
Παναγιώτα Μήτρου, MD, PhD 

 Ειδικός Παθολόγος – Διαβητολόγος 

Διδάκτωρ Πανεπιστημίου Αθηνών 

Προϊσταμένη Αυτοτελούς Τμήματος Θεραπευτικών  
Πρωτοκόλλων και Μητρώων Ασθενών,  

Υπουργείο Υγείας 
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• Οι τοποθετήσεις ως προς τα δεδομένα εκφράζουν τις απόψεις της ομιλήτριας  
 

• Η παρουσίαση στοχεύει σε ενημερωτικούς σκοπούς και δεν αντικαθιστά την 
ανεξάρτητη επιστημονική κρίση 

 

• Δεν υπάρχει σύγκρουση συμφερόντων σχετιζόμενη με την ομιλία 

Δήλωση συμφερόντων 



   

• Το επιστημονικό τοπίο για τις σπάνιες ασθένειες αλλάζει γρήγορα, και αυτή η αλλαγή αναμένεται να επιταχυνθεί.  
 

• Τα άτομα που ζουν με σπάνιες ασθένειες επωφελούνται όλο και περισσότερο από νέες / καινοτόμες θεραπείες.  

 

• Παρά την πρόοδο στην έρευνα και την επιστήμη η συντριπτική πλειοψηφία των νοσημάτων που χαρακτηρίζονται ως 

σπάνια δεν έχουν μέχρι σήμερα αποτελεσματική θεραπεία. 

 

• Αυτό μας προκαλεί ως κοινωνία και ως πολιτεία για την ανάληψη δράσεων ώστε ο κάθε ασθενής να αποκτήσει 
πρόσβαση σε ασφαλή και αποτελεσματική θεραπεία. 

 

 

 



Ευκαιρίες για ανάπτυξη θεραπείας σπάνιων 

ασθενειών 

 

• Κατανόηση της παθοφυσιολογίας/γενετικού 

υποστρώματος της πλειοψηφίας των νοσημάτων 

• Ανάλυση γονιδιώματος 

• Πρόοδος τεχνολογίας (in vivo/ex vivo γονιδιακές 

θεραπείες) 

 

 

Προκλήσεις για ανάπτυξη θεραπείας σπάνιων 

ασθενειών 

 

• Υψηλό κόστος/χρονοβόρα και σε κάποιες 

περιπτώσεις εξατομικευμένη διαδικασία ανάπτυξης 

(πχ κυτταρικές θεραπείες) ενός νέου φαρμάκου ή 

βιολογικού προϊόντος  

• Μεγάλος αριθμός ασθενειών  – μικρός αριθμός 

ασθενών ανά νόσο 

 

 

 

 

 

 

Στρατηγική 

 

• Συνεργασία ως προς τις καταγραφές σε 

εθνικό/διεθνές επίπεδο με αξιόπιστες βάσεις 

δεδομένων (μητρώων ασθενών) 
• Συντονισμός/συνεργασία ως προς την έρευνα σε 

εθνικό/ευρωπαϊκό/διεθνές επίπεδο (ερευνητικά 

δίκτυα, κλινικές μελέτες) 
• Ενεργός συμμετοχή των ασθενών στην ερευνητική 

διαδικασία 

• Βελτίωση/διασύνδεση πληροφοριακών 

συστημάτων 

• Διασύνδεση φροντίδας/θεραπείας/έρευνας 

• Κέντρα εμπειρογνωμοσύνης 

• Βελτίωση κλινικών δοκιμών 

• Ενίσχυση της συλλογής δεδομένων και αξιοποίηση 

της τεχνολογίας 

• Πλατφόρμες και συλλογικές 

διαγνωστικές/θεραπευτικές/ερευνητικές 

προσεγγίσεις 

• Ιατρική ακριβείας 

• Συνεργασία δημόσιου και ιδιωτικού τομέα 

 

 



 

• Τα Μητρώα Ασθενών (Patient Registries) αποτελούν ένα οργανωμένο σύστημα συλλογής ομοιόμορφων δεδομένων (κλινικών ή άλλων), σε ένα πληθυσμό με κοινό χαρακτηριστικό μία συγκεκριμένη νόσο (διάγνωση), κατάσταση ή έκθεση σε ένα ιατρικό προϊόν ή υπηρεσία (φάρμακο, ιατροτεχνολογικό προϊόν, επεμβατική πράξη κ.ά.).   

Τα διαθέσιμα πληροφοριακά συστήματα καταγραφής ασθενών (ανά κλινική, νοσοκομείο, επιστημονική εταιρεία, σύλλογο ασθενών): 

• Είναι αποσπασματικά (περιορίζονται σε ασθενείς που παρακολουθούνται σε συγκεκριμένο νοσοκομείο/κλινική) 

• Περιέχουν διπλοκαταγραφές 

• Έχουν θέματα ασφάλειας και προστασίας δεδομένων 

• Δεν έχουν δυνατότητα διαλειτουργικότητας 

• Δεν έχουν ευρεία δυνατότητα επεξεργασίας και ανάλυσης 

• Είναι προσαρμοσμένα στο θεράποντα/ερευνητή και όχι στις ανάγκες του ασθενούς 

Αναγκαιότητα 

 

Χαρακτηριστικά και αναγκαιότητα Εθνικών Μητρώων 

 

Κριτήρια δημιουργίας μητρώων ασθενών 

• Η αυξημένη νοσηρότητα / θνητότητα ή/και η χρήση θεραπειών αυξημένου κόστους 

  

• Η χρήση συγκεκριμένης θεραπείας 

 

• Η καταγραφή σπάνιων νόσων  
 



Η σύσταση και η λειτουργία των Μητρώων αυτών διενεργείται σύμφωνα: 

•  με τα διεθνή επιστημονικά πρότυπα 

• τις ειδικές εθνικές ρυθμίσεις 

• τη νομοθεσία της Ευρωπαϊκής Ένωσης  

• τις σχετικές οδηγίες και συστάσεις του Παγκόσμιου Οργανισμού Υγείας  (ΠΟΥ) 

•  τις σχετικές οδηγίες και συστάσεις του Ευρωπαϊκού Κέντρου Ελέγχου Νοσημάτων (ECDC) 

Εναρμόνιση με Εθνική και Ευρωπαϊκή Νομοθεσία 

Προστασία ευαίσθητων προσωπικών δεδομένων Κατά τη σύσταση και τη λειτουργία των μητρώων ασθενών πρέπει πάντοτε να διασφαλίζεται η προστασία των ανθρωπίνων δικαιωμάτων, της ιδιωτικής ζωής και της προστασίας των δεδομένων προσωπικού χαρακτήρα, σύμφωνα με το άρθρο 9Α του Συντάγματος και την κείμενη νομοθεσία και, ιδίως, σύμφωνα με τις διατάξεις του Γενικού Κανονισμού Προστασίας Δεδομένων (Κανονισμός (ΕΕ) 

2016/679 του Ευρωπαϊκού Κοινοβουλίου και του Συμβουλίου, της 

27ης Απριλίου 2016, ΕΕ L 119). 

 

Νομοθετικό πλαίσιο 



Ειδικότερα, τα ευαίσθητα δεδομένα προσωπικού χαρακτήρα, που συλλέγονται και τυγχάνουν περαιτέρω επεξεργασίας επιτρέπεται κατ’ εξαίρεση να τύχουν επεξεργασίας, εφόσον συντρέχει μία τουλάχιστον από τις εξής περιπτώσεις: 

 α) η επεξεργασία είναι απαραίτητη για σκοπούς προληπτικής ιατρικής, ιατρικής διάγνωσης, παροχής υγειονομικής ή κοινωνικής περίθαλψης ή θεραπείας ή διαχείρισης υγειονομικών και κοινωνικών συστημάτων και υπηρεσιών  

 β) η επεξεργασία είναι απαραίτητη για λόγους δημοσίου συμφέροντος στον τομέα της δημόσιας υγείας, όπως η προστασία έναντι σοβαρών διασυνοριακών απειλών κατά της υγείας ή η διασφάλιση υψηλών προτύπων ποιότητας και ασφάλειας της υγειονομικής περίθαλψης και των φαρμάκων ή των ιατροτεχνολογικών προϊόντων 

 γ) το υποκείμενο των δεδομένων έχει παράσχει την έγγραφη συγκατάθεσή του για την επεξεργασία αυτών των δεδομένων προσωπικού χαρακτήρα για έναν ή περισσότερους συγκεκριμένους σκοπούς  

 δ) η επεξεργασία είναι απαραίτητη για την προστασία των ζωτικών συμφερόντων του υποκειμένου των δεδομένων ή άλλου φυσικού προσώπου  

 ε) η επεξεργασία είναι, βάσει του δικαίου της Ευρωπαϊκής Ένωσης ή εθνικών ρυθμίσεων, απαραίτητη για λόγους ουσιαστικού δημοσίου συμφέροντος ή για σκοπούς αρχειοθέτησης προς το δημόσιο συμφέρον, για σκοπούς επιστημονικής μελέτης ή για στατιστικούς σκοπούς 

Προστασία ευαίσθητων προσωπικών δεδομένων 



Τα πρόσωπα, τα οποία, υπό την άμεση εποπτεία του Υπουργείου Υγείας, ως υπευθύνου επεξεργασίας, ή του εκτελούντος την επεξεργασία που ενδεχομένως οριστεί από το Υπουργείο Υγείας, είναι εξουσιοδοτημένα να επεξεργάζονται τα δεδομένα προσωπικού χαρακτήρα, που περιέχονται στα εθνικά Μητρώα του παρόντος, δεσμεύονται από την τήρηση του απορρήτου ή της εμπιστευτικότητας σχετικά με την εκτέλεση των εν λόγω καθηκόντων τους, σύμφωνα με τις οικείες διατάξεις, ιδίως του Κώδικα Ιατρικής Δεοντολογίας, του 

Υπαλληλικού Κώδικα και του Ποινικού Κώδικα. Για τη συλλογή και την περαιτέρω επεξεργασία των δεδομένων προσωπικού και μη προσωπικού χαρακτήρα, που καταχωρούνται σε καθένα από τα εν λόγω Μητρώα, το Υπουργείο Υγείας σχεδιάζει και λειτουργεί σχετικό πληροφοριακό σύστημα.  Με απόφαση του Υπουργού Υγείας ρυθμίζονται ειδικότερα, τεχνικά ή λεπτομερειακά θέματα για τη σύσταση και λειτουργία κάθε Μητρώου με βάση τον ειδικότερο σκοπό του, καθώς και για τη συλλογή, την τήρηση και κάθε περαιτέρω επεξεργασία στοιχείων και δεδομένων που καταχωρούνται σε αυτό σε έντυπη ή σε ηλεκτρονική μορφή, κάθε οργανωτικό και τεχνικό μέτρο για την ασφάλεια της επεξεργασίας των δεδομένων, συμπεριλαμβανομένης της χρήσης τεχνικών ανωνυμοποίησης, ψευδονυμοποίησης και 
κρυπτογράφησης, θέματα οργάνωσης και διαχείρισης κάθε μητρώου με βάση τον ειδικότερο σκοπό σύστασης και λειτουργίας του, για την άσκηση και την ικανοποίηση των δικαιωμάτων των υποκειμένων των δεδομένων, για τους αποδέκτες των δεδομένων, για τους ακριβείς όρους της διάθεσης στατιστικής φύσης συγκεντρωτικών στοιχείων, από τα οποία δεν μπορούν πλέον να προσδιοριστούν τα υποκείμενα των δεδομένων. Η επεξεργασία ευαίσθητων δεδομένων προσωπικού χαρακτήρα στο πλαίσιο καθενός από τα εθνικά Μητρώα δεν μπορεί να επιφέρει ως αποτέλεσμα την επεξεργασία δεδομένων προσωπικού χαρακτήρα για άλλους σκοπούς από τρίτους, όπως εργοδότες ή ασφαλιστικές 

εταιρείες και τράπεζες. 

 Όποιος, χωρίς δικαίωμα, επεμβαίνει με οποιονδήποτε τρόπο σε οποιοδήποτε από τα εθνικά Μητρώα, τα οποία συστήνονται και λειτουργούν σύμφωνα με τις διατάξεις του παρόντος, ή λαμβάνει γνώση των δεδομένων  προσωπικού χαρακτήρα, που τηρούνται στα Μητρώα αυτά, ή τα αφαιρεί, αλλοιώνει, βλάπτει, καταστρέφει, επεξεργάζεται, μεταδίδει, ανακοινώνει, τα καθιστά προσιτά σε μη δικαιούμενα πρόσωπα ή επιτρέπει στα πρόσωπα αυτά να λάβουν γνώση των εν λόγω δεδομένων ή τα εκμεταλλεύεται με οποιονδήποτε τρόπο, τιμωρείται με φυλάκιση και χρηματική ποινή. 

 

 

 

Δικλείδες ασφαλείας και  κυρώσεις 



Επιστημονικές Ομάδες Εργασίας (ΟΕ): συγκρότηση 



 

Έργο της Ομάδας Εργασίας είναι :  
 

• Ο καθορισμός των παραμέτρων που θα καταγράφονται (υποχρεωτικά ή προαιρετικά) στο εν λόγω Μητρώο και θα αφορούν στην επίπτωση νοσημάτων και καταστάσεων υγείας, τη διαχείριση, την πορεία, την έκβαση, την αποτελεσματικότητα της παρεχόμενης φροντίδας, το κόστος θεραπείας, καθώς και την κλινική και οικονομική αξιολόγηση των θεραπευτικών στρατηγικών.  
 

• Ο καθορισμός της διαδικασίας καταχώρησης των πληροφοριών στα επιμέρους πεδία καθώς και των κριτηρίων για την αξιολόγηση της ποιότητας των πληροφοριών αυτών.  
 

• Η πρόταση για επικαιροποίηση των παραμέτρων όταν απαιτείται.  
 

• Η παρακολούθηση της πορείας ολοκλήρωσης, τήρησης και επεξεργασίας των δεδομένων του εν λόγω Μητρώου.  
 

• Η εξαγωγή συμπερασμάτων και η εισήγηση προς το Υπουργείο Υγείας προτάσεων για τη διαμόρφωση πολιτικών υγείας με στόχο τη βελτίωση της παρεχόμενης φροντίδας σχετικά με την πρόληψη και θεραπεία της νόσου.  
 

Επιστημονικές Ομάδες Εργασίας: έργο 



  ΑΡΧΕΣ ΛΕΙΤΟΥΡΓΙΑΣ  
  

 ΓΕΝΙΚΑ Το Μητρώο Ασθενών που πάσχουν από Σπάνια Νοσήματα στοχεύει στην ολοκληρωμένη καταγραφή, διαχείριση και παρακολούθηση του συνόλου των ασθενών της ελληνικής επικράτειας που πάσχουν από τα συγκεκριμένα νοσήματα. Στόχος του πληροφοριακού συστήματος είναι να προσφέρει στο επιστημονικό δυναμικό που παρακολουθεί τους συγκεκριμένους ασθενείς σε όλη την ελληνική επικράτεια : 

 α)  τη δυνατότητα καταγραφής όλων των απαραίτητων ιατρικών δεδομένων που σχετίζονται με την επιβεβαίωση της διάγνωσης τους βάσει των επιστημονικών κριτηρίων για την ένταξη τους στο μητρώο, και  
 β) την περιοδική καταγραφή και παρακολούθηση των παραμέτρων που κρίνονται απαραίτητες για την ανάλυση της πορείας τους.  

  

ΣΠΑΝΙΑ ΝΟΣΗΜΑΤΑ Σύμφωνα με Ευρωπαϊκή Ένωση σπάνιο νόσημα θεωρείται αυτό που αφορά σε λιγότερο από 1 ασθενή ανά 2000 πολίτες.  Παγκοσμίως έχουν περιγραφεί πάνω από 6000 σπάνια νοσήματα. 

  

 

  

Εθνικό Μητρώο ασθενών με σπάνια νοσήματα: αρχές λειτουργίας 



(α) Να καταγραφούν όλοι οι ασθενείς  με σπάνια νοσήματα που διαγιγνώσκονται και αντιμετωπίζονται στην ελληνική επικράτεια. 

 (β) Να συλλεχθούν  ακριβή, αναγκαία και πρόσφορα δεδομένα, σε πραγματικές συνθήκες (real world data evidence) που θα αφορούν 
δημογραφικά στοιχεία των ασθενών, είδος νοσήματος, χαρακτηριστικά της αντιμετώπισης και της πορείας της νόσου καθώς και στοιχεία της  μονάδας / τμήματος και του θεράποντος ιατρού. 

 (γ) Να χρησιμοποιηθούν τα συλλεχθέντα δημογραφικά στοιχεία για την εξαγωγή συμπερασμάτων σχετικά με τον επιπολασμό των νοσημάτων, την κατανομή ανά ηλικία, την πορεία της νόσου, την παρακολούθηση των εκβάσεων, την αποτελεσματικότητα και την ασφάλεια των εφαρμοζόμενων θεραπειών. 

 (δ) Να καταστεί δυνατή η εκτίμηση της χρήσης των υπηρεσιών υγείας και η αποτελεσματικότερη οργάνωσή τους. 

 (ε) Να καταστεί εφικτή η παροχή στο επιστημονικό δυναμικό της δυνατότητας διαχείρισης και παρακολούθησης των συγκεκριμένων ασθενών σε όλη την επικράτεια. 

 (στ) Να διασφαλιστεί η δυνατότητα καταγραφής όλων των απαραίτητων ιατρικών δεδομένων που σχετίζονται με την επιβεβαίωση 
της διάγνωσης των ασθενών, βάσει των επιστημονικών κριτηρίων ένταξής τους στο Μητρώο. 

 (ζ) Να διασφαλιστεί η δυνατότητα περιοδικής καταγραφής και παρακολούθησης των δεικτών και παραμέτρων που κρίνονται απαραίτητες για την ανάλυση της πορείας των ασθενών. 

 (η) Να καταστεί εφικτή η συλλογή ανωνυμοποιημένων δεδομένων για έρευνα, με δυνατότητα πρόσβασης της επιστημονικής κοινότητας σε αυτά, μετά από αιτιολογημένο αίτημα. 

Εθνικό Μητρώο ασθενών με σπάνια νοσήματα: στόχοι 



 Οι ρόλοι των χρηστών της εφαρμογής είναι: 
 

(α) Διαχειριστές Εφαρμογής 

(β)  Θεράποντες Ιατροί   
(γ) Χρήστες Στατιστικής Πληροφόρησης, 

(δ) Καταγραφείς δεδομένων 

 

 

 

  

Εθνικό Μητρώο ασθενών με σπάνια νοσήματα: χρήστες 

Καθορισμός Δικαιωμάτων Χρηστών 

 Βάσει των ρόλων, οι χρήστες έχουν πρόσβαση στο σύνολο ή σε μέρος των καταχωρημένων στο μητρώο ασθενών. Ένας χρήστης μπορεί να έχει περισσότερους του ενός ρόλου και τα δικαιώματα στην εφαρμογή λειτουργούν προσθετικά. 



 Η ένταξη στο Εθνικό Μητρώο Σπανίων Νοσημάτων είναι υποχρεωτική για όλους τους ασθενείς που πληρούν τα παρακάτω κριτήρια: 

 (α) Εν ζωή   
 

(β) Οποιασδήποτε ηλικίας 

 (γ) Διάγνωση σπάνιου νοσήματος. Αρχικά θα δοθεί έμφαση και προτεραιότητα σε ασθενείς οι οποίοι δεν έχουν ιαθεί.  
 

Εθνικό Μητρώο ασθενών με σπάνια νοσήματα: κριτήρια καταγραφής 



Εθνικό Μητρώο ασθενών με σπάνια νοσήματα: παράμετροι 



 ΛΕΙΤΟΥΡΓΙΚΟΤΗΤΕΣ ΕΦΑΡΜΟΓΗΣ Τα δεδομένα πρέπει να καταχωρούνται με τις αρχές της διαδικασίας FAIR (findable, accessible, interoperable, and reusable).  Η εφαρμογή του Μητρώου θα προσφέρει στους χρήστες της τις παρακάτω δυνατότητες στατιστικής πληροφόρησης (βάσει του ρόλου και των δικαιωμάτων τους που θα έχουν) και την αξιοποίηση δυνατοτήτων διαλειτουργικότητας με τρίτα συστήματα 

 

Στατιστική πληροφόρηση Η εφαρμογή θα προσφέρει στατιστική πληροφόρηση  με την αξιοποίηση ανωνυμοποιημένων δεδομένων.  Τα στατιστικά θα μπορούν να εκτυπωθούν ή/και να εξαχθούν σε κατάλληλη μορφή για περαιτέρω στατιστική ανάλυση 

 

Διαλειτουργικότητα, Διασύνδεση & APIs 

• Με την εφαρμογή της Ηλεκτρονικής Συνταγογράφησης: Η εφαρμογή του Μητρώου διαλειτουργεί με το σύστημα της Ηλεκτρονικής συνταγογράφησης για την άντληση στοιχείων συνταγογράφησης που αφορούν την ασθένεια καθώς και με άλλα Μητρώα ενταγμένα στο ΣΗΣ 

• Με το Ευρωπαϊκό Μητρώο ασθενών: Η εφαρμογή δύναται να προσφέρει τη δυνατότητα κατάλληλης εξαγωγής των δεδομένων για την ένταξη των ασθενών στο αντίστοιχο ευρωπαϊκό μητρώο ασθενών . Η συγκεκριμένη διαδικασία θα μπορεί να πραγματοποιείται μόνο από ειδικά εξουσιοδοτημένους χρήστες, και βάσει των προδιαγραφών επικοινωνίας και γραμμογράφησης που έχουν οριστεί από το ευρωπαϊκό σύστημα. 
• Δεδομένα από τρίτες εφαρμογές μέσω Μαζικής εισαγωγής Δεδομένων: Η εφαρμογή του Μητρώου έχει δυνατότητα μαζικής εισαγωγής δεδομένων (data import), με συγκεκριμένες προδιαγραφές γραμμογράφησης. 
• API για διεπαφή με τρίτες εφαρμογές: Η εφαρμογή θα προσφέρει δυνατότητα ανάπτυξης διεπαφών για την καταχώρηση στοιχείων (API ένταξης νέου ασθενή) ή αποστολή δεδομένων (π.χ. Διαλειτουργικότητα με το Σύστημα Ηλεκτρονικής Προέγκρισης του ΕΟΠΥΥ) με τρίτες εφαρμογές με χρήση Web Services.  

• Η ανάπτυξη των διεπαφών θα γίνει με βάση συγκεκριμένα κριτήρια και με στόχο την εξασφάλιση της προστασίας των Προσωπικών δεδομένων των ασθενών  
 

Εθνικό Μητρώο ασθενών με σπάνια νοσήματα: 
λειτουργικότητα/διαλειτουργικότητα 



Καταγραφή καθορισμένων παραμέτρων σε έναν πληθυσμό, σε πραγματικές συνθήκες, με σκοπό τη συλλογή 

δεδομένων και εξαγωγή συμπερασμάτων σχετικά με: 

 

•  τη φυσική πορεία της νόσου,  
• τη μέτρηση και  παρακολούθηση των εκβάσεων,  
• την  αποτελεσματικότητα,  
• την ασφάλεια,  
• το κόστος των θεραπευτικών χειρισμών,  
• την εκτίμηση της σχέσης οφέλους/κινδύνου από τη λήψη φαρμακευτικής αγωγής  (μετεγκριτικά) 

• την εκτίμηση της σχέσης κόστους/αποτελεσματικότητας.  

Οφέλη από τη σύσταση και λειτουργία Εθνικών  Μητρώων 



Για την είσοδο στα μητρώα και κατά 
την επεξεργασία των δεδομένων 

λαμβάνονται τα απαραίτητα τεχνικά 
και οργανωτικά μέτρα ασφάλειας των 

δεδομένων  

Διασύνδεση με άλλα διαθέσιμα Μητρώα 



Βήμα 1ο : Αναζήτηση  Δημογραφικών στοιχείων ασθενούς από το Εθνικό Μητρώο ΑΜΚΑ-ΕΜΑΕΣ 

Ο  ιατρός αντλεί τα στοιχεία του ασθενούς από τη βάση του ΑΜΚΑ, Επώνυμο, Όνομα, Ημερομηνία Γέννησης / 

Ηλικία, Φύλο, Υπηκοότητα, Διεύθυνση κατοικίας 

Εθνικό Μητρώο Ασθενών παιδικής ηλικίας με νεοπλασματικά νοσήματα 



 

Διάγνωση 

• Διάγνωση κατά ICD10 

• Διάγνωση κατά ICD–O-3  

• Ημερομηνία Διάγνωσης 

• Τρόπος Διάγνωσης 

• Μονάδα Υγείας αρχικής 
διάγνωσης  

 

 

 

 

Αντιμετώπιση 

• Ημερομηνία Έναρξης Θεραπείας  

• Πρωτόκολλο Θεραπείας 

• Παραπομπή σε ογκολογικό 
κέντρο  

• Ακτινοβολία 

• Χειρουργείο 

 

 

 

 

Βήμα 2ο : Καταχώρηση στοιχείων διάγνωσης και αντιμετώπισης της νόσου  



Κείμενο 
ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 
ΠΟΡΕΙΑΣ  
ΘΕΡΑΠΕΙΑΣ   

 

Βήμα 3ο : Καταγραφές παρακολούθησης πορείας θεραπείας   
 

 Πορεία χημειοθεραπείας, Παρακολούθηση νόσου, Παρακολούθηση υποτροπών  - μεταστάσεων, Ιατρικά συμβάματα – 
Καταγραφές  

 



   Αναμένεται σύντομα η ολοκλήρωση της ψηφιοποίησης 

 

Σκοποί & Οφέλη: 

 

•  να καταγραφεί ο αριθμός των ασθενών 

•  να εκτιμηθεί η επιδημιολογία, ο τύπος, ο γονότυπος, το στάδιο και οι επιπλοκές της νόσου 

• να δύνανται να αξιολογηθούν η βαρύτητα της νόσου των ασθενών και ο ρυθμός επιβάρυνσης της ασθένειας με την πάροδο του χρόνο 

•  να αποτυπωθεί η φαρμακευτική αγωγή που λαμβάνουν οι ασθενείς και η ανταπόκριση σε αυτή 

• να αξιολογηθεί η δυνατότητα πρόσβασης τους σε καινοτόμες θεραπείες  
  

 

   

Εθνικό μητρώο για τη Νωτιαία Μυϊκή Ατροφία 





Κρίσιμα ζητήματα  

• Η αξιοποίηση των Ψηφιακών 
Συστημάτων προϋποθέτει 
επαρκές και κατάλληλα 
εκπαιδευμένο ανθρώπινο 
δυναμικό  

• Ειδικά η συλλογή δεδομένων 
απαιτεί συστηματική 
ενασχόληση και δεν μπορεί να 
αποτελεί πάρεργο του ιατρικού 
προσωπικού. Στις χώρες με 
προηγμένα ψηφιακά συστήματα 
υγείας ο Data Manager, ο Digital 
Coordinator, ο MDT Facilitator: 

 Είναι διακριτός  επαγγελματικός 
ρόλος μέσα στο Σύστημα Υγείας 

 Λαμβάνει ειδική εκπαίδευση και 
πιστοποίηση 

 Έχει θεσμοθετημένα δικαιώματα 
και υποχρεώσεις  

 

Α. Θεσμικό Πλαίσιο και 
Διακυβέρνηση 

Β. Ανθρώπινο Δυναμικό 

• Διαμόρφωση πλαισίου  Διαχείρισης 
και Διάθεσης Δεδομένων Υγείας  σε 
συμμόρφωση με τις ευρωπαϊκές 
οδηγίες 

• Ανάγκη για ισχυρή διακυβέρνηση και 
διασφάλιση της συνέχειας του 
όποιου χρηματοδοτούμενου 
Προγράμματος  



Παρά τη  μεγάλη πρόοδο που έχει σημειωθεί στην αντιμετώπιση των σπανίων νοσημάτων: 

 

• εξελίξεις στη διαγνωστική και θεραπευτική προσέγγιση 

• κλινικές μελέτες / διαδικασίες πρώιμης / ταχύτερης πρόσβασης σε καινοτόμες θεραπείες 

• συνεργασία σε εθνικό/διεθνές επίπεδο 

 

υπάρχουν μεγάλα περιθώρια βελτίωσης μέχρι την επίτευξη του τελικού στόχου που είναι η διασφάλιση για τα άτομα που 

πάσχουν από σπάνια νοσήματα της ταχύτερης διάγνωσης, της βέλτιστης θεραπείας, της αποτελεσματικότερης 

παρακολούθησης των ασθενών, της δυνατότητας πρόσβασης σε καινοτόμες θεραπείες, της πλέον αποδοτικής διαχείρισης 

των πόρων για την υγεία 

 

Το Εθνικό Μητρώο Ασθενών με σπάνια νοσήματα αναμένεται να αποτελέσει ένα πολύτιμο εργαλείο για τη χάραξη 

πολιτικών υγείας, με στόχο τη διασφάλιση των ανωτέρω. 

 

 

 

 

Συμπερασματικά 




