Value Alliance και Goings-On. Επίσης, για την εκπόνηση της 
παρούσας έκθεσης έχει ληφθεί χρηµατοδοτική στήριξη από τη Novartis.

Αξιοποίηση των 
δεδοµένων για καλύτερη 

ογκολογική περίθαλψη
Μια έκθεση πολιτικής από 

την All.Can International



Σχετικά µε την All.Can
Η πρωτοβουλία All.Can είναι ένας διεθνής, διεπιστηµονικός, µη 
κερδοσκοπικός οργανισµός, ο οποίος έχει ως στόχο την διερεύνηση τρόπων 
βελτιστοποίησης της χρήσης πόρων στην ογκολογική περίθαλψη, 
προκειµένου να βελτιωθούν οι εκβάσεις για τους ασθενείς. Η All.Can 
συσπειρώνει εκπροσώπους ασθενών, υπεύθυνους για τη χάραξη πολιτικής, 
επαγγελµατίες υγείας, ερευνητές και εκπροσώπους της βιοµηχανίας. 
Απαρτίζεται από την All.Can International καθώς και τις εθνικές 
πρωτοβουλίες All.Can που έχουν συσταθεί σε 18 χώρες (κατά τον χρόνο 
συγγραφής της παρούσας έκθεσης).

Σχετικά µε την έκθεση
Η παρούσα έκθεση επιδιώκει να προσφέρει στους υπεύθυνους για τη 
χάραξη πολιτικής, τους παρόχους υγειονοµικής περίθαλψης και τους 
υπεύθυνους για τη λήψη αποφάσεων µια άποψη των µελλοντικών 
ευκαιριών βέλτιστης αξιοποίησης των δεδοµένων µε σκοπό τη βελτίωση της 
αποδοτικότητας της ογκολογικής περίθαλψης. Αρχικά διατυπώνεται ένας 
ορισµός των δεδοµένων και διερευνάται ο τρέχων ρόλος τους στην 
ογκολογική περίθαλψη. Στη συνέχεια, περιγράφονται οι τοµείς, στους 
οποίους τα δεδοµένα έχουν συµβάλλει στη βελτίωση των εκβάσεων και της 
αποδοτικότητας για τους ασθενείς σε ολόκληρο το φάσµα της ογκολογικής 
περίθαλψης, µε ιδιαίτερη εστίαση στον ρόλο τους στην αντιµετώπιση των 
σηµαντικών ανεπαρκειών για τους ογκολογικούς ασθενείς και τους 
φροντιστές τους, βάσει προηγούµενων ερευνών της All.Can. Τέλος, 
αναλύονται οι εκκρεµείς προκλήσεις όσον αφορά τη βελτιστοποίηση της 
χρήσης των δεδοµένων και διατυπώνονται συστάσεις προς τους 
υπεύθυνους χάραξης πολιτικής για την αντιµετώπισή τους.

Μεθοδολογία
Η παρούσα έκθεση βασίζεται σε µια δοµηµένη ανάλυση απλής και γκρίζας 
βιβλιογραφίας που έχει αξιολογηθεί από οµότιµους επιστήµονες, σε δεκαέξι 
συνεντεύξεις εµπειρογνωµόνων και στη διαβούλευση µε την Οµάδα 
Εργασίας της All.Can για τα ∆εδοµένα καθώς και µε την Εξωτερική 
Συµβουλευτική Επιτροπή.

Η έκθεση δεν επιχειρεί να καλύψει όλες τις πτυχές του πολυσύνθετου 
οικοσυστήµατος των δεδοµένων στον τοµέα της υγειονοµικής περίθαλψης. 
Για πρακτικούς λόγους, εστιάζει στα δεδοµένα που προκύπτουν κατά τη 
διάρκεια της συνήθους κλινικής περίθαλψης, ενώ δεν περιλαµβάνει 
δεδοµένα τα οποία συλλέγονται στο πλαίσιο κλινικών µελετών.

Η έκθεση και το περιεχόµενό της συνάδουν πλήρως µε τη θεµελιώδη αρχή 
της All.Can, ήτοι τον µη προωθητικό χαρακτήρα και την απουσία 
οποιασδήποτε αναφοράς σε συγκεκριµένα προϊόντα. Για µια πλήρη 
περιγραφή της µεθοδολογίας έρευνας, επισκεφθείτε τον ιστότοπο της 
All.Can: www.all-can.org/what-we-do/%20research/data-paper-project/ 
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Συντάκτες
Η έκθεση αυτή εκπονήθηκε από την Health Policy Partnership και την 
Health Value Alliance για λογαριασµό της All.Can International. Επικεφαλής 
της εκπόνησής της, ήταν η Οµάδα Εργασίας της All.Can για τα ∆εδοµένα, η 
οποία απαρτίζεται από τα µέλη της All.Can International. Οι συντάκτες 
εκφράζουν τις ευχαριστίες τους προς την Εξωτερική Συµβουλευτική 
Επιτροπή για τις γνωµοδοτήσεις των εµπειρογνωµόνων της και την 
συµµετοχή τους στην µακρά διαδικασία αναθεώρησης της παρούσας 
έκθεσης καθώς και τους εµπειρογνώµονες οι οποίοι υποβλήθηκαν σε 
συνεντεύξεις για την υλοποίηση της έκθεσης.

∆ήλωση αποποίησης ευθυνών
Η All.Can International είναι ένας µη κερδοσκοπικός οργανισµός (ASBL) µε 
έδρα το Βέλγιο. Το έργο της είναι δυνατό χάρη στη χρηµατοδοτική στήριξη 
την οποία παρέχουν οι εταιρείες Bristol Myers Squibb (κύριος χορηγός), 
Roche (βασικός χορηγός), MSD και Johnson & Johnson (χορηγοί), Baxter και 
Illumina (υποστηρικτές), σε συνδυασµό µε την πρόσθετη µη χρηµατοδοτικού 
χαρακτήρα στήριξη (σε είδος) από τις Helpsy, The Health Value Alliance και 
Goings-On.
Σύµφωνα µε το καταστατικό και τον εσωτερικό κανονισµό της, όλες οι 
δραστηριότητες της All.Can προϋποθέτουν τη συναίνεση των µελών, τα 
οποία έχουν πλήρη έλεγχο επί του περιεχοµένου.
Εκτός από τη στήριξη που παρέχεται από τις προαναφερθείσες εταιρείες, η 
παρούσα έκθεση πολιτικής έλαβε χρηµατοδοτική στήριξη από την Novartis.
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Sangeeta Agrawal, Helpsy Health 
Antonella Cardone, European Cancer 
Patient Coalition
Ivana Cattaneo, Novartis
Dave Duplay, Vital Options 
International
Caroline Falciola, F. Hoffmann-La 
Roche
Alex Filicevas, World Bladder Cancer 
Patient Coalition. Πρόεδρος All.Can 
Stefan Gijssels, Digestive Cancers 
Europe
Petra Hoogendoorn, Goings-On 
Agnieszka Krukowska, Johnson & 
Johnson
Laura McDonald, Bristol Myers Squibb 
Jan van Meerbeeck, Antwerp University 
Hospital
Matthijs Van Meerveld, Merck Sharp & 
Dohme  

Οµάδας Εργασίας της All.Can για τα ∆εδοµένα

Borna Mueller, F. Hoffmann-La Roche 
Vivek Muthu, Marivek Consulting 
Kathy Oliver, International Brain 
Tumour Alliance 
Titta Rosvall-Puplett, Bristol Myers 
Squibb 
Christobel Saunders, University of 
Western Australia 
Julian Shepelev, Baxter Healthcare 
Puneet Singhal, Merck Sharp & Dohme 
Henriette Thole, Novartis 
Veronica Zilli, Johnson & Johnson 

Matthew Hickey, The Health Value 
Alliance 
Shannon Boldon, The Health Policy 
Partnership 
Suzanne Wait, The Health Policy
Partnership

Fatima Cardoso, Advanced Breast Cancer 
Global Alliance
Sybo Dijkstra, DigitalEurope
Nigel Hughes, Janssen and European Health 
Data and Evidence Network
Adrian Jonas, National Institute for Health 
and Care Excellence

Sabrina Montante, Istituto Superiore di 
Sanità
Ray Pinto, DigitalEurope
David Roder, University of South Australia
Abdullahi Sheriff, GE Healthcare Europe
Francesco Pignatti, European Medicines 
Agency (observer role)

Εξωτερική Συµβουλευτική Επιτροπή

Miriam Gargesi, Illumina 
Dipak Kalra, European Institute for Innova-
tion through Health Data 
Gregory Katz, University of Paris School of 
Medicine, PromTime

Steve Laws, Varian Medical Systems 
Volker Liebenberg, Illumina 
Laura O’Hanlon, Myriad Genetics

Ανεξάρτητοι συνεργάτες

Οι τίτλοι των ανωτέρω αναφέρονται ως ίσχυαν κατά τον χρόνο σύνταξης της παρούσας.



5
Αξιοποίηση των δεδοµένων για καλύτερη ογκολογική περίθαλψη

Περιεχόµενα
Περίληψη
Παρότρυνση ανάληψης δράσης

Εισαγωγή
∆εδοµένα υγείας
Ορισµός των δεδοµένων υγείας
Χρήση και ανάλυση δεδοµένων
∆εδοµένα στην ογκολογική περίθαλψη
Ορισµός της αποδοτικότητας στην ογκολογική περίθαλψη
Αποδοτικότητα στην ογκολογική περίθαλψη 
Αποδοτικότητα σε όλο το φάσµα της ογκολογικής περίθαλψης
Ο ρόλος των δεδοµένων στην προαγωγή της αποδοτικότητας στην 
ογκολογική περίθαλψη
Προσυµπτωµατικός έλεγχος
∆ιάγνωση
Θεραπεία και περίθαλψη
Επανέλεγχος και επιβίωση
Προκλήσεις και ευκαιρίες
Εγγενείς προκλήσεις των δεδοµένων
Προκλήσεις των συστηµάτων δεδοµένων
Προκλήσεις κατά την ενσωµάτωση δεδοµένων στην κλινική πρακτική
Προκλήσεις της άντλησης πληροφοριών από δεδοµένα
Συµπέρασµα

1.
2.

3.

4.

5.

6.

6
8

10
12
12
12
14
17
17
17
19

20
21
25
30
32
33
38
44
47

49
50
52

Γλωσσάρι
Βιβλιογραφία



Αξιοποίηση των δεδοµένων για καλύτερη ογκολογική περίθαλψη

Περίληψη
Τα δεδοµένα διαδραµατίζουν κεντρικό ρόλο στην ποιότητα, την 
καινοτοµία και τη συνολική αποδοτικότητα της ογκολογικής 
περίθαλψης
Τις τελευταίες δεκαετίες έχει σηµειωθεί σηµαντική πρόοδος στην ογκολογική περίθαλψη, µε αρκετές 
από τις νέες επιστηµονικές εξελίξεις να οφείλονται στη χρήση δεδοµένων υψηλής ποιότητας. Η 
έγκαιρη πρόσβαση σε δεδοµένα είναι καθοριστική για τη διεξαγωγή ουσιαστικής έρευνας, την 
ανάπτυξη αποτελεσµατικών µοντέλων περίθαλψης και τη βελτίωση της ποιότητας και των εκβάσεων 
για τους ασθενείς.

Οι καινοτοµίες στον τρόπο χρήσης και συλλογής δεδοµένων καθώς και στην ικανότητά µας να 
αντλούµε πληροφορίες από τα δεδοµένα, µας επιτρέπουν να βελτιώσουµε την 
αποτελεσµατικότητα σε κάθε στάδιο της περίθαλψης (Σχήµα α).

Σχήµα α. Συνοπτική παρουσίαση του ρόλου των δεδοµένων στην αύξηση της αποδοτικότητας σε κάθε στάδιο της 
ογκολογικής περίθαλψης

Προσυµπτωµατικός 
έλεγχος

Επανέλεγχος και 
επιβίωσηΘεραπεία και περίθαλψη∆ιάγνωση

Τα γονιδιωµατικά δεδοµένα 
µπορούν να βελτιώσουν τον 
προσυµπτωµατικό έλεγχο µε 
βελτίωση του προσδιορισµού και 
διαστρωµάτωσης των πληθυσµών 
υψηλού κινδύνου που έχουν 
περισσότερες πιθανότητες να 
ωφεληθούν από τον 
προσυµπτωµατικό έλεγχο

Η τεχνητή νοηµοσύνη µπορεί να 
βελτιστοποιήσει την ακρίβεια των 
ευρηµάτων του προσυµπτωµατικού 
ελέγχου βάσει της ανάλυσης των 
απεικονιστικών δεδοµένων

Η διασύνδεση µεταξύ συνόλων 
δεδοµένων από τον 
προσυµπτωµατικό έλεγχο και των 
δεδοµένων του µητρώου µπορεί να 
συµβάλει στην παρακολούθηση του 
αντικτύπου του προσυµπτωµατικού 
ελέγχου στις εκβάσεις των ασθενών

Τα γονιδιωµατικά (και άλλα 
«ωµατικά») δεδοµένα καθιστούν 
δυνατή την ακριβέστερη και πιο 
έγκαιρη διάγνωση

Η τεχνητή νοηµοσύνη µπορεί να 
βελτιώσει την ταχύτητα και την 
ακρίβεια της διάγνωσης 
ανιχνεύοντας απεικονιστικά ή 
γονιδιωµατικά µοτίβα που 
σχετίζονται µε τον καρκίνο και τα 
οποία δεν ήταν αναγνωρίσιµα 
προηγουµένως

Η διασύνδεση συνόλων 
δεδοµένων, όπως των δεδοµένων 
των µητρώων νεοπλασιών µε 
άλλες πηγές δεδοµένων, µπορεί να 
συµβάλει στον προσδιορισµό των 
βέλτιστων  µεθόδων διάγνωσης

Οι κόµβοι κοινής χρήσης 
δεδοµένων µπορούν να 
ενισχύσουν την ανταλλαγή 
διαγνωστικών πληροφοριών 
µεταξύ παρόχων, περιορίζοντας 
την ανάγκη επαναληπτικών 
εξετάσεων                   

Με τους ηλεκτρονικούς φακέλους 
υγείας µπορεί να βελτιωθεί ο 
συντονισµός της περίθαλψης

Οι ενηµερωτικές ειδοποιήσεις 
στους ηλεκτρονικούς φακέλους 
υγείας και τα εργαλεία 
υποστήριξης λήψης αποφάσεων 
µπορούν να βελτιώσουν τη 
συµµόρφωση των παρόχων µε τις 
κατευθυντήριες οδηγίες 

Η συλλογή δεδοµένων για τις 
αναφερόµενες από τους ασθενείς 
εκβάσεις διασφαλίζει ότι τα σχέδια 
περίθαλψης προσαρµόζονται στα 
συµπτώµατα των ασθενών σε 
πραγµατικό χρόνο 

Η τεχνητή νοηµοσύνη µπορεί να 
βοηθήσει στη βελτιστοποίηση των 
διαδικασιών στο πλαίσιο της 
περίθαλψης, υποστηρίζοντας τον 
σχεδιασµό της θεραπείας, τον 
προγραµµατισµό και λοιπές 
διοικητικές διεργασίες 

Τα γονιδιωµατικά (και λοιπά 
«ωµατικά») δεδοµένα καθιστούν 
δυνατή τη µεγαλύτερη 
εξατοµίκευση και 
αποτελεσµατικότητα της θεραπείας  

Η εξ αποστάσεως 
παρακολούθηση των ασθενών – 
µε τη χρήση δεδοµένων για τις 
αναφερόµενες από τους 
ασθενείς εκβάσεις και φορετών 
συσκευών (wearables) – 
διασφαλίζει τη συνέχεια της 
φροντίδας των ασθενών µετά 
την ολοκλήρωση της ενεργούς 
φάσης της θεραπείας, και 
διευκολύνει την παραποµπή 
τους στις υπηρεσίες τις οποίες 
χρειάζονται 

Το σχήµα αυτό συνοψίζει τα ευρήµατα της βιβλιογραφικής ανασκόπησης από το κεφάλαιο 4 και δεν επιχειρεί να καλύψει όλους τους τοµείς δεδοµένων στην 
ογκολογική περίθαλψη.
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Η φράση «πολλά δεδοµένα, λίγες πληροφορίες» φαίνεται να ισχύει στην ογκολογική περίθαλψη 
και εξακολουθούν να υπάρχουν πολλές προκλήσεις αναφορικά µε τα δεδοµένα, ως προς τα ίδια 
τα δεδοµένα , τα συστήµατα που χρησιµοποιούνται για τη συλλογή τους, την ενσωµάτωση τους 
στην κλινική φροντίδα και τη χρήση τους για την εξαγωγή σηµαντικών πληροφοριών που θα 
αποτελέσουν κινητήρια δύναµη της αλλαγής.

Απέχουµε ακόµη πολύ από την πλήρη αξιοποίηση των 
δυνατοτήτων που προσφέρουν τα δεδοµένα για τον 
µετασχηµατισµό της ογκολογικής περίθαλψης

Οι συχνότερες προκλήσεις όσον αφορά τα ογκολογικά δεδοµένα περιλαµβάνουν (ενδεικτικά) τις 
αναφερόµενες στο Σχήµα β.

Η υπέρβαση των υφιστάµενων προκλήσεων αποτελεί 
αναπόσπαστο στοιχείο της διασφάλισης βιωσιµότητας 
στην ογκολογική περίθαλψη
Η πανδηµία COVID-19 έστρεψε παγκοσµίως την προσοχή στον ρόλο που διαδραµατίζουν τα 
δεδοµένα στην εξεύρεση λύσεων για κάποιες από τις µεγαλύτερες προκλήσεις στον τοµέα της 
υγειονοµικής περίθαλψης και, οµοίως, στην ογκολογική περίθαλψη. Καθώς οδεύουµε προς την 
ανάκαµψη µετά την πανδηµία, οι υπεύθυνοι χάραξης πολιτικής έχουν µια µοναδική ευκαιρία να 
δηµιουργήσουν πιο βιώσιµα, πιο ανθεκτικά και πιο αποδοτικά συστήµατα περίθαλψης, χωρίς 
αποκλεισµούς. Η αντιµετώπιση των προκλήσεων αναφορικά µε τα δεδοµένα είναι απαραίτητη για 
την επίτευξη αυτού του στόχου.

Σχήµα β. Προκλήσεις για την επίτευξη της βέλτιστης χρήσης των δεδοµένων στην ογκολογική περίθαλψη

Εγγενείς προκλήσεις 
των δεδοµένων

Προκλήσεις των 
συστηµάτων 
δεδοµένων

Προκλήσεις αναφορικά 
µε την ενσωµάτωση 
δεδοµένων στην κλινική 
πρακτική

Προκλήσεις της 
άντλησης πληροφοριών 
από δεδοµένα

Κακή ποιότητα δεδοµένων

∆εδοµένα που δεν είναι 
αντιπροσωπευτικά του 
συνόλου του πληθυσµού 
(ανισοτιµία και µεροληψία)

Έλλειψη δεδοµένων που να 
αντικατοπτρίζουν την 
προοπτική του ασθενούς και 
τις εκβάσεις που είναι 
µέγιστης σηµασίας για τους 
ασθενείς

Στεγανά στα δεδοµένα που 
αποτρέπουν τη σύνδεση 
δεδοµένων από διαφορετικά 
συστήµατα δεδοµένων

Περιορισµένη 
διαλειτουργικότητα που 
εµποδίζει περαιτέρω τη 
σύνδεση δεδοµένων

Ανεπαρκής χρήση των 
πλαισίων διακυβέρνησης 
δεδοµένων

Ανεπαρκείς µέθοδοι 
ανάλυσης, ελλιπώς 
επικυρωµένοι αλγόριθµοι 
τεχνητής νοηµοσύνης και 
εγγενείς αποκλίσεις κατά 
την ανάλυση δεδοµένων

Ανεπάρκειες ως προς την 
επικαιρότητα, τη συνάφεια 
και την αναλυτικότητα των 
δεδοµένων, που περιορίζουν 
τη χρήση από πολλαπλούς 
ενδιαφεροµένους

Περιορισµένη χρήση 
δεδοµένων για την 
προώθηση υγειονοµικής 
περίθαλψης ευρείας 
κλίµακας βάσει αξίας

∆εδοµένα που δεν µπορούν 
να υποβληθούν σε 
επεξεργασία ή έχουν 
περιορισµένη χρήση στην 
καθοδήγηση της 
ογκολογικής περίθαλψης

Ελλιπής ενσωµάτωση 
πληροφοριών δεδοµένων 
στη λήψη κλινικής 
απόφασης

Χαµηλή εµπιστοσύνη εκ 
µέρους του ασθενούς 
αναφορικά µε τη σωστή 
χρήση των δεδοµένων 
υγείας του ή την προστασία 
του απορρήτου

Υψηλό φορτίο εργασίας για 
τη συλλογή δεδοµένων, µε 
αποτέλεσµα την 
περιορισµένη άντλησή τους 
από επαγγελµατίες υγείας.
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Παρότρυνση ανάληψης δράσης
Στο πλαίσιο του προγράµµατος ψηφιοποίησης, οι υπεύθυνοι χάραξης πολιτικής πρέπει να 
υλοποιήσουν µόνιµες αλλαγές σε όλα τα συστήµατα περίθαλψης και τα πλαίσια πολιτικής, 
προκειµένου να αξιοποιηθεί στο έπακρο το δυναµικό των δεδοµένων προς όφελος όλων 
των ασθενών µε καρκίνο. Απαιτείται δέσµευση για την ενσωµάτωση της βέλτιστης χρήσης 
δεδοµένων σε όλες τις πτυχές της ογκολογικής περίθαλψης, σε κάθε είδους συνθήκες, 
για όλους τους πάσχοντες από καρκίνο και τα άτοµα που έχουν ολοκληρώσει την 
αντικαρκινική τους θεραπεία.

Ποιότητα δεδοµένων 
∆ηµιουργία εθνικών προτύπων ποιότητας για τα ογκολογικά δεδοµένα και ενσωµάτωσή τους στον τακτικό, 
υποχρεωτικό έλεγχο της ογκολογικής περίθαλψης. 

Εφαρµογή τεχνολογικών λύσεων για αυτόµατη καταχώρηση δεδοµένων, ελαχιστοποιώντας έτσι τον 
κίνδυνο ανθρώπινου λάθους και τον διοικητικό φόρτο των οµάδων περίθαλψης.

Ισοτιµία δεδοµένων 

Συλλογή δεδοµένων που 
αφορούν τους ασθενείς 

∆ιαλειτουργικότητα 

Ενθάρρυνση της συστηµατικής και τυποποιηµένης συλλογής 
δεδοµένων υγείας προερχόµενων από τους ίδιους τους ασθενείς, 
όπως δείκτες µέτρησης των αναφερόµενων από τους ασθενείς 
εκβάσεων και εµπειριών, σε ζωτικής σηµασίας εθνικά σύνολα 
δεδοµένων υγείας. 

Ένταξη αυτών των δεδοµένων στην τακτική παρακολούθηση και 
αξιολόγηση της απόδοσης της ογκολογικής περίθαλψης για την 
προώθηση των βελτιώσεων που ενδιαφέρουν περισσότερο τους 
ασθενείς.

Ανάπτυξη κοινών προτύπων, προδιαγραφών και διαδικασιών για τα δεδοµένα προκειµένου να 
βελτιωθεί η διαλειτουργικότητα των συνόλων δεδοµένων σε εθνικό και διεθνές επίπεδο. 

Αναβάθµιση των υφιστάµενων εθνικών και διεθνών πρωτοβουλιών για την τυποποίηση και τη 
διαλειτουργικότητα των δεδοµένων. 

Απαίτηση για µεγαλύτερη ισότητα στην ογκολογική 
έρευνα και περίθαλψη διασφαλίζοντας ότι στα σύνολα 
δεδοµένων για τον καρκίνο υπάρχει η κατάλληλη 
εκπροσώπηση ατόµων διαφορετικού φύλου, φυλής και 
εθνότητας και τύπων καρκίνου. 

∆ιασφάλιση λογοδοσίας των ιδρυµάτων για την 
παροχή ισότιµης ογκολογικής περίθαλψης µέσω της 
αποτύπωσης της απόδοσης ως προς τους βασικούς 
δείκτες ποιότητας ανάλογα µε το φύλο, τη φυλή, την 
εθνότητα και την κοινωνικοοικονοµική κατάσταση των 
ασθενών, στα συστήµατα διαπίστευσης. 

∆ιασφάλιση αναλογικής κατανοµής πόρων για τη 
δηµιουργία ειδικών µητρώων νεοπλασιών για τη 
συλλογή δεδοµένων σχετικά µε πληθυσµούς ασθενών 
µε καρκίνο για τους οποίους δεν υπάρχουν επαρκή 
διαθέσιµα δεδοµένα. 
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∆ηµιουργία εναρµονισµένης νοµοθεσίας για τη διακυβέρνηση δεδοµένων προκειµένου να 
διευκολυνθεί η διασύνδεση των δεδοµένων υγείας και η κοινή χρήση τους µεταξύ παρόχων και, 
ιδανικά, µεταξύ κρατών. 

∆υνατότητα δηµιουργίας οµόσπονδων δικτύων δεδοµένων για τις περιπτώσεις όπου είναι 
αδύνατη η διασύνδεση δεδοµένων σε εθνικό και διεθνές επίπεδο. 

Επένδυση για τη δηµιουργία εθνικών κωδίκων δεοντολογίας για τα δεδοµένα υγείας προκειµένου 
να διευκολυνθεί η ασφαλής χρήση των δεδοµένων υγείας, να περιοριστούν τα εµπόδια στην 
ανταλλαγή δεδοµένων, διασφαλίζοντας παράλληλα την προστασία του απορρήτου των ασθενών. 

∆ηµιουργία θετικών κινήτρων για τη συλλογή και χρήση δεδοµένων σε ολόκληρο το φάσµα 
της ογκολογικής περίθαλψης για την καλλιέργεια µιας κουλτούρας υγειονοµικής περίθαλψης 
βάσει αξιών. 

Ενσωµάτωση λύσεων ανάλυσης δεδοµένων στις διαδικασίες περίθαλψης για την ταχύτερη 
επεξεργασία και αποστολή των σχετικών µε τα δεδοµένα πληροφοριών στις κλινικές οµάδες, 
προκειµένου να διευκολυνθεί η λήψη αποφάσεων. 

Παροχή απαραίτητης χρηµατοδότησης και πόρων για την κατάρτιση και την αναβάθµιση των 
δεξιοτήτων του προσωπικού υγειονοµικής περίθαλψης, έτσι ώστε να συµβαδίζει µε τις 
εξελίξεις στον τοµέα της συλλογής και χρήσης δεδοµένων. 

∆ιοργάνωση εκστρατειών ευαισθητοποίησης και ενηµέρωσης του 
κοινού, προκειµένου να διαδοθεί η καθοριστική συµβολή των 
ουσιαστικών δεδοµένων στην καλύτερη διαχείριση της ογκολογικής 
περίθαλψης. 

Συµµετοχή των ασθενών στον διάλογο σχετικά µε τη χρήση των 
δεδοµένων και εξάλειψη των παρανοήσεων αναφορικά µε την 
κακόβουλη χρήση των δεδοµένων υγείας. 

∆ιαρκής προσαρµογή της νοµοθεσίας και των εργαλείων, ώστε οι 
πολίτες να έχουν επαρκή έλεγχο των προσωπικών τους δεδοµένων 
υγείας, για να µπορούν, ως εκ τούτου, να λειτουργούν ως «φύλακες» 
των δικών τους δεδοµένων. 

Εφαρµογή των κατάλληλων κανονιστικών προτύπων για τη θεµελιώδη προστασία των 
δικαιωµάτων και των αξιών των πολιτών διασφαλίζοντας τα εξής:

τα σύνολα δεδοµένων από τα οποία αντλούνται πληροφορίες είναι κατάλληλα, 
ισότιµα και επαρκώς αντιπροσωπευτικά, για να εκπαιδεύσουν αλγόριθµους τεχνητής 
νοηµοσύνης, µε ελαχιστοποίηση των πιθανών µεροληψιών

η µέθοδος ανάλυσης που χρησιµοποιείται (συµπεριλαµβανοµένων των αλγορίθµων 
τεχνητής νοηµοσύνης) είναι τυποποιηµένη, διαφανής και υπόκειται σε αυστηρές 
αξιολογήσεις κλινικής ασφάλειας και αποτελεσµατικότητας

οι πληροφορίες που αντλούνται από την ανάλυση δεδοµένων είναι υψηλής 
ποιότητας.

Άντληση πληροφοριών από τα δεδοµένα 

Εµπιστοσύνη εκ µέρους του ασθενούς 

Η επιβάρυνση των επαγγελµατιών υγείας λόγω των 
δεδοµένων 

∆ιακυβέρνηση δεδοµένων υγείας 
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1 Εισαγωγή

Η ογκολογική περίθαλψη εξελίσσεται µε 
πρωτοφανή ταχύτητα και τα δεδοµένα 
βρίσκονται στην καρδιά πολλών εξελίξεων.

∆εδοµένου του αυξανόµενου εύρους των διαθέσιµων δεδοµένων, αυξάνεται πλέον η 
δυνατότητα εξασφάλισης ακριβέστερης διάγνωσης, εξατοµικευµένης θεραπείας και 
καλύτερων πληροφοριών σχετικά µε τον αντίκτυπο της θεραπείας και της 
περίθαλψης για τους ασθενείς. Η συλλογή δεδοµένων υγείας από την καθηµερινή ζωή του 
ατόµου, εκτός του κλινικού πλαισίου, έχει καταστεί πλέον εφικτή χάρη στις εφαρµογές στα 
κινητά τηλέφωνα και τις έξυπνες συσκευές, προσφέροντας τη δυνατότητα εξ αποστάσεως 
παρακολούθησης και ταχύτερου εντοπισµού κρίσιµων περιστατικών υγείας. Οι εξελίξεις στον 
τοµέα της ανάλυσης δεδοµένων, µε τη συνδροµή της Τεχνητής Νοηµοσύνης (ΤΝ), της 
µηχανικής µάθησης και της βελτίωσης της επεξεργασίας δεδοµένων, µας βοηθούν να 
αντιµετωπίσουµε ορισµένες από τις πλέον σύνθετες προκλήσεις στον τοµέα της υγειονοµικής 
περίθαλψης, σε πρωτοφανή έκταση και ταχύτητα. Πολλές από αυτές τις εξελίξεις βρίσκονται 
ακόµα σε πρώιµα στάδια εφαρµογής, όµως έχουν τη δυναµική να µετασχηµατίσουν το µέλλον 
της ογκολογικής περίθαλψης.

Η πανδηµία COVID-19 είχε δραµατικό αντίκτυπο στην ογκολογική περίθαλψη, 
καταδεικνύοντας παράλληλα τη σηµασία των δεδοµένων και των ψηφιακών λύσεων 
για την αντιµετώπιση των προκλήσεων. Σε πολλές χώρες παρατηρήθηκε µερική ή 
ολοσχερής διακοπή των παρεχόµενων ογκολογικών υπηρεσιών και σίγουρα θα χρειαστεί 
χρόνος µέχρι να επανέλθουν πλήρως.1 Τα συστήµατα υγειονοµικής περίθαλψης ανά τον κόσµο 
προχώρησαν σε ταχεία ανάπτυξη και επέκταση της τηλεϊατρικής και των συστηµάτων εξ 
αποστάσεως παρακολούθησης, προκειµένου να διασφαλίσουν τη συνέχεια των παρεχόµενων 
υπηρεσιών περίθαλψης.2 Επίσης, η πανδηµία επιτάχυνε τη χρήση των δεδοµένων για την 
αναδιοργάνωση των ογκολογικών υπηρεσιών, τη βελτίωση της παρακολούθησης των ασθενών 
και την ταχεία λήψη αποφάσεων για κανονιστικά ζητήµατα, καθώς και ζητήµατα αποζηµίωσης 
και χρηµατοδότησης.2

Πρέπει να επισηµανθεί ότι εξακολουθούν να υπάρχουν σηµαντικά εµπόδια που 
περιορίζουν την ικανότητά µας να αξιοποιήσουµε στο έπακρο τη δύναµη των 
δεδοµένων, προκειµένου να βελτιωθεί η περίθαλψη των ασθενών. Η φράση «πολλά 
δεδοµένα, λίγες ουσιαστικές πληροφορίες» (data rich, information poor) ισχύει για πολλά 
συστήµατα υγειονοµικής περίθαλψης. Τα στεγανά στα δεδοµένα, η έλλειψη 
διαλειτουργικότητας, η ασάφεια ως προς τη δυνατότητα επεξεργασίας των υφιστάµενων 
δεδοµένων, ο σύνθετος χαρακτήρας της διακυβέρνησης σχετικά µε την χρήση δεδοµένων, 
καθώς και η περιορισµένη ικανότητα επαναχρησιµοποίησης των δεδοµένων για άλλους 
σκοπούς, παραµένουν πρόκληση για πολλές χώρες.3-5 Επιπλέον, συχνά δεν καταφέρνουµε να 
αναλύσουµε και να εξαγάγουµε ουσιαστικές πληροφορίες από τα διαθέσιµα δεδοµένα, 
προκειµένου αυτά να χρησιµοποιηθούν για τη λήψη αποφάσεων.

Είναι επιτακτική η ανάγκη αντιµετώπισης όλων αυτών των προκλήσεων, εάν 
θέλουµε να δηµιουργήσουµε βιώσιµα συστήµατα υγειονοµικής περίθαλψης, ικανά 
να βελτιώνουν διαρκώς το επίπεδο περίθαλψης των ανθρώπων µε καρκίνο. Οι 
πιέσεις που ασκούνται στους πόρους υγειονοµικής περίθαλψης έχουν αυξηθεί περαιτέρω 
λόγω της πανδηµίας COVID-19. Στο πλαίσιο αυτό, η βέλτιστη αποδοτικότητα της 
περίθαλψης πρέπει να αποτελεί κεντρικό στόχο κάθε συστήµατος υγειονοµικής περίθαλψης, 
διασφαλίζοντας ότι οι πόροι αξιοποιούνται για την παροχή των καλύτερων δυνατών 
εκβάσεων για τους ασθενείς.
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2 ∆εδοµένα υγείας
«Αν η ογκολογική περίθαλψη δεν κατευθύνεται 
από τα δεδοµένα, προχωρούµε στα τυφλά».

Stefan Gjissels 
Digestive Cancers Europe

Ορισµός των δεδοµένων υγείας
Υπολογίζεται ότι 30% των παγκοσµίως αποθηκευµένων δεδοµένων αποτελούν δεδοµένα 
υγείας.7 Τα δεδοµένα υγείας είναι ένας ευρύς όρος που µπορεί να λάβει διάφορους ορισµούς. 
Στην παρούσα έκθεση, έχουµε υιοθετήσει τον ορισµό που προτείνει η πρωτοβουλία Data 
Saves Lives:

«(∆εδοµένα υγείας είναι) οποιαδήποτε δεδοµένα περιγράφουν την υγεία ενός ατόµου, την 
υγειονοµική του περίθαλψη ή οτιδήποτε αφορά τυχόν προβλήµατα υγείας ή παθήσεις που 
αντιµετωπίζει. Σε αυτά περιλαµβάνονται πληροφορίες που δηµιουργούνται από τους 
επαγγελµατίες υγείας και περίθαλψης, καθώς και πληροφορίες που προκύπτουν από τους 
ίδιους τους ασθενείς: από την παρακολούθηση νόσων µέσω εφαρµογών κινητού τηλεφώνου 
και «έξυπνων συσκευών», µέχρι εξετάσεις προσυµπτωµατικού ελέγχου και διατροφικά 
δεδοµένα».8

Εκτός και εάν αναφέρεται διαφορετικά, όταν χρησιµοποιούµε τον όρο «δεδοµένα», εννοούµε τα 
δεδοµένα υγείας που προκύπτουν κατά τη διάρκεια της συνήθους κλινικής ογκολογικής 
περίθαλψης, σε αντιπαραβολή µε τα δεδοµένα που παράγονται στο πλαίσιο µιας κλινικής δοκιµής

Ο παραγόµενος όγκος δεδοµένων υγείας αυξάνεται διαρκώς, κάτι που διευκολύνεται από τις νέες 
τεχνολογίες και την ψηφιοποίηση των κοινωνιών µας. Τα δεδοµένα αυτά απαρτίζουν στο σύνολό 
τους ένα διαρκώς εξελισσόµενο, σύνθετο οικοσύστηµα των δεδοµένων υγείας  (Σχήµα 1).9

Χρήση και ανάλυση δεδοµένων
Τα δεδοµένα µπορούν να χρησιµοποιηθούν για πολλούς σκοπούς, είτε «κύριους» είτε 
«δευτερεύοντες».

Η κύρια χρήση των δεδοµένων περιλαµβάνει περιπτώσεις όπου τα δεδοµένα 
χρησιµοποιούνται για την άµεση υποστήριξη της περίθαλψης του ατόµου από το οποίο 
συλλέχθηκαν. Παράδειγµα αποτελεί η χρήση των απεικονιστικών δεδοµένων για τη 
διευκόλυνση της διάγνωσης ενός ατόµου, ή των δεδοµένων σχετικά µε τις αναφερόµενες από 
τους ασθενείς εκβάσεις για τη µέτρηση του αντικτύπου που έχει µια δεδοµένη παρέµβαση στην 
ποιότητα ζωής τους.

Η δευτερεύουσα χρήση των δεδοµένων αφορά τη χρήση των δεδοµένων εκτός του 
πλαισίου άµεσης φροντίδας και υγειονοµικής περίθαλψης των ασθενών. Περιλαµβάνει τη 
χρήση των δεδοµένων υγείας για ανάλυση, έρευνα, αξιολογήσεις ποιότητας και ασφάλειας, 
εµπορικές δραστηριότητες κ.α. Τα δεδοµένα που συλλέγονται αναφορικά µε τα άτοµα αναλύονται 
για σκοπούς που δεν αφορούν την προσωπική τους περίθαλψη.10
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Σχήµα 1. Παράδειγµα ενός οικοσυστήµατος δεδοµένων υγείας9

∆εδοµένα 
υγείας

∆υνατότητες
Εµπλεκόµενοι φορεις

Βασικά ∆ιευρυµένα

Περιβαλλοντικά

Τρόπου ζωής και 
κοινωνικοοικονοµικά

Συµπεριφορικά και 
κοινωνικά

Κλίµα,
Μετεωρολογία,

Μεταφορές,
Ρύπανση,
Ενέργεια,

Γεωχωρικά Κάρτες τακτικού πελάτη,
Συναλλαγές λιανικής,

Εντοπισµός τοποθεσίας,
Οικονοµία,

Εκπαίδευση,
Εφαρµογές για κινητά

Ευεξία,
Φυσική κατάσταση,

∆ιαδίκτυο,
Παγκόσµιος ιστός,

Μέσα κοινωνικής δικτύωσης,
Αυτο-παρακολούθηση,

Συσκευές προσαρτώµενες στον 
χρήστη και αισθητήρες,
Εφαρµογές για κινητά

Τεχνολογικές

Ανάλυσης

Πολιτικής

Παραγωγή, 
Αποθήκευση, 

Επιµέλεια, 
Εξαγωγή, 

∆ιαλειτουργικότητα, 
Προστασία 

Οπτικοποίηση, 
Ενσωµάτωση, 

Πρόβλεψη, 
Μοντελοποίηση, 

Σύνθεση, 
Πληροφορία

Αρχές, 
Στόχοι, 

Εργαλεία, 
∆ιακυβέρνηση, 
∆εοντολογία

Άτοµα και οµάδες

Υπηρεσίες υγείας

Έρευνα και ακαδηµαϊκή 

κοινότητα

Κλάδος 
υγειονοµικής 
περίθαλψης

∆εδοµένα και 
πληροφορική Κυβέρνηση

Πολίτες,
Καταναλωτές,

Ασθενείς,
Κοινωνία των 

πολιτών

Πάροχοι και οργανισµοί 
υγειονοµικής περίθαλψης,

Υπηρεσίες δηµόσιας υγείας,
Επαγγελµατικές ενώσεις

Ερευνητικά ινστιτούτα 
και δίκτυα,

Πανεπιστήµια,
Μητρώα

Ασφάλειες,
Φαρµακοβιοµηχανία,

Βιοτεχνολογία,
Τεχνολογία υγείας,

Βιοτράπεζες

Οργανισµοί 
τυποποίησης,
Επιχειρήσεις 

πληροφορικής,
Τηλεπικοινωνίες,

Ασφάλεια,
Εµπορία βάσει 

ανάλυσης δεδοµένων

Φορείς υγείας,
Ρυθµιστικές αρχές,

Υπηρεσίες 
πληροφορικής,

∆ιεθνείς οργανισµοί

Υπηρεσίες υγείας

∆ηµόσια υγεία

Έρευνα

Κλινικοί φάκελοι,
Ηλεκτρονικός Φάκελος Υγείας
(ΗΦΥ)/Ηλεκτρονικός Ιατρικός

Φάκελος (ΗΙΦ),
Συνταγογράφηση, ∆ιάγνωση,

Εργαστηριακές υπηρεσίες, 
Ασφάλιση

Επιτήρηση νόσου,
Φάκελοι ανοσοποίησης,

Αναφορές για τη δηµόσια 
υγεία,

∆ηµογραφική στατιστική
Μητρώα

Επιστηµονικές µέθοδοι 
τύπου «omics»,
Γονιδιωµατική,

Μητρώα,
Κλινικές δοκιµές,

Βιοτράπεζες

Σηµείωση: Το παραπάνω σχήµα περιλαµβάνει µία µη εξαντλητική εικόνα των πηγών δεδοµένων 
υγείας, προκειµένου να παρουσιάσει ένα «σύνηθες» οικοσύστηµα υγειονοµικής περίθαλψης, την 
αχανή φύση των δεδοµένων που περιέχει και τον πολυσύνθετο χαρακτήρα των διασυνδέσεων µεταξύ 
των πηγών. Προσαρµογή από «Policy implications of big data in the health sector». Bulletin of the 
World Health Organization: Παγκόσµιος Οργανισµός Υγείας. 2017. Άδεια: CC BY-NC-SA 3.0 IGO.
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Η δευτερεύουσα χρήση περιλαµβάνει επίσης τη συγκέντρωση δεδοµένων από πολλές 
διαφορετικές πηγές και την ανάλυσή τους για την άντληση πληροφοριών που µπορούν 
να βελτιώσουν τη διαδικασία λήψης αποφάσεων.8  Παραδείγµατος χάριν, η διασύνδεση των 
δεδοµένων από τα µητρώα νεοπλασιών µε τα δηµογραφικά στοιχεία του πληθυσµού µπορεί να 
συµβάλλει στον εντοπισµό πληθυσµιακών οµάδων που επηρεάζονται δυσανάλογα από τον 
καρκίνο. Κατ' αυτόν τον τρόπο καθίσταται δυνατή η ανάπτυξη στοχευµένων προγραµµάτων 
πρόληψης που εστιάζουν στους πληθυσµούς υψηλού κινδύνου.11 Αντίστοιχα, οι δείκτες ποιότητας 
που συγκεντρώνονται από διαφορετικά νοσοκοµεία µπορούν να αναλυθούν για τον καλύτερο 
εντοπισµό ανισοτήτων στην ποιότητα της περίθαλψης και την προώθηση παρεµβάσεων που θα 
βελτιώσουν τις εκβάσεις για τους ασθενείς.

Τα δεδοµένα είναι χρήσιµα µόνο εάν µπορούµε να τα αναλύσουµε κατάλληλα και να 
αντλήσουµε πληροφορίες από αυτά.12 Ακόµα και τα καλύτερα δεδοµένα δεν µπορούν να 
οδηγήσουν σε άντληση αξιοποιήσιµων πληροφοριών, όταν δεν υπάρχουν εύρωστα εργαλεία 
ανάλυσης δεδοµένων που να επιτρέπουν την κατάλληλη εξαγωγή, ανάλυση και ερµηνεία των 
δεδοµένων αυτών. Η τεχνητή νοηµοσύνη αποτελεί έναν ραγδαία αναπτυσσόµενο κλάδο στον 
τοµέα της ανάλυσης δεδοµένων και ορίζεται ως η ικανότητα ενός υπολογιστικού προγράµµατος 
να εκτελεί εργασίες ή συλλογιστικές διεργασίες, τις οποίες συνήθως συσχετίζουµε µε την 
ανθρώπινη νοηµοσύνη.13 Η εφαρµογή της, σε συνδυασµό µε τη σηµαντική πρόοδο που έχει 
σηµειωθεί στην ταχύτητα επεξεργασίας δεδοµένων, µας επιτρέπει να αντλούµε αξιοποιήσιµες 
πληροφορίες από τεράστιους όγκους δεδοµένων, µια επιλογή που στο παρελθόν ήταν απλά 
αδύνατη. Η ΤΝ βρίσκεται ακόµα σε πρώιµα στάδια ανάπτυξης, ωστόσο διερευνάται η χρήση της 
σε πολλούς τοµείς της ογκολογικής περίθαλψης.

∆εδοµένα στην ογκολογική περίθαλψη
Το οικοσύστηµα των ογκολογικών δεδοµένων είναι σύνθετο και εξελισσόµενο και τα 
δεδοµένα που περιλαµβάνει έχουν πολλές διαστάσεις και όψεις.

Τα δεδοµένα µπορούν να εξεταστούν ως προς:
το περιεχόµενο: τι περιγράφει και τι πληροφορίες δίνει (π.χ. τα παθολογοανατοµικά 
δεδοµένα µας δίνουν πληροφορίες για το µέγεθος και την εξέλιξη ενός όγκου) ή την οπτική 
που παρουσιάζουν (π.χ. δεδοµένα υγείας προερχόµενα από τους ίδιους τους ασθενείς)

τον τρόπο συλλογής και αποθήκευσης: π.χ. σε µητρώα νεοπλασιών ή ηλεκτρονικούς 
φακέλους υγείας

την προβλεπόµενη χρήση τους και τις πληροφορίες που µπορούν να αντληθούν 
από αυτά: π.χ. για την καθοδήγηση της θεραπείας ή την παρακολούθηση πιθανών 
ανεπιθύµητων ενεργειών σε έναν συγκεκριµένο ασθενή ή για την καλύτερη κατανόηση των 
διακυµάνσεων στην ποιότητα της περίθαλψης σε ένα συγκεκριµένο νοσοκοµείο ή µεταξύ 
των συστηµάτων υγειονοµικής περίθαλψης.

Η παρούσα έκθεση εστιάζει σε τέσσερις τύπους δεδοµένων, οι οποίες συνδέονται στενά µε 
την ογκολογική περίθαλψη:

δεδοµένα µητρώων νεοπλασιών

δεδοµένα από ηλεκτρονικούς φακέλους υγείας

γονιδιωµατικά δεδοµένα*

δεδοµένα υγείας προερχόµενα από τους ίδιους τους ασθενείς.

*Σηµείωση: για πρακτικούς λόγους, στην παρούσα έκθεση επιλέξαµε να εστιάσουµε στα γονιδιωµατικά δεδοµένα και όχι σε όλα τα 
είδη «ωµατικών» δεδοµένων.

Οι τύποι των δεδοµένων περιγράφονται στο Πλαίσιο 1.
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1ΠΛΑΙΣΙΟ Τύποι δεδοµένων που αξιολογούνται 
στην παρούσα έκθεση

∆εδοµένα µητρώων νεοπλασιών
Τα µητρώα νεοπλασιών συνδυάζουν τα δηµογραφικά δεδοµένα µε σηµαντικές 
πληροφορίες για τα ογκολογικά περιστατικά (π.χ. µέγεθος όγκου, στάδιο κατά τη 
διάγνωση, τρόπος θεραπείας).5 14 15 Με αυτόν τον τρόπο επιτυγχάνεται η διαχρονική 
παρακολούθηση της επιδηµιολογίας του καρκίνου στον πληθυσµό.14 16 Στα µητρώα 
καταχωρούνται δεδοµένα από διαφορετικές πηγές, συµπεριλαµβανοµένων νοσοκοµείων, 
εργαστηρίων, ασθενών και άλλων πηγών.17 18 Ο ρόλος τους είναι σηµαντικός καθώς 
επιτρέπουν τη συγκέντρωση πληθυσµιακών δεδοµένων για τον εντοπισµό και την 
παρακολούθηση των τάσεων της επίπτωσης, του επιπολασµού, της πρόγνωσης, της 
επιβίωσης και των τρόπων φροντίδας, καθώς και για την καλύτερη κατανόηση των 
αιτιών του καρκίνου και των πληθυσµιακών οµάδων που διατρέχουν κίνδυνο. Βοηθούν 
επίσης στην παρακολούθηση του διαχρονικού φορτίου του καρκίνου, προκειµένου να 
ενηµερώνονται οι εθνικές  πολιτικές για τον έλεγχο του καρκίνου19 20

∆εδοµένα από ηλεκτρονικούς ιατρικούς φακέλους και 
ηλεκτρονικούς φακέλους υγείας
Κάθε φορά που ένας ασθενής επισκέπτεται τον γιατρό του, ο γιατρός και το προσωπικό 
του νοσοκοµείου καταχωρούν διάφορα δεδοµένα σε έναν ιατρικό φάκελο, τα οποία 
περιλαµβάνουν το ιατρικό ιστορικό, το οικογενειακό ιστορικό και αποτελέσµατα 
εξετάσεων. Πολλές φορές, οι φάκελοι αυτοί είναι προσβάσιµοι µόνο εντός του ιδρύµατος 
στο οποίο συλλέχθηκαν οι πληροφορίες και αποθηκεύονται όλο και συχνότερα σε 
ηλεκτρονική µορφή, ως ηλεκτρονικοί ιατρικοί φάκελοι (ΗΙΦ).21 22 Υπάρχει η δυνατότητα 
διασύνδεσης διαφορετικών ΗΙΦ από διαφορετικά περιβάλλοντα, για τη δηµιουργία ενός 
κεντρικού συστήµατος Ηλεκτρονικών Φακέλων Υγείας (ΗΦΥ). Στον ΗΦΥ αποτυπώνεται το 
ιστορικό των αλληλεπιδράσεων του ασθενούς µε το σύστηµα υγείας  επιτρέποντας σε όλους 
τους παρόχους που εµπλέκονται στην περίθαλψη του ασθενούς να έχουν ασφαλή πρόσβαση 
σε αυτές τις πληροφορίες µέσω ενός συστήµατος κοινής χρήσης δεδοµένων.3 16 23 24

Τα δεδοµένα που περιλαµβάνονται στους ΗΦΥ ποικίλουν ανάλογα µε το 
χρησιµοποιούµενο σύστηµα δεδοµένων και την ικανότητα καταγραφής διαφορετικών 
τύπων δεδοµένων (π.χ. αποθήκευση απεικονιστικών δεδοµένων και δεδοµένων κειµένου). 
Μπορεί να περιλαµβάνουν: διοικητικά δεδοµένα, δηµογραφικά δεδοµένα, γονιδιωµατικά 
δεδοµένα, σηµειώσεις ιατρών, ιατρικό ιστορικό, διάγνωση, φαρµακευτικές αγωγές, 
ιστορικό εµβολιασµού, αλλεργίες, απεικονιστικά δεδοµένα, εργαστηριακά δεδοµένα και 
αποτελέσµατα λοιπών εξετάσεων.3 25 28 Μία από τις προκλήσεις των ΗΦΥ είναι ότι τα 
διαφορετικά συστήµατα µπορεί να περιλαµβάνουν διαφορετικά πεδία δεδοµένων, καθώς 
και τη δυνατότητα καταχώρησης µε επεξεργασµένων δεδοµένων (δεδοµένων που 
καταχωρούνται ελεύθερα χωρίς επιλογή από κάποιο µενού). Η έλλειψη οµοιοµορφίας η 
οποία προκύπτει ως αποτέλεσµα, µπορεί να δυσχεραίνει περαιτέρω την ενσωµάτωση 
δεδοµένων από διαφορετικούς ΗΦΥ.
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Γονιδιωµατικά δεδοµένα
Η γονιδιωµατική αφορά τη µελέτη των διαφορετικών πτυχών των ανθρώπινων γονιδίων 
και των λειτουργιών τους, συµπεριλαµβανοµένης της γενετικής (παραλλαγές στην 
αλληλουχία του DNA και η λειτουργία τους), της µεταγραφωµατικής (παραλλαγές στην 
αλληλουχία του RNA και η λειτουργία τους) και της επιγενετικής (τροποποιήσεις της 
γονιδιακής έκφρασης αντί για αλλαγές στον γενετικό κώδικα).29 ∆εδοµένα γονιδιωµατικής 
συλλέγονται από τον όγκο του ατόµου, τον περιβάλλοντα ιστό (π.χ. µέσω βιοψίας ιστών), το 
αίµα ή άλλα σωµατικά υγρά.29 30 Τα δεδοµένα αυτά επιτρέπουν τον προσδιορισµό της 
προδιάθεσης του ατόµου για καρκίνο, των χαρακτηριστικών του όγκου, την εξατοµίκευση της 
θεραπείας και την αξιολόγηση της ανταπόκρισης του όγκου στη θεραπεία.31 32 Οι επιµέρους 
συνιστώσες της γονιδιωµατικής έχουν ευρεία εφαρµογή στην ογκολογική περίθαλψη και 
αναµένεται ότι η εφαρµογή τους θα διευρυνθεί περαιτέρω τα επόµενα χρόνια.29

∆εδοµένα υγείας προερχόµενα από τους ίδιους τους 
ασθενείς
Τα δεδοµένα υγείας που προέρχονται από τους ίδιους τους ασθενείς είναι δεδοµένα που 
συλλέγονται από τους ασθενείς για την παρακολούθηση των προβληµάτων υγείας τους και 
της κατάστασης της υγείας τους.33 Τα δεδοµένα αυτά περιλαµβάνουν ιστορικό υγείας και 
θεραπειών, δείκτες µέτρησης των αναφερόµενων από τους ασθενείς εκβάσεων, δείκτες 
µέτρησης των αναφερόµενων από τους ασθενείς εµπειριών καθώς και βιοµετρικά δεδοµένα 
(π.χ. επίπεδα χοληστερίνης, αριθµό βηµάτων, καρδιακό ρυθµό) που προκύπτουν από 
αισθητήρες, έξυπνα τηλέφωνα και φορετές συσκευές (wearables).27 33-35

∆είκτες µέτρησης των αναφερόµενων από τους 
ασθενείς εκβάσεων (PROMs)
Οι PROM αποτελούν µια µορφή δεδοµένων υγείας που προκύπτουν από τους ίδιους 
τους ασθενείς. Είναι σχεδιασµένοι ώστε να µετρούν τις απόψεις του ίδιου του 
ασθενούς αναφορικά µε την κατάσταση της υγείας του, µε εύρος που κυµαίνεται από 
ένα µεµονωµένο σύµπτωµα (π.χ. άλγος) µέχρι µια ολοκληρωµένη εκτίµηση του 
επιπέδου δυσλειτουργίας, αναπηρίας, τη σχετιζόµενη µε την υγεία ποιότητα ζωής και 
τις συνολικές ανάγκες του.36 37 Οι PROM µπορούν να είναι είτε γενικής φύσης (να 
ισχύουν για οποιαδήποτε πάθηση), είτε ειδικοί ανά πάθηση (να αξιολογούν εκβάσεις 
που αφορούν µια συγκεκριµένη πάθηση).37 Συλλέγονται είτε σε έντυπη µορφή, είτε 
ηλεκτρονικά (ePROM), µέσω έξυπνων συσκευών ή από επαγγελµατίες υγείας κατά την 
επικοινωνία τους µε τους ασθενείς.36 38

∆είκτες µέτρησης των αναφερόµενων από τους ασθενείς 
εµπειριών (PREMs)
Οι PREM είναι σχεδιασµένοι ώστε να εξετάζουν διαφορετικές πτυχές της διαδικασίας 
περίθαλψης και τον τρόπο µε τον οποίο επηρεάζουν την εµπειρία των ασθενών.36 37           
Ο βαθµός πολυπλοκότητας τους ποικίλλει και περιλαµβάνει από µεµονωµένες ερωτήσεις 
µέχρι λεπτοµερείς εκτιµήσεις.
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3 Ορισµός της αποδοτικότητας 
στην ογκολογική περίθαλψη

«Τα τελευταία χρόνια, σε συζητήσεις για την πολιτική υγείας, απαντάται, σε 
έναν βαθµό όπως ο όρος «δεδοµένα», και ο όρος «αποδοτικότητα», ένας όρος 
ο οποίος, όπως και τα δεδοµένα, πολλές φορές δεν ορίζεται επαρκώς. Η 
All.Can έχει διεξαγάγει εκτενή έρευνα, προκειµένου να συµβάλει στον ορισµό 
της αποδοτικότητας, εξετάζοντας την από τη σκοπιά των ασθενών».

Alex Filicevas
World Bladder Cancer Patient Coalition

Αποδοτικότητα στην ογκολογική περίθαλψη
Στον ορισµό της αποδοτικότητας, η All.Can υιοθετεί µια ασθενοκεντρική προσέγγιση 
εστιάζοντας σε αυτά που οι ασθενείς θεωρούν σηµαντικά σε όλο το φάσµα της 
ογκολογικής περίθαλψής τους. Η αποδοτική ογκολογική περίθαλψη θα πρέπει:

να βελτιώνει τις εκβάσεις για τους ασθενείς, µέσω της παροχής προσβάσιµης, 
ασθενοκεντρικής, τεκµηριωµένης και υψηλής ποιότητας ογκολογικής περίθαλψης που 
επιτυγχάνει τις βέλτιστες δυνατές εκβάσεις για όλους τους ασθενείς µε καρκίνο, ατοµικά 
και συλλογικά, µε βάση τους διαθέσιµους πόρους.

να βελτιστοποιεί την κατανοµή των πόρων, αξιοποιώντας τους διαθέσιµους πόρους 
µε τρόπο που επιτυγχάνει βέλτιστες εκβάσεις σε όλο το σύστηµα. Οι πόροι θα πρέπει να 
κατανέµονται ισότιµα σε όλον τον πληθυσµό.

να χρησιµοποιεί τα δεδοµένα για να µαθαίνει διαρκώς. Τα νεοαποκτηθέντα 
δεδοµένα πρέπει να χρησιµοποιούνται για να συµβάλουν στη διαµόρφωση ενός 
συστήµατος υγειονοµικής περίθαλψης το οποίο θα είναι προσαρµοστικό και βασισµένο 
στη µάθηση και θα επιδιώκει τη διαρκή βελτίωση προς όφελος των ογκολογικών 
ασθενών και των οικογενειών τους.

Αποδοτικότητα σε όλο το φάσµα της ογκολογικής 
περίθαλψης
Σε προηγούµενη έρευνά µας, ζητήσαµε από τους ασθενείς και τους φροντιστές να µας 
πουν σε ποιους τοµείς είχαν διαπιστώσει ανεπάρκειες στα διάφορα στάδια της 
διάγνωσης και της περίθαλψής τους.6 Με βάση αυτές τις πληροφορίες, προσδιορίσαµε 
ορισµένες βασικές προκλήσεις που πρέπει να αντιµετωπιστούν από τη σκοπιά των ασθενών σε 
κάθε στάδιο της περίθαλψης (Σχήµα 2). 
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Σχήμα 2. Ένα πλαίσιο για τη βελτίωση της αποδοτικότητας στην ογκολογική περίθαλψη 
υπό το πρίσμα του ασθενούς6 

Προσυµπτωµατικός έλεγχος
Ανιχνεύουµε έγκαιρα τον καρκίνο;
Εντοπίζουµε τους πληθυσµούς που διατρέχουν τον 
υψηλότερο κίνδυνο να αναπτύξουν καρκίνο

∆ιάγνωση

Η διάγνωση είναι ακριβής και έγκαιρη;
Οι ασθενείς παραπέµπονται γρήγορα;
Η διάγνωση ανακοινώνεται στους ασθενείς σωστά και µε ευαισθησία;
Λαµβάνουν οι ασθενείς τις πληροφορίες που χρειάζονται;
Υπάρχει διαθέσιµη ψυχολογική υποστήριξη από τη στιγµή της διάγνωσης και µετά;
Υπάρχει καλή επικοινωνία µεταξύ των διαφορετικών επαγγελµατιών υγείας;

Θεραπεία και 
περίθαλψη

Προσφέρεται η κατάλληλη θεραπεία, στον κατάλληλο
ασθενή, στον κατάλληλο χρόνο;
Οι ασθενείς λαµβάνουν πληροφόρηση και στήριξη;
Γνωρίζουν οι ασθενείς όλες τις θεραπευτικές επιλογές τους; Συµµετέχουν στη διαδικασία από 
κοινού λήψης αποφάσεων;
Γίνεται σωστή και έγκαιρη αντιµετώπιση των συµπτωµάτων και των ανεπιθύµητων ενεργειών;
Λαµβάνουν οι ασθενείς διεπιστηµονική φροντίδα;
Υπάρχει αποτελεσµατικός συντονισµός της περίθαλψης µεταξύ των διαφορετικών παρόχων; 

Επανέλεγχος και 
επιβίωση

Λαµβάνουν οι ασθενείς επαρκή στήριξη µετά την ενεργή θεραπεία τους;
Παρακολουθείται διαχρονικά η κατάσταση της υγείας, ώστε να εντοπιστεί τυχόν υποτροπή;
Λαµβάνουν οι ασθενείς σωστή πληροφόρηση σχετικά µε το πώς µπορούν να 
προσαρµοστούν στη ζωή µετά τη θεραπεία, συµπεριλαµβανοµένης της επιστροφής στην 
εργασία;
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4 Ο ρόλος των δεδοµένων στην 
προαγωγή της αποδοτικότητας 
στην ογκολογική περίθαλψη

«Τα καλά δεδοµένα είναι το παν. Χρειαζόµαστε καλά δεδοµένα για κάθε ασθενή, 
χρειαζόµαστε καλά δεδοµένα για τον τρόπο λειτουργίας των οµάδων και των 
νοσοκοµείων µας και πρέπει να µπορούµε να συγκρίνουµε αυτά τα δεδοµένα, 
ώστε να διασφαλίσουµε ότι εάν υπάρχουν διαφοροποιήσεις στις εκβάσεις των 
ασθενών... θα µπορούµε να εξετάσουµε τους λόγους [και] να τους διορθώσουµε».

Christobel Saunders
Πανεπιστήµιο ∆υτικής Αυστραλίας

Σχήμα 3. Συνοπτική επισκόπηση του ρόλου των δεδομένων στην προαγωγή της αποτελεσματικότητας σε κάθε 
στάδιο της ογκολογικής περίθαλψης

Προσυµπτωµατικός 
έλεγχος

Επανέλεγχος και 
επιβίωσηΘεραπεία και περίθαλψη∆ιάγνωση

Τα γονιδιωµατικά δεδοµένα 
µπορούν να βελτιώσουν τον 
προσυµπτωµατικό έλεγχο µε 
βελτίωση του προσδιορισµού και 
διαστρωµάτωσης των πληθυσµών 
υψηλού κινδύνου που έχουν 
περισσότερες πιθανότητες να 
ωφεληθούν από τον 
προσυµπτωµατικό έλεγχο

Η τεχνητή νοηµοσύνη µπορεί να 
βελτιστοποιήσει την ακρίβεια των 
ευρηµάτων του προσυµπτωµατικού 
ελέγχου βάσει της ανάλυσης των 
απεικονιστικών δεδοµένων

Η διασύνδεση µεταξύ συνόλων 
δεδοµένων από τον 
προσυµπτωµατικό έλεγχο και των 
δεδοµένων του µητρώου µπορεί 
να συµβάλει στην παρακολούθηση 
του αντικτύπου του 
προσυµπτωµατικού ελέγχου στις 
εκβάσεις των ασθενών

Τα γονιδιωµατικά (και άλλα 
«ωµατικά») δεδοµένα καθιστούν 
δυνατή την ακριβέστερη και πιο 
έγκαιρη διάγνωση

Η τεχνητή νοηµοσύνη µπορεί να 
βελτιώσει την ταχύτητα και την 
ακρίβεια της διάγνωσης 
ανιχνεύοντας προηγούµενα, µη 
εντοπισθέντα απεικονιστικά ή 
γονιδιωµατικά µοτίβα που 
σχετίζονται µε τον καρκίνο

Η διασύνδεση συνόλων δεδοµένων, 
όπως των δεδοµένων των 
µητρώων νεοπλασιών, µε άλλες 
πηγές δεδοµένων µπορεί να 
συµβάλει στον προσδιορισµό των 
βέλτιστων οδών προς τη διάγνωση

Οι κόµβοι  κοινής χρήσης 
δεδοµένων µπορούν να ενισχύσουν 
την ανταλλαγή διαγνωστικών 
πληροφοριών µεταξύ παρόχων, 
περιορίζοντας την ανάγκη 
επανάληψης εξετάσεων

Με τους ηλεκτρονικούς φακέλους 
υγείας µπορεί να βελτιωθεί ο 
συντονισµός της περίθαλψης

Οι εκπαιδευτικές ειδοποιήσεις 
(educational) στους ηλεκτρονικούς 
φακέλους υγείας και τα εργαλεία 
υποστήριξης λήψης αποφάσεων 
µπορούν να βελτιώσουν τη 
συµµόρφωση των παρόχων µε τις 
κατευθυντήριες οδηγίες

Η συλλογή δεδοµένων για τις 
αναφερόµενες από τους ασθενείς 
εκβάσεις διασφαλίζει ότι ο 
σχεδιασµός της περίθαλψης 
προσαρµόζεται σε πραγµατικό χρόνο 
στα συµπτώµατα των ασθενών 

Η τεχνητή νοηµοσύνη µπορεί να 
βοηθήσει στη βελτιστοποίηση των 
διαδικασιών στο πλαίσιο της 
περίθαλψης, υποστηρίζοντας τον 
σχεδιασµό της θεραπείας, τον 
προγραµµατισµό και λοιπές 
διοικητικές διεργασίες 

Τα γονιδιωµατικά (και λοιπά 
«ωµατικά») δεδοµένα καθιστούν 
δυνατή τη µεγαλύτερη εξατοµίκευση 
και αποτελεσµατικότητα της 
θεραπείας

Η εξ αποστάσεως 
παρακολούθηση των ασθενών – 
µε τη χρήση δεδοµένων για τις 
αναφερόµενες από τους 
ασθενείς εκβάσεις και φορετών 
συσκευών (wearables) – 
διασφαλίζει τη συνέχεια της 
φροντίδας των ασθενών µετά 
την ολοκλήρωση της ενεργούς 
φάσης της θεραπείας, και 
διευκολύνει την παραποµπή τους 
στις υπηρεσίες τις οποίες 
χρειάζονται
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Προσυµπτωµατικός έλεγχος
Ο προσυµπτωµατικός έλεγχος για τον καρκίνο αποσκοπεί στον 
εντοπισµό της νόσου στο πρωιµότερο δυνατό στάδιο, πριν την 
εµφάνιση συµπτωµάτων, όταν εξακολουθούν να υπάρχουν 
αποτελεσµατικές θεραπευτικές επιλογές.39

Οι εξελίξεις στο κοµµάτι της κατανόησης της γενετικής του καρκίνου οδήγησαν 
στην ανάπτυξη στοχευµένων προγραµµάτων προσυµπτωµατικού ελέγχου, τα οποία 
µπορούν να εντοπίσουν τα άτοµα που διατρέχουν υψηλό κίνδυνο ανάπτυξης 
καρκίνου. Οι γονιδιακές µεταλλάξεις έχουν συσχετιστεί µε περισσότερους από 50 τύπους 
κληρονοµικών καρκίνων. Η ύπαρξη µίας ή περισσοτέρων σχετικών µεταλλάξεων συνεπάγεται 
ότι το άτοµο διατρέχει υψηλότερο κίνδυνο να αναπτύξει καρκίνο στη διάρκεια της ζωής του.29 36   
Τα στοχευµένα προγράµµατα προσυµπτωµατικού ελέγχου δίνουν τη δυνατότητα στους 
επαγγελµατίες υγείας να προσφέρουν στα άτοµα επιλογές παρεµβάσεων που µειώνουν τον 
κίνδυνο και συχνά είναι σωτήριες.40 Τα προγράµµατα αυτά περιλαµβάνουν συχνότερους 
προσυµπτωµατικούς ελέγχους, αλλαγές στη συµπεριφορά και τον τρόπο ζωής ή προληπτικές 
θεραπείες, όπως η χορήγηση ασπιρίνης για την πρόληψη του καρκίνου του παχέος εντέρου ή 
η προληπτική µαστεκτοµή για τον καρκίνο του µαστού.41 42

Ένα συχνό παράδειγµα γενετικού προσυµπτωµατικού ελέγχου για τον καρκίνο είναι ο 
έλεγχος για µεταλλάξεις στα γονίδια BRCA, οι οποίες υποδηλώνουν άτοµα µε  υψηλότερο 
κίνδυνο ανάπτυξης καρκίνου του µαστού και των ωοθηκών.43-45 Σήµερα, σε αρκετές χώρες 
εφαρµόζεται ήδη ο στοχευµένος προσυµπτωµατικός έλεγχος µεταλλάξεων στα γονίδια 
BRCA στους πληθυσµούς υψηλού κινδύνου. Στα άτοµα στα οποία έχει ανιχνευθεί µετάλλαξη, 
παρέχονται προληπτικές προσεγγίσεις, γενετική συµβουλευτική και, εφόσον αναπτύξουν 
καρκίνο, στοχευµένη θεραπεία.46

Ένα άλλο παράδειγµα είναι η χρήση των γενετικών δεδοµένων για τον καλύτερο 
καθορισµό και τη διαστρωµάτωση των πληθυσµών υψηλού κινδύνου στα 
προγράµµατα προσυµπτωµατικού ελέγχου για τον καρκίνο. Για παράδειγµα, η χρήση 
γενετικών δεδοµένων για ακριβέστερο καθορισµό των οµάδων που διατρέχουν κίνδυνο 
εµφάνισης ορθοκολικού καρκίνου µπορεί να συµβάλει στην αναγνώριση ατόµων που 
διατρέχουν τον υψηλότερο κίνδυνο.47 Με αυτόν τον τρόπο αποφεύγονται περιττές εξετάσεις 
και διαδικασίες για τις οµάδες χαµηλότερου κινδύνου και υπάρχει µεγαλύτερη 
αποτελεσµατικότητα ως προς τη διάγνωση.43 47 Ωστόσο, η εν λόγω προσέγγιση, όσον αφορά 
τον προσυµπτωµατικό έλεγχο, δεν χρησιµοποιείται ακόµη ευρέως.47

Εργαλεία ανάλυσης δεδοµένων, όπως η Τεχνητή Νοηµοσύνη (ΤΝ), έχουν επίσης 
συµβάλλει στη βελτίωση του δυνητικού εύρους και της αποτελεσµατικότητας του 
προσυµπτωµατικού ελέγχου. Για παράδειγµα, στην περίπτωση του καρκίνου του δέρµατος, 
η χρήση της ΤΝ για την αναγνώριση εικόνας διευρύνει τις δυνατότητες του 
προσυµπτωµατικού ελέγχου βάσει εικόνων. Η ΤΝ επιτρέπει την επεξεργασία εικόνων 
δερµατικών αλλοιώσεων που οι άνθρωποι ανεβάζουν (µεταφορτώνουν) σε µια εφαρµογή 
έξυπνου τηλεφώνου. Τα συστήµατα ΤΝ µπορούν να διακρίνουν το επικίνδυνο µελάνωµα από 
τους καλοήθεις σπίλους, µε ακρίβεια παρόµοια µε εκείνη των δερµατολόγων.48-50 Οι 
ερευνητές υποστηρίζουν ότι ο συνδυασµός των δυνατοτήτων των ανθρώπων και της ΤΝ για 
την ταξινόµηση των καρκίνων του δέρµατος αποτελεί ανώτερη και πιο αποδοτική από άποψη 
πόρων επιλογή για τον προσυµπτωµατικό έλεγχο ευρείας κλίµακας για τον καρκίνο του 
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Η ΤΝ χρησιµοποιείται επίσης για την ερµηνεία απεικονιστικών αποτελεσµάτων στον 
προσυµπτωµατικό έλεγχο για τον καρκίνο. Στον καρκίνο του µαστού, η ΤΝ µπορεί να 
βελτιώσει την ανάλυση των αποτελεσµάτων της µαστογραφίας, µε τις αρχικές µελέτες να 
καταδεικνύουν µεγαλύτερη ακρίβεια στη διάγνωση µειώνοντας τα συνήθη λάθη στην ερµηνεία της 
εικόνας (π.χ. ψευδώς θετικά και ψευδώς αρνητικά ευρήµατα).52 Η ΤΝ ξεκινά επίσης να 
χρησιµοποιείται για την ερµηνεία εξετάσεων υπολογιστικής τοµογραφίας (CT) στον 
προσυµπτωµατικό έλεγχο για τον καρκίνο του πνεύµονα, προκειµένου να αντιµετωπιστούν 
ζητήµατα διαθεσιµότητας και να βελτιωθεί η ποιότητα της ερµηνείας.53 54

Τέλος, η διασύνδεση συνόλων δεδοµένων προσυµπτωµατικού ελέγχου µε άλλα 
δεδοµένα επιτρέπει την άντληση πολύτιµων πληροφοριών. Για παράδειγµα, η διασύνδεση 
των δεδοµένων µητρώων µε σύνολα δεδοµένων προσυµπτωµατικού ελέγχου επιτρέπει τη 
διαχρονική παρακολούθηση των εκβάσεων και προσφέρει σηµαντικές πληροφορίες για τον 
αντίκτυπο του προσυµπτωµατικού ελέγχου στην έγκαιρη ανίχνευση και την επιβίωση.11 19 55

∆ιάγνωση
Η ακριβής διάγνωση είναι απαραίτητη προκειµένου οι ασθενείς να 
παραπέµπονται το συντοµότερο δυνατό σε θεραπείες που έχουν 
µεγαλύτερες πιθανότητες να είναι αποτελεσµατικές για τα ιδιαίτερα 
χαρακτηριστικά τους.56-59 

Τα γονιδιωµατικά δεδοµένα χρησιµοποιούνται όλο και περισσότερο για την πρώιµη 
ανίχνευση του καρκίνου και την εξατοµίκευση της διάγνωσης.60 61 Στις περιπτώσεις 
παιδιατρικών όγκων του εγκεφάλου, η διενέργεια γονιδιωµατικού προφίλ του όγκου έχει βοηθήσει 
στον εντοπισµό υποοµάδων ασθενών για τη συγκεκριµένη νόσο, οι οποίοι παρουσιάζουν 
συγκεκριµένες κλινικές εκβάσεις. Με αυτόν τον τρόπο δίνονται οι απαραίτητες πληροφορίες για 
την εξατοµίκευση της περίθαλψης ανά ασθενή, µε προσαρµοσµένες θεραπείες, βελτιωµένη κλινική 
διαχείριση και καλύτερη επιβίωση.62 Η εν λόγω εξατοµικευµένη προσέγγιση είναι ιδιαίτερα 
σηµαντική στη θεραπεία παιδιών µε εγκεφαλικό όγκο, δεδοµένου του κινδύνου ανάπτυξης 
συννοσηροτήτων και µακροχρόνιων ανεπιθύµητων ενεργειών που συνεπάγονται οι συµβατικές 
θεραπείες.62

Τα εργαλεία ανάλυσης δεδοµένων επεκτείνουν περαιτέρω τις υφιστάµενες δυνατότητες 
για τη διάγνωση του καρκίνου, αλλάζοντας ριζικά τη δυνατότητα άντλησης 
πληροφοριών από τεράστιες πηγές δεδοµένων. Σήµερα ζούµε σε µια εποχή όπου οι µηχανές 
µπορούν να επεξεργάζονται µεγάλους όγκους διαγνωστικών δεδοµένων και να εντοπίζουν µοτίβα 
χρήσης στη διαδικασία λήψης κλινικών αποφάσεων.63 Η ΤΝ έχει σηµειώσει πρώιµες επιτυχίες στη 
βελτίωση της ταχύτητας και της ακρίβειας της διάγνωσης, ανιχνεύοντας απεικονιστικά και 
γονιδιωµατικά µοτίβα που σχετίζονται µε τον καρκίνο και δεν είχαν προηγουµένως εντοπισθεί. Η 
γνώση αυτών των µοτίβων έχει συµβάλλει στη βελτίωση της κατηγοριοποίησης των όγκων και, σε 
ορισµένες περιπτώσεις, έχει καταστήσει δυνατή την προσαρµογή της περίθαλψης σε πολύ 
συγκεκριµένους τύπους καρκίνου, βάσει του γενετικού προφίλ του ατόµου.13 49 63

Η δύναµη της ανάλυσης δεδοµένων στην εξαγωγή διαγνωστικών πληροφοριών 
καταδεικνύεται εξαιρετικά από τη χρήση υγρών βιοψιών στη διάγνωση. Οι υγρές 
βιοψίες µπορούν να ανιχνεύσουν ελεύθερα κυκλοφορούν DNA του όγκου (ctDNA) σε δείγµα 
αίµατος του εξεταζόµενου, που µπορεί να υποδηλώνει την ύπαρξη καρκίνου, συχνά προτού 
εκδηλωθούν κλινικά σηµεία ή συµπτώµατα.64-67 Ορισµένες υγρές βιοψίες µπορούν να 
ανιχνεύσουν έως και 50 τύπους καρκίνου µε µια απλή εξέταση αίµατος.64 ∆εδοµένου ότι οι εν 
λόγω βιοψίες προσφέρουν τεράστιους όγκους γονιδιωµατικών δεδοµένων, η ερµηνεία τους 
βασίζεται πρωτίστως στους αλγορίθµους µηχανικής µάθησης.64 Σήµερα διεξάγονται σε 
ορισµένες χώρες πιλοτικές µελέτες για την ενσωµάτωση των υγρών βιοψιών στην κλινική 
πρακτική, για την έγκαιρη ανίχνευση του καρκίνου.68

Η συγκέντρωση και η διασύνδεση συνόλων δεδοµένων µπορεί επίσης να προσφέρει 
καλύτερη πληροφόρηση για την επιλογή της κατάλληλης διαγνωστικής διαδικασίας. 
Παραδείγµατος χάριν, η διασύνδεση δεδοµένων από τα µητρώα νεοπλασιών µε άλλες πηγές 
(π.χ. αρχεία από τα Επείγοντα Περιστατικά ή τους φακέλους των γενικών ιατρών), επιτρέπει 
τον εντοπισµό των διαδροµών µέσω των οποίων διαγιγνώσκονται συχνότερα οι ασθενείς µε 
καρκίνο.69 Στο Ηνωµένο Βασίλειο, η προσέγγιση αυτή χρησιµοποιείται µε µεγάλη επιτυχία για 
την ανάπτυξη στρατηγικών οι οποίες προάγουν την έγκαιρη διάγνωση (Μελέτη Περίπτωσης 
1).69 Κεντρικοί κόµβοι ανταλλαγής διαγνωστικών δεδοµένων, που συνδέουν δεδοµένα από 
διαφορετικά ογκολογικά κέντρα θεραπείας, µπορούν επίσης να αποτρέψουν την εµφάνιση 
ανεπαρκειών στη διάγνωση (Mελέτη Περίπτωσης 2).
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1
Μελέτη

περίπτωσης  

Το Πρόγραµµα Routes to Diagnosis 
του Ηνωµένου Βασιλείου για τη 

βελτίωση της έγκαιρης διάγνωσης 
του καρκίνου

Το ποσοστό επιβίωσης από καρκίνο στην Αγγλία είναι κάτω του ευρωπαϊκού µέσου όρου, 
γεγονός που εν µέρει αποδίδεται στο ότι ο καρκίνος διαγιγνώσκεται σε πιο όψιµο στάδιο της 
εξέλιξης της νόσου.70 71 Το Πρόγραµµα Routes to Diagnosis, το οποίο δηµιουργήθηκε από το 
Εθνικό ∆ίκτυο Πληροφοριών για τον Καρκίνο (NCIN) σε συνεργασία µε το Βρετανικό Κέντρο 
Έρευνας για τον Καρκίνο (Cancer Research UK), είχε ως στόχο την καλύτερη κατανόηση του 
πλαισίου στο οποίο πραγµατοποιείται συνήθως η διάγνωση των ασθενών µε καρκίνο στην 

Αγγλία, συνδέοντας διάφορα εθνικά σύνολα δεδοµένων για τον καρκίνο.70 71

Το έργο συνέδεσε στατιστικά προερχόµενα από νοσοκοµεία τα οποία κατέγραφαν στοιχεία 
επεισοδίων, δεδοµένα χρόνων αναµονής για τον καρκίνο, δεδοµένα προγραµµάτων 

προσυµπτωµατικού ελέγχου για καρκίνο και δεδοµένα καταχώρησης νεοπλασιών.70 Εξέτασε 
επίσης δηµογραφικούς, οργανωτικούς, υπηρεσιακούς και προσωπικούς λόγους για την 
καθυστέρηση της διάγνωσης.70 71 Στην ανάλυση συµπεριλήφθηκαν όλα τα περιστατικά 

διάγνωσης καρκίνου στην Αγγλία µεταξύ 2006 και 2016, τα οποία ανέρχονται σε πάνω από 3 
εκατοµµύρια.69 70

Τα ευρήµατα άλλαξαν σηµαντικά την αντίληψή µας για το πού γίνεται η διάγνωση των 
περισσότερων ασθενών µε καρκίνο. Οι ερευνητές διαπίστωσαν ότι πάρα πολλά άτοµα 
διαγιγνώσκονται για πρώτη φορά σε τµήµα επειγόντων περιστατικών. Πρόκειται για 

σηµαντικό στοιχείο, γιατί τα άτοµα αυτά βρίσκονται συνήθως σε πιο όψιµο στάδιο του 
καρκίνου και, κατά συνέπεια, η πρόγνωση της επιβίωσής τους αναµένεται να είναι 

χειρότερη.69

1

Οι πληροφορίες που προέκυψαν από το πρόγραµµα βοήθησαν στην 
ενίσχυση των προσπαθειών βελτίωσης µε στόχο τη µείωση του 
ποσοστού διάγνωσης καρκίνου στα επείγοντα περιστατικά, ενώ 

τόνισαν τις ευκαιρίες βελτίωσης της πρωτοβάθµιας και 
δευτεροβάθµιας περίθαλψης.69 70
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2
Μελέτη

περίπτωσης 

Το East Midlands Radiology 
Consortium συµβάλλει στην 

αύξηση της αποδοτικότητας στη 
διάγνωση του καρκίνου

Ο αριθµός των ακτινολόγων στο Ηνωµένο Βασίλειο είναι από τους χαµηλότερους στην 
Ευρώπη, µε την περιοχή του East Midlands να είναι από τις περιοχές που 

εξυπηρετούνται λιγότερο.72 Η έλλειψη αυτή έχει ως αποτέλεσµα καθυστερήσεις στην 
αξιολόγηση απεικονιστικών εξετάσεων των ασθενών και καθυστερήσεις στη διάγνωση 

του καρκίνου.72

Το East Midlands Radiology Consortium (EMRAD) δηµιουργήθηκε το 2013 για να 
βοηθήσει στην αντιµετώπιση αυτής της πρόκλησης. ∆ηµιούργησε ένα νέο ακτινολογικό 

πληροφοριακό σύστηµα βασισµένο στην τεχνολογία του υπολογιστικού νέφους, που 
επιτρέπει την εξ αποστάσεως κοινοποίηση του πλήρους ακτινολογικού απεικονιστικού 

φακέλου όλων των ασθενών, συµπεριλαµβανοµένων ιατρικών απεικονίσεων, εκθέσεων 
και κλινικών γνωµατεύσεων.72 73

Το πρωτοποριακό αυτό έργο ανέδειξε την περιοχή του East Midlands ως την πρώτη 
υγειονοµική περιφέρεια του Ηνωµένου Βασιλείου, όπου τα νοσοκοµεία του Εθνικού 

Συστήµατος Υγείας (NHS) θα µπορούν γρήγορα και εύκολα να κοινοποιούν 
διαγνωστικές απεικονίσεις.73 Το EMRAD δηµιούργησε το εθνικό σηµείο αναφοράς για 
ένα νέο µοντέλο κλινικής συνεργασίας στο πλαίσιο των ακτινολογικών υπηρεσιών του 

NHS. Επίσης, κατάφερε να αξιοποιήσει την ισχύ των «µεγάλων δεδοµένων» στη 
συνέχιση της βελτίωσης των ακτινολογικών υπηρεσιών. Συνδέει 11 νοσοκοµεία, που 

καλύπτουν πάνω από 5 εκατοµµύρια ασθενείς, ενώ αποθηκεύει µε ασφάλεια 3 
δισεκατοµµύρια εικόνες από 1,6 εκατοµµύρια εξετάσεις ασθενών, οι οποίες 

πραγµατοποιήθηκαν την τελευταία δεκαετία.73
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Θεραπεία και περίθαλψη 
Η ογκολογική περίθαλψη συνεπάγεται δέσµευση εκ 
µέρους πολλών παρόχων και οι αποφάσεις σχετικά 
µε την περίθαλψη ενός ατόµου θα πρέπει ιδανικά 
να στηρίζονται στο σύνολο των γνώσεων 
αναφορικά µε κάθε ασθενή, οι οποίες αποκτώνται 
µε την πάροδο του χρόνου.

Καίριο σηµείο εκκίνησης αυτής της βασιζόµενης στα 
δεδοµένα προσέγγισης είναι η δηµιουργία ηλεκτρονικών 
φακέλων υγείας (ΗΦΥ), που παρέχουν ολιστική καταγραφή 
των συναλλαγών των ασθενών µε το σύστηµα υγειονοµικής 
περίθαλψης στην πάροδο του χρόνου, καθώς και δεδοµένα 
εκβάσεων που αφορούν τους ασθενείς.3 Η κοινή χρήση 
φακέλων µεταξύ διαφόρων ιδρυµάτων και παρόχων βοηθά στην 
αποφυγή της επανάληψης (ήδη παρεχόµενων) υπηρεσιών και της 
διενέργειας ακατάλληλων παρεµβάσεων, και µπορεί να διευκολύνει 
τη λήψη θεραπευτικών αποφάσεων. Γενικά, µπορεί να βελτιώσει τον 
συντονισµό της περίθαλψης και να προφυλάξει τους ασθενείς από 
τη σπατάλη χρόνου και ενέργειας στις συναλλαγές τους µε το 
σύστηµα.3 Παρουσιάζει ενδιαφέρον το γεγονός ότι έχει καταδειχθεί 
πως η ενσωµάτωση εκπαιδευτικών ευκαιριών, ειδοποιήσεων και 
εργαλείων υποστήριξης αποφάσεων στους ΗΦΥ, µε τη βοήθεια της 
ΤΝ, βελτιώνει τη συµµόρφωση των παρόχων µε τεκµηριωµένες 
κατευθυντήριες οδηγίες και, κατ’ επέκταση, βελτιώνει την ποιότητα 
της περίθαλψης.27 74

Τα γονιδιωµατικά δεδοµένα µπορούν να βοηθήσουν να 
προβλέψουµε µε µεγαλύτερη ακρίβεια, εάν ένα άτοµο έχει 
περισσότερες πιθανότητες να ανταποκριθεί σε µια 
συγκεκριµένη θεραπεία. Με τον τρόπο αυτό µειώνεται η έκθεση 
σε επιβλαβείς θεραπείες και προλαµβάνεται η εµφάνιση 
ανεπιθύµητων ενεργειών.32 Στον καρκίνο του πνεύµονα, για 
παράδειγµα, ο προσδιορισµός του προφίλ του όγκου µπορεί να 
δείξει εάν κάποιος όγκος παρουσιάζει µετάλλαξη του γονιδίου 
EGFR, γεγονός που θα καθιστούσε τον ασθενή κατάλληλο για 
στοχευµένες θεραπείες µε αναστολείς EGFR.75 Τα γονιδιωµατικά 
δεδοµένα µπορούν επίσης να βοηθήσουν στην πρόβλεψη του 
κινδύνου υποτροπής ορισµένων µορφών καρκίνου, καθώς 
παρέχουν στους γιατρούς καλύτερες πληροφορίες προκειµένου να 
επιλέξουν εξαρχής τις βέλτιστες θεραπείες.76

«Ο καρκίνος είναι µια 
σύνθετη νόσος. 
∆ιαφέρει από άτοµο σε 
άτοµο. Η διασφάλιση 
της διαθεσιµότητας 
δεδοµένων για τον 
καρκίνο για κάθε 
µεµονωµένο ασθενή 
είναι ζωτικής σηµασίας 
για την εξατοµίκευση 
της θεραπείας και της 
περίθαλψης». 

Matthew Hickey
The Health Value Alliance 

«Οι επιστήµονες 
διαφόρων ειδικοτήτων 
που συµµετέχουν στη 
θεραπευτική 
διαδικασία θα πρέπει 
να συµβουλεύονται ο 
ένας τον άλλον, οι 
ιατρικές πληροφορίες 
να συγκεντρώνονται 
σε ένα σηµείο (στο 
σύστηµα) και να είναι 
διαθέσιµες ανά πάσα 
στιγµή στους 
αρµόδιους γιατρούς». 

Συµµετέχων
Έρευνα ασθενών από την All.Can (2018)
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Η τακτική συλλογή δεδοµένων υγείας προερχόµενων από τους ίδιους τους 
ασθενείς µπορεί επίσης να βοηθήσει τις οµάδες περίθαλψης να κατανοήσουν 
καλύτερα τις ανάγκες των ασθενών µε την πάροδο του χρόνου και να 
προσαρµόσουν ανάλογα τα προγράµµατα περίθαλψης. Για παράδειγµα, η τακτική 
παρακολούθηση των ασθενών µε τη χρήση δεικτών µέτρησης των αναφερόµενων από τους 
ασθενείς εκβάσεων (PROM) µπορεί να βοηθήσει την οµάδα περίθαλψης να κάνει τις 
απαραίτητες προσαρµογές ή να διακόψει µια συγκεκριµένη θεραπεία, εάν οι αρνητικές 
επιδράσεις υπερτερούν του οφέλους για τον ασθενή. Οι δείκτες PROM µπορούν επίσης να 
οδηγήσουν σε πρόσθετες παρεµβάσεις και υποστήριξη για την κάλυψη των αναγκών των 
ασθενών µε την πάροδο του χρόνου - όπως παραποµπή σε ψυχολογική υποστήριξη, 
φυσικοθεραπεία, υπηρεσίες διατροφολόγου ή διαχείριση του πόνου. Έχει καταδειχθεί ότι η 
χρήση δεδοµένων PROM βελτιώνει την ποιότητα ζωής και την επιβίωση, περιορίζει τη 
χρησιµοποίηση πόρων και µειώνει τις επισκέψεις στα επείγοντα περιστατικά και τις 
νοσηλείες.77-82 Η εξ αποστάσεως παρακολούθηση µε τη χρήση PROM έγινε ιδιαίτερα 
σηµαντική κατά την πανδηµία COVID-19 (Μελέτη περίπτωσης 3).

Μελέτη

περίπτωσης
Χρήση δεικτών PROM για την 

αποτελεσµατική παρακολούθηση 
ογκολογικών ασθενών µε COVID-19

Τα άτοµα µε καρκίνο αντιµετωπίζουν αυξηµένο κίνδυνο επιπλοκών και θανάτου λόγω 
λοίµωξης COVID-19 κατά τη διάρκεια και µετά την αντικαρκινική θεραπεία.83 Το 

αντικαρκινικό ινστιτούτο Gustave Roussy στη Γαλλία χρησιµοποιεί ένα εξ αποστάσεως 
σύστηµα τηλεπαρακολούθησης, που ονοµάζεται CAPRI COVID-19, για τον έγκαιρο 

εντοπισµό πιθανών περιστατικών COVID-19. Το σύστηµα συλλέγει επίσης καθηµερινά 
αναφορές συµπτωµάτων από άτοµα µε καρκίνο και επιβεβαιωµένη COVID-19, που 

βρίσκονται σε κατ’ οίκον αυτοπεριορισµό

Το πρόγραµµα δηµιουργήθηκε αρχικά για την παρακολούθηση ασθενών µε καρκίνο, που 
υποβάλλονται σε από του στόµατος θεραπεία, και προσαρµόστηκε κατά τη διάρκεια της 
πανδηµίας. Επιτρέπει την 24ωρη επικοινωνία µε τους ασθενείς, 7 ηµέρες την εβδοµάδα, 
µέσω ασφαλούς ανταλλαγής µηνυµάτων. Μια διαδικτυακή εφαρµογή επιτρέπει στους 
ασθενείς να παρέχουν πληροφορίες ειδικές για την COVID-19 (PROM) και δίνει στις 

οµάδες περίθαλψης πλήρη εικόνα των ατοµικών ηλεκτρονικών ιατρικών φακέλων των 
ασθενών.83 Η διαχείριση του προγράµµατος γίνεται από τέσσερις νοσηλευτές-οδηγούς, οι 

οποίοι ελέγχουν αυτές τις αναφορές και οργανώνουν την εισαγωγή σε µονάδες 
επείγουσας περίθαλψης ή σε πτέρυγες COVID-19, εάν απαιτείται.83

Το πρόγραµµα CAPRI COVID-19 έχει αποδειχθεί αποτελεσµατικό στη µείωση της έκθεσης 
των ασθενών στην COVID-19 και στην παροχή φροντίδας στους ασθενείς που 

προσβάλλονται από τη νόσο. Επιτρέπει τον διαγνωστικό έλεγχο των ασθενών, µε 
ταυτόχρονη τήρηση των απαιτήσεων της καραντίνας.83
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Οι αντικαρκινικές θεραπείες, όπως η χηµειοθεραπεία ή η ακτινοθεραπεία, συχνά 
περιλαµβάνουν πολλούς κύκλους και η εξ’ αποστάσεως παρακολούθηση των ασθενών 
µεταξύ αυτών των κύκλων µπορεί να βοηθήσει στον εντοπισµό κρίσιµων συµβάντων υγείας. 
Η εξ αποστάσεως, σε πραγµατικές συνθήκες παρακολούθηση των συµπτωµάτων µε τη συλλογή 
δεδοµένων υγείας προερχόµενων από τους ίδιους τους ασθενείς, µέσω έξυπνων κινητών, αισθητήρων 
και φορετών συσκευών (wearables), επιτρέπει στις οµάδες περίθαλψης να εντοπίζουν γρηγορότερα 
κρίσιµα συµβάντα υγείας και να βελτιώνουν την επιβίωση των ασθενών.38 77 84 Τα ύποπτα συµπτώµατα 
ενεργοποιούν την αποστολή ειδοποίησης προς την οµάδα περίθαλψης, η οποία µπορεί να παρέµβει 
µεταξύ των επισκέψεων ελέγχου.35 84

Για παράδειγµα, µια αιφνίδια µεταβολή στα επίπεδα φυσικής δραστηριότητας ενός ασθενούς 
κατά τη διάρκεια δραστικής θεραπείας µπορεί να αποτελεί ένδειξη οξείας τοξικότητας, όπως 
νεφρική ανεπάρκεια, πνευµονίτιδα ή γαστρίτιδα, ή κάποια κατάσταση, όπως κόπωση σχετιζόµενη µε τον 
καρκίνο.33 Η µείωση του αριθµού βηµάτων κατά τη διάρκεια αντικαρκινικής θεραπείας έχει συσχετιστεί 
µε αυξηµένο κίνδυνο νοσηλείας (Μελέτη περίπτωσης 4).27 35

Χρήση του αριθµού βηµάτων 
για τον εντοπισµό 
σχετιζόµενης µε τη 

χηµειοθεραπεία τοξικότητας σε 
ασθενείς µε καρκίνο

Η φυσική δραστηριότητα µπορεί να αποτελέσει έναν ισχυρό παράγοντα πρόβλεψης 
µακροπρόθεσµων κλινικών εκβάσεων στον καρκίνο, καθώς συµπτώµατα όπως ο 

πόνος, το άγχος, η κόπωση ή διαταραχές του ύπνου ενδέχεται να εκδηλωθούν ως 
µεταβολές της φυσικής δραστηριότητας. Για παράδειγµα, ο αριθµός των βηµάτων 

τείνει να µειώνεται κατά τη διάρκεια της θεραπείας ή έπειτα από χειρουργική 
επέµβαση, και σχετίζεται µε αυξηµένο κίνδυνο νοσηλείας. Η αύξηση του αριθµού των 

βηµάτων αντιστοιχεί σε µείωση του πόνου, βελτίωση της ποιότητας ζωής και πιο 
ευνοϊκές κλινικές εκβάσεις.35

Σε πιλοτική µελέτη ενηλίκων ασθενών µε καρκίνο, οι οποίοι έλαβαν χηµειοθεραπεία, 
καταµετρήθηκαν τα καθηµερινά βήµατα µέσω αισθητήρα επιτάχυνσης σε έξυπνο 
κινητό, για την ανίχνευση πιθανών τοξικοτήτων σχετιζόµενων µε τη θεραπεία.35 85 

Όταν η µείωση του αριθµού των βηµάτων ήταν µεγαλύτερη από 15% µια 
συγκεκριµένη ηµέρα, οι οµάδες περίθαλψης ειδοποιούνταν µέσω εφαρµογής 

έξυπνου τηλεφώνου, για να ελέγξουν κατά πόσον το άτοµο εκδήλωνε σχετιζόµενες 
µε τη θεραπεία τοξικότητες.35 85 Συνολικά, εντοπίστηκε µείωση του αριθµού των 

βηµάτων στο 30% των ασθενών: στο 60% αυτών, οι σχετιζόµενες µε τη θεραπεία 
τοξικότητες µπόρεσαν να αντιµετωπιστούν από το τηλέφωνο και 27,5% των 

ασθενών δέχθηκαν επείγουσες ιατρικές παρεµβάσεις.35 85

Η µελέτη έδειξε έντονη συµµετοχή και ικανοποίηση 
εκ µέρους των ασθενών.
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Συγκεντρωτικά δεδοµένα, όπως δεδοµένα υγείας που προκύπτουν από τους ίδιους 
τους ασθενείς ή δεδοµένα µητρώου, µπορούν επίσης να χρησιµοποιηθούν για να 
συµβάλουν στην καλύτερη ογκολογική περίθαλψη. Τα δεδοµένα PROM µπορούν να 
χρησιµεύσουν ως ισχυρός δείκτης απόδοσης και ποιότητας της περίθαλψης σε συγκεκριµένο 
νοσοκοµείο. Μπορεί να γίνει σύγκριση των δεδοµένων µεταξύ ιδρυµάτων για να 
προσδιοριστούν οι γενεσιουργές αιτίες τυχόν καταστροφής των εκβάσεων και να 
καταβληθούν µεγαλύτερες προσπάθειες βελτίωσης µε επίκεντρο τους ασθενείς.36 38 81 86

Εξειδικευµένα µητρώα νεοπλασιών µπορούν να βοηθήσουν στην παρακολούθηση 
της ποιότητας και της διαχείρισης της ογκολογικής περίθαλψης σε επιλεγµένα 
ιδρύµατα υγειονοµικής περίθαλψης. Αυτό µπορεί να βοηθήσει, ώστε να προσδιοριστεί 
κατά πόσον χρειάζεται να βελτιωθεί η ποιότητα (Μελέτη περίπτωσης 5).11 18 87 88 Μητρώα 
ειδικών µπορούν επίσης να χρησιµοποιηθούν για τον έλεγχο της αποτελεσµατικότητας και 
της ασφάλειας φαρµάκων, µέσω της παροχής δεδοµένων της συνήθους κλινικής πρακτικής 
σχετικά µε ευρύτερους πληθυσµούς ασθενών σε πραγµατικές συνθήκες. Τα δεδοµένα αυτά 
µπορούν επίσης να χρησιµοποιηθούν από γιατρούς για να ενηµερώνουν τους ασθενείς τους 
σχετικά µε την πιθανή τοξικότητα των φαρµάκων.89

Βελτίωση της ποιότητας της 
ογκολογικής περίθαλψης του 

καρκίνου του πνεύµονα µέσω ενός 
µητρώου νεοπλασιών

Το ολλανδικό µητρώο για τον έλεγχο του καρκίνου του πνεύµονα (DLCA-L - 
Dutch Lung Cancer Audit for Lung Oncology) δηµιουργήθηκε το 2017 για 

να καταστεί δυνατός ο κλινικός έλεγχος στον καρκίνο του πνεύµονα. 
Καταγράφει δείκτες ποιότητας, χαρακτηριστικά ασθενών και όγκων, καθώς 

και τη χρήση της ανοσοθεραπείας στην κλινική πρακτική.90

Το µητρώο συλλέγει δεδοµένα από ασθενείς µε µη µικροκυτταρικό καρκίνο 
του πνεύµονα (ΜΜΚΠ) και µε µικροκυτταρικό καρκίνο του πνεύµονα (ΜΚΠ) 

και υιοθετήθηκε από όλα τα νοσοκοµεία στην Ολλανδία το 2020.90 
Αποτελεί µια πολύτιµη και ολοκληρωµένη πηγή δεδοµένων, που παρέχει 

εξαιρετικές πληροφορίες αναφορικά µε τις νοσοκοµειακές διαδικασίες και 
τα αποτελέσµατα της περίθαλψης του καρκίνου του πνεύµονα, καθώς και 
πληροφορίες αναφορικά µε τη χρήση των (συστηµατικών) θεραπειών στην 

κλινική πρακτική.90 Με βάση τα δεδοµένα του µητρώου DLCA-L, 
δηµιουργήθηκαν 15 δείκτες ποιότητας µε σκοπό τη βελτίωση των 

διαδικασιών και των κλινικών εκβάσεων στον καρκίνο του πνεύµονα. Ως 
αποτέλεσµα, αυξήθηκε επίσης η χρήση των απεικονιστικών εξετάσεων 

εγκεφάλου κατά τη διάγνωση του ΜΜΚΠ σταδίου ΙΙΙ, από 80% το 2017 σε 
90% το 2019, ενώ µειώθηκαν οι διαφορές µεταξύ των νοσοκοµείων 

αναφορικά µε την περίθαλψη.90
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Διερευνάται επίσης ο ρόλος της ανάλυσης δεδομένων και της ΤΝ στη βελτίωση της 
αποδοτικότητας της αντικαρκινικής θεραπείας.91 Η ΤΝ εφαρμόστηκε με επιτυχία σε 
διάφορες πτυχές της θεραπείας. Σε αυτές περιλαμβάνεται ο ακριβέστερος προσδιορισμός 
του μεγέθους του όγκου και ο αριθμός και η θέση των μεταστάσεων για καλύτερη 
καθοδήγηση της αντιμετώπισης.63

Η ΤΝ μπορεί επίσης να ενισχύσει την ικανότητα των κλινικών εργαλείων υποστήριξης 
αποφάσεων, τα οποία μπορούν να χρησιμοποιηθούν για να βοηθηθούν οι γιατροί 
αναφορικά με τη λήψη αποφάσεων και τη συμμόρφωση με τεκμηριωμένες 
κατευθυντήριες οδηγίες. Οι γιατροί θα πρέπει να ενημερώνονται διαρκώς γύρω από τον 
ολοένα αυξανόμενο όγκο πληροφοριών. Η ΤΝ μπορεί να βοηθήσει στην ανάκτηση σχετικών 
ιατρικών γνώσεων και στη δομημένη παρουσίασή τους, υποστηρίζοντας έτσι την 
τεκμηριωμένη λήψη αποφάσεων επί θεραπευτικών επιλογών.13 Οι πληροφορίες που 
προέρχονται από την ΤΝ μπορούν επίσης να βοηθήσουν στον εντοπισμό ασθενών που 
διατρέχουν κίνδυνο επιπλοκών ή επιδείνωσης της υγείας τους.13

Επιπλέον, η ΤΝ μπορεί να είναι χρήσιμη στη διαχείριση διοικητικών εργασιών, 
ελευθερώνοντας χρόνο από τους επαγγελματίες της υγείας για να επικεντρωθούν 
στην περίθαλψη των ασθενών. Η ΤΝ μπορεί να βοηθήσει τους γιατρούς να απαλλαγούν 
από τις χαμηλής προστιθέμενης αξίας διοικητικές εργασίες και να αυξήσουν τον χρόνο που 
διαθέτουν στους ασθενείς.13 Η ΤΝ έχει βρει εφαρμογές που αφορούν τον προγραμματισμό, 
τις εισαγωγές στο νοσοκομείο, τη διαχείριση των εξιτηρίων και της χωρητικότητας, τη 
βελτιστοποίηση των διαδικασιών στην αίθουσα χειρουργείου και στο τμήμα επειγόντων 
περιστατικών, και τη μετακίνηση ασθενών μεταξύ των πτερύγων, με αποτέλεσμα τη μείωση 
των χρόνων αναμονής, τη βελτίωση των διαδικασιών και τις καλύτερες εκβάσεις των 
ασθενών.13 92
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Επανέλεγχος και επιβίωση

Ο καρκίνος εξελίσσεται ολοένα σε χρόνια 
πάθηση. Οι ανάγκες των ασθενών στο 
πλαίσιο του επανελέγχου και της επιβίωσης 
µπορεί να είναι σηµαντικές, αλλά συχνά δεν 
καλύπτονται επαρκώς.6

Οι ασθενείς ενδέχεται να υφίστανται τις 
µακροπρόθεσµες επιπτώσεις του καρκίνου και της 
θεραπείας, οι οποίες µπορεί να περιλαµβάνουν 
κόπωση, ζητήµατα ψυχικής υγείας και πόνου και 
µπορεί να εµµένουν για περισσότερο από δέκα έτη µετά 
την ολοκλήρωση της θεραπείας. Αυτές οι όψιµες 
επιδράσεις του καρκίνου ή της θεραπείας µπορούν να 
προκαλέσουν προβλήµατα στην εργασιακή ζωή του ατόµου, 
καθώς και κοινωνική αποµόνωση και οικονοµικές 
δυσχέρειες.93

Η εξ αποστάσεως παρακολούθηση των ασθενών µπορεί 
να αποτελέσει ένα σηµαντικό εργαλείο για τη διασφάλιση 
της συνεχούς περίθαλψης των ασθενών, µετά την 
ολοκλήρωση της φάσης δραστικής θεραπείας. Παρέχει 
αποδοτικά από άποψη κόστους µέσα που διασφαλίζουν ότι οι 
ανάγκες των ασθενών εντοπίζονται και καλύπτονται, όταν δεν 
είναι πλέον συχνή η αλληλεπίδραση µε την οµάδα ογκολογικής 
περίθαλψης που τους παρακολουθεί. Σε ορισµένες περιπτώσεις, 
µπορεί να βελτιώσει την ποιότητα ζωής τους ή ακόµα και την 
επιβίωση, συγκριτικά µε τις τυπικές διαδικασίες επανελέγχου 
(Μελέτη περίπτωσης 6).6 94-96

Τα δεδοµένα PROM, εάν συλλέγονται σε τακτική βάση, 
µπορούν να παρέχουν χρήσιµες πληροφορίες για τα 
συµπτώµατα και τις όψιµες επιδράσεις και να επιτρέπουν 
στις κλινικές οµάδες να ανταποκρίνονται στις 
µεταβαλλόµενες ανάγκες κάθε ασθενούς.34 ∆εδοµένα 
σχετικά µε τις συνήθειες ύπνου, την κινητικότητα και τη 
γνωστική λειτουργία µπορούν επίσης να χρησιµοποιηθούν ως 
χρήσιµοι προβλεπτικοί παράγοντες της κατάστασης της υγείας.35 
Η καταγραφή αυτών των µέτρων µπορεί να βοηθήσει στην 
ανάρρωση ενός ατόµου και να ενθαρρύνει την αυτο-φροντίδα.97 
Πρόκειται για έναν ακόµα νέο τοµέα περίθαλψης για τον οποίο 
απαιτείται περαιτέρω έρευνα  προς ανάπτυξη ασφαλών και 
αποτελεσµατικών συστηµάτων επανελέγχου που θα αξιοποιούν 
τις δυνατότητες της σύγχρονης τεχνολογίας.98 Αναµένεται να 
αποτελέσει έναν τοµέα ολοένα αυξανόµενης σηµασίας στο 
µέλλον, ιδιαίτερα στο πλαίσιο της πανδηµίας COVID-19, κατά 
την οποία η χρήση υπηρεσιών τηλεϊατρικής γνώρισε σηµαντική 
αύξηση.99

«Οι γιατροί µου ήταν 
υπέροχοι, αλλά έχω την 
αίσθηση ότι, µετά την 
αρχική παρότρυνση να 
υποβληθώ σε 
χηµειοθεραπεία, 
ακτινοθεραπεία και 
χειρουργική επέµβαση, η 
υποστήριξη και το 
ενδιαφέρον προς εµένα 
έχουν ελαττωθεί». 

Συµµετέχων
Έρευνα ασθενών από την All.Can 

(2018)
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Επανέλεγχος του καρκίνου του 
πνεύµονα και διάγνωση 

υποτροπής µε εξ αποστάσεως 
παρακολούθηση

Ο συνήθης επανέλεγχος ασθενών µε καρκίνο συχνά περιλαµβάνει κλινικές 
αξιολογήσεις και απεικονιστικές εξετάσεις ανά καθορισµένα διαστήµατα, 

συνήθως κάθε 3-6 µήνες. Με αυτόν τον τρόπο, οι ασθενείς που 
υποτροπιάζουν ενδέχεται να παραµείνουν χωρίς ιατρική αξιολόγηση για 

εβδοµάδες µεταξύ των ραντεβού.95 Επίσης, οι επαναλαµβανόµενες 
απεικονιστικές εξετάσεις κοστίζουν και µπορεί να αυξάνουν το άγχος των 

ασθενών.96 Τουλάχιστον το 75% των υποτροπών του καρκίνου του πνεύµονα 
είναι συµπτωµατικές και αυτά τα συµπτώµατα θα µπορούσαν να 

παρακολουθούνται µε σκοπό τη βελτίωση και την εξατοµίκευση του 
επανελέγχου.100

Ερευνητές στη Γαλλία ανέπτυξαν έναν διαδικτυακό αλγόριθµο για να 
βοηθήσουν τους ογκολόγους να παρεµβαίνουν από τα πρώτα σηµεία µιας 

πιθανής υποτροπής.95 96 Ζητήθηκε από τους ασθενείς µε καρκίνο του 
πνεύµονα να βαθµολογούν τα συµπτώµατά τους κάθε εβδοµάδα, 
χρησιµοποιώντας ένα σύντοµο διαδικτυακό έντυπο. Ο αλγόριθµος 

επεξεργαζόταν τις βαθµολογίες των συµπτωµάτων και έστελνε e-mail στους 
ογκολόγους, εάν υπήρχαν σηµεία πιθανής υποτροπής. Ο αλγόριθµος αυτός 

έχει πλέον ενταχθεί σε µια εφαρµογή διαδικτύου και κινητού τηλεφώνου, την 
Moovcare®. Προσφέρει σηµαντικές βελτιώσεις στη συνολική επιβίωση, την 

ανίχνευση υποτροπής και το κόστος της υγειονοµικής περίθαλψης, σε 
ασθενείς µε καρκίνο του πνεύµονα, συγκριτικά µε τον συνήθη 

επανέλεγχο.100-102
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5

Εγγενείς προκλήσεις 
των δεδοµένων

Προκλήσεις των 
συστηµάτων 
δεδοµένων

Προκλήσεις αναφορικά 
µε την ενσωµάτωση 
δεδοµένων στην κλινική 
πρακτική

Προκλήσεις της 
άντλησης πληροφοριών 
από δεδοµένα

Κακή ποιότητα δεδοµένων

∆εδοµένα που δεν είναι 
αντιπροσωπευτικά του 
συνόλου του πληθυσµού 
(ανισοτιµία και µεροληψία)

Έλλειψη δεδοµένων που να 
αντικατοπτρίζουν την 
προοπτική του ασθενούς και 
τις εκβάσεις που είναι 
µέγιστης σηµασίας για τους 
ασθενείς.

Στεγανά στα δεδοµένα που 
αποτρέπουν τη σύνδεση 
δεδοµένων από διαφορετικά 
συστήµατα δεδοµένων

Περιορισµένη 
διαλειτουργικότητα που 
εµποδίζει περαιτέρω τη 
σύνδεση δεδοµένων 

Ανεπαρκής χρήση των 
πλαισίων διακυβέρνησης 
δεδοµένων 

∆εδοµένα που δεν µπορούν να 
υποβληθούν σε επεξεργασία ή 
έχουν περιορισµένη χρήση 
στην καθοδήγηση της 
ογκολογικής περίθαλψης

Ελλιπής ενσωµάτωση της 
γνώσης των δεδοµένων στην 
κλινική λήψη αποφάσεων

Χαµηλή εµπιστοσύνη εκ 
µέρους του ασθενούς 
αναφορικά µε τη σωστή χρήση 
των δεδοµένων υγείας του ή 
την προστασία του απορρήτου

Υψηλή επιβάρυνση λόγω της 
συλλογής δεδοµένων, µε 
αποτέλεσµα την περιορισµένη 
άντλησή τους από 
επαγγελµατίες υγείας.  

Ανεπαρκείς αναλυτικές 
µεθοδολογίες, ελλιπώς 
επικυρωµένοι αλγόριθµοι ΤΝ 
και εγγενείς αποκλίσεις της 
ανάλυσης δεδοµένων 

Ανεπάρκειες ως προς την 
επικαιρότητα, τη συνάφεια 
και την αναλυτικότητα των 
δεδοµένων, που περιορίζουν 
τη χρήση από πολλαπλούς 
ενδιαφεροµένους

Περιορισµένη χρήση 
δεδοµένων για την 
προώθηση υγειονοµικής 
περίθαλψης ευρείας κλίµακας 
βάσει αξίας

Προκλήσεις και ευκαιρίες

«Είναι σαφές ότι τα δεδοµένα και οι πληροφορίες που αντλούµε από 
αυτά έχουν τη δυνατότητα να µεταµορφώσουν την ογκολογική 
περίθαλψη, έτσι ώστε να ωφελήσουν τους ασθενείς µε καρκίνο. Για 
να αναπτυχθεί πλήρως αυτή η δυνατότητα, πρέπει πρώτα να 
αντιµετωπιστούν ορισµένες συνήθεις προκλήσεις.» 

Antonella Cardone
Ευρωπαϊκός Συνασπισµός Ασθενών µε 

Καρκίνο

Η δυνατότητα που έχουν τα δεδοµένα να βελτιώσουν την περίθαλψη και τις 
εκβάσεις των ασθενών καθ’ όλη την πορεία του καρκίνου είναι τεράστια.Είναι 
ωστόσο σηµαντικό να αναγνωριστεί ότι η εφαρµογή καινοτοµιών που αφορούν δεδοµένα της 
ογκολογικής περίθαλψης βρίσκεται σε πρώιµο στάδιο και εξακολουθούν να υπάρχουν 
σηµαντικές προκλήσεις. Αυτές οι προκλήσεις παρουσιάζονται στο Σχήµα 4 και περιγράφονται 
λεπτοµερέστερα σε αυτό το κεφάλαιο.

Σχήµα 4. Προκλήσεις για την επίτευξη της βέλτιστης χρήσης δεδοµένων στην ογκολογική περίθαλψη 
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∆εδοµένα που δεν µπορούν 
να υποβληθούν σε 
επεξεργασία ή έχουν 
περιορισµένη χρήση στην 
καθοδήγηση της 
ογκολογικής περίθαλψης

Ελλιπής ενσωµάτωση 
πληροφοριών δεδοµένων 
στη λήψη κλινικής 
απόφασης

Χαµηλή εµπιστοσύνη εκ 
µέρους του ασθενούς 
αναφορικά µε τη σωστή 
χρήση των δεδοµένων 
υγείας του ή την προστασία 
του απορρήτου

Υψηλό φορτίο εργασίας για 
τη συλλογή δεδοµένων, µε 
αποτέλεσµα την 
περιορισµένη άντλησή τους 
από επαγγελµατίες υγείας.

Εγγενείς προκλήσεις των δεδοµένων

Ποιότητα δεδοµένων
Είναι σύνηθες να διαφέρει η ποιότητα των δεδοµένων για τον 
καρκίνο µεταξύ των συνόλων δεδοµένων.103 Χωρίς υψηλής 
ποιότητας δεδοµένα, τα σύνολα δεδοµένων µπορεί να καταστούν 
αναξιόπιστα και µη χρησιµοποιήσιµα.104 Είναι εποµένως ζωτικής 
σηµασίας να διασφαλιστεί η ύπαρξη αυστηρών µηχανισµών 
ελέγχου ποιότητας. Οι µηχανισµοί αυτοί µπορούν να 
διαφυλάξουν την ποιότητα των δεδοµένων που συλλέγονται και 
να συµβάλουν στη µεγιστοποίηση του ρόλου που διαδραµατίζουν 
στη λήψη αποφάσεων.

Τα περισσότερα προβλήµατα σχετικά µε την ποιότητα των 
δεδοµένων προκύπτουν κατά την εισαγωγή των δεδοµένων. Για 
να µετριαστεί αυτό το ζήτηµα, τα συστήµατα δεδοµένων θα 
πρέπει να είναι καταλληλότερα για τον επιδιωκόµενο σκοπό όσον 
αφορά την καταχώρηση δεδοµένων, και να χρησιµοποιούνται 
αυτοµατοποιηµένες διαδικασίες εισαγωγής δεδοµένων και 
διαχείρισης της ποιότητας των δεδοµένων.103 104 Θα πρέπει να 
παρέχεται συνεχής εκπαίδευση στους επαγγελµατίες υγείας για 
την εισαγωγή δεδοµένων και να τους χορηγούνται φιλικές προς 
τον χρήστη πλατφόρµες λογισµικού, ώστε να ελαχιστοποιείται η 
επιβάρυνση που συνεπάγεται η εισαγωγή δεδοµένων.

«∆ηµιουργήσαµε ένα 
Πρόγραµµα Μεθόδων και 
Προτύπων ∆εδοµένων και 
Αναλυτικών Στοιχείων,  
το οποίο θα παρέχει ένα 
σαφές πλαίσιο για τη 
βελτίωση της 
αυστηρότητας, της 
διαφάνειας και της 
συνοχής βάσει των 
οποίων αξιολογούνται τα 
δεδοµένα από τη συνήθη 
κλινική πρακτική. Το 
πρόγραµµα αυτό θα 
επιτρέψει σε αυτά τα 
σηµαντικά δεδοµένα να 
χρησιµοποιηθούν 
αξιόπιστα στις 
αξιολογήσεις των 
καινοτοµιών στον τοµέα 
της υγείας από την 
πλευρά µας.»

Adrian Jonas
National Institute for Health 

and Care Excellence

Τι µπορούν να κάνουν οι 
υπεύθυνοι χάραξης πολιτικής;

Να δηµιουργήσουν εθνικά πρότυπα ποιότητας των 
δεδοµένων για τον καρκίνο και να τα ενσωµατώσουν στον 
τακτικό, υποχρεωτικό έλεγχο της ογκολογικής περίθαλψης.

Να θέσουν σε εφαρµογή τεχνολογικές λύσεις για αυτόµατη 
εισαγωγή δεδοµένων, µε ελαχιστοποίηση του κινδύνου 
ανθρώπινου σφάλµατος και του διοικητικού φόρτου στις οµάδες 
περίθαλψης.
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Ισοτιµία δεδοµένων 
Η ισοτιµία αποτελεί έναν σηµαντικό παράγοντα στο 
πλαίσιο εξέτασης των διαθέσιµων δεδοµένων. Η 
έλλειψη ισοτιµίας στα δεδοµένα µπορεί να εκφραστεί µε 
διάφορους τρόπους, όπως µεροληψίες στη διαθεσιµότητα 
δεδοµένων σχετικά µε ορισµένους πληθυσµούς που 
προσδιορίζονται βάσει φυλής, εθνότητας ή 
κοινωνικο-οικονοµικής κατάστασης, καθώς και διαφορές 
στην ποσότητα των διαθέσιµων δεδοµένων για 
διαφορετικούς τύπους καρκίνου.

Η συλλογή δεδοµένων έχει παραδοσιακά ευνοήσει 
τους Καυκάσιους και τους πληθυσµούς της ∆ύσης.105 
Στη γονιδιωµατική, για παράδειγµα, η επικέντρωση της 
έρευνας κατά κύριο λόγο σε Καυκάσιους πληθυσµούς 
χωρών υψηλού εισοδήµατος περιορίζει την εφαρµογή της 
σε παγκόσµιο επίπεδο.105 Χωρίς να υπάρχουν ειδικά 
δεδοµένα για συγκεκριµένους πληθυσµούς, είναι δύσκολο 
να γνωρίζουµε τον αντίκτυπο των παρεµβάσεων για την 
υγεία σε αυτές τις οµάδες.

Η δηµιουργία µεγαλύτερης ισοτιµίας στη συλλογή 
δεδοµένων θα πρέπει να ενσωµατωθεί σε µια γενική 
προσπάθεια επικέντρωσης στην ισοτιµία σε όλες τις 
διαδικασίες αντιµετώπισης του καρκίνου. Θα πρέπει να 
ενθαρρυνθούν οι πρωτοβουλίες που στοχεύουν στη 
δηµιουργία πολιτιστικά προσαρµοσµένων υπηρεσιών 
υγειονοµικής περίθαλψης. Στα παραδείγµατα 
περιλαµβάνεται η χρήση «καρτών αποτελεσµάτων 
ισοτιµίας» ή πινάκων ελέγχου για την καταγραφή της 
επίδοσης σε βασικούς δείκτες ποιότητας ανάλογα µε τη 
φυλή, την εθνότητα και την κοινωνικο-οικονοµική 
κατάσταση των ασθενών.106

Είναι επίσης σηµαντικό να αναγνωρίσουµε ότι µπορεί 
να υπάρχει µεροληψία στα δεδοµένα όσον αφορά 
διαφορετικούς τύπους καρκίνου. Επειδή στα 
περισσότερα µητρώα νεοπλασιών δεν συλλέγονται 
δεδοµένα σχετικά µε την επανεµφάνιση καρκίνου, είναι 
σπάνιες οι πληροφορίες για ασθενείς µε µεταστατικούς 
καρκίνους.107 Τα δεδοµένα αυτά πρέπει να ενσωµατωθούν 
σε υπάρχοντα µητρώα νεοπλασιών, γιατί η απουσία τους 
περιορίζει την πρόσβαση των ασθενών στην έρευνα, τις 
κλινικές µελέτες και τις προόδους στις θεραπείες.107

«Τα περισσότερα µητρώα 
νεοπλασιών σήµερα 
καταγράφουν µόνο τις 
διαγνώσεις καρκίνου και 
τους θανάτους από 
καρκίνο. ∆εν 
καταγράφουν την 
υποτροπή του καρκίνου. 
∆εν γνωρίζουµε, κατά 
συνέπεια, πόσα άτοµα 
έχουν προχωρηµένο ή 
µεταστατικό καρκίνο».

Fatima Cardoso 
Advanced Breast Cancer 

Global Alliance
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Υπάρχουν επίσης σηµαντικά κενά στα δεδοµένα που αφορούν σπάνιες µορφές καρκίνου. 
Αυτό οφείλεται κυρίως στον µικρό αριθµό ασθενών και έχει παραδοσιακά οδηγήσει σε 
περιορισµένες ερευνητικές ευκαιρίες ή καινοτοµίες στον τοµέα αυτόν.108 Για να 
αποκατασταθεί αυτή η ανισορροπία, βρίσκονται σε εξέλιξη ορισµένες στοχευµένες 
πρωτοβουλίες. Σε επίπεδο ΕΕ, δηµιουργήθηκαν τα Ευρωπαϊκά ∆ίκτυα Αναφοράς για 
σπάνιους τύπους καρκίνου, προκειµένου να βελτιωθεί η ποιότητα της διάγνωσης και της 
περίθαλψης και να διευκολυνθεί η διασυνοριακή πρόσβαση σε εξειδικευµένη περίθαλψη. Η 
κοινή χρήση δεδοµένων µεταξύ των χωρών αποτελεί αναπόσπαστο µέρος των δικτύων και 
έχει διευκολύνει τη διακρατική έρευνα και συλλογή δεδοµένων σε κεντρικά µητρώα.109 110

Τι µπορούν να κάνουν οι 
υπεύθυνοι χάραξης πολιτικής;
Να απαιτήσουν µεγαλύτερη ισοτιµία στην έρευνα και τη φροντίδα 
του καρκίνου, διασφαλίζοντας επαρκή εκπροσώπηση ατόµων διαφορετικών 
φυλών και εθνοτήτων, φύλου και τύπου καρκίνου, στα σύνολα δεδοµένων 
για τον καρκίνο.

Να θεωρήσουν τα ιδρύµατα υπεύθυνα για την παροχή ισότιµης 
ογκολογικής περίθαλψης, καταγράφοντας την απόδοση σε βασικούς 
δείκτες ποιότητας ανάλογα µε τη φυλή, την εθνότητα, το φύλο και την 
κοινωνικο-οικονοµική κατάσταση των ασθενών στα συστήµατα διαπίστευσης.

Να διασφαλίσουν αναλογική κατανοµή κεφαλαίων σε εξειδικευµένα 
µητρώα νεοπλασιών για τη συλλογή δεδοµένων από διαφορετικούς 
πληθυσµούς ασθενών µε καρκίνο, για τους οποίους τα δεδοµένα είναι 
λιγότερο διαθέσιµα
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Συλλογή δεδοµένων που αφορούν τους ασθενείς 
Τα δεδοµένα υγείας που προέρχονται από τους ίδιους τους ασθενείς είναι ζωτικής σηµασίας 
για την κατανόηση της οπτικής τους αναφορικά µε την ποιότητα και την αξία της 
περίθαλψής τους. Ωστόσο, τέτοιου είδους δεδοµένα, δεν συλλέγονται ούτε 
χρησιµοποιούνται σταθερά.111 Κατά συνέπεια, δεν µπορούµε να έχουµε πλήρη εικόνα της απόδοσης 
των συστηµάτων υγειονοµικής περίθαλψης από την πλευρά των ατόµων, για την εξυπηρέτηση των 
οποίων έχουν σχεδιαστεί , ούτε πώς µπορεί η ογκολογική περίθαλψη να προσαρµοστεί, ώστε να είναι 
περισσότερο επικεντρωµένη στον ασθενή. Επιπλέον χάνουµε σηµαντικές ευκαιρίες που µας 
προσφέρουν τα δεδοµένα PROM. Επιτρέποντάς µας να αναλύουµε τις παραλλαγές που υπάρχουν 
στην περίθαλψη, οι δείκτες PROM µπορούν να µας οδηγήσουν σε βελτιώσεις στη διαδικασία της 
περίθαλψης. Επιτρέπουν επίσης τη συνεχή παρακολούθηση της κατάστασης της υγείας κάθε ασθενούς 
και την ενηµέρωση των οµάδων περίθαλψης τους όταν επιδεινώνεται η υγεία των ασθενών.

Η σηµασία της συλλογής περισσότερων δεδοµένων υγείας που προκύπτουν από τους ίδιους 
τους ασθενείς αναγνωρίζεται ολοένα και περισσότερο. Για παράδειγµα, η πρωτοβουλία του 
Οργανισµού Οικονοµικής Συνεργασίας και Ανάπτυξης (ΟΟΣΑ) στοχεύει στην επιτάχυνση και 
τυποποίηση της χρήσης των δεδοµένων PROM και PREM για την αξιολόγηση της απόδοσης του 
συστήµατος υγείας. Θα επιτρέψει επίσης τη διακρατική σύγκριση (Μελέτη περίπτωσης 7).112 Το 
ICHOM (International Consortium for Health Outcomes Measurement) είναι άλλος ένας φορέας που 
κατευθύνει τις προσπάθειες σε παγκόσµιο επίπεδο για την τυποποίηση των συνόλων δεδοµένων 
PROM και τη συλλογή δεδοµένων για τη συγκριτική αξιολόγηση νοσοκοµείων και κλινικών σε 
ολόκληρο τον κόσµο.113

Τι µπορούν να κάνουν οι 
υπεύθυνοι χάραξης πολιτικής;

Να ενθαρρύνουν τη συστηµατική και τυποποιηµένη συλλογή 
δεδοµένων υγείας που προέρχονται από τους ίδιους τους 
ασθενείς, όπως µετρήσεις εκβάσεων και εµπειριών αναφερόµενων 
από τους ασθενείς, σε καίριας σηµασίας εθνικά σύνολα δεδοµένων 
υγείας.

Να συµπεριλαµβάνουν αυτά τα δεδοµένα σε τακτικές 
αξιολογήσεις παρακολούθησης και απόδοσης της ογκολογικής 
περίθαλψης για την προώθηση βελτιώσεων στην περίθαλψη, που 
αφορούν περισσότερο τους ασθενείς.
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7
Μελέτη 

Περίπτωσης Η πρωτοβουλία PaRIS: 
µέτρηση της απόδοσης του 
συστήµατος υγειονοµικής 

περίθαλψης µε επίκεντρο τους 
ασθενείς

Η πρωτοβουλία PaRIS (Patient Reported Indicators Surveys) του 
ΟΟΣΑ έχει ως στόχο την αύξηση της επικέντρωσης των συστηµάτων 

υγείας στον ασθενή, µέσω της συλλογής διεθνώς συγκρίσιµων 
δεδοµένων PROM και PREM. Αρχικά, η PaRIS θα επικεντρωθεί στον 
καρκίνο του µαστού. Θα καλύψει ένα κρίσιµο κενό ενηµέρωσης και 

θα οδηγήσει τελικά στη δηµιουργία νέων διεθνών συστηµάτων 
αξιολόγησης της απόδοσης των συστηµάτων υγείας, µε επίκεντρο 

τον ασθενή.112
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Προκλήσεις των συστηµάτων δεδοµένων 

∆ιαλειτουργικότητα 
Είναι σηµαντικό να συνδυαστούν δεδοµένα από 
όλη τη διαδικασία της ογκολογικής περίθαλψης, 
προκειµένου να κατανοήσουµε πλήρως τον αντίκτυπο 
των παρεµβάσεων στους ασθενείς και να τα 
εντάξουµε στη δευτερογενή έρευνα.111 Επί του 
παρόντος, η ικανότητά µας να συνδέουµε δεδοµένα 
συχνά δυσχεραίνεται λόγω δεδοµένων που βρίσκονται 
αποθηκευµένα σε διάφορα ιδρύµατατα οποία 
εµπλέκονται στη διαδικασία της περίθαλψης 
(νοσοκοµεία, κλινικές, ασφαλιστικοί οργανισµοί), λόγω 
συνόλων δεδοµένων µε περιορισµένη 
διαλειτουργικότητα και λόγω της νοµοθεσίας 
απορρήτου των δεδοµένων, η οποία εµποδίζει την 
κοινή χρήση δεδοµένων µεταξύ ιδρυµάτων και 
κρατών.111 114 115 Ως αποτέλεσµα, λίγες χώρες συνδέουν 
σε τακτική βάση σηµαντικά εθνικά σύνολα δεδοµένων 
υγείας για την παρακολούθηση της ποιότητας της 
περίθαλψης και της απόδοσης του συστήµατος.5 103 112

Καθώς αναγνωρίζουν τη σηµασία της σύνδεσης 
των δεδοµένων στην ογκολογική περίθαλψη, 
πολλές χώρες έχουν επενδύσει σε πρωτοβουλίες 
για να διαδώσουν περισσότερο αυτήν την 
πρακτική. Στη Νέα Νότια Ουαλία της Αυστραλίας, η 
σύνδεση δεδοµένων από σηµαντικά ογκολογικά 
σύνολα δεδοµένων είχε ως αποτέλεσµα την επιτυχή 
παρακολούθηση των υπηρεσιών και την επίτευξη 
βελτιώσεων (Μελέτη περίπτωσης 8).

Σε περιπτώσεις όπου η σύνδεση δεδοµένων σε 
κεντρική βάση δεδοµένων δεν είναι δυνατή (π.χ. λόγω 
νοµικών ή τεχνικών εµποδίων), ένα οµοσπονδιακό 
µοντέλο δεδοµένων θα µπορούσε να χρησιµεύσει ως 
εναλλακτική.13 116 Αυτό είναι ιδιαίτερα σηµαντικό για τη 
διασυνοριακή κοινοχρησία δεδοµένων προς 
διευκόλυνση της έρευνας (Μελέτη περίπτωσης 9). 
Το µοντέλο αυτό επιτρέπει την εξ’ αποστάσεως 
πρόσβαση σε σύνολα δεδοµένων, χωρίς αυτά να 
µετακινούνται από την ασφαλή αρχική θέση τους.117 Το 
µοντέλο αυτό χρησιµοποιείται πιο ευρέως από ποτέ, 
λόγω  της πολυπλοκότητας στο ζήτηµα του απορρήτου 
των δεδοµένων στην υγειονοµική περίθαλψη, 
ιδιαίτερα όταν εµπλέκονται ευαίσθητα δεδοµένα που 
πρέπει να παραµείνουν εντός της χώρας ή του 
ιδρύµατος προέλευσής τους (π.χ. γονιδιωµατικά 
δεδοµένα).117

«Τα δεδοµένα που 
συλλέγουµε βρίσκονται 
συνήθως σε διαφορετικά 
συστήµατα, τα οποία συχνά 
δεν επικοινωνούν µεταξύ 
τους. Εάν δεν µπορούµε να 
συγκεντρώσουµε και την 
παραµικρή πληροφορία από 
τη διαδροµή του ασθενούς 
και να τις συγχωνεύσουµε 
όλες µαζί, δεν θα 
µπορέσουµε να βελτιώσουµε 
ολοκληρωτικά την 
περίθαλψη των ασθενών µας 
µε καρκίνο». 

Christobel Saunders 
Πανεπιστήµιο ∆υτικής Αυστραλίας
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Ένα παράδειγµα είναι το δίκτυο EHDEN (European Health Data and Evidence Net-
work), ένα νέο, οµόσπονδο, πανευρωπαϊκό πρόγραµµα, για την ανάλυση δεδοµένων 
από τη συνήθη κλινική πρακτική για τη λήψη αποφάσεων σχετικά µε την υγειονοµική 
περίθαλψη.13 116 Το Παγκόσµιο Οικονοµικό Φόρουµ επενδύει επίσης σε οµόσπονδα µοντέλα 
δεδοµένων ως λύση στη διακρατική κοινοχρησία δεδοµένων και έχει αναπτύξει µια 
πρωτοβουλία που ονοµάζεται Breaking Barriers to Health Data Project (Κατάργηση των 
Εµποδίων στα ∆εδοµένα για την Υγεία). Στόχος της πρωτοβουλίας είναι να δηµιουργηθεί ένα 
οµόσπονδο µοντέλο δεδοµένων για την κοινοχρησία γονιδιωµατικών δεδοµένων σε παγκόσµιο 
επίπεδο.117 118

Τι µπορούν να κάνουν οι 
υπεύθυνοι χάραξης πολιτικής;

Να αναπτύξουν κοινά πρότυπα δεδοµένων, προδιαγραφές 
και διαδικασίες για τη βελτίωση της εθνικής και διεθνούς 
διαλειτουργικότητας των συνόλων δεδοµένων.

Να αναβαθµίσουν τις υφιστάµενες εθνικές και διεθνείς 
πρωτοβουλίες τυποποίησης και διαλειτουργικότητας των 
δεδοµένων.
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8 Η χρήση συνδεδεµένων 
δεδοµένων στην παρακολούθηση 
και βελτίωση των υπηρεσιών στη 

Νέα Νότια Ουαλία της Αυστραλίας
Το 2011, σχεδιάστηκε µια πρωτοβουλία που ονοµάστηκε RBCO (Reporting of Better 

Cancer Outcomes - Αναφορά καλύτερων εκβάσεων του καρκίνου) για τη συνεχή 
παρακολούθηση και αξιολόγηση των θεραπευτικών εκβάσεων και της απόδοσης των 
υπηρεσιών για τον καρκίνο, µέσω της αξιοποίησης συνδεδεµένων δεδοµένων για τον 

καρκίνο.

Η RBCO περιλαµβάνει συνδεδεµένα δεδοµένα από το µητρώο νεοπλασιών της Νέας 
Νότιας Ουαλίας, τους φακέλους νοσηλείας και επειγόντων περιστατικών, τα µητρώα 
προσυµπτωµατικού ελέγχου, τα κρατικά δεδοµένα ακτινοθεραπείας, στοιχεία από τις 

αξιώσεις ιατρικών και φαρµακευτικών παροχών και τις αναφερόµενες αιτίες θανάτου. 
Τα δεδοµένα αναλύονται για να αξιολογηθούν οι τάσεις απόδοσης. Οι πληροφορίες 

αυτές κοινοποιούνται στη συνέχεια εκ νέου σε κλινικά δίκτυα, υπηρεσίες και 
οργανισµούς για τη βελτίωση της παροχής υπηρεσιών.

Η πρωτοβουλία έδωσε έµφαση στη βελτίωση των εκβάσεων για οµάδες πληθυσµού 
που έχριζαν προτεραιότητας, όπως οι αυτόχθονες λαοί της Αυστραλίας και οι κάτοικοι 
των Στενών Torres, οι οµάδες µε διαφορετικό πολιτισµικό και γλωσσικό υπόβαθρο και 

οι κάτοικοι αποµακρυσµένων ή 

Μελέτη 

Περίπτωσης

κοινωνικοοικονοµικά µειονεκτικών περιοχών. Η πρωτοβουλία είχε  
ως αποτέλεσµα βελτιώσεις στην αντιµετώπιση του καρκίνου και τις 

εκβάσεις των ασθενών, συµπεριλαµβανοµένης της καθιέρωσης 
χειρουργικών θεραπειών σε εξειδικευµένα νοσοκοµεία για 

διάφορους τύπους καρκίνου. Βοήθησε επίσης στον εντοπισµό 
παραλλαγών στην αντιµετώπιση του καρκίνου και αύξησε τη χρήση 

µετρήσεων αναφερόµενων από τους ασθενείς.
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Μελέτη 

Περίπτωσης

HONEUR: ένα οµόσπονδο    
δίκτυο δεδοµένων για την 

ανάλυση δεδοµένων από τη 
συνήθη κλινική πρακτική και την 

κοινοχρησία στοιχείων
Το HONEUR (Haematology Outcomes Network in Europe - ∆ίκτυο Αιµατολογικών 

Εκβάσεων στην Ευρώπη) δηµιουργήθηκε για να εµπλουτίσει τις γνώσεις και να 
ενισχύσει την κατανόηση των αιµατολογικών καρκίνων, καθώς και να βελτιώσει τις 
εκβάσεις των ασθενών στην Ευρώπη, µέσω αξιοποίησης των δυνατοτήτων που µας 

παρέχει η ανάλυση δεδοµένων.119

Το δίκτυο λειτουργεί ως οµόσπονδο µοντέλο, όπου τα δεδοµένα παραµένουν στα 
αντίστοιχα κέντρα και η ανάλυση πραγµατοποιείται στις κατά τόπους πηγές 

δεδοµένων. Χρησιµοποιεί το κοινό µοντέλο δεδοµένων OMOP (Observational 
Medical Outcomes Partnership), που διασφαλίζει ότι τα συµµετέχοντα κέντρα 

πληρούν τους ισχύοντες εθνικούς κανόνες διακυβέρνησης και µπορούν να θέσουν 
τις δικές τους ερωτήσεις για έρευνα. Στην πύλη HONEUR δεν αποθηκεύονται 
δεδοµένα ασθενών - µόνο τα συγκεντρωτικά αποτελέσµατα µιας ερευνητικής 

ερώτησης µπορούν να κοινοποιηθούν µε ασφάλεια.120

Το HONEUR είναι µια ασφαλής πλατφόρµα συνεργασίας, που επιτρέπει την 
ανάλυση δεδοµένων σε πολλαπλά σύνολα δεδοµένων µε τη χρήση µεθοδολογικών 
και στατιστικών πιθανοτήτων.120 Αυξάνει την αξία των δεδοµένων καθώς επιτρέπει 
την εκ νέου χρήση τους σε ένα ευρύ φάσµα ερευνητικών µελετών και ενθαρρύνει 

τη δηµοσίευση αποτελεσµάτων, έτσι ώστε οι πληροφορίες να µπορούν να 
συµβάλλουν στη βελτίωση των εκβάσεων των ασθενών. Σήµερα, επιτρέπει σε 
συµµετέχοντες από όλη την Ευρώπη να αναλύουν 23.000 σύνολα δεδοµένων 

αιµατολογικών κακοηθειών.120



42
Αξιοποίηση των δεδοµένων για καλύτερη ογκολογική περίθαλψη

Τα πλαίσια διακυβέρνησης δεδοµένων υγείας είναι καίριας σηµασίας για µια ασφαλή   
και συντονισµένη προσέγγιση προκειµένου να βελτιστοποιηθεί η χρήση δεδοµένων εντός 
των χωρών.5 Οι στρατηγικές διακυβέρνησης δεδοµένων βοηθούν στον προσδιορισµό του τρόπου 
µε τον οποίο ένας οργανισµός ή µια χώρα διαχειρίζονται τα σύνολα δεδοµένων τους, 
προστατεύουν τις πληροφορίες των ασθενών και χρησιµοποιούν τα δεδοµένα αυτά για να 
καθοδηγούν τη λήψη αποφάσεων.121

Στο παρελθόν, υπήρξε µια βραδύτητα εκ µέρους των κρατών όσον αφορά την 
προσαρµογή των πλαισίων διακυβέρνησης για την αξιοποίηση των δεδοµένων υγείας. 
Πολλά κράτη εξακολουθούν να χαράσσουν τις σχετικές πολιτικές αναφέροντας ως αίτια για την 
αργή πρόοδο τα κενά στη χρηµατοδότηση, προβλήµατα σε ζητήµατα ηγεσίας και τεχνογνωσίας, 
καθώς και ανταγωνιστικές προτεραιότητες εντός του συστήµατος υγείας.5 9

Εντούτοις, διάφορες υποσχόµενες πρωτοβουλίες έχουν ξεκινήσει να υλοποιούνται. Η 
νοµοθετική πρόταση για τον Ευρωπαϊκό Χώρο ∆εδοµένων Υγείας (European Health Data 
¬-Space), για παράδειγµα, θα βελτιώσει τη διασυνοριακή διακυβέρνηση δεδοµένων εντός της 
ΕΕ.122 Στο µεταξύ, η πρωτοβουλία Findata στη Φινλανδία παρέχει ένα νοµοθετικό πλαίσιο για τη 
δευτερεύουσα χρήση δεδοµένων υγείας για ερευνητικούς σκοπούς σε ολόκληρη τη χώρα, 
ενεργώντας ως αρχή αδειοδότησης για την χρήση δεδοµένων, η οποία παρέχει τα δεδοµένα   
υγείας σε διάφορους τοµείς µε σκοπό την έρευνα και την καινοτοµία (Μελέτη περίπτωσης 10).123

∆ιακυβέρνηση δεδοµένων υγείας

Τι µπορούν να κάνουν οι 
υπεύθυνοι χάραξης πολιτικής;
Να αναπτύξουν εναρµονισµένη νοµοθεσία διακυβέρνησης δεδοµένων 
για να διευκολυνθεί η σύνδεση και η κοινή χρήση των δεδοµένων 
υγείας µεταξύ των παρόχων και, ιδανικά, µεταξύ των χωρών.

Να καταστήσουν δυνατή τη δηµιουργία οµόσπονδων δικτύων 
δεδοµένων, όταν δεν είναι δυνατές οι συνδέσεις εθνικών και διεθνών 
δεδοµένων.

Να επενδύσουν στη δηµιουργία εθνικών κωδίκων δεοντολογίας 
αναφορικά µε τα δεδοµένα υγείας, προκειµένου να διευκολυνθεί η ασφαλής 
χρήση των δεδοµένων υγείας, περιορίζοντας τα εµπόδια που τίθενται στην κοινή 
χρήση των δεδοµένων και προστατεύοντας ταυτόχρονα το απόρρητο των 
προσωπικών δεδοµένων των ασθενών.
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10
Μελέτη 

Περίπτωσης

Το 2019, η Φινλανδία ψήφισε νοµοθεσία για να διευκολύνει τη δευτερεύουσα 
χρήση κοινωνικών δεδοµένων και δεδοµένων υγείας, η οποία αποτέλεσε µία 

από τις πρώτες εφαρµογές του Ευρωπαϊκού Γενικού Κανονισµού για την 
Προστασία των ∆εδοµένων για τη δευτερεύουσα χρήση δεδοµένων.124 125 

Η Findata επεκτείνει την πρόσβαση και τη χρήση κοινωνικών δεδοµένων και 
δεδοµένων υγείας πέραν των παραδοσιακών τοµέων έρευνας και στατιστικής, 
σε τοµείς που περιλαµβάνουν εργασίες διαχείρισης, καινοτοµίας, εκπαίδευσης, 
σχεδιασµού, και συντονισµού και εποπτείας. Παρέχει πρόσβαση σε δεδοµένα 

από εθνικά κοινωνικά µητρώα και µητρώα υγείας, δεδοµένα από πρωτοβάθµια 
συστήµατα υγειονοµικής περίθαλψης και εξειδικευµένες υπηρεσίες υγείας και 

κοινωνικές υπηρεσίες.124 125

Η πρόσβαση στα δεδοµένα µπορεί να γίνει για δευτερεύοντες ερευνητικούς 
σκοπούς, όπως στατιστική, επιστηµονική έρευνα και άλλες δραστηριότητες. Η 
πρόσβαση ελέγχεται από µια κεντρική αρχή, γεγονός που διευκολύνει τους 
ιδιώτες, τις επιχειρήσεις και τους οργανισµούς να αιτούνται και να έχουν 

πρόσβαση στα δεδοµένα.124 125

Findata: νοµοθεσία για τη 
διευκόλυνση της 

δευτερεύουσας χρήσης των 
δεδοµένων υγείας
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Προκλήσεις κατά την ενσωµάτωση δεδοµένων στην 
κλινική πρακτική

Η επιβάρυνση των επαγγελµατιών υγείας λόγω των δεδοµένων
Είναι σηµαντικό να καταστήσουµε τη συλλογή 
δεδοµένων όσο το δυνατόν πιο απλή και αποδοτική 
για τους κλινικούς γιατρούς, προκειµένου να 
ελαχιστοποιήσουµε την επιβάρυνση που προκαλεί η 
συλλογή δεδοµένων. Οι χρονοβόρες διαδικασίες 
συλλογής δεδοµένων µπορεί να λειτουργήσουν ως 
αντικίνητρο καταγραφής και χρήσης τους από τους 
κλινικούς γιατρούς.36 38 126 Για παράδειγµα, η Αµερικανική 
Ιατρική Ένωση χαρακτήρισε τις δυσκολίες που σχετίζονται 
µε τους ΗΦΥ και τον σχεδιασµό τους, ως παράγοντα που 
συµβάλλει στην επαγγελµατική εξουθένωση των γιατρών 
και στη σπατάλη χρόνου. Εντοπίστηκαν ζητήµατα όπως η 
έλλειψη ενσωµάτωσης των ΗΦΥ στη ροή εργασιών των 
παρόχων καθώς και ζητήµατα βελτιστοποίησης των ΗΦΥ 
µε βασικό στόχο τη χρέωση των παρόχων και όχι την 
περίθαλψη των ασθενών.127 Ο σχεδιασµός συστηµάτων 
δεδοµένων µε επίκεντρο τον γιατρό και τον ασθενή 
µπορεί να συµβάλλει καθοριστικά στην ενίσχυση της 
δέσµευσης εκ µέρους αυτών των ζωτικής σηµασίας 
εµπλεκοµένων.127 Όπου είναι δυνατόν, θα πρέπει να 
χρησιµοποιηθούν τεχνολογικές λύσεις για τον 
αυτοµατισµό της συλλογής δεδοµένων και την 
ελαχιστοποίηση της επιβάρυνσης που υφίστανται οι 
οµάδες περίθαλψης.

Τα δεδοµένα θα πρέπει να παρουσιαστούν στους 
επαγγελµατίες υγείας κατά τρόπο σαφή, που να 
τους καθιστά µε σαφήνεια πώς µπορούν να 
δράσουν για να βελτιώσουν την περίθαλψη των 
ασθενών. Εύκολες στη χρήση οθόνες και πίνακες 
ελέγχου επιτρέπουν στις οµάδες περίθαλψης να 
αξιολογούν και να ερµηνεύουν µε ταχύτητα τα ευρήµατα 
κατά τη διάρκεια µιας ιατρικής εξέτασης, καθώς και να τα 
χρησιµοποιούν για βελτιστοποίηση της περίθαλψης των 
ασθενών σε πραγµατικό χρόνο. Η ανάλυση δεδοµένων και 
η ΤΝ µπορούν να επεξεργαστούν µεγάλες ποσότητες 
δεδοµένων για την άντληση ρεαλιστικών πληροφοριών 
και την εύκολη, κατόπιν, προβολή τους στις οµάδες 
περίθαλψης.13 Η αποτελεσµατική χρήση τους προϋποθέτει 
την κατάρτιση και την αναβάθµιση των δεξιοτήτων του 
εργατικού δυναµικού στον τρόπο χρήσης αυτών των 
εργαλείων και την ερµηνεία των αποτελεσµάτων..13

«Μία από τις πιο 
σηµαντικές παραµέτρους 
για τους κλινικούς 
γιατρούς είναι τα δεδοµένα 
που συλλέγονται να έχουν 
πληροφοριακό 
περιεχόµενο, το οποίο θα 
µπορούν να αξιοποιήσουν, 
για να βελτιώσουν τις 
εκβάσεις των ασθενών». 

Jan Van Meerveld 
Πανεπιστηµιακό Νοσοκοµείο 

Αντβέρπ
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Τέλος, είναι σηµαντικό να δηµιουργηθεί µια θετική αντίληψη γύρω από την κοινή 
χρήση δεδοµένων. Η αντίσταση στην κοινή χρήση δεδοµένων, όπως οι φόβοι «κατονοµασίας 
και µοµφής» ή δυσφήµισης, µπορεί να ξεπεραστεί µε τη δηµιουργία θετικών πρωτοβουλιών για 
την κοινή χρήση δεδοµένων στη διαδικασία της περίθαλψης.111 Στη Γαλλία, στο πλαίσιο 
πρωτοβουλιών για την προώθηση ανώτερης υγειονοµικής περίθαλψης, οι γιατροί 
ανταµείφθηκαν οικονοµικά για την κοινοποίηση δεδοµένων σχετικά µε εκβάσεις ασθενών, µε τη 
λεγόµενη «αµοιβή διαφάνειας». Η αµοιβή ορίστηκε στα 30 ευρώ για κοινοποίηση δεδοµένων 
εκβάσεων υγείας, ανεξάρτητα από την πραγµατική έκβαση που επιτεύχθηκε. Αυτό δηµιούργησε 
ένα υγιές κίνητρο για τη διαφάνεια των δεδοµένων που αφορούν εκβάσεις υγείας.128 129

Τι µπορούν να κάνουν οι 
υπεύθυνοι χάραξης πολιτικής;

Να δηµιουργήσουν θετικά κίνητρα για συλλογή και χρήση 
δεδοµένων σε όλη τη διαδικασία της ογκολογικής 
περίθαλψης, ώστε να αναπτυχθεί µια κουλτούρα υγειονοµικής 
περίθαλψης βάσει αξιών.

Να ενσωµατώσουν λύσεις που προκύπτουν από την ανάλυση 
δεδοµένων στις διαδικασίες περίθαλψης, που να επιτρέπουν την 
ταχεία επεξεργασία και ανατροφοδότηση των πληροφοριών περί 
δεδοµένων προς τις οµάδες κλινικών επαγγελµατιών για την 
καθοδήγηση της λήψης αποφάσεων.

Να παράσχουν κατάλληλη χρηµατοδότηση και πόρους για 
εκπαίδευση και αναβάθµιση δεξιοτήτων των επαγγελµατιών 
υγείας, έτσι ώστε να συµβαδίζουν µε τις καινοτοµίες στη συλλογή και 
χρήση δεδοµένων.
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Εµπιστοσύνη εκ µέρους του ασθενούς 
Οι δηµοσκοπήσεις συχνά δείχνουν ότι τόσο οι ασθενείς 
όσο και το ευρύ κοινό υποστηρίζουν την κοινή χρήση 
προσωπικών δεδοµένων υγείας για ερευνητικούς 
σκοπούς.130 131 Για παράδειγµα, το 73% των πολιτών της ΕΕ 
επιθυµούν την κοινοχρησία δεδοµένων υγείας, µε την 
προϋπόθεση ότι γίνεται µε ασφάλεια και ότι τα δεδοµένα είναι 
προσβάσιµα µόνο από εξουσιοδοτηµένους συµβαλλόµενους.8 
Ταυτόχρονα, οι πολίτες συνειδητοποιούν όλο και περισσότερο 
τους κινδύνους που ενέχει η κοινή χρήση των δεδοµένων τους 
και έχουν σηµαντικούς προβληµατισµούς σχετικά µε το 
απόρρητο των δεδοµένων και την εµπιστευτικότητα.131

Η καλλιέργεια της εµπιστοσύνης του κοινού είναι 
σηµαντική. Θα πρέπει όλοι να γνωρίζουν πώς µπορούν να 
χρησιµοποιηθούν τα δεδοµένα υγείας τους, τους στόχους της 
έρευνας στην οποία χρησιµοποιούνται τα δεδοµένα τους και 
πώς να αρνηθούν την επεξεργασία των δεδοµένων τους.131 Η 
προώθηση της διαφάνειας στη χρήση δεδοµένων στο πλαίσιο 
της ογκολογικής περίθαλψης βοηθά στην καλλιέργεια της 
εµπιστοσύνης του κοινού σε συστήµατα δεδοµένων.

Η συζήτηση, η εκπαίδευση και ο ανοιχτός διάλογος µε 
τους ασθενείς και το ευρύ κοινό αποτελούν σηµαντικά 
στοιχεία, για να διασφαλιστεί ότι λαµβάνονται υπόψη οι 
προβληµατισµοί τους σχετικά µε το απόρρητο και την 
εµπιστευτικότητα των δεδοµένων. Αυτό µπορεί να 
επιτευχθεί µέσω πρωτοβουλιών, όπως το Data Saves Lives , το 
οποίο καθιερώνει τον διάλογο µε ασθενείς και κοινό σχετικά µε 
τη σηµασία των δεδοµένων υγείας, σε ολόκληρη την 
Ευρώπη.132

«Πρέπει όλοι να 
προσπαθήσουµε περισσότερο 
να προωθήσουµε την 
ευαισθητοποίηση των 
ασθενών και του κοινού 
σχετικά µε τους λόγους για 
τους οποίους τα δεδοµένα 
τους, συµπεριλαµβανοµένων 
των δεδοµένων που οι ίδιοι 
συλλέγουν, είναι ζωτικής 
σηµασίας για τη βελτίωση 
της υγειονοµικής 
περίθαλψης και την 
επιτάχυνση της έρευνας. 
Πρέπει επίσης να 
καταστήσουµε σαφές πώς 
µπορεί αυτού του είδους η 
χρήση δεδοµένων να γίνει µε 
αξιόπιστους τρόπους». 

Dipak Kalra 
European Institute for Innovation 

through Health Data

Τι µπορούν να κάνουν οι 
υπεύθυνοι χάραξης πολιτικής;

Να σχεδιάσουν εκστρατείες ευαισθητοποίησης και ενηµέρωσης 
του κοινού, για να πείσουν για τη δύναµη των ουσιαστικών δεδοµένων 
στην καλύτερη διαχείριση της ογκολογικής περίθαλψης.

Να συνεργαστούν µε τους ασθενείς για να συζητήσουν πώς 
χρησιµοποιούνται τα δεδοµένα και να καταρρίψουν τις εσφαλµένες 
αντιλήψεις σχετικά µε την επιβλαβή χρήση των δεδοµένων υγείας.

Να αναθεωρούν διαρκώς τη νοµοθεσία και να προσαρµόζουν τα 
εργαλεία, για να δίνουν στους πολίτες τη δυνατότητα επαρκούς ελέγχου 
των δεδοµένων υγείας τους, έτσι ώστε να µπορούν να ενεργούν ως 
«φύλακες» των δικών τους δεδοµένων.
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Τι µπορούν να κάνουν οι 
υπεύθυνοι χάραξης πολιτικής;

τα σύνολα δεδοµένων από τα οποία αντλούνται πληροφορίες είναι 
κατάλληλα, ισότιµα και επαρκώς αντιπροσωπευτικά για να 
εκπαιδεύσουν αλγόριθµους τεχνητής νοηµοσύνης, µε 
ελαχιστοποίηση των πιθανών µεροληψιών και ανισοτήτων

η µέθοδος ανάλυσης που χρησιµοποιείται (συµπεριλαµβανοµένων 
των αλγορίθµων τεχνητής νοηµοσύνης) να είναι τυποποιηµένη, 
διαφανής και να υπόκειται σε αυστηρές αξιολογήσεις της κλινικής 
ασφάλειας και αποτελεσµατικότητας

οι πληροφορίες που αντλούνται από την ανάλυση δεδοµένων να 
είναι υψηλής ποιότητας

Να εφαρµόσουν τα κατάλληλα ρυθµιστικά πρότυπα για την προστασία 
των θεµελιωδών δικαιωµάτων και αξιών των πολιτών, διασφαλίζοντας ότι:

Η ανάλυση δεδοµένων είναι απαραίτητη για την εξαγωγή πληροφοριών από 
τεράστιες δεξαµενές δοµηµένων και µη επεξεργασµένων δεδοµένων. Ο τοµέας της ΤΝ, 
ιδιαίτερα, αναπτύσσεται ταχέως και είναι ακόµα στα πρώιµα στάδια ανάπτυξης όσον αφορά 
τον καρκίνο, ενώ υπάρχουν πολλά εµπόδια στην καθηµερινή χρήση της.63 91

Η έλλειψη εµπιστοσύνης στην ΤΝ είναι κύριος παράγοντας παρεµπόδισης της 
εφαρµογής της.133 Πολλοί εµπλεκόµενοι έχουν εκφράσει ανησυχίες σχετικά µε δεοντολογικά 
ζητήµατα της ΤΝ (όπως µεροληψία) και µε την εγκυρότητα των δεδοµένων που βρίσκονται 
πίσω από τους αλγόριθµους της ΤΝ.13 Πολλά µοντέλα ΤΝ αναπαράγουν µεροληψίες σε 
υφιστάµενα σύνολα δεδοµένων, εποµένως τα βασιζόµενα στην ΤΝ υποστηρικτικά εργαλεία 
που χρησιµοποιούνται στην καθοδήγηση της περίθαλψης των ασθενών θα χρειαστούν 
προσεκτική εξέταση και ελέγχους ποιότητας, ώστε να αποφευχθούν οι φυλετικές µεροληψίες ή 
άλλες πιθανές επιβλαβείς συνέπειες λόγω αδυναµιών του συστήµατος.127 Καθώς η ΤΝ 
βασίζεται κατά κύριο λόγο στη διαθεσιµότητα δεδοµένων και απαιτεί µεγάλους όγκους 
δεδοµένων, η κακή ποιότητα ή η έλλειψη διαθέσιµων δεδοµένων περιορίζουν την ικανότητά 
µας να αναπτύξουµε λύσεις ανάλυσης δεδοµένων υγείας µε βάση την ΤΝ.13

Η ΤΝ απαιτεί υψηλή τεχνογνωσία και εµπειρία για να χρησιµοποιηθεί κατάλληλα. Η 
απαραίτητη αποδοχή και υποστήριξη της ΤΝ δεν βρίσκεται επί του παρόντος στο απαιτούµενο 
επίπεδο και πολλοί είναι εκείνοι που δεν έχουν χρησιµοποιήσει την ΤΝ στην καθηµερινή τους 
εργασιακή απασχόληση.13 Την ίδια στιγµή απαιτείται αναβάθµιση των δεξιοτήτων του 
τρέχοντος εργατικού δυναµικού.

Οι κυβερνήσεις αναγνωρίζουν τη σηµασία της ΤΝ στη βελτίωση της υγειονοµικής 
περίθαλψης και έχουν µαζί µε άλλους εµπλεκόµενους φορείς αυξήσει τις προσδοκίες, τα 
πλαίσια, τους στόχους και τα πρότυπα που αφορούν τη χρήση ΤΝ, καθώς και τις σχετικές 
επενδύσεις στην έρευνα της ΤΝ (Μελέτη περίπτωσης 11).133

Προκλήσεις της άντλησης πληροφοριών 
από δεδοµένα 
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Μελέτη 

Περίπτωσης

Το έργο ATHENA: αξιοποίηση της 
ισχύος της ΤΝ για δευτερεύουσα 
χρήση δεδοµένων µε σκοπό την 
προώθηση ιατρικής ακριβείας 
στην ογκολογική περίθαλψη

Το έργο καινοτοµίας της επιστήµης των δεδοµένων ATHENA (Augmenting THerapeutic 
Effectiveness through Novel Analytics), το οποίο εγκαινιάστηκε το 2020 και 

χρηµατοδοτήθηκε από τον Φινλανδικό Κυβερνητικό Οργανισµό για την Καινοτοµία και την 
Επιχειρηµατικότητα, στοχεύει στη βελτίωση των πληροφοριών για την ογκολογική 

περίθαλψη µε τη χρήση µηχανικής εκµάθησης για την ανάλυση συνδυασµένων 
«ωµατικών» και «µη ωµατικών» δεδοµένων ασθενών (OnO). Το έργο εφαρµόζει αυτές τις 

µεθόδους στον καρκίνο της ουροδόχου κύστης και στο πολλαπλούν µυέλωµα. Η 
υλοποίησή του θα διαρκέσει έως τα µέσα του 2023.

Το έργο ATHENA διευκολύνει την εκ νέου χρήση κλινικών δεδοµένων για δευτερεύουσα 
έρευνα, µέσω ενός οµόσπονδου µοντέλου δικτύων δεδοµένων για ανάλυση δεδοµένων. 

Τα δεδοµένα παραµένουν τοπικά, υπό τη διακυβέρνηση του θεµατοφύλακα των 
δεδοµένων (σε αυτή την περίπτωση του νοσοκοµείου) και η ανάλυση εκτελείται στα 

δεδοµένα. Μόνο τα αποτελέσµατα των ερωτηµάτων θα επιστραφούν σε µια κεντρική 
τοποθεσία, ενώ τα δεδοµένα των ασθενών δεν θα φύγουν από το νοσοκοµείο

Το ATHENA χρησιµοποιεί ένα σύστηµα ΤΝ και υποστηρίζει ερευνητικούς οργανισµούς και 
επιχειρήσεις βιοϊατρικής στην ανάλυση των δεδοµένων. Σχεδιάστηκε µε στόχο την 

προώθηση της ιατρικής επιστήµης, για την ανάπτυξη νέων θεραπειών και την επιτάχυνση 
της κλινικής έρευνας. Σε µεταγενέστερη φάση, τα νοσοκοµεία σε όλη την Ευρώπη θα 
µπορούν να συµµετάσχουν στην πρωτοβουλία, αυξάνοντας δυνητικά τον όγκο των 

δεδοµένων, καθώς και την ευρωστία των πληροφοριών.
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Συµπέρασµα 
«Χρειάζεται να σκεφτόµαστε τα δεδοµένα ως επένδυση, αλλά 
και ως καινοτοµία. Το να εφαρµόζουµε τα σωστά συστήµατα 
δεδοµένων, για να µπορούµε να εκµεταλλευόµαστε την αξία 
τους, είναι εξίσου σηµαντικό για το µέλλον της ογκολογικής 
περίθαλψης, όσο είναι και τα νέα φάρµακα και άλλες εξελίξεις».

Vivek Muthu
Marivek Healthcare Consulting

Οι πρόσφατες εξελίξεις στα δεδοµένα και στην ανάλυση δεδοµένων έχουν 
οδηγήσει σε µεγάλες αλλαγές στον τρόπο µε τον οποίο παρέχεται η 
ογκολογική περίθαλψη. Ωστόσο, βρισκόµαστε µόνο στην αρχή της αξιοποίησης του 
πλήρους δυναµικού των δεδοµένων , την ίδια στιγµή που οι χρόνιες προκλήσεις που 
παρεµπόδισαν την πρόοδο σε αυτόν τον τοµέα εξακολουθούν να υπάρχουν.

Η ποιοτική ογκολογική περίθαλψη εξαρτάται από την εκ µέρους µας 
υιοθέτηση µιας προσέγγισης βασισµένης στα δεδοµένα για τη λήψη 
αποφάσεων - για κάθε ασθενή ξεχωριστά, για τον πληθυσµό ως σύνολο, και σε όλα 
τα στάδια της περίθαλψης. Αυτό µπορεί να συµβεί µόνο εάν επενδύσουµε, ώστε να 
διασφαλίσουµε ότι τα δεδοµένα που συλλέγουµε είναι ύψιστης ποιότητας και 
σηµασίας. Πρέπει να προβούµε στην διασύνδεση των υφιστάµενων συστηµάτων 
δεδοµένων και να χρησιµοποιήσουµε τα κατάλληλα εργαλεία για να αντλήσουµε 
πληροφορίες από αυτά. Τέλος, χρειάζεται να ενσωµατώσουµε δεδοµένα σε πλαίσια 
συνεχούς βελτίωσης, σε ατοµικό, οργανωτικό και εθνικό επίπεδο.

Η πανδηµία COVID-19 έστρεψε παγκοσµίως την προσοχή στον ρόλο που 
διαδραµατίζουν τα δεδοµένα στην εξεύρεση λύσεων για κάποιες από τις 
µεγαλύτερες προκλήσεις στον τοµέα της υγειονοµικής περίθαλψης 
συµπεριλαµβανοµένης και της ογκολογικής. Εστιάζοντας πλέον στην ανάκαµψη 
µετά την πανδηµία, έχουµε µια µοναδική ευκαιρία να οικοδοµήσουµε πιο βιώσιµα, 
ανθεκτικά και αποδοτικά συστήµατα περίθαλψης, χωρίς αποκλεισµούς.

Η αντιµετώπιση των προκλήσεων αναφορικά µε τα δεδοµένα είναι σηµαντική 
προς επίτευξη  του στόχου αυτού.  Στο πλαίσιο των προγραµµάτων ψηφιοποίησης, 
οι υπεύθυνοι χάραξης πολιτικής πρέπει να υλοποιήσουν αλλαγές σε όλα τα συστήµατα 
περίθαλψης και τα πλαίσια πολιτικής, προκειµένου να αξιοποιηθεί στο έπακρο το 
δυναµικό των δεδοµένων προς όφελος όλων των ασθενών µε καρκίνο. Απαιτείται 
δέσµευση για την ενσωµάτωση της βέλτιστης χρήσης δεδοµένων σε όλες τις πτυχές 
της ογκολογικής περίθαλψης, σε κάθε είδους συνθήκες, για όλους τους πάσχοντες από 
καρκίνο και τα άτοµα που έχουν ολοκληρώσει την αντικαρκινική τους θεραπεία.
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Γλωσσάρι
Οι ορισµοί που χρησιµοποιούνται στην παρούσα έκθεση είναι 
είτε οι πλέον ευρέως χρησιµοποιούµενοι όροι (συνοδεύονται 
κατά περίπτωση από βιβλιογραφική αναφορά) είτε οι ορισµοί 
που χρησιµοποιούνται από την All.Can.

Τεχνητή Νοηµοσύνη (ΤΝ): η ικανότητα 
ενός υπολογιστικού προγράµµατος να εκτελεί 
εργασίες ή διεργασίες συλλογισµού (reason-
ing processes) τις οποίες συνήθως 
συσχετίζουµε µε την ανθρώπινη νοηµοσύνη. Η 
ΤΝ χρησιµοποιείται στον τοµέα της υγείας για 
τη διαχείριση µεγάλων συνόλων δεδοµένων, 
την άντληση πληροφοριών και την εξαγωγή 
µοτίβων από τεράστιους όγκους δεδοµένων.13

Μεγάλα δεδοµένα: εκτενή σύνολα 
δεδοµένων. Ονοµάζονται επίσης και 
αποθετήρια. Στον τοµέα της υγειονοµικής 
περίθαλψης, ο όρος «µεγάλα δεδοµένα» 
περιγράφει µεγάλες βάσεις δεδοµένων υγείας 
ή δίκτυα διασυνδεδεµένων βάσεων 
δεδοµένων υγείας που προέρχονται από 
πολλούς οργανισµούς.22

Ανάλυση µεγάλων δεδοµένων: η χρήση 
προηγµένων τεχνικών ανάλυσης πολύ 
µεγάλων, ποικιλόµορφων συνόλων δεδοµένων 
που περιλαµβάνουν δοµηµένα, ηµιδοµηµένα 
και αδόµητα δεδοµένα διαφόρων µεγεθών, 
από διαφορετικές πηγές.134

∆ιακυβέρνηση δεδοµένων: ο 
καθορισµός, η εφαρµογή και η 
παρακολούθηση στρατηγικών, πολιτικών και 
διαδικασιών επιµερισµένης λήψης αποφάσεων 
αναφορικά µε τη διαχείριση και τη χρήση 
στοιχείων δεδοµένων.135

Ψηφιακή παιδεία υγείας:η ικανότητα 
αναζήτησης, εύρεσης, κατανόησης και 
αξιολόγησης πληροφοριών για θέµατα υγείας 
από ηλεκτρονικές πηγές και εφαρµογή της 
αποκτηθείσας γνώσης για την αντιµετώπιση ή 
επίλυση ενός προβλήµατος υγείας.136

Ηλεκτρονικός Φάκελος Υγείας (ΗΦΥ): 
οργανωµένο σύνολο δεδοµένων υγείας, µε 
δυνατότητα ηλεκτρονικής πρόσβασης. Οι ΗΦΥ 
περιέχουν πληθώρα δεδοµένων, µε 
συνηθέστερα παραδείγµατα τους ιατρικούς 
φακέλους από παθολόγους, ειδικούς ιατρούς, 
νοσοκοµεία, φαρµακεία, τα δεδοµένα 

συνταγογράφησης και ορισµένες φορές 
πληροφορίες για τον τρόπο ζωής.16

Ηλεκτρονικός Ιατρικός Φάκελος 
(ΗΙΦ): µηχανογραφηµένος ιατρικός φάκελος 
που δηµιουργείται από έναν οργανισµό 
παροχής περίθαλψης, όπως ένα νοσοκοµείο ή 
ιατρείο, για κάθε ασθενή του εν λόγω 
οργανισµού.21

Οµόσπονδα µοντέλα δεδοµένων: 
µοντέλα στα οποία τα σύνολα των δεδοµένων 
αναλύονται αποµακρυσµένα, χωρίς µετακίνηση 
δεδοµένων από την ασφαλή τοποθεσία 
προέλευσής τους.117

Γονιδιωµατική: η µελέτη των διαφορετικών 
πτυχών των ανθρώπινων γονιδίων και των 
λειτουργιών τους, συµπεριλαµβανοµένης της 
γενετικής (παραλλαγές στην αλληλουχία του 
DNA και η λειτουργία τους), της 
µεταγραφωµατικής (παραλλαγές στην 
αλληλουχία του RNA και η λειτουργία τους) 
και της επιγενετικής (τροποποιήσεις της 
γονιδιακής έκφρασης αντί για αλλαγές στον 
γενετικό κώδικα).29

Μακροπρόθεσµες επιπτώσεις: ένα 
πρόβληµα υγείας που εκδηλώνεται µήνες ή 
χρόνια µετά τη διάγνωση της νόσου ή µετά το 
τέλος της θεραπείας. Οι µακροπρόθεσµες 
επιπτώσεις µπορεί να οφείλονται σε καρκίνο ή 
αντικαρκινική θεραπεία και περιλαµβάνουν 
κλινικά, ψυχικά και κοινωνικά προβλήµατα και 
µεταστατικούς καρκίνους.137

Μηχανική µάθηση: κλάδος της τεχνητής 
νοηµοσύνης που εστιάζει στην ανάπτυξη 
υπολογιστικών προγραµµάτων και 
µαθηµατικών αλγορίθµων που έχουν τη 
δυνατότητα να επεξεργάζονται δεδοµένα και 
να τα χρησιµοποιήσουν για να µαθαίνουν, 
χωρίς να έχουν προγραµµατιστεί ώστε να 
επιτελούν και αυτή τη λειτουργία.63 138 
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∆εδοµένα υγείας προερχόµενα από 
τους ίδιους τους ασθενείς: : δεδοµένα 
που συλλέγονται από τους ασθενείς για την 
παρακολούθηση των προβληµάτων και της 
κατάστασης της υγείας τους.33 Τα δεδοµένα 
αυτά µπορεί να προέρχονται από πληθώρα 
πηγών, συµπεριλαµβανοµένων των 
αυτο-αναφερόµενων περιστατικών υγείας και 
θεραπείας, των αναφερόµενων από τους 
ασθενείς εκβάσεων και των ψηφιακών 
βιοδεικτών.27 33-35

∆είκτες µέτρησης των αναφερόµενων 
από τους ασθενείς εκβάσεων (PROM): 
εργαλεία που χρησιµοποιούνται για τη µέτρηση 
των αναφερόµενων από τους ασθενείς 
εκβάσεων. Με τη βοήθειά τους συλλέγονται 
στοιχεία αναφορικά µε το πώς βλέπουν οι 
ασθενείς την κατάσταση της υγείας τους ή τον 
αντίκτυπο µιας συγκεκριµένης παρέµβασης 
στην υγεία τους.36 38

∆είκτες µέτρησης των αναφερόµενων 
από τους ασθενείς εµπειριών (PREM): 
εργαλεία που µετρούν την άποψη και την 
εµπειρία των ασθενών κατά τη λήψη 
υπηρεσιών περίθαλψης. Έχουν σχεδιαστεί έτσι 
ώστε να εξετάζονται οι πτυχές της περίθαλψης 
και ο τρόπος µε τον οποίο επηρεάζει την 
εµπειρία των ασθενών. Αποτελούν έναν 
έµµεσο δείκτη για την ποιότητα της 
παρεχόµενης περίθαλψης.36 37

Εξατοµικευµένη ιατρική: ο προσδιορισµός 
του φαινοτύπου (εµφανή χαρακτηριστικά) και 
του γονότυπου (π.χ. µοριακό προφίλ, ιατρική 
απεικόνιση, δεδοµένα για τον τρόπο ζωής) των 
ατόµων. Μπορεί να χρησιµοποιηθεί για την 
προσαρµογή µιας θεραπευτικής στρατηγικής 
σε ένα συγκεκριµένο άτοµο, για τον 
προσδιορισµό της προδιάθεσης του ατόµου ως 
προς τη νόσο ή για την παροχή έγκαιρης και 
στοχευµένης πρόληψης.31 32

Κύρια χρήση των δεδοµένων υγείας: η 
χρήση των δεδοµένων για την υποστήριξη της 
περίθαλψης του ατόµου από το οποίο 
συλλέχθηκαν

Μητρώο: : ένα οργανωµένο σύστηµα που 
χρησιµοποιεί µεθόδους µελετών παρατήρησης 
για τη συλλογή ενιαίων δεδοµένων µε σκοπό 
την αξιολόγηση συγκεκριµένων εκβάσεων για 
έναν δεδοµένο πληθυσµό. Τα µητρώα 
εξυπηρετούν έναν προκαθορισµένο 
επιστηµονικό, κλινικό σκοπό ή µια πολιτική.5

∆ευτερεύουσα χρήση των δεδοµένων 
υγείας: η χρήση των δεδοµένων εκτός του 
πλαισίου άµεσης φροντίδας και υγειονοµικής 
περίθαλψης του ασθενούς (για ανάλυση, 
έρευνα, αξιολογήσεις ποιότητας και 
ασφάλειας, εµπορικές δραστηριότητες κ.λπ.). 
Τα δεδοµένα που συλλέχθηκαν από τα άτοµα 
αναλύονται για σκοπούς που δεν σχετίζονται 
µε τη δική τους περίθαλψη.10

Επιβίωση: εστιάζει στην υγεία και τα 
σωµατικά, ψυχολογικά, κοινωνικά και 
οικονοµικά θέµατα που επηρεάζουν τους 
ανθρώπους µετά την ολοκλήρωση της κύριας 
αντικαρκινικής θεραπείας τους.139 
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