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ΠΕΡΙΛΗΨΗ

Αντικείµενο της παρούσας διπλωµατικής εργασίας είναι το ευρωπαϊκό νοµικό

πλαίσιο διακυβέρνησης των δεδοµένων υγείας, όπως διαµορφώνεται µε τον Κανονισµό

(Πράξη) για τη Διακυβέρνηση των Δεδοµένων και τα προτεινόµενα, «συµπληρωµατικά»

της Πράξης µέτρα ειδικά για τον Ευρωπαϊκό Χώρο Δεδοµένων Υγείας.

Η εργασία ξεκινά µε µία θεωρητική εστίαση στην έννοια της διακυβέρνησης, όπως

αυτή διαµορφώθηκε σε ευρωπαϊκό επίπεδο. Ακολούθως, εξετάζει την έννοια αυτή στην

εποχή της ψηφιακής τεχνολογίας και των Μεγάλων Δεδοµένων. Στη συνέχεια, αξιοποιεί τη

διακυβερνητική ανάλυση, για να παρουσιάσει τις διατάξεις της Πράξης από τη σκοπιά της

κατανοµής αρµοδιοτήτων και ρυθµιστικής και πολιτικής ισχύος µεταξύ των τριών πόλων

της διακυβέρνησης, δηλαδή του κράτους, της αγοράς και της κοινωνίας των πολιτών. Έτσι,

χαρτογραφεί τη διάταξη των τριών ρυθµιστικών πόλων στον Ευρωπαϊκό Χώρο Δεδοµένων

Υγείας και αναδεικνύει το πολυκεντρικό και δικτυακό µοντέλο της διακυβέρνησης των

δεδοµένων στην ΕΕ. Τέλος, διερευνά ενδεχόµενες, θετικές και αρνητικές επιπτώσεις αυτού

του πολυκεντρικού - δικτυακού µοντέλου διακυβέρνησης των δεδοµένων στον τρόπο

διακυβέρνησης των ευρωπαϊκών κοινωνιών συνολικά.

Γνώµονας και κεντρικό ερώτηµα της παραπάνω κριτικής προσέγγισης είναι, εάν

µέσω των ευρωπαϊκών ρυθµίσεων ενισχύονται τελικά τάσεις διεύρυνσης της δηµοκρατικής

συµµετοχής, που εξαρχής συνδέθηκαν µε το διακυβερνητικό παράδειγµα ή εάν, αντίθετα,

ενισχύονται οι κίνδυνοι συγκέντρωσης της ρυθµιστικής και πολιτικής δύναµης του κράτους

ή/και των ήδη ισχυρών παραγόντων της αγοράς, όπως εξετάζουν διαχρονικά υπό τα δικά

τους εργαλεία οι σπουδές της επιτήρησης. Πέραν των κρίσιµων ερωτηµάτων που

εγείρονται προς περαιτέρω ανάλυση, η παρούσα εργασία τεκµηριώνει το συµπέρασµα, ότι

η διακυβέρνηση των δεδοµένων δεν αφορά πρωτίστως σε τεχνικές και στενά διαχειριστικές

επιλογές και εργαλεία, αλλά αντανακλά, ενέχει και προωθεί δικαιοπολιτικές τάσεις και

προτάσεις, και ως τέτοια µπορεί να αποτελέσει αντικείµενο βαθύτερης µελέτης.
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ΕΙΣΑΓΩΓΗ

Η «ψηφιακή διακυβέρνηση» ως φράση έχει κυριολεκτικά κατακλύσει τα νοµικά και

άλλα επίσηµα κείµενα στη χώρα µας, στην Ευρωπαϊκή Ένωση, διεθνώς. Στη δηµόσια

συζήτηση γύρω από την ψηφιακή διακυβέρνηση αλλά και στη βαθύτερη διερεύνησή της

από νοµική ή άλλη επιστηµονική αφετηρία, ο τόνος συνήθως πέφτει στον επιθετικό

προσδιορισµό «ψηφιακή»: εξετάζονται τα νέα τεχνολογικά µέσα που αξιοποιούνται κατά

τον ψηφιακό µετασχηµατισµό του κράτους, ερευνώνται τα εξ’ αυτών εγειρόµενα, νοµικά

και άλλα ζητήµατα.

Στην παρούσα εργασία επιχειρήσαµε να εστιάσουµε πρωτίστως στο ουσιαστικό: την

ίδια τη διακυβέρνηση. Αυτό, καθόσον η ίδια αυτή έννοια φέρει πλούσιο θεωρητικό φορτίο,

ως προϊόν επιστηµονικού προβληµατισµού δεκαετιών, που βρήκε χώρο να αναπτυχθεί σε

µία σειρά κλάδους, του δικαίου συµπεριλαµβανοµένου. Όπως γλαφυρά παρατηρούν οι

Ansell και Torfing (2016, σ. 1), «οι ρίζες της θεώρησης της διακυβέρνησης εντοπίζονται στην

πολιτική επιστήµη, τη δηµόσια διοίκηση, την κοινωνιολογία, τα οικονοµικά και τα νοµικά και

τα κλαδιά της εκτείνονται σε πολλά εφαρµοσµένα πεδία».

Ορίζοντας εδώ αδρά, ακριβώς εισαγωγικά τη διακυβέρνηση, αυτή συµπυκνώνει ένα

διεπιστηµονικό παράδειγµα1 για την προσέγγιση σύγχρονων εξελίξεων στο κράτος και στο

δίκαιο. Βασίζεται στη δυναµική εξέταση τριών πόλων, του κράτους, της αγοράς και της

«Κοινωνίας των Πολιτών» (εφεξής και ΚτΠ)2. Αυτοί οι πόλοι προσεγγίζονται ως δρώντες -

2 Όπως σηµειώνει ο Pitseys (2010, σ. 223), η ΚτΠ υπό την αντίληψη του πολιτικού
φιλελευθερισµού νοείται ως ένωση των ατόµων, ανεξάρτητα και «απέναντι» από το κράτος, τη
δηµόσια εξουσία. Στη διακυβέρνηση, η ΚτΠ συγκροτεί έναν «χώρο», έξω µεν από το κράτος και την
αγορά (λαµβάνοντας βέβαια υπόψη τη διαπλοκή της µε την τελευταία), διαµεσολαβητικό δε, που
µπορεί να παίξει δραστήριο ρόλο στην πολιτική απόφαση. Βλ. επίσης την προσέγγιση του Habermas
και της τρίτης γενιάς της Σχολής της Φρανκφούρτης για τη δηµόσια σφαίρα και την ΚτΠ:
Μαρινοπούλου, 2017.

1 Όπως αναφέρει ο Sismondo (2016, σσ. 33-35), ο όρος «παράδειγµα» στο πλαίσιο της άποψης
του Thomas Kuhn για την επιστήµη λαµβάνει την έννοια του «επιστηµονικού επιτεύγµατος», που
«χρησιµεύει ως παράδειγµα το οποίο οι υπόλοιποι ακολουθούν». Έτσι, τα κατά Kuhn παραδείγµατα
«παρέχουν τα θεωρητικά και µεθοδολογικά εργαλεία για περαιτέρω έρευνα». Η µεν θεωρητική
πλευρά ενός παραδείγµατος «παρέχει κατηγορίες και πλαίσια µέσα στα οποία εισέρχονται τα
φαινόµενα», η δε πρακτική λειτουργεί ως «µορφή ζωής» παρέχοντας «πρότυπα συµπεριφοράς ή
πλαίσια δράσης». Αυτή η προσέγγιση, ανεξαρτήτως της ορθότητάς της για τη συνολική θεώρηση της
επιστήµης και της προόδου της, µπορεί να βοηθήσει στην κατανόηση της διακυβέρνησης, αφενός ως
θεωρητικού µοτίβου, αφετέρου και ως «υποδείγµατος» άσκησης της εξουσίας.
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παράγοντες, ως actors3 στην παραγωγή πολιτικής και κανόνων, η οποία µε τη σειρά της

εκλαµβάνεται περισσότερο ως διαδικασία· συµµετοχής, αλληλεπίδρασης και διαβούλευσης

αυτών των παραγόντων. Έτσι, η θεώρηση αυτή πρόταξε µία µετάβαση: από την κυβέρνηση

στη δια-κυβέρνηση, στο δηµοκρατικό «άνοιγµα» του κράτους στην κοινωνία. Εξάλλου, η

διακυβέρνηση µπορεί να λειτουργήσει και ως «αναλυτικός φακός» (Ansell και Torfing, 2016):

να αξιοποιηθεί ο βασικός άξονας σκέψης της, για να µελετηθούν οι δυναµικές ισχύος των

τριών πόλων σε διάφορα πεδία µε µία πιο «κοινωνιολογική» οπτική.

Πρέπει εκ προοιµίου να σηµειωθεί, ότι από κοινού µε τις δηµοκρατικές προσδοκίες

που έφερε η διακυβέρνηση εγέρθηκαν και αντιρρήσεις. Μελετώντας τις κατευθύνσεις της

σύγχρονης εξουσίας και ρύθµισης συγκροτήθηκαν θεωρητικά «δίπολα»: Προωθείται η

διαφάνεια ή µήπως η αδιαφάνεια; Η αποκέντρωση της εξουσίας ή η συγκέντρωσή της; Η

δηµοκρατία ή η τεχνοκρατία; Τελικώς, κινούµαστε πράγµατι προς µία πλουραλιστική

διακυβέρνηση ή εισάγονται νέες µέθοδοι στην (παλιά και γνωστή µας) κυβέρνηση; Οι

δεύτεροι «πόλοι» - αντιρρήσεις τροφοδοτήθηκαν και από τις σπουδές επιτήρησης

(Surveillance Studies), για αυτό στην εργασία µας αξιοποιούνται σχετικές προσεγγίσεις,

ώστε να εκτεθούν συνδυασµένα οι διαφορετικές όψεις και απόψεις.

Με δοσµένα αυτά, προκύπτει το προκαταρκτικό ερώτηµα: αυτή η προβληµατική της

διακυβέρνησης ενέχεται άραγε στη σύγχρονη έννοια της «ψηφιακής διακυβέρνησης»;

Περαιτέρω, εισάγοντας τα δεδοµένα στην εξίσωση, τι δικαιοπολιτική σηµασία φέρει η

έννοια της «διακυβέρνησης των δεδοµένων»;

Στρεφόµενοι στην ΕΕ, η διακυβέρνηση των δεδοµένων πρόβαλε ως ρυθµιστική της

προτεραιότητα, µε σχετικό Κανονισµό, την Πράξη για τη Διακυβέρνηση των Δεδοµένων

(Πράξη).4 Η ίδια η χρήση του όρου «διακυβέρνηση των δεδοµένων» στη νοµοθετική

πρωτοβουλία µεγάλωσε την πρόκληση του αρχικού ερωτήµατος: µπορούµε να

4 Data Governance Act (DGA). Κατά τη µελέτη µας, η Πράξη αποτελούσε Πρόταση
Κανονισµού, που δεν είχε ακόµα ψηφιστεί. Έτσι, όπου στην παρούσα γίνεται λόγος για την
«Πράξη», αναφερόµαστε στο αρχικό κείµενο της Πρότασης Κανονισµού.

3 Όπως χρησιµοποιείται και από τον Pitseys (2010), στη γαλλική γλώσσα acteurs. H έννοια του
actor (όπως και αυτή του agent), εξόν από επιστηµολογικά ζητήµατα που µπορεί να εγείρει η
διείσδυσή της στις κοινωνικές επιστήµες, ενέχει µία ενεργητικότητα ή και εµπρόθετη δράση, έτσι
που η µονολεκτική µετάφρασή της στα ελληνικά δεν είναι τόσο ευχερής. Στην παρούσα
χρησιµοποιούµε κατά βάση τον όρο «παράγοντας», µε την έννοια όµως του «ενεργού παράγοντα»,
του «δρώντος», όπως έχει µεταφραστεί και η έννοια του actant της θεωρίας δρώντος δικτύου (Actor
Network Theory, ANT), σε: Sismondo, 2016, σσ. 137-155.
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προσεγγίσουµε αυτή την πρωτοβουλία υπό το φως της παραπάνω, δια-κυβερνητικής

οπτικής και του προβληµατισµού που τη συνοδεύει;

Κατά τον περαιτέρω ορισµό - οριοθέτηση του αντικειµένου της εργασίας µας,

επιλέξαµε να εστιάσουµε στη διακυβέρνηση των δεδοµένων υγείας και τον υπό

διαµόρφωση Ευρωπαϊκό Χώρο Δεδοµένων Υγείας (ΕΧΔΥ)5, όπως προβλέπεται και στην

Πράξη. Η ηλεκτρονική υγεία και τα δεδοµένα υγείας ιεραρχούνται από την ΕΕ στη χάραξη

του ψηφιακού µέλλοντός της. (Ευρωπαϊκή Επιτροπή, 2018, 2020b; WHO/Europe, 2019) Ο

ψηφιακός µετασχηµατισµός της υγείας προχωρά και στη χώρα µας. (ενδεικτικά Καϊτανίδη,

2021; Γείτονα κα., 2017) Παράλληλα, η υγεία αποτελεί κατεξοχήν χώρο δηµόσιας δράσης,

κοινωνικό αγαθό ζωτικής σηµασίας και ταυτόχρονα πεδίο αλµατώδους ανάπτυξης της

ιδιωτικής πρωτοβουλίας, έτσι που η προβληµατική της διακυβέρνησης έχει «άπλετο»

θεωρητικό χώρο να εφαρµοστεί. Τα ίδια τα δεδοµένα υγείας, ως ιδιαίτερα ευαίσθητα,

κάνουν τα δικαιοπολιτικά ζητήµατα πιο έντονα. Η συγκυρία και εµπειρία της πανδηµίας

του Covid-19 ενίσχυσε την επιλογή µας: η πανδηµία υπήρξε καταλύτης τόσο της

ψηφιοποίησης όσο και της συζήτησης για το µέλλον της δηµοκρατίας στην Ένωση.

Στο 1ο Κεφάλαιο της εργασίας εξετάζουµε αρχικά τη θεώρηση της διακυβέρνησης,

µε την αντανάκλαση αυτής στο δίκαιο. Εκθέτουµε τον αντίλογο επ’ αυτής, αντλώντας και

από τις σπουδές της επιτήρησης. Εντοπίζουµε τα ζητήµατα στο σώµα της ΕΕ: το

περιεχόµενο της «ευρωπαϊκής διακυβέρνησης» και όψεις της κριτικής της. Στη συνέχεια,

εισάγουµε στην εξίσωση την ψηφιακή τεχνολογία και τα (Μεγάλα) δεδοµένα,

λαµβάνοντας υπόψη και σχετικές µε τη θεµατική µας παρατηρήσεις από τις κριτικές

σπουδές των δεδοµένων (Critical Data Studies, CDS). Στην ουσία, στη διαδροµή του

κεφαλαίου «δοκιµάζουµε» τη διακυβέρνηση ως εργαλείο για την προσέγγιση της ψηφιακής

διακυβέρνησης και της διακυβέρνησης των δεδοµένων, και στην ΕΕ, προκειµένου να

επιβεβαιώσουµε τη µέθοδό µας, το δόκιµο και χρήσιµο της αξιοποίησης της

«διακυβερνητικής» ανάλυσης στο πεδίο που µας ενδιαφέρει.

Στο 2ο Κεφάλαιο παρουσιάζονται βασικές ρυθµίσεις της Πράξης, που αφορούν στη

διακυβέρνηση των δεδοµένων καλύπτοντας και την υγεία. Ακολουθούν πλευρές και

5 h�ps://ec.europa.eu/health/ehealth-digital-health-and-care/european-health-data-space_en
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προτεινόµενα µέτρα ειδικά για τον ΕΧΔΥ.6 Στο ίδιο Κεφάλαιο κρίθηκε επίσης σκόπιµο να

εκτεθούν ήδη υπάρχοντα µοντέλα διακυβέρνησης των δεδοµένων υγείας, προκειµένου οι

νέες ρυθµίσεις της Πράξης και του ΕΧΔΥ να πάρουν «σάρκα και οστά» στη σκέψη, ενόσω

ακόµα δεν έχουν πάρει στη ζωή.

Στο 3ο Κεφάλαιο προσεγγίζουµε κριτικά τις ευρωπαϊκές ρυθµίσεις αξιοποιώντας την

ανάλυση του 1ου Κεφαλαίου. Καταρχάς, εξετάζουµε τις θέσεις, τους ρόλους και τις

δυναµικές ανάµεσα στο κράτος, στην αγορά και στην ΚτΠ κατά την προτεινόµενη

διακυβέρνηση των δεδοµένων υγείας. Σε αυτή τη βάση, ερευνώνται τελικά όψεις του

κεντρικού, «διπολικού» ερωτήµατος που εξαρχής αναδείχθηκε: µπορούµε να µιλάµε για

διακυβέρνηση των δεδοµένων, που έρχεται να ενισχύσει τη διακυβέρνηση ως όραµα

γενικά, ή µήπως οι ευρωπαϊκές πρωτοβουλίες τείνουν στην ενίσχυση της κυβέρνησης,

πλέον µέσω και δια των δεδοµένων;

Εποµένως, πέραν των καταληκτικών παρατηρήσεών µας µέσα από την παραπάνω

πορεία σκέψης, επιµέρους κεφάλαια της εργασίας µας ίσως φανούν χρήσιµα και στη

σχετική αυτοτέλειά τους: το πρώτο, εισάγοντας στην προβληµατική της διακυβέρνησης και

«φέρνοντας» αυτή στην εποχή των Μεγάλων Δεδοµένων (ΜΔ) και της data – driven

διακυβέρνησης· το δεύτερο, εκθέτοντας βασικές πλευρές των πρόσφατων πρωτοβουλιών

της ΕΕ, της Πράξης και του ΕΧΔΥ, όπως και υπαρχόντων µοντέλων διακυβέρνησης

δεδοµένων.

Στην τελική ευθεία διαµόρφωσης της παρούσας εργασίας, οι ρυθµίσεις της Πράξης

έλαβαν την οριστική τους µορφή στον ψηφισθέντα πια Κανονισµό της ΕΕ (2022/868), ενώ

και τα ειδικότερα µέτρα για τον ΕΧΔΥ πέρασαν από τις προπαρασκευαστικές συζητήσεις

και εκθέσεις στο στάδιο της πρότασης συγκεκριµένου Κανονισµού. Αυτές οι εξελίξεις, τις

οποίες λάβαµε υπόψη και περιλάβαµε στην παρούσα µε τη µορφή υποσηµειούµενων

παρατηρήσεων, δεν αναίρεσαν το βασικό περιεχόµενο των συµπερασµάτων της εργασίας

µας, πόσο µάλλον τον ευρύτερο προβληµατισµό που αυτή αποτυπώνει. Σε κάθε

περίπτωση, η εργασία αυτή απέκτησε έτσι µία ιδιαίτερη σηµασία. Εξελίχθηκε σε ένα

«στιγµιότυπο» της ίδιας της «νοµοθετικής κίνησης», της ρυθµιστικής διαδικασίας· µάλιστα

6 Κατά τη µελέτη µας οι ειδικότερες ρυθµίσεις για τον ΕΧΔΥ αποτελούσαν ακόµη πεδίο
συζητήσεων και διαβουλεύσεων, που στη συνέχεια µορφοποιήθηκαν σε σχετική Πρόταση
Κανονισµού για τον ΕΧΔΥ (COM/2022/197 final).
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σε ένα αντικείµενο ταχύτατα κινούµενο: την ψηφιοποίηση στην υγεία και ευρύτερα, που

πραγµατώνεται µε µία αληθινή «επέλαση» των δεδοµένων.
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1. Η ΘΕΩΡΗΣΗ ΤΗΣ ΔΙΑΚΥΒΕΡΝΗΣΗΣ & Η ΔΙΑΚΥΒΕΡΝΗΣΗ ΤΩΝ

ΔΕΔΟΜΕΝΩΝ ΣΤΟ ΕΥΡΩΠΑΪΚΟ ΦΟΝΤΟ

1.1. Διακυβέρνηση: σύντοµη εισαγωγή στον «κρυµµένο» θεωρητικό της πλούτο

Η διακυβέρνηση ως λέξη δεν είναι καινούργια. Απαντάται ήδη στην αρχαία

ελληνική γραµµατεία ως η «πηδαλιούχηση του πλοίου», που «παραπέµπει σαφώς σε µια

διαδικασία, σε ένα σύνολο κανόνων που πρέπει να τηρηθούν για να υπάρχει ασφαλής πλους».

(Καρκατσούλης, 2001)7 Σε «συνοµιλία» µε την παραπάνω εικόνα που φέρει η αρχαία

σηµασία της, στον σύγχρονο κόσµο η διακυβέρνηση έµελλε να φορτιστεί µε νέες

αντιλήψεις και προτάγµατα γύρω από την άσκηση της εξουσίας και την «πηδαλιούχηση»

της κοινωνίας.

Η εισαγωγή του όρου στη σύγχρονη πολιτική - και όχι µόνο - ορολογία συνδέεται µε

µία µελέτη της Παγκόσµιας Τράπεζας το 1989 (Καρκατσούλης, 2001, σ. 206), περισσότερο

προς περιγραφή της καλής διαχείρισης των δηµόσιων υποθέσεων. (Ansell και Torfing, 2016,

σ. 3) Πράγµατι, η διακυβέρνηση µπορεί και σήµερα να χρησιµοποιείται µε τη διαχειριστική,

πλέον «τεχνική» λογική των πρακτικών υποδείξεων και κριτηρίων αναβάθµισης της

ποιότητας δηµόσιων θεσµών, ιδίως µε τη µορφή της «καλής διακυβέρνησης», όπως σε

κείµενα διεθνών οργανισµών. Επιπλέον, το σηµασιολογικό φορτίο της διαφοροποιείται

αναλόγως των προσδιορισµών που την τοποθετούν σε διαφορετικά συγκείµενα, όπως η

«εταιρική» διακυβέρνηση κα. (Ansell και Torfing, 2016, σ. 2) Στο θεωρητικό, όµως, πεδίο, ως

λέξη συµπύκνωσε µία πλούσια συζήτηση για τη µετάβαση από την κυβέρνηση στη

δια-κυβέρνηση, αρχής γενοµένης τη δεκαετία του 1990.8

Ο καλύτερος τρόπος για να γίνει κατανοητή η τελευταία αυτή σηµασία της είναι να

«επισκεφθούµε» εκείνη τη δεκαετία, να περιγραφεί το πλαίσιο (κοινωνικό-πολιτικό και

8 Βλ. και την ευσύνοπτη παρουσίαση της ιστορίας της λέξης στα γαλλικά (gouvernance), οι
ρίζες της οποίας τοποθετούνται στον 13ο-14ο αιώνα, µε την έννοια της «τέχνης του κυβερνάν», σε:
Pitseys, 2010, σσ. 214-216. Στην «τέχνη του κυβερνάν» αναφέρεται επίσης ο Foucault (1978)
εντοπίζοντας άνθηση της σχετικής γραµµατείας τον 16ο αιώνα.

7 Έχει ιδιαίτερο ενδιαφέρον, ότι στην ίδια διαδικασία παραπέµπει ο όρος «κυβερνητική», για
την οποία: Wiener, N., «Άνθρωποι, µηχανές και ο κόσµος γύρω τους» όπως και Κανδηλώρος, Κ.,
«Επιστροφή στο µέλλον της Κυβερνητικής», αµφότερα σε Πατηνιώτης, Μ. (επ.), 2020. Εισαγωγή στις
Ψηφιακές Σπουδές. Αθήνα: εκδ. Ροπή
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θεωρητικό) εντός του οποίου η διακυβέρνηση αναπτύχθηκε, τι είχε µεσολαβήσει και σε τι

ερωτήµατα επιχείρησε να απαντήσει, ιδίως στην Ευρώπη.

1.1.1. Η θεωρητική συζήτηση και η αντανάκλαση στο δίκαιο

Τις δεκαετίες 1970 και 1980, στο έδαφος και των οικονοµικών εξελίξεων, φαίνεται

ολοένα πιο δύσκολο να κυβερνηθούν οι αντιθέσεις των («ανεπτυγµένων», «δυτικών»)

καπιταλιστικών κοινωνιών. (Ansell και Torfing, 2016, σ. 6) Κοινωνιολόγοι και άλλοι

θεωρητικοί µελετώντας τις εξελίξεις, µόλες τις µεταξύ τους διαφοροποιήσεις, συγκλίνουν

στην κατάγνωση δοµικών αλλαγών στο κράτος και στην πολιτική. Ο Luhmann µιλά για

«υπερφόρτωση του κράτους», αδυναµία του να διαχειριστεί την κοινωνική πολυπλοκότητα,

ο δε Habermas εντοπίζει «κρίση νοµιµοποίησης του µοντέρνου κράτους». Σε συνάρτηση και

µε την «παγκοσµιοποίηση»9, ο Giddens ορίζει την «υπερπολιτική», αναγνωρίζει την ανάγκη

το κράτος να «µεταβιβάσει εξουσία προς τα πάνω και προς τα κάτω», ο δε Lash βλέπει σε

αυτή τη µεταβίβαση εξουσιών, αφενός εξασθένιση, αφετέρου όµως ενίσχυση του κράτους

µέσα από τη συµµετοχή του στη διαµορφούµενη παγκόσµια διακυβέρνηση, που

συγκροτούν διεθνικές γραφειοκρατίες, οργανισµοί και φορείς. (όπως αναφέρονται σε

Ρεθυµιωτάκη, 2012, σσ. 35-50)

Εξέχουσα θέση στην όλη προβληµατική καταλαµβάνει η θεώρηση του Jessop περί

«απεθνικοποίησης του κράτους», «αποκρατικοποίησης της πολιτικής» και «διεθνοποίησης της

παραγωγής πολιτικής». (όπως αναφέρεται σε Ansell και Torfing, 2016, σ. 8) Κατά τον ίδιο, το

σύγχρονο κράτος αποτελεί έναν µεταεθνικό θεσµό που πλέον οργανώνεται σε πολλαπλά

επίπεδα, όχι µόνο το εθνικό αλλά και υποεθνικά και διεθνικά. Η αποκρατικοποίηση της

πολιτικής συνίσταται στη µεταβίβαση κρατικών λειτουργιών σε φορείς της αγοράς και της

ΚτΠ. Πέρα από την αναρχική ορθολογικότητα της αγοράς και την ιεραρχική

ορθολογικότητα της κρατικής γραφειοκρατίας, ο Jessop εστιάζει στην ετεραρχική,

οριζόντια αυτο-οργάνωση, η οποία ιδανικά λειτουργεί µε βάση τη διαπραγµάτευση, το

διάλογο, την πληροφόρηση, την αµοιβαιότητα και τη συναίνεση. (Ρεθυµιωτάκη, 2012, σσ.

61-69)

9 Για την (ασαφή) έννοια της παγκοσµιοποίησης, βλ. Ρεθυµιωτάκη, 2012, σσ. 92-96
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Θεωρήσεις σαν τις παραπάνω «επικοινωνούν» εσωτερικά µε «δικτυακές»

προσεγγίσεις. Ο Castells βλέπει επίσης βαθιά µετάλλαξη του κράτους, στη βάση της

διαµόρφωσης µίας «δικτυακής κοινωνίας» (‘network society’). Τα δίκτυα, ως «εκ φύσεως»

παγκόσµια, διαπερνούν την οργάνωση του έθνους – κράτους, µε αποτέλεσµα τη γέννηση

µίας δικτυακής, παγκόσµιας διακυβέρνησης, τριπλού επιπέδου (εθνικό, υπερεθνικό και

τοπικό). (Castells, 2005; Ρεθυµιωτάκη, 2016, σ. 59)

Στην ουσία, ο διεπιστηµονικός στοχασµός της περιόδου εδράζεται ή/και ενισχύει µία

κοινή, κεντρική υπόθεση του «µετανεωτερισµού»: αυτή του «αδυνατίσµατος» ή πάντως της

µετάλλαξης του νεωτερικού (µοντέρνου) κράτους, στη βάση του µετασχηµατισµού της

καπιταλιστικής κοινωνίας σε µετα-βιοµηχανική, µετα-φορντική κλπ.10 Το κράτος

παρουσιάζεται να µεταβιβάζει (εκούσια ή ακούσια) εξουσία προς τα πάνω (σε

υπερεθνικούς και διεθνικούς οργανισµούς), προς τα κάτω (σε τοπικές διοικήσεις και την

τοπική κοινωνία) και προς τα έξω (σε διασυνοριακά, παγκόσµια δίκτυα). Στην παραγωγή

και εφαρµογή πολιτικής υπεισέρχεται ένας αυξανόµενος αριθµός ιδιωτικών µερών, όπως

εταιρείες αλλά και Μη Κυβερνητικές Οργανώσεις (ΜΚΟ), άλλες ενώσεις και οµάδες

συµφερόντων. (Ansell και Torfing, 2016, σ. 8)

Έτσι, στη θέση της «κρατοκεντρικής» αντίληψης της εξουσίας, που κρίθηκε πλέον

ως φορµαλιστική, άκαµπτη, αντιδηµοκρατική και ακόµα εκτός πραγµατικότητας,

πρόβαλλε η διακυβέρνηση, ως πολυκεντρική ανάλυση της εξουσίας. Χωρίς να συγκροτεί

µία ενιαία θεωρία, η διακυβέρνηση συνόψισε όµως την πολυαρχική προσέγγιση. Είτε ως

«ετεραρχία της ανακλαστικής αυτο-οργάνωσης» (‘heterarchy of reflexive self-organisation’) κατά

Jessop, είτε µε τη δικτυακή µορφή κατά Castells και άλλους11, η διακυβέρνηση αναγνώρισε

ως κέντρα ή αλλιώς «κόµβους» εξουσίας και ρύθµισης όχι µόνο τους δηµόσιους αλλά και

τους ιδιωτικούς φορείς. Το «κυβερνάν» δεν προσεγγίστηκε πια ως µία διαδικασία

«ηνιούχησης» της κοινωνίας αλλά ως µία διαδικασία κατανεµηµένη, αποκεντρωµένη και

11 Οι Ansell και Torfing αναφέρονται ενδεικτικά επίσης στους Kooiman και Mayn� και το
συλλογικό Kooiman, J. (ed.), 1993. Modern Governance: New Government – Society Interactions, SAGE
Publications.

10 Ενδεικτικά, ο Lash προσέγγισε τις αλλαγές στο κράτος στο έδαφος του µεταβιοµηχανικού
καπιταλισµού, στον οποίο κατ’ εκείνον πλέον διαδραµατίζουν καθοριστικό ρόλο η εντατική γνώση
και η καινοτοµία και είναι η ροή της πληροφορίας αυτή που πρωτίστως καθορίζει τη διαµόρφωση
δικτύων ισχύος. (Ρεθυµιωτάκη, 2012)
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διαδραστική ανάµεσα στους πολλαπλούς εµπλεκόµενους παράγοντες. (Ansell και Torfing,

2016; Pitseys, 2010)

Κεντρική θέση σε αυτή τη «διαδικασία συντονισµού» των διαφορετικών φορέων και

συµφερόντων κατέλαβε η διαπραγµάτευση για την ανεύρεση «τοµών», σηµείων

συναίνεσης ενόψει ρύθµισης µίας συγκεκριµένης κοινωνικής δραστηριότητας. (Ansell και

Torfing, 2016, σ. 9; Ρεθυµιωτάκη, 2012, σσ. 116 επ; Pitseys, 2010, σ. 216)12 Αυτή η

«συµπαραγωγή» στη δηµόσια πολιτική (Ansell και Torfing, 2016, σ. 2; Ρεθυµιωτάκη, 2012, σ.

121) έβρισκε έρεισµα στη νέα πραγµατικότητα: στον σχηµατισµό δικτύων δηµόσιας

πολιτικής (policy networks), γύρω από επιµέρους ζητήµατα (policy issues) και κοινότητες

φορέων, όπου και επιστηµόνων και επαγγελµατιών (policy communities). (Ρεθυµιωτάκη,

2012, σσ. 80, 90) Βρήκε ιδιαίτερη έκφραση στη «συµπαραγωγή» δηµόσιων υπηρεσιών, από

τον σχεδιασµό και τη διαχείρισή τους ως την αξιολόγησή τους. (Σαραντίδης και Κλυµάκης,

2017)

Πρέπει να σηµειωθεί, ότι η διακυβέρνηση δεν ήταν η πρώτη και σίγουρα δεν ήταν η

µοναδική απάντηση στην πολιτική - θεσµική «κρίση» των δυτικών δηµοκρατιών της

µεταπολεµικής περιόδου. Σε απάντηση των προκλήσεων της εποχής αναδύθηκε και

προέλασε η λογική του Νέου Δηµόσιου Μάνατζµεντ (ΝΔΜ, New Public Management)13.

Σχηµατοποιώντας, εάν το ΝΔΜ εξύψωσε την αγορά ως ρυθµιστικό παράγοντα και

πρότεινε µία «ιδιωτικοποίηση» της λογικής του κράτους, η διακυβέρνηση επιχείρησε να

αποκαταστήσει τον ρόλο του κράτους και των θεσµών του, µέσα από έναν «συµβιβασµό»

του µε την αγορά και την ευρύτερη κοινωνία, µία «θεσµοποίηση» του «κόσµου των

13 Βασικά χαρακτηριστικά του ΝΔΜ ήταν η -µάλλον ακραιφνής- εµπιστοσύνη στην
αυτορρυθµιστική ικανότητα της αγοράς, η απορρύθµιση -αντίστροφα- περιοχών της οικονοµικής
και κοινωνικής δραστηριότητας και, σε ό,τι αφορά τις κρατικές δοµές καθαυτές, η «ιδιωτικοποίηση»
της λειτουργίας τους, η εξοµοίωση της διοικητικής δράσης µε την επιχειρηµατική δράση και η
πρόταξη της συγκρότησης και αξιολόγησής τους µε όρους µάνατζµεντ για την προώθηση της
αποδοτικότητάς τους. (Ansell και Torfing, 2016, σ. 6; Ρεθυµιωτάκη, 2012, σ. 78; Καρκατσούλης, 2001,
σσ.  212-215)

12 Με τον ένα ή άλλο τρόπο, η θέση αυτή «συναντά» τη σύλληψη του Beck (όπως αναφέρεται
σε Ρεθυµιωτάκη, 2012, σ. 27) περί «κράτους - διαπραγµατευτή» και ενεργοποίησης εναλλακτικών
τρόπων πολιτικής συµµετοχής.
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ιδιωτών». Γι’ αυτό λέγεται, πως η διακυβέρνηση αποτέλεσε, κατά ένα µέρος, απάντηση στο

µοντέλο του ΝΔΜ. (Ansell και Torfing, 2016, σ. 7; Καρκατσούλης, 2001)14

Οι παραπάνω εξελίξεις είχαν την αντανάκλασή τους στο δίκαιο και σίγουρα στη

θεωρία για το δίκαιο. Όπως αµφισβητήθηκε η ισχύς και η αποτελεσµατικότητα του

κράτους, το ίδιο συνέβη και µε τον κανόνα δικαίου, υπό την «επιβλητική» έννοια που µέχρι

πρότινος έχαιρε, ως «έξωθεν» και γραµµικά καταναγκαστική ρύθµιση. Οι αλλαγές που

σηµειώθηκαν σχετικά αφορούσαν τόσο στον τρόπο παραγωγής και εφαρµογής του δικαίου

όσο και στο περιεχόµενο και στην «υφή» του, την κανονιστική έντασή του.

Η πολυκεντρική εξουσία αντιστοιχήθηκε µε πολυκεντρισµό των πηγών του δικαίου,

οµοίως σε πολλαπλά επίπεδα. (Ρεθυµιωτάκη, 2012) Η διακυβέρνηση, ως κινούµενη

«ενδιάµεσα» στην κυβέρνηση και στην -εν πολλοίς αυθόρµητη- ρύθµιση (Ρεθυµιωτάκη,

2012, σ. 117) συναντήθηκε στο δικαιικό πεδίο µε την ιδέα της «ρυθµισµένης

αυτορρύθµισης» (Ansell και Torfing, 2016, σ. 2) και τη συρρύθµιση. Έγινε λόγος για

συναινετικό και πλουραλιστικό τρόπο παραγωγής του κανόνα, µε αποτέλεσµα η ρύθµιση

να νοηθεί ως προϊόν διαδικασίας, πολυµερούς διαβούλευσης και συµµετοχής και όχι πια

µίας έξωθεν αυθεντίας, είτε µε τη µορφή του φυσικού δικαίου είτε µε αυτήν του θετικού.

(Pitseys, 2010) Έτσι, ορισµένοι µίλησαν για «διαβουλευτικό δίκαιο» (‘droit délibérative’)

(Pitseys, 2010, σ. 226) αλλά και «δικτυακό δίκαιο». (Ρεθυµιωτάκη, 2012, σσ. 151-153)

Συνακόλουθα, οι κανόνες δικαίου «συµβατικοποιήθηκαν» και «µαλάκωσαν», µέχρις

ότου σήµερα ο όρος «ήπιο δίκαιο» να θεωρείται αναγκαίος για την κατανόηση της

(χαµηλότερης) έντασης µίας κανονιστικής παρέµβασης. Ο εξορθολογισµός εκφράστηκε µε

την απλοποίηση, την ακρίβεια και την κωδικοποίηση των κανόνων δικαίου ενώ η

αναστοχαστικότητα, η κυκλικότητα, η επαναξιολόγηση των ρυθµίσεων κατέλαβαν τη

νοµοπαραγωγή. (Ρεθυµιωτάκη, 2012, σσ. 136-144)

Υπό την ανωτέρω έννοια, η διακυβέρνηση αποτέλεσε και αποτελεί ένα «υπόδειγµα

σχέσεων µεταξύ κράτους και κοινωνίας των πολιτών» (Καρκατσούλης, 2001, σ. 205), έναν

«χάρτη καλής πλοήγησης» των δηµόσιων αρχών στο «µετανεωτερικό πέλαγος». Ο χάρτης

αυτός έφερε προσδοκίες αλλά και ανησυχίες, απαντήσεις αλλά και (νέα;) ερωτήµατα.

14 Κατά τον Καρκατσούλη (2001) η διακυβέρνηση αποτελεί «µετριοπαθή» απάντηση στο ΝΔΜ,
έναν συγκερασµό αρχών του (όπως της αποδοτικότητας, του επαγγελµατισµού, της λογοδοσίας) µε
τις αρχές της κοινωνικής διαβούλευσης και δικαιοσύνης.
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1.1.2. «Αναζωογόνηση» της δηµοκρατίας και αναζωπύρωση ερωτηµατικών

Ως «επανάκαµψη» του κράτους και της πολιτικής, σε απάντηση και των

οικονοµικίστικων λογικών του ΝΔΜ, η διακυβέρνηση έφερε εξαρχής τη φιλοδοξία

προώθησης στη ζωή δηµοκρατικών αρχών και ιδεών. Και εύλογα.

Διακυβερνητική λογική σηµαίνει, πως οι παράγοντες της κοινωνίας µπορούν (ή/και

πρέπει, ή/και πρόκειται), όχι µόνο να αποκτήσουν σοβαρή επιρροή στις πολιτικές

αποφάσεις, αλλά και να συµπαραγάγουν πολιτική και κανόνες. (Ansell και Torfing, 2016, σ.

4) Σε άµεση και «υπαρξιακή» σχέση µε τα δίκτυα (Καρκατσούλης, 2001, σ. 215), η

διακυβέρνηση στηρίζει τη συνεργασία, την εµπιστοσύνη, τον συντονισµό και στηρίζεται σε

αυτά. Η διακυβέρνηση επίσης συνδέεται οργανικά µε τη διαφάνεια, και µε την έννοια της

«ορατότητας», της «ανιχνευσιµότητας της δράσης» των δηµόσιων οργανισµών και της

πολιτικής. (Pitseys, 2010, σ. 227)

Μάλιστα, η προσέγγιση της διακυβέρνησης στην (ιδανική) µορφή της πολυαρχικής

δηµοκρατίας, ανάµεσα στους τρεις πόλους είδε στην ΚτΠ εκείνο τον πόλο που µπορεί να

ενδυναµωθεί έναντι των άλλων, µέσα από δίκτυα και οριζόντιες µορφές αυτο-οργάνωσης.

(Ρεθυµιωτάκη, 2012, σσ. 124 επ) Η διακυβέρνηση έτσι συνδέθηκε και µε τον κοινοτισµό, τη

λειτουργία και δράση των κοινοτήτων και ΜΚΟ, ως άµεσων µορφών δηµοκρατικής

συµµετοχής. (Καρκατσούλης, 2001, σ. 217)

Ειδικά αυτή η όψη της διακυβέρνησης, όπως την ανέπτυσσε ο Jessop ως «ετεραρχία

της αυτο-οργάνωσης», έδινε µάλλον υπέρµετρο βάρος στην ισοτιµία των µερών, στην

αµοιβαία συνεργασία και στη συναίνεση. (Ansell και Torfing, 2016, σ. 3; Ρεθυµιωτάκη, 2012,

σσ. 124 επ.) Ακόµα όµως και στην πλέον ρεαλιστική εκδοχή της, η διακυβέρνηση

σηµειώθηκε ότι µπορεί να συσκοτίζει ή να παραβλέπει την πραγµατική ανισότητα και τις

σφοδρές συγκρούσεις συµφερόντων ανάµεσα στα εµπλεκόµενα µέρη. Η πολυαρχία και ο

αρµονικός συντονισµός δηµόσιων και ιδιωτικών φορέων ίσως εξέφραζε µία «ουτοπία από

την ανάποδη». (Ρεθυµιωτάκη, 2012, σ. 124) Συν τω χρόνω, στο πλαίσιο της διακυβέρνησης

µελετήθηκαν και οι πιο «σκοτεινές» όψεις, όπως οι ανυπέρβλητες διαµάχες ή η έλλειψη

δηµοκρατικής λογοδοσίας.

Ζητήµατα αδιαφάνειας, έλλειψης νοµιµοποίησης και λογοδοσίας αναδείχθηκαν και

µε αφετηρία τον προαναφερθέντα µετασχηµατισµό του δικαίου. Για παράδειγµα, ο
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πολυκεντρισµός των πηγών του, πέραν της θετικής ανάγνωσης γνώρισε και την κριτική,

πως τελικά ευνοεί την τεχνοκρατία στη λήψη των αποφάσεων και στη διαµόρφωση των

κανόνων, αφού τα διάφορα «κέντρα» και «επίπεδα» σε µεγάλο βαθµό µεταφράζονται σε

«ηµιαυτόνοµα δηµόσια σώµατα» τεχνοκρατών, τα οποία δε λειτουργούν µε τρόπο διαφανή,

ούτε υπόκεινται σε δηµοκρατικό έλεγχο. (Ρεθυµιωτάκη, 2012, σσ.  138 επ.)

Εξάλλου, στον αντίποδα όσων πρεσβεύει η διακυβέρνηση, δηλαδή τη διαφάνεια, την

ανοικτότητα και την αποκέντρωση της εξουσίας, τις τελευταίες δεκαετίες αναπτύχθηκαν

προσεγγίσεις αλλά και ολόκληρες σπουδές15, µε αναφορά και εµβέλεια και στη νοµική

θεωρία, που κατέγραψαν µία ολότελα αντίθετη τάση ή τον κίνδυνο ενίσχυσής της: αυτήν

της αδιαφάνειας και της συγκέντρωσης εξουσίας, είτε στον πόλο των µεγαθηρίων της

αγοράς είτε/και στο κράτος, µε πλέον χαρακτηριστική την περίπτωση των σπουδών της

επιτήρησης (Surveillance Studies).

Με θεωρητικά «πέδιλα» µεταξύ άλλων τις θεωρήσεις των Foucault και Deleuze για

την πειθάρχηση και τον έλεγχο, αναδείχθηκαν νέες µορφές επιβολής και άσκησης της

εξουσίας, που κάθε άλλο παρά σηµατοδοτούν µία νέα, αποκεντρωτική κατανοµή ισχύος

και σίγουρα δεν καταλείπουν το κράτος σε θέση µαρασµού ή αποδυνάµωσης. Αντίθετα, τα

µέτρα που το κράτος µπορεί να εισάγει για τη συµµετοχή, την εµπλοκή και τη συναίνεση

διαβάστηκαν και ως διαδικασία πειθαναγκασµού, αφοµοίωσης, νέων µορφών ελέγχου. Για

παράδειγµα, η οµόρριζη της διακυβέρνησης, φουκωική «κυβερνολογική»16 εντοπίστηκε σε

όψεις της επιβολής του νόµου, µε νέες µεθόδους που περιλαµβάνουν τη στράτευση, την

υιοθέτηση κινήτρων, την αυτο-πειθάρχηση. (Garland, 1997) Η ίδια η «ορατότητα» (visibility),

η τόσο ζωτική για τη διακυβέρνηση, πρόβαλε ως ζωτική και για την επιτήρηση. (Lyon, 2007,

σ. 63)

16 Η ‘governmentality’, όπως µεταφράζεται στα ελληνικά στην εδώ αναφερόµενη έκδοση από
τον Δ. Κόρο (2017). Ο Καραγιάννης (2015) αποδίδει το περιεχόµενό της ως «σύγχρονη καθοδηγητική
εξουσία». Αµφότεροι σηµειώνουν πως ο όρος έχει µεταφραστεί στην Ελλάδα µε βάση τη
δυνητικότητα/ικανότητα διακυβέρνησης (ως «κυβερνησιµότητα» κα), ενώ οι ίδιοι εστιάζουν στη
λογική, στην ορθολογικότητα και στοχαστικότητα της. Χωρίς να µπορεί επ’ ουδενί να δοθεί πλήρης
ορισµός αυτής της -κοµβικής για τη φουκωική σκέψη- έννοιας σε λίγες γραµµές, για τις ανάγκες της
εργασίας µας παραπέµπουµε στον Καραγιάννη (2015, σ. 97), που αναδεικνύει αυτήν ως «πρακτική
µε την οποία διαµορφώνονται πεδία καθοδήγησης της ατοµικής και συλλογικής συµπεριφοράς, τα
οποία ενσωµατώνουν συγκεκριµένες «πολιτικές λογικές» (political rationalities) και «τεχνολογίες
καθοδήγησης» (governmental technologies)».

15 Με την έννοια των Studies, ως διεπιστηµονικών πεδίων-τοµέων διερεύνησης.
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Έτσι, όπως χαρακτηριστικά παρατηρεί ο Pitseys (2010), η διακυβέρνηση σήµανε για

κάποιους τον «θρίαµβο του αντι-κρατισµού», ενώ άλλοι αντίθετα είδαν µία πιο οµαλή,

«ευγενική» και έτσι πιο αποτελεσµατική κρατική διείσδυση σε πιο πολλούς τοµείς (σ. 221)·

έναν «απαλό και βαθύ σχεδιασµό του κράτους», έναν «πλήρη µηχανισµό εξουσίας που

καταλαµβάνει και τη δηµόσια και την ιδιωτική σφαίρα, το χρήµα και τη διαχείριση αγαθών,

αλλά επίσης την καθοδήγηση των ψυχών και των προθέσεων» (σ. 218).17

Στην ουσία, «επιστρέφουµε» στη µετανεωτερική υπόθεση, περί αποµείωσης της

ισχύος και του ρόλου του κράτους· βλέπουµε αυτή να αµφισβητείται ηχηρά και µία σειρά

αναλύσεις να αντιτείνουν, πως ο κορµός του κράτους παραµένει αµετάβλητος:

παραµένουν οι οικονοµικές και πολιτικές αρµοδιότητές του, οι κατασταλτικές και

ιδεολογικές λειτουργίες του. (Ρεθυµιωτάκη, 2012, σ. 86) Υποστηρίχθηκε σχετικά, ότι, στην

καθηµερινή ζωή, αυτό που συµβαίνει είναι µάλλον «µείξη» στοιχείων νεωτερικότητας µε

στοιχεία µετανεωτερικότητας και ότι, τελικά, «όση µετανεωτερικότητα και αν χαρακτηρίζει

την κατάσταση, το µοντέρνο παραµένει ισχυρό», «το κράτος παραµένει ισχυρό». (Lyon, 2007,

σ. 44)

Είναι γεγονός, ότι «εάν πριν ο ιδεότυπος για το κράτος παραµόρφωνε την πολιτική

πραγµατικότητα σε πολλές περιπτώσεις η αποκαθήλωσή του κάνει το ίδιο». (Ρεθυµιωτάκη,

2012, σσ. 79 επ) Αυτό µπορεί να ειπωθεί και για τη διακυβέρνηση, πολύ περισσότερο αν

γίνει αντιληπτή ως πέρασµα σε µία ολότελα νέα κατάσταση, µε αντικατάσταση της

συγκεντρωµένης εξουσίας του κράτους από κατανεµηµένους κόµβους ισχύος, ιδίως

κοινωνικών φορέων που λειτουργούν συνεργατικά.

Συνεκδοχικά, η διακυβερνητική υπόθεση δεν είναι αδιαπέραστη από

αµφισβητήσεις. Το αντίθετο: «πάλλεται» από ερωτήµατα. Σχηµατίζεται ένα «δίπολο» όπως

και εισαγωγικά παρουσιάσαµε, που εν πολλοίς συνοψίζεται στο ερώτηµα: οι εξελίξεις

φέρουν µία αληθινή δια-κυβέρνηση ή έναν σύγχρονο τρόπο διοίκησης - κυβέρνησης;

Όλα τα παραπάνω, οι αντιπαραθέσεις για το παρόν και το µέλλον του κράτους και

του δικαίου· η θεώρηση - επιτοµή της διακυβέρνησης· τα προσδοκώµενα οφέλη για τη

δηµοκρατία αλλά και ο αντίλογος, ο κίνδυνος νέου γύρου διαψεύσεων αυτών των

17 Η δεύτερη αυτή ανάγνωση – όψη των εξελίξεων από τον Pitseys προβάλλει σαφώς
«φουκωική», στο δε πρωτότυπο γαλλικό κείµενο χρησιµοποιείται ο όρος ‘dispositif’, που
µεταφράσαµε εκ τούτου ως «µηχανισµό», µε βάση και τον Καραγιάννη (2015), γνωρίζοντας βέβαια
πως (και αυτή) την έννοια συνοδεύει προβληµατική που δυσκολεύει την απόδοση, όπως αναδεικνύει
ο  Σιαµανδούρας (2011).
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προσδοκιών βρήκαν τις προηγούµενες δεκαετίες ένα πραγµατικό «πεδίο δόξης»: την

Ευρωπαϊκή Ένωση.

1.1.3. Η ευρωενωσιακή διάσταση

Η Ευρωπαϊκή Ένωση ως οικοδόµηµα διέτρεξε διάφορες φάσεις «ανέγερσης»,

εξελισσόµενη σε µία µορφή οικονοµικής - πολιτικής ενοποίησης µε χαρακτηριστικά

διαφορετικά από προηγούµενες διεθνικές ενώσεις. Η ίδια η φύση της αποτέλεσε πεδίο

έντονων συζητήσεων, και στον χώρο του δικαίου, ληφθέντος ότι και το νοµικό, δεµένα µε

το πολιτικό της σύστηµα, δεν µπορούσαν να κατηγοριοποιηθούν τυπολογικά µε βάση τα

ως τότε δοσµένα. (Ρεθυµιωτάκη, 2012, σ. 157) Το τι ακριβώς είναι και σε τι µετεξελίσσεται η

ΕΕ έγινε αντικείµενο αντιπαράθεσης.

Αυτή η αντιπαράθεση κάθε άλλο παρά άσχετη ήταν µε την προβληµατική που

ανωτέρω εξετάστηκε, αφού στο επίκεντρό της βρισκόταν πρωτίστως η θέση, η ισχύς και ο

ρόλος των κρατών - µελών στην ΕΕ. Στον ευρωπαϊκό χώρο, οι έσωθεν και έξωθεν πιέσεις

που είχε γίνει δεκτό ότι υφίσταται η κρατική κυριαρχία έλαβαν µία ειδική, εντονότερη

διάσταση, δεδοµένου ότι τα κράτη-µέλη εντάσσονταν σε έναν σχηµατισµό δια-κρατικό ή

υπερ-εθνικό, που λειτουργούσε µε όρους νέους, παράλληλα και εν µέσω της ευρύτερης

διεθνοποίησης της οικονοµίας και πολιτικής.

Στη διαδικασία διερεύνησης των παραπάνω ζητηµάτων, µία από τις εκδοχές που

επιχειρήθηκε να ερµηνεύσει αλλά και να κατευθύνει την ενωσιακή λειτουργία και

ανάπτυξη ήταν αυτή του πολυκεντρικού - δικτυακού µοντέλου, σύµφωνα µε το οποίο τα

κράτη εντάσσονται σε ένα ευρύτερο δίκτυο, µε την ΕΕ κρίσιµό του κόµβο. (Ρεθυµιωτάκη,

2012, σ. 167) Ο Castells θεώρησε την ΕΕ ως «το πιο ενοποιηµένο και σηµαντικό» (‘the most

integrated and significant’) από τα δίκτυα που πλέον συγκροτούν τα έθνη – κράτη. (Castells,

2005, σ. 15)

Σε αυτό το φόντο, τη δεκαετία του 1990 εµφανίστηκε στις ευρωπαϊκές σπουδές η

έννοια της «ευρωπαϊκής διακυβέρνησης», η οποία πρόβαλε ως πολυεπίπεδη και δικτυακά

διαρθρωµένη. Η πολυεπίπεδη διακυβέρνηση συνίστατο στην άσκηση της εξουσίας σε

πολλαπλά επίπεδα, δηλαδή τοπικό, περιφερειακό, εθνικό και υπερεθνικό. Ο δικτυακός

χαρακτήρας αφορούσε τη συγκρότηση δικτύων πολιτικής, µε ανταλλαγή και διάχυση

17



πληροφοριών και πόρων για την προαγωγή της συνεργασίας και τον συµβιβασµό των

διαφορετικών συµφερόντων. (Ρεθυµιωτάκη, 2012, σσ. 175 επ)

Σχετικό σηµείο αναφοράς αποτέλεσε η Μέθοδος Ανοιχτού Συντονισµού (Open

Method of Coordination), σε µια προσπάθεια προώθησης της ευρωπαϊκής ολοκλήρωσης

χωρίς να διαταράσσεται η κυριαρχία των κρατών µελών. (Seretis κα., 2021; Ansell και

Torfing, 2016, σ. 7) Το ήπιο ή «µαλακό» δίκαιο, η διαπραγµάτευση δηµόσιων και ιδιωτικών

φορέων σε διάφορα επίπεδα µε την τελική επιλογή πολιτικής να παραµένει στα κράτη -

µέλη και η προσπάθεια συµπερίληψης όλων των εµπλεκόµενων φορέων στη διαδικασία

της ρύθµισης υπήρξαν βασικά συστατικά αυτής της µεθόδου. (Ρεθυµιωτάκη, 2012, σ. 176)

Την ίδια στιγµή, βέβαια, µία σειρά προβληµατισµοί που ήδη εκτέθηκαν

εκφράστηκαν και στην ΕΕ: προβληµατισµοί γύρω από τη διαφάνεια, τη λειτουργία θεσµών

µε περισσότερο τεχνοκρατική παρά πολιτική νοµιµοποίηση, µε πρώτες εν προκειµένω τις

Επιτροπές στη στεφάνη της Ευρωπαϊκής Επιτροπής. Αναπτύχθηκε µε ανησυχία η

συζήτηση περί «δηµοκρατικού ελλείµµατος» στην ΕΕ. (Ansell και Torfing, 2016, σ. 7;

Ρεθυµιωτάκη, 2012, σ. 176)

Η απάντηση της Ευρώπης ήταν «διακυβερνητική». Προτάχθηκε η δηµιουργία

δικτύων πολιτικής, µε εµπλοκή των θεσµών της ΕΕ, των κρατών - µελών αλλά και των

κατά περίπτωση ενδιαφερόµενων ιδιωτικών φορέων προς αναβάθµιση της νοµιµοποίησης.

(Ansell και Torfing, 2016, σ. 8; Ρεθυµιωτάκη, 2012, σσ. 177-178) Πλέον συγκροτηµένα η ΕΕ

απάντησε δίνοντας περιεχόµενο στην έννοια της «ευρωπαϊκής διακυβέρνησης» µέσα και

από σχετική Λευκή Βίβλο. (Ευρωπαϊκή Επιτροπή, 2001) Σε αυτήν, επιχειρήθηκε ένας

συνδυασµός κυβέρνησης και διακυβέρνησης, ιεραρχίας και δικτύων, µε έµπνευση και από

την αµερικάνικη σχολή του ΝΔΜ. Εισάχθηκε η παροχή πληροφοριών στο κοινό, η

διαφάνεια στις γνωµοδοτήσεις ειδικών που συνδράµουν στη διαµόρφωση πολιτικών, η

εµπλοκή της ΚτΠ µέσα και από την ενίσχυση της δηµοκρατίας σε τοπικό και περιφερειακό

επίπεδο. (Ρεθυµιωτάκη, 2012, σ. 180)

Εντούτοις, οι προβληµατισµοί παρέµειναν, ληφθέντος υπόψη ότι στην ΕΕ, εάν

ιδωθεί ως πολυεπίπεδα και δικτυακά διαρθρωµένη, οι τάσεις «διάχυσης» είναι τόσο

κάθετες, αφενός προς την ΕΕ αφετέρου προς το τοπικό επίπεδο, όσο και οριζόντιες, προς

άτυπες πηγές και µέσα ρύθµισης. Ως αποτέλεσµα, εγέρθηκαν ζητήµατα τήρησης των

δηµοκρατικών αρχών, συµπεριλαµβανοµένου του πολιτικού ελέγχου και της διάκρισης

των εξουσιών. (Ρεθυµιωτάκη, 2012, σσ. 191επ.) Όταν τέτοιες τάσεις διασταυρώνονται και
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συµπλέκονται, µάλιστα µε διαφορετικό τρόπο ανά ρυθµιστέο πεδίο ή αντικείµενο, µπορεί

να διαµορφωθεί ένα πολύπλοκο δίκτυο-«κουβάρι», στο οποίο είναι δύσκολο να πιστωθεί

διαφάνεια και «καθαροί διάδροµοι» κοινωνικής συµµετοχής. Η «συνταγή» προς

αντιµετώπιση του δηµοκρατικού ελλείµµατος έµοιαζε κάπου ως και «δηλητηριώδης» για

τον ίδιο τον διακηρυγµένο σκοπό της.

Εξάλλου, οι κριτικές προσεγγίσεις στην ευρωπαϊκή διακυβέρνηση τονίζουν τον

οργανικό ρόλο που εξακολουθούν να διαδραµατίζουν τα δίκτυα των τεχνοκρατών, την

εξέχουσα θέση που απολαµβάνουν τα επιχειρηµατικά λόµπι, την επιλεκτική συµµετοχή

οµάδων και φορέων στις υπό εξέταση διαδικασίες. (Ρεθυµιωτάκη, 2012, σ. 178 και εκεί

παραποµπές) Συνεπώς, παραµένει το ερώτηµα, «εάν η ΕΕ κυβερνά διαρθρωµένη σε δίκτυο ή

εάν κυβερνά µε δίκτυα». (Ρεθυµιωτάκη, 2012, σ. 197)

Πώς εξελίσσεται, όµως, όλη αυτή η προβληµατική στο ψηφιακό φόντο, εισάγοντας

τον παράγοντα των νέων τεχνολογιών, της ψηφιοποίησης και «δεδοµενοποίησης»

(datafication) της οικονοµικής και κοινωνικής ζωής;

1.2. Η ψηφιακή τεχνολογία και τα (Μεγάλα) Δεδοµένα στη Διακυβέρνηση

Στο παρόν υποκεφάλαιο περνάµε από τη διακυβέρνηση (γενικά) στην ψηφιακή

διακυβέρνηση. Θέλουµε να εντοπίσουµε, εάν το υπό 1.1. αναλυθέν υπόδειγµα της

διακυβέρνησης, µαζί φυσικά µε τις τυχόν κριτικές προσεγγίσεις του, παραµένει «ενεργό»

φορτίζοντας µε τη λογική του την «ψηφιακή» πια διακυβέρνηση. Λαµβάνοντας υπόψη, πως

η ψηφιοποίηση διαπερνάται κυριολεκτικά από τα δεδοµένα, θα πρέπει να εξετάσουµε, πώς

αυτά επιδρούν στην προβληµατική µας. Ειδικότερα, να ερευνήσουµε τι φέρει η έννοια της

«διακυβέρνησης των δεδοµένων», εστιάζοντας στην ευρωπαϊκή οπτική. Έτσι, µε το σύνολο

των «αποσκευών» του πρώτου κεφαλαίου, να καταλήξουµε στη «θύρα» του επόµενου: στην

προτεινόµενη ευρωπαϊκή Διακυβέρνηση των Δεδοµένων, ειδικά στον χώρο της υγείας.
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1.2.1. Ψηφιακή Διακυβέρνηση ή η ψηφιακή  εκδοχή του δια-κυβερνητικού προτάγµατος

Η «ψηφιακή διακυβέρνηση» (e-governance) χρησιµοποιείται κατά κόρον αντί της

«ψηφιακής κυβέρνησης» (e-government). Υφίστανται αναλύσεις που αντιπαραβάλλουν

σαφώς τις δύο έννοιες, σε πλήρη ενότητα και αντιστοιχία µε την υπό 1.1 εκτεθείσα

µετάβαση από την κυβέρνηση στη διακυβέρνηση γενικά.

Σε µία τέτοια ανάλυση (Erkut, 2020), η µεν ψηφιακή κυβέρνηση αποτυπώνει τον

τρόπο άσκησης της κυβερνητικής εξουσίας, που αξιοποιεί τις Τεχνολογίες Επικοινωνιών

και Πληροφορικής (ΤΕΠ), περιλαµβάνοντας ένα σύνολο πρακτικών για τη διευκόλυνση

διαδικασιών µεταξύ κυβέρνησης και πολιτών (Government to Citizen, G2C), κυβέρνησης και

επιχειρήσεων (Government to Business, G2B) όπως και µεταξύ κυβερνητικών - κρατικών

υπηρεσιών και αρχών (Government to Government, G2G). Αντίθετα, στην ψηφιακή

διακυβέρνηση αποδίδεται η διαφορετική, δια-κυβερνητική κατά τα ανωτέρω, λογική, ώστε

εκλαµβάνεται περισσότερο ως µία διαδικασία, που περιλαµβάνει πολλαπλά µέρη.18

Συνεχίζοντας στην ανάλυση του Erkut βλέπουµε την ψηφιοποίηση στο κράτος ως

φέρουσα µία αντιφατική δυναµική: µπορεί κατά τα λεγόµενά του να αποτελεί τόσο

«ευλογία» όσο και «κατάρα». Από τη µία µεριά, τα ψηφιακά µέσα µπορούν να

αναβαθµίσουν τη χάραξη πολιτικής και την αντιµετώπιση των αναγκών των πολιτών

παρέχοντας σε αυτούς ισχύ να επιδρούν άµεσα στις κυβερνητικές πολιτικές και τελικά

ενισχύοντας την «ψηφιακή δηµοκρατία». Από την άλλη, τα ίδια αυτά µέσα θεωρούνται

ικανά να προσφέρουν στις κυβερνήσεις έναν ευρύτερο και πιο πυκνό χώρο επιτήρησης και

παρέµβασης στις ζωές των πολιτών, στις αποφάσεις και στην τάξη της ελεύθερης αγοράς.

Πρόκειται ακριβώς για την αντιφατική δυναµική που είδαµε στο προηγούµενο

υποκεφάλαιο: δυναµική και δυνατότητα από τη µία συγκέντρωσης και από την άλλη

αποκέντρωσης της εξουσίας. Όπως το θέτει  ο Ιντζεσίλογλου (2014, σ. 313):

18 Βέβαια, η «ψηφιακή διακυβέρνηση» µπορεί να χρησιµοποιείται έναντι της «ψηφιακής
κυβέρνησης» χωρίς να εισφέρεται συνειδητά η διαφορά «βάρους» ανάµεσα στο κράτος µε τη
«σκληρή», µοντέρνα έννοια και στο κράτος ως κόµβο µίας πολυκεντρικής ανάλυσης της εξουσίας.
Ακόµα, οι όροι µπορεί να συγχέονται, να χρησιµοποιούνται υπαλλακτικά. Σε κάθε περίπτωση,
ακόµα και η πλέον διαχειριστική χροιά της ψηφιακής διακυβέρνησης συνδέεται µε τη διεύρυνση της
διαφάνειας και την αµεσότερη σύνδεση των πολιτών και κοινωνικών οµάδων µε τις δηµόσιες αρχές.
(βλ. π.χ. Shukla και Mathur, 2020)
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«..πάνω στην ηλεκτρονική τεχνολογία µπορεί να δοµηθεί µια οργουελιανή κοινωνία

στην οποία υπάρχει ένα “µεγάλο µάτι”, ένα “µεγάλο αυτί” κ.λπ., που εποπτεύουν και

ελέγχουν τα πάντα. Η ίδια όµως τεχνολογία µπορεί να συνδράµει τον πολίτη έτσι, ώστε να

καταστεί ικανός (...) να συµµετέχει ενεργά σε αποκεντρωµένες διαδικασίες λήψης

αποφάσεων».

Ώστε, το «δίπολό µας» παραµένει «ενεργό» στη σύγχρονη εποχή,

διαµεσολαβούµενο από την ψηφιακή τεχνολογία. Θα µπορούσαµε να αρκεστούµε σε αυτή

τη διαπίστωση, να θεωρήσουµε ότι πραγµατευόµαστε τη συνέχιση της (γνωστής µας)

προβληµατικής για τη διακυβέρνηση, µε απλή «προσθήκη» του ψηφιακού όρου. Στην

πραγµατικότητα, αυτή η «προσθήκη» κάθε άλλο παρά «απλή» είναι.

Κατά πρώτον, η «προσθήκη» του ψηφιακού όρου προϋποθέτει και εµπεριέχει (έστω

άρρητα) µία τοποθέτηση επί του χαρακτήρα της ψηφιακής τεχνολογίας, της

τεχνοεπιστήµης ως τέτοιας, στη σχέση της µε τις κοινωνικοπολιτικές σχέσεις. Αυτή η

τοποθέτηση επιδρά έως και καθοριστικά στον τρόπο µε τον οποίο κανείς θα επιθεωρήσει

την ψηφιακή διακυβέρνηση και όσα αυτή φέρει.

Για κάποιους, ο χαρακτήρας των τεχνολογικών εργαλείων καθαυτός είναι

«ουδέτερος»: η κατεύθυνση που τελικώς θα υπηρετήσουν εντασσόµενα και στις κρατικές

και δηµόσιες διαδικασίες δεν εκκινεί από τα ίδια τα µέσα, αλλά «έξω» από αυτά,

καθοριζόµενη από πολιτικές επιλογές και στοχοθεσίες. Για άλλους, τα ψηφιακά εργαλεία

φορτίζονται επί της αρχής «θετικά» ή «αρνητικά», µέσα από προσεγγίσεις κινούµενες ή

διολισθαίνουσες στον τεχνο-ντετερµινισµό. Παράλληλα, ορισµένοι στοχαστές αφίστανται

τόσο από τον τεχνολογικό ντετερµινισµό όσο όµως και από τη λογική της απόλυτης

ουδετερότητας. Βλέπουν τη διαµόρφωση της τεχνολογίας ως διαδικασία κοινωνική,

προσδιοριζόµενη από συµφέροντα (Μήτρου, 2002, σ. 63)· τονίζουν ότι οι τεχνολογίες δεν

µπορεί να ιδωθούν «αποστεωµένα» από τις κοινωνικές σχέσεις, ότι «δεν είναι ποτέ

ουδέτερες […] µεταφέρουν τα ίχνη της ιστορίας τους». (Γείτονα κα, 2017, σ. 228) 19

19 Αυτός βέβαια ο «κοινωνικός προσδιορισµός» της τεχνολογίας έχει διάφορες εκφράσεις,
ώστε µπορεί να καταλήγει σε πολύ διαφορετικές προσεγγίσεις. Είναι χαρακτηριστικό το εύρος των
σχετικών θεωρήσεων που καταγράφονται στις Σπουδές Επιστήµης & Τεχνολογίας (Science
Technology Studies, STS) σε Sismondo, 2020. Για παράδειγµα, διαδεδοµένη είναι η
κατασκευασιοκρατική θεώρηση, όπως του Feenberg (1992), που είδε το «τεχνικό αντικείµενο»
(‘technical object’) ως «κοινωνικό αντικείµενο», µε την έννοια του κοινωνικά νοηµατοδοτούµενου, γιατί
ενσωµατώνει κοινωνικές - πολιτισµικές πρακτικές, αντιλήψεις και διαδικασίες. Σε αυτήν εν πολλοίς
τη θεώρηση ανάγονται και οι αναφορές των Γείτονα κα. σε κοµβικά έργα, όπως το Shaping
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Κατά δεύτερον, η ανάπτυξη του διαδικτύου και των ΤΕΠ δεν υπεισήλθε µε

«αδιάφορο» και «άνευρο» τρόπο στη συζήτηση για τη διακυβέρνηση. Κάθε άλλο:

τροφοδότησε ουσιαστικά αυτήν, πυροδότησε νέους κύκλους γόνιµου προβληµατισµού και

αντιπαραθέσεων. Ειδικότερα, το διαδίκτυο και τα ψηφιακά µέσα αναζωογόνησαν τις

προσδοκίες δηµοκρατικοποίησης, µε το σκεπτικό πως θα λειτουργήσουν ως µηχανισµοί

«άµεσης δηµοκρατίας» (direct democracy), ισότητας, συµµετοχής και συµπερίληψης.

(Godinho, 2021; Prainsack, 2019, σ. 7) Ο διαδικτυακός χώρος γέννησε πλούσιες συζητήσεις

αναφορικά µε τη δυναµική του στη δηµόσια σφαίρα, προκειµένου να πραγµατωθεί «µέσω

της συµµετοχικότητας, ό,τι οι σοσιαλδηµοκράτες µεταπολεµικά προέταξαν: να τολµήσουµε

περισσότερη δηµοκρατία». (Μαρινοπούλου, 2017, σ. 87) Στο ίδιο έδαφος αναπτύχθηκαν και

αντιδιαµετρικές προσεγγίσεις, περί «κράτους τεχνολογικού ελέγχου». (Clarke, 2019, σσ.

61-62),20

Βαθύτερα, η συζήτηση περί «κοινωνίας της πληροφορίας» έδωσε ιδιαίτερη ώθηση

στην υποκείµενη υπόθεση της διακυβέρνησης: στην αµφισβήτηση ή µετάλλαξη της

κρατικής κυριαρχίας και του δικαίου στη νέα κοινωνική πραγµατικότητα. Ειδικότερα

απασχόλησαν οι προκλήσεις που θέτει και στο δίκαιο ο «κυβερνοχώρος». Με άξονα τη

φύση και τα γνωρίσµατα του διαδικτύου και του επ’ αυτού κοινωνικού µετασχηµατισµού,

πρόβαλαν αναλύσεις σε συνέχεια και συνάφεια µε τις διακυβερνητικές: για

αποκεντρωµένη, πολυκεντρική, ετεραρχική και διαβουλευτική ρύθµιση,

«διαδικαστικοποίηση» του δικαίου µε την εµπλοκή ενδιαφερόµενων µερών και ειδικών.

(Μήτρου, 2002, σσ. 63 επ.) Αυτή η συνάφεια και συνέχεια εξηγείται: η «κοινωνία της

γνώσης» και της «πληροφορίας» έλαβαν τη «σκυτάλη» και συνδιαλέχθηκαν θεωρητικά µε

τη συζήτηση περί «µεταβιοµηχανικής» κοινωνίας (Clarke, 2019; ΚΜΕ, 2001, σσ. 91-96), η

οποία, όπως είδαµε, είχε αποτελέσει το έδαφος ανάπτυξης των «µεταθεωριών» για το

έθνος – κράτος και το δίκαιο. Σε όλη αυτή τη συζήτηση, οι νέες τεχνολογίες (και η

20 Ο Clarke παραπέµπει σχετικά µ.α. στο έργο The Electronic Eye του Lyon (1994).

Technology/Building Society των Bijker and Law (1992) κα. Αυτή η προσέγγιση, µολονότι εντοπίζει
συνδέσεις, σχέσεις και (αλληλο)καθορισµούς τεχνολογικού – κοινωνικού, δεν εντοπίζει όµως τις
αναγκαίες – νοµοτελείς συνδέσεις και σχέσεις που βλέπουµε στη γραµµή σκέψης του µαρξισµού,
που βλέπει την τεχνοεπιστήµη σε αλληλεπίδραση πρωτίστως µε τις ανταγωνιστικές καπιταλιστικές
σχέσεις στην παραγωγή όπως πχ στα αναφερόµενα έργα του Τραυλού-Τζανετάτου (2021, 2019) και
του ΚΜΕ (2001).
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επιστήµη) θεωρούνται ως βασικοί µοχλοί κίνησης του καπιταλισµού σε µία νέα φάση.

(Ιντζεσίλογλου, 2014, σσ. 301-304)

Εποµένως, ο παράγοντας της τεχνοεπιστήµης ήταν πάντα, µε έναν τρόπο, «παρών»

στο «δίπολο» µας: δεν εµφανίζεται το πρώτον στην ψηφιακή εποχή ούτε εισάγεται «απ’

έξω» στην προβληµατική µας. Αυτό που παρατηρούµε είναι, ότι, όσο «ψηφιοποιείται» η

εποχή, αυτός ο παράγοντας αναδύεται ως ολοένα πιο ισχυρός, φαντάζει κάπου και

επικαθοριστικός των εξελίξεων και πάντως θρέφει ακόµα πιο άµεσα τον προβληµατισµό

µας. Έτσι, αν στη θεώρηση περί τη διακυβέρνηση οι αντιλήψεις γύρω από την εξουσία και

τη ρύθµιση µπορεί να συµπλέκονται αφανώς µε τις θέσεις για την τεχνοεπιστήµη, στην

ψηφιακή -πια- διακυβέρνηση αυτή η σύµπλεξη γίνεται πιο φανερή, όχι τυχαία και

ορολογικά.

Και εάν ο Lash και άλλοι διέγνωσαν στην εποχή τους έναν «πληροφοριακό

καπιταλισµό», στη σηµερινή εποχή γίνεται λόγος για έναν data-driven καπιταλισµό,

δηλαδή έναν καπιταλισµό στηριζόµενο στα δεδοµένα, καθοδηγούµενο - κατευθυνόµενο

από αυτά (Sadowski, 2019)21 και αντίστοιχα µία data-driven διακυβέρνηση. (Bellanova, 2017)

1.2.2. Η διακυβέρνηση (µέσω) των δεδοµένων και η διακυβέρνηση (επί) των ίδιων των

δεδοµένων

Εισάγοντας στη διερεύνησή µας τα δεδοµένα, οφείλουµε να λάβουµε υπόψη το

πολύπλευρο της αξίας τους. Κατά πρώτον, τα δεδοµένα έχουν µεγάλη τεχνολογική

σηµασία, ως «θεµέλιος λίθος» της διαδικτυακής επικοινωνίας και των σύγχρονων

τεχνολογικών εφαρµογών. Κατά δεύτερον, τα δεδοµένα αποτελούν σήµερα σπουδαίο

οικονοµικό πόρο, πηγή κέρδους και αντικείµενο συναλλαγών.22 Οι παραπάνω πλευρές της

22 Με αποτέλεσµα να έχουν διαδοθεί χαρακτηρισµοί όπως αυτός του The Economist, ως
«σύγχρονου πετρελαίου», του αναγκαίου «καυσίµου» κίνησης της ψηφιακής οικονοµίας. Από την

21 Ο Sadowski παραθέτει µία σειρά χαρακτηρισµούς για τον καπιταλισµό που αναφέρονται
τελικά στην πολιτικο-οικονοµική ανάλυση των δεδοµένων, όπως τον «καπιταλισµό της επιτήρησης»
(surveillance capitalism κατά Foster και McChesney και κατά Zuboff), τον «πληροφοριακό
καπιταλισµό» (informational capitalism κατά Fuchs), τον «επικοινωνιακό» (communicative capitalism
κατά Dean), αυτόν «της πλατφόρµας» (platform capitalism κατά Srnicek) και τον «έξυπνο
καπιταλισµό» (iCapitalism κατά Duff). Βλ.. Sadowski, 2019, σ. 2 και τις εκεί αναφορές.
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αξίας τους δεν αποσπώνται από την εξής τρίτη: το πολύτιµο γνωσιακό φορτίο των

δεδοµένων, την ίδια την πληροφορία που (άµεσα ή έµµεσα και δυνητικά) φέρουν. Στη βάση

της ανωτέρω πολύπτυχης αξίας, συγκεντρώνοντας δεδοµένα συγκεντρώνει κανείς

αντίστοιχη ισχύ: οικονοµική, τεχνολογική, «γνωσιακή», κατ’ επέκταση (γεω)πολιτική.

Αυτή η πραγµατικότητα είναι που έχει τροφοδοτήσει την προσέγγιση των data

politics. Στο πλαίσιό της, τα δεδοµένα αντιµετωπίζονται ως αντικείµενα οικονοµικής,

πολιτικής και κοινωνικής επένδυσης για τη διακυβέρνηση των υποκειµένων. Θεωρούνται

ως ικανά να ανασχηµατίζουν τις σχέσεις ανάµεσα στα κράτη, στα αντικείµενα και στους

πολίτες, παράγοντας νέες µορφές σχέσεων εξουσίας και πολιτικής σε διάφορα,

διασυνδεόµενα επίπεδα. Η ίδια τους η παραγωγή φαίνεται να ορίζεται από τους σκοπούς

του «κυβερνάν» ή/και του κέρδους. (Bigo κα., 2019, σσ. 3-5)

Εξάλλου παρατηρείται (Souto-Otero και Beneito-Montagut, 2016, σσ. 15-16), πως η

µετάβαση στην εποχή των ΜΔ είχε ως αποτέλεσµα οι διακυβερνητικές σχέσεις ανάµεσα σε

όλους τους εµπλεκόµενους παράγοντες (κεντρική διοίκηση, τοπικές διοικήσεις, εθνικοί και

διεθνείς οργανισµοί, ΚτΠ, επαγγελµατίες της αγοράς κοκ) να διαµεσολαβούνται άµεσα

από τα δεδοµένα (‘data- mediated interactions’).

Η σπουδαιότητα των δεδοµένων στη σχέση τους µε την εξουσία αναδεικνύεται

εστιάζοντας και στη µία πτυχή της αξίας τους, ως φέροντα γνώση. Ο Foucault (1978, σσ.

66-69) τόνισε ιδιαίτερα τη γνώση για τα «πράγµατα», τις πραγµατικές διαδικασίες και τους

πληθυσµούς ως οργανικό στοιχείο της τέχνης του κυβερνάν. (βλ. και Καραγιάννης, 2015)

Υπ’ αυτό το πρίσµα, η στατιστική θεωρήθηκε ως «η επιστήµη του κράτους» (Foucault, 1978,

σ. 70)23 και η κατοπινή ανάλυση ΜΔ προσεγγίστηκε ως προέκταση και εξέλιξή της. (Bigo

κα, 2019)

Πράγµατι, εξετάζοντας τον ρόλο των δεδοµένων στην ίδια τη διαδικασία της

παραγωγής πολιτικής και δικαίου, τα βρίσκουµε να καταλαµβάνουν ολοένα πιο

σηµαίνουσα θέση ως «συµπυκνώµατα γνώσης». Αφού εισχώρησαν στον διοικητικό

µηχανισµό ήδη τις πρώτες δεκαετίες µεταπολεµικά, οπότε συγκροτήθηκαν «εθνικά

συστήµατα δεδοµένων», ως βάση είτε κοινωνιολογικής έρευνας είτε κοινωνικού ελέγχου,

ακολούθησε, το δεύτερο µισό του 20ου αιώνα, µία «έκρηξη» στη δηµιουργία δεδοµένων για

23 Αντλώντας και από τη λατινική ρίζα: statum.

επισκοπηθείσα βιβλιογραφία είναι επ’ αυτού ενδεικτική η ανάλυση των Birch κα (2021), Sadowski
(2019), Mills (2019), Zuboff (2015) κα.

24



τα άτοµα. (Clarke, 2019, σ. 61) Πλέον, στη διαδικασία παραγωγής πολιτικών αποφάσεων

και νοµικών ρυθµίσεων εντάσσονται τα ΜΔ.

Ολοένα περισσότερες κυβερνήσεις προσανατολίζονται στην άντληση και ανάλυση

ΜΔ, για να σχηµατίζουν εικόνα των εξελίξεων και τάσεων στην οικονοµία και στην

κοινωνία, συµπεριλαµβανοµένων των αναγκών και απόψεων των πολιτών. Έτσι, να

διαµορφώνουν πολιτικές που «καθοδηγούνται από τα δεδοµένα» (data-driven policies),

τεκµηριώνονται από αυτά (evidence-based policies, evidence-informed decision making). Ήδη

σε χώρες όπως η Νότια Κορέα, η Σιγκαπούρη, η Ιαπωνία, δηµόσια ιδρύµατα και υπηρεσίες

παράγουν πολιτικές κατόπιν συλλογής και ανάλυσης ΜΔ, ενώ στις ΗΠΑ, στο Ηνωµένο

Βασίλειο, σε σειρά κρατών-µελών της ΕΕ αναπτύσσονται συνεργασίες ανάµεσα σε

κυβερνήσεις και εταιρείες όπως η IBM για αυτόν τον σκοπό. (Erkut, 2020, σ. 1) Η

δυνατότητα παραγωγής νέας γνώσης σε θεσµικό επίπεδο εντοπίζεται και στον τοµέα

υγείας και τη διακυβέρνησή του. (WHO/Europe, 2019; Vayena κα., 2018, σ. 66)

Διαµορφώνεται, λοιπόν, ενός είδους διακυβέρνηση των δεδοµένων, µε την έννοια της

διακυβέρνησης µέσω ή βάσει δεδοµένων, που, πέρα από την προσδοκία βελτίωσης της

δηµόσιας διοίκησης και της παροχής καλύτερων δηµόσιων υπηρεσιών φαίνεται να

µετασχηµατίζει τον τρόπο λήψης αποφάσεων, όπως και νοµοθετικών πρωτοβουλιών.

Όπως σηµειώνουν οι Rieder και Simon (2016, σ. 1), η γραµµή πλεύσης «δεδοµένα για

την πολιτική» (data for policy), που έχει πλέον χαραχθεί και από τις δύο µεριές του

Ατλαντικού, προβάλλει ως «απάντηση» σε καιρούς που χαρακτηρίζονται από υψηλό

βαθµό πολυπλοκότητας και αβεβαιότητας. Με αυτή τη γραµµή, όπως οι ίδιοι σηµειώνουν

παραπέµποντας στον Sunstein και τον «αβέβαιο κόσµο του», επιχειρείται να διασφαλιστεί

πως «η ρύθµιση δικαιολογείται εµπειρικά εκ των προτέρων».24 Έτσι, στο απρόβλεπτο των

σύγχρονων συνθηκών, που κατά τον Pitseys (2010, σ. 213) αποδυναµώνει την

επιδραστικότητα του νόµου, επιχειρείται να δοθεί απάντηση µέσα από έναν

«προβλεπτικό» τρόπο παραγωγής του τελευταίου.25

Όµως, ιδίως σε µία data-driven εποχή, η κτήση, ο έλεγχος και η ροή της γνώσης και

της πληροφορίας είναι ιδιαίτερα κρίσιµη για τον τρόπο κατανοµής και άσκησης της

25 Βλ. και την ανάλυση του Beck επί µίας «κοινωνίας της διακινδύνευσης», όπου καλούµαστε
να διαχειριστούµε την αβεβαιότητα και «τα προβλήµατα επιλύονται µε πιθανολογήσεις». (όπως
αναφέρεται σε Ρεθυµιωτάκη, 2012, σ. 27)

24 Όπως αναφέρεται από τους Rieder και Simon, “regulation is empirically justified in advance”, µε
παραποµπή σε Sunstein CR (2012), Regulation in an Uncertain World, National Academy Sciences.
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εξουσίας. Το ποιος έχει στα χέρια του την πληροφορία και τη γνώση, ποιος συγκεντρώνει

αυτές, ποιος καθορίζει τους όρους πρόσβασης, διανοµής, διαβίβασης και χρήσης αυτών

µπορεί να αποβεί καθοριστικό για την απάντηση στο κεντρικό «διπολικό» ερώτηµα, γύρω

από τη δυνατότητα ή διάψευση της διακυβερνητικής λογικής.

Χαρακτηριστικά, ο Ιντζεσίλογλου συνδέει ευθέως την «τύχη» του µοντέλου εξουσίας

µίας κοινωνίας, εάν δηλαδή θα τείνει προς την αποκεντρωµένη ή προς την οργουελιανή

εκδοχή, µε την αξιοποίηση της τεχνολογίας για την ενδυνάµωση των πολιτών, µε κύριο

στοιχείο δύναµης ακριβώς τη γνώση. Τονίζει, ότι δε νοείται δηµοκρατική διαχείριση των

κοινών και ατοµικών υποθέσεων «δίχως προηγούµενα να εξασφαλισθούν οι δυνατότητες

γνώσης από τους πολίτες των δεδοµένων που επηρεάζουν την επίλυση των προβληµάτων

τους». (Ιντζεσίλογλου, 2014, σ. 314) Αντίστοιχα, ο Pitseys (2010) θέτει ως προϋπόθεση του

κατά τα ανωτέρω «διαβουλευτικού δικαίου» την πρόσβαση στη γνώση. Η πληροφορία

αποτελεί οργανικό στοιχείο της διακυβέρνησης, από την πολιτική θεωρία26 ως την πολιτική

πρακτική27.

Κατόπιν όλων των παραπάνω, από τη σκοπιά της εργασίας µας αποκτά σηµασία η

διερεύνηση του τρόπου διακυβέρνησης των ίδιων των δεδοµένων. Γιατί αυτός ο τρόπος

µπορεί να εκφράσει και να προωθήσει συγκεκριµένες δικαιοπολιτικές επιλογές: ως προς

τις κατανοµές γνώσης και ισχύος, τους ρόλους, τις αλληλοσχέσεις και διαδράσεις ανάµεσα

στους πόλους της αγοράς, του κράτους και της ΚτΠ.

Σε αυτή την προσέγγιση µπορεί να οδηγηθεί κανείς µέσα και από τη θεώρηση της

ΑΝΤ28 και την πρόσληψη των δεδοµένων ως στοιχείων που ενσωµατώνονται σε

κοινωνικο-τεχνικές συναρµογές (assemblages). Όπως παρατηρείται υπ’ αυτή τη θεώρηση

(Bellanova, 2017, σ. 331)29:

«ο τρόπος που τα δεδοµένα παράγονται, γίνονται αντικείµενο επεξεργασίας αλλά και

απλώς υπάρχουν, µπορεί να επιδρά σε εµάς, το οποίο κατ’ επέκταση σηµαίνει, πως το ζήτηµα

του πώς (τα δεδοµένα) (δια)κυβερνώνται (governed), έχει επίσης σηµασία και για το πώς εµείς

(δια)κυβερνούµαστε.»

29 Το συγκεκριµένο άρθρο βασίζεται στη θεώρηση της ΑΝΤ, στο συνδυασµό της µε
προσεγγίσεις της φουκωικής κυβερνολογικής (governmentality).

28 Actor Network Theory, η θεωρία δρώντος δικτύου για την οποία: Sismondo, 2016, σσ. 137-155.
Βλ. και υποσηµείωση 3.

27 Όπως στην ευρωπαϊκή διακυβέρνηση (1.1.3.)

26 Όπως στον Jessop ή τον Lash κατά τα ανωτέρω (1.1.1.)
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Το δόκιµο αυτής της προσέγγισης για τη διακυβέρνηση των δεδοµένων στην ΕΕ

επιβεβαιώνεται από τα επίσηµά της κείµενα, όπως αναδεικνύεται παρακάτω στην

παρούσα.

1.2.3. Η ευρωπαϊκή διακυβέρνηση των δεδοµένων

Όσα στο παρόν υποκεφάλαιο έχουµε εκθέσει εκφράζονται και επιβεβαιώνονται στο

πεδίο της ΕΕ.

Αρχικά, η ψηφιοποίηση στις κρατικές και δηµόσιες λειτουργίες συνδέθηκε και στην

ΕΕ µε τις «διακυβερνητικές» προσδοκίες και τη Μέθοδο Ανοιχτού Συντονισµού. (βλ. π.χ.

Mulgan, 2005, σ. 237) Εντούτοις, η πείρα γρήγορα επιβεβαίωσε, ότι το διακυβερνητικό

πρόταγµα δεν αποτελεί εύκολη υπόθεση ούτε εξαρτάται τόσο άµεσα και µοναδικά από τα

ψηφιακά εργαλεία. Παρατηρήθηκε και στην Ευρώπη, ότι η αξιοποίηση των νέων

τεχνολογιών από τις κυβερνήσεις είχε χαρακτήρα περισσότερο εκτελεστικό και

επιχειρησιακό, παρά συµβουλευτικό και συµµετοχικό (Chadwick και May, 2003), αφορούσε

περισσότερο το πεδίο της αποτελεσµατικής υπηρεσίας παρά αυτό της συµπαραγωγής

πολιτικής. (Torres κα, 2006) Σήµερα στην ΕΕ δεν παύει η προσδοκία αξιοποίησης των

ψηφιακών εργαλείων προς ενίσχυση της διακυβερνητικής ανοικτότητας, διαφάνειας και

συµπαραγωγής, ενώ τέτοια παραδείγµατα εντοπίζονται, ιδίως στο τοπικό επίπεδο.

Ωστόσο, επισηµαίνονται οι οργανωτικές-διαρθρωτικές, νοµικές αλλά και ιδεολογικές

αλλαγές που απαιτούνται, ώστε να γίνει πράξη η «µετατόπιση» από την παραδοσιακή,

«από τα πάνω προς τα κάτω» (top-down) αντίληψη για το κράτος. (Halmos κα, 2019)

Εστιάζοντας στη διακυβέρνηση των δεδοµένων, ειδική βαρύτητα αποκτά η

«Ευρωπαϊκή στρατηγική για τα δεδοµένα» (εφεξής και Στρατηγική) (Ευρωπαϊκή Επιτροπή,

2020a), επιβεβαιώνοντας όσα υπό 1.2.2. εκθέσαµε.

Κατά πρώτον επιβεβαιώνεται, ότι η data-driven λογική διαπνέει τη στρατηγική της

ΕΕ. Η Ευρωπαϊκή Επιτροπή αναγνώρισε πανηγυρικά τον σπουδαίο ρόλο των δεδοµένων,

τόσο γενικά στον ψηφιακό µετασχηµατισµό, όσο και ειδικά στη διαδικασία χάραξης

πολιτικής και ρυθµιστικών παρεµβάσεων. Χαρακτηριστική σχετικά είναι η θέση του

στόχου, η ΕΕ να µετατραπεί σε «ηγετικό πρότυπο µιας κοινωνίας που βασίζεται σε δεδοµένα,

ώστε να λαµβάνει καλύτερες αποφάσεις, τόσο στον επιχειρηµατικό όσο και στον δηµόσιο
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τοµέα». (Ευρωπαϊκή Επιτροπή, 2020a, σ. 1) Στη Στρατηγική προκρίνεται σχετικά η «αύξηση

της ικανότητας του ίδιου του δηµόσιου τοµέα να αξιοποιεί τα δεδοµένα για τη λήψη

αποφάσεων και την παροχή δηµόσιων υπηρεσιών». (σ. 6) Η Επιτροπή δηλώνει πεπεισµένη,

ότι η τέτοια αξιοποίηση των δεδοµένων, για τη λήψη δηλαδή καλύτερων αποφάσεων, είναι

ικανή να ενδυναµώσει τόσο τις επιχειρήσεις όσο και τον δηµόσιο τοµέα στην ΕΕ. (σ. 5)

Η data driven λογική είναι, οµοίως, παρούσα και στον ειδικό σχεδιασµό της ΕΕ για

τον τοµέα υγείας. Η διευρωπαϊκή συγκέντρωση και ροή δεδοµένων υγείας κρίνεται στη

Στρατηγική απαραίτητη τόσο για την πρόληψη, τον εντοπισµό και τη θεραπεία ασθενειών

όσο όµως και για τη λήψη αποφάσεων στο πλαίσιο των συστηµάτων υγειονοµικής

περίθαλψης. (σσ. 27-28) Αναλυτικότερα, η Επιτροπή σηµειώνει, ότι χρησιµοποιώντας τα

δεδοµένα οι υγειονοµικές αρχές θα µπορούν να λαµβάνουν τεκµηριωµένες αποφάσεις για

τη βελτίωση της προσβασιµότητας, της αποτελεσµατικότητας και της βιωσιµότητας των

συστηµάτων υγείας. Περαιτέρω, ότι η καλύτερη πρόσβαση σε δεδοµένα υγείας µπορεί να

στηρίξει το έργο των αρµόδιων ρυθµιστικών φορέων, την αξιολόγηση ιατρικών προϊόντων,

την απόδειξη της ασφάλειας και αποτελεσµατικότητάς τους.  (σ. 35)

Κατά δεύτερον, η σηµασιολογική χροιά που αποδίδεται στη «διακυβέρνηση των

δεδοµένων» στο κείµενο της Στρατηγικής επιβεβαιώνει την ανωτέρω «κοινωνιολογικά

ενηµερωµένη» προσέγγιση.30

Η ΕΕ διακηρύσσει τον στόχο της χάραξης ενός ξεχωριστού, «ευρωπαϊκού δρόµου»

για τη διακυβέρνηση των δεδοµένων. Πρόκειται για έναν τρόπο συλλογής και χρήσης

δεδοµένων που «πρέπει να θέτει σε προτεραιότητα τα συµφέροντα του ατόµου, σύµφωνα µε

τις ευρωπαϊκές αξίες, τα θεµελιώδη δικαιώµατα και τους κανόνες». (οπ.π., σ. 1) Αυτός ο

ευρωπαϊκός δρόµος ευθέως αντιδιαστέλλεται µε τις λογικές άλλων χωρών, όπως των ΗΠΑ

ή της Κίνας. Όπως καταδεικνύεται, στις ΗΠΑ «η οργάνωση του χώρου των δεδοµένων έχει

αφεθεί στον ιδιωτικό τοµέα, µε αποτέλεσµα σηµαντικά φαινόµενα συγκέντρωσης», στη δε

Κίνα παρατηρείται ένας «συνδυασµός κυβερνητικής επιτήρησης µε τον στενό έλεγχο

30 Όπως και σε άλλα κείµενα ευρωπαϊκών οργάνων, θεσµών και οργανισµών, ή µελέτες για
λογαριασµό αυτών, που αναφέρονται στην επισκοπηθείσα βιβλιογραφία. Για παράδειγµα η ΕΟΚΕ
(2020, στ.1.2.) σηµειώνει ότι «..η επεξεργασία, η αποθήκευση και η ανταλλαγή ψηφιακών δεδοµένων
αποκτούν ολοένα µεγαλύτερη σηµασία όχι µόνο από οικονοµική, αλλά και από κοινωνική και πολιτική
άποψη, µε τη συµµετοχή ατόµων, διοικήσεων και επιχειρήσεων σε ένα σύνθετο και αρθρωτό
ρυθµιστικό πλαίσιο.»
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τεχνολογικών κολοσσών µε αντικείµενο τεράστιους όγκους δεδοµένων, χωρίς όµως επαρκείς

διασφαλίσεις για τους ιδιώτες». (οπ.π., σ. 4)

Στον αντίποδα, η ΕΕ προτάσσει έναν τρόπο διακυβέρνησης µε επίκεντρο τους

πολίτες (citizen-centric), ώστε οι ίδιοι οι «παραγωγοί» των δεδοµένων να διατηρούν

ουσιαστικό έλεγχο επί αυτών. (οπ.π., σ. 2) Σκοπός της ΕΕ είναι να κατορθώσει την

ισορροπία µεταξύ, αφενός της ροής και ευρείας χρήσης δεδοµένων για τις ανάγκες της

οικονοµίας, της καινοτοµίας και της κοινωνικής προόδου, αφετέρου της προστασίας της

ιδιωτικής ζωής, της προστασίας από έκνοµες ενέργειες, της ασφάλειας και των προτύπων

δεοντολογίας. (σ. 5) Σύµφωνα µε τη διατύπωση της Επιτροπής, τα δεδοµένα31 θα πρέπει να

γίνονται αντικείµενο διαχείρισης µε όρους «οικοσυστήµατος», αποτελούµενου από τις

εταιρείες, την κοινωνία των πολιτών και ιδιώτες. (σ. 6) Λαµβάνονται υπόψη οι εκκλήσεις

που έχουν κατά καιρούς διατυπωθεί, για την ανάγκη ενίσχυσης του ρόλου της κοινωνίας

και της οικονοµίας στη διακυβέρνηση των δεδοµένων, για την ενδυνάµωση των ιδιωτών

στην άσκηση των δικαιωµάτων τους, και από κινήµατα, όπως το MyData32. (σσ. 12-13)

Συνεπώς, η αντίληψη της ΕΕ για τη διακυβέρνηση των δεδοµένων αποτελεί όντως

µία δικαιοπολιτική τοποθέτηση επί της κατανοµής ισχύος ανάµεσα στην αγορά, το κράτος

και τους πολίτες. Μιλώντας για διακυβέρνηση των δεδοµένων, η ΕΕ δεν µιλά

«τεχνικά-διαχειριστικά», αλλά χαράσσει τη δική της λογική, σε συνέχεια και ενότητα µε

την «ευρωπαϊκή διακυβέρνηση» που αναλύθηκε στο 1ο υποκεφάλαιο.

Στο επόµενο Κεφάλαιο παρουσιάζουµε αυτήν ακριβώς την ευρωπαϊκή λογική

διακυβέρνησης δεδοµένων, όπως εκφράζεται πλέον αναλυτικά και συγκροτηµένα στην

Πράξη για τη Διακυβέρνηση των Δεδοµένων, από κοινού µε ειδικές πλευρές της

διακυβέρνησης των δεδοµένων υγείας ενόψει της διαµόρφωσης του Ευρωπαϊκού Χώρου

Δεδοµένων Υγείας.

32 Πρόκειται για διεθνή κίνηση όπου συµµετέχουν ακτιβιστές, µη κερδοσκοπικοί οργανισµοί,
δεξαµενές σκέψεις αλλά και εµπορικοί παράγοντες, νεοφυείς και µικροµεσαίες επιχειρήσεις.
(Micheli κα, 2020, σ. 9) Βλ. και παρακάτω υπό 2.2.2.

31 Για την ακρίβεια οι Χώροι Δεδοµένων, τους οποίους εξετάζουµε πιο συγκεκριµένα στο 2ο
Κεφάλαιο.
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2. Η ΕΥΡΩΠΑΪΚΗ ΔΙΑΚΥΒΕΡΝΗΣΗ ΤΩΝ ΔΕΔΟΜΕΝΩΝ ΥΓΕΙΑΣ

Με τη Στρατηγική της για τα Δεδοµένα, η Ευρωπαϊκή Επιτροπή έθεσε τις βασικές

κατευθύνσεις της στον τοµέα των δεδοµένων, λαµβάνοντας υπόψη τη σηµασία τους στη

σύγχρονη οικονοµική - κοινωνική ζωή αλλά και τις ειδικές περιστάσεις και τις δυσκολίες µε

τις οποίες χρειάζεται να αναµετρηθεί η Ευρώπη, προκειµένου να αδράξει το momentum σε

ένα πεδίο που ο διεθνής ανταγωνισµός είναι σφοδρός. (Ευρωπαϊκή Επιτροπή, 2020a;

2020b)33

Κεντρική κατεύθυνση της Στρατηγικής είναι η διαµόρφωση ευρωπαϊκών Χώρων

Δεδοµένων (εφεξής και ΧΔ): αφενός ενός οριζόντιου πλαισίου για τα δεδοµένα, αφετέρου

«κάθετων», διατοµεακών πολιτικών σε συγκεκριµένους, στρατηγικούς τοµείς και πεδία

δηµόσιου συµφέροντος. Ο τοµέας της υγείας ιεραρχείται ως τέτοιος, για αυτό τίθεται ο

στόχος του ΕΧΔΥ. Όλοι οι ΧΔ γενικά, του ΕΧΔΥ συµπεριλαµβανοµένου, αποτελούν την

απάντηση στον παρόντα κατακερµατισµό των λειτουργικών και νοµικών προδιαγραφών

επεξεργασίας δεδοµένων ανά την ΕΕ, που εµποδίζει την πανευρωπαϊκή συγκέντρωση και

συνδυασµένη αξιοποίηση αυτών. (βλ. και Ευρωπαϊκή Επιτροπή, 2018)

Στο επίκεντρο τίθενται δεδοµένα που µπορούν να υπηρετήσουν το δηµόσιο

συµφέρον («δεδοµένα για το δηµόσιο συµφέρον»). Αυτά στη Στρατηγική ορίζονται µε βάση

τον σκοπό που µπορούν να εξυπηρετήσουν, εποµένως και τα δεδοµένα του ιδιωτικού τοµέα

µπορεί να αντιµετωπιστούν ως «δηµόσια αγαθά». (Ευρωπαϊκή Επιτροπή, 2020a, σ. 8) Με

βάση ακριβώς τη σηµασία των δεδοµένων για το ευρύτερο, κοινό συµφέρον, προάγεται η

κοινοχρησία τους σε όλα τα επίπεδα: µεταξύ επιχειρήσεων, µεταξύ επιχειρήσεων και

δηµόσιων αρχών, αλλά και ανάµεσα στις δηµόσιες αρχές. Αυτή η κατεύθυνση

κοινοχρησίας καλύπτει ρητά και τα ευαίσθητα δεδοµένα της υγείας, µε σκοπό την

προώθηση τόσο της έρευνας και καινοτοµίας, όσο και τη χάραξη evidence-based πολιτικής.

(οπ.π., σ. 9)

Στη βάση της υπό 1.2.3. εκτεθείσας δικαιοπολιτικής της προσέγγισης για τη

διακυβέρνηση των δεδοµένων, η Επιτροπή προτάσσει τη συµµετοχή τόσο ιδιωτικών όσο και

33 Αξίζει να σηµειωθεί, ότι η διεθνής οικονοµική συγκυρία και ανάγκη φαίνεται να επιδρά
στην ίδια την επιλογή ‘data for policy’. Η αύξηση της ικανότητας του δηµόσιου τοµέα να λαµβάνει
data-driven αποφάσεις παρουσιάζεται στη Στρατηγική ως ένας από τους κρίκους συµβολής της
δηµόσιας πολιτικής στην αύξηση της ζήτησης προσφορών βασισµένων σε δεδοµένα. (Ευρωπαϊκή
Επιτροπή, 2020a, σ. 6)
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δηµόσιων φορέων στη διακυβέρνηση (2020a, σ. 15) και την ενίσχυση του ελέγχου των

πολιτών επί των δεδοµένων τους και δη επί των δεδοµένων υγείας τους. (οπ.π., σσ. 35 επ.)

Γίνεται επίσης καθαρό, ότι το ευρωπαϊκό οικοσύστηµα θα πρέπει να διέπεται από κανόνες,

ώστε οι πάροχοι υπηρεσιών διαχείρισης και κοινοχρησίας δεδοµένων, όπως οι πάροχοι

«χώρων προσωπικών δεδοµένων» (εφεξής και «Χπδ»), να επέχουν εγγυηµένα θέση

ουδέτερου µεσάζοντα. (σσ. 24-25)

Αυτή τη στρατηγική ήρθε να περιγράψει πιο αναλυτικά, οριζόντια - διατοµεακά η

Πράξη Διακυβέρνησης των Δεδοµένων. Περαιτέρω, η εν εξελίξει Πρωτοβουλία για τον

ΕΧΔΥ σκοπώντας στην εξειδίκευση των ρυθµίσεων της Πράξης πραγµατεύεται ειδικότερα

για τον τοµέα υγείας ζητήµατα (νοµικά, τεχνικά - λειτουργικά, ηθικοπολιτικά κοκ).

Συνεπώς, η κατανόηση της εικόνας που µέλλει να διαµορφωθεί στη διακυβέρνηση των

δεδοµένων υγείας στην ΕΕ επιτάσσει τη συνδυαστική εξέταση των ρυθµίσεων της Πράξης

και της συζήτησης για τον ΕΧΔΥ. Για την ουσιαστική κατανόηση των πρωτοβουλιών της

ΕΕ, πόσο µάλλον για την µετέπειτα κριτική εξέτασή τους, κρίθηκε αναγκαία η έκθεση

βασικών µοντέλων διακυβέρνησης δεδοµένων υγείας, που ήδη έχουν αναπτυχθεί.

2.1. Η Πράξη Διακυβέρνησης των Δεδοµένων

Η Πράξη αποτελεί µία από τις πλέον σηµαντικές νοµοθετικές πρωτοβουλίες στην

ΕΕ στην κατεύθυνση υπέρβασης σοβαρών προσκοµµάτων για την ανάπτυξη µίας

ευρωπαϊκής οικονοµίας δεδοµένων. Πρόκειται πρωτίστως για την έλλειψη σε

πανευρωπαϊκό επίπεδο διαθεσιµότητας και διαλειτουργικότητας των δεδοµένων, την

πανσπερµία νοµικών και λειτουργικών προδιαγραφών επεξεργασίας.

Η Πράξη επιχειρεί να θέσει προϋποθέσεις για την «περαιτέρω χρήση» ορισµένων

κατηγοριών δεδοµένων, που βρίσκονται στην κατοχή φορέων του δηµόσιου τοµέα.

Τα δεδοµένα κατοχής δηµόσιων φορέων που η Πράξη καλύπτει είναι εκείνα τα

οποία προστατεύονται από τη νοµοθεσία λόγω εµπορικού ή στατιστικού απορρήτου,

δικαιωµάτων διανοητικής ιδιοκτησίας ή του δικαίου προστασίας δεδοµένων προσωπικού

χαρακτήρα. (αρθ. 3)34 Η Πράξη δηλαδή εστιάζει σε δεδοµένα του δηµόσιου τοµέα που

34 Οι εφεξής αναφορές σε άρθρα και διατυπώσεις της Πράξης γίνονται µε βάση το κείµενο της
Πρότασης του Κανονισµού.
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υπόκεινται σε δικαιώµατα άλλων, προς συµπλήρωση της Οδηγίας της ΕΕ για τα ανοικτά

δεδοµένα (2019/1024). (ΕΟΚΕ, 2020) Όσο για την «περαιτέρω χρήση»35 που ρυθµίζει η Πράξη

είναι η χρήση δεδοµένων από φυσικά ή νοµικά πρόσωπα, είτε για εµπορικούς είτε για µη

εµπορικούς σκοπούς και πάντως για σκοπούς που εκφεύγουν του αρχικού, στο πλαίσιο του

οποίου τα δεδοµένα παρήχθησαν εντός της δηµόσιας αποστολής, εξαιρουµένης της

ανταλλαγής δεδοµένων µεταξύ δηµόσιων φορέων αποκλειστικά και µόνο προς εκπλήρωση

της δηµόσιας αποστολής τους. (αρθ. 2 παρ. 2)

Επιπλέον, η Πράξη θέτει το γενικό πλαίσιο (κοινοποίησης και εποπτείας) στις

περιπτώσεις παροχής υπηρεσιών κοινοχρησίας δεδοµένων, αλλά και σχετικά µε τις

οντότητες που συλλέγουν και επεξεργάζονται δεδοµένα διαθέσιµα για αλτρουιστικούς

σκοπούς (αρθ. 1). Ως «κοινοχρησία δεδοµένων» εννοείται η παροχή δεδοµένων από κάτοχό

τους σε έναν χρήστη, για σκοπούς είτε κοινής είτε ατοµικής χρήσης, επί τη βάσει

εθελοντικών συµφωνιών, απευθείας ή µέσω διαµεσολαβητή. (αρθ. 2 παρ. 7)36

Κρίσιµες από τη σκοπιά της παρούσας εργασίας είναι οι ρυθµίσεις της Πράξης µε

αναφορά σε (νέους) ρόλους και διαδικασίες διακυβέρνησης µε την εµπλοκή δηµόσιων

αρχών, φορέων του ιδιωτικού τοµέα και της ΚτΠ.

2.1.1. Νέες µορφές και υπηρεσίες: οι Διαµεσολαβητές των δεδοµένων

Στην Πράξη, η ΕΕ αναγνωρίζει αλλά και προωθεί τον ρόλο των παρόχων υπηρεσιών

κοινοχρησίας δεδοµένων ή αλλιώς «διαµεσολαβητών δεδοµένων». Πρόκειται για τις

νοµικές οντότητες που παρέχουν την υπηρεσία να «συνδέουν» αφενός τους κατόχους

δεδοµένων, συµπεριλαµβανοµένων των υποκειµένων των δεδοµένων κατά την έννοια του

Γενικού Κανονισµού Προστασίας Δεδοµένων (ΓΚΠΔ), αφετέρου τους δυνητικούς χρήστες

που αναζητούν πρόσβαση σε δεδοµένα.

36 Ο δε αλτρουισµός δεδοµένων ορίζεται παρακάτω υπό 2.1.2.

35 Πρόκειται για «περαιτέρω επεξεργασία» όπως ορίζεται στον ΓΚΠΔ, σε σχέση µε τον αρχικό
σκοπό και την αρχή περιορισµού του σκοπού (αρ. 5 παρ. 1 περ β’ ΓΚΠΔ). Αντ’ αυτής χρησιµοποιείται
επίσης η «δευτερεύουσα χρήση»  (Hansen κα., 2021, σ. 32).
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Σύµφωνα µε την Πράξη, οι διαµεσολαβητές µπορούν να διαδραµατίσουν βασικό

ρόλο στην οικονοµία των δεδοµένων, διευκολύνοντας την ανταλλαγή σηµαντικών όγκων

δεδοµένων, συµβάλλοντας στην πανευρωπαϊκή αύξηση της ροής και διαθεσιµότητας

δεδοµένων, στη συσσώρευσή τους. (Πράξη, σκ. 22) Στην ίδια σκέψη διευκρινίζεται η

οικονοµική θέση και ο ρόλος των διαµεσολαβητών που καλύπτονται από την Πράξη.

Πρόκειται για εκείνους τους παρόχους, που έχουν στόχο τη δηµιουργία επιχειρηµατικής,

νοµικής και ενδεχοµένως επίσης τεχνικής σχέσης µεταξύ των δύο µερών (κατόχων και

χρηστών) και «συνδράµουν αµφότερα τα µέρη σε µια συναλλαγή περιουσιακών στοιχείων

δεδοµένων µεταξύ των δύο». Οι υπηρεσίες τους θα πρέπει να απευθύνονται σε απεριόριστο

αριθµό κατόχων και χρηστών, εξαιρουµένων δηλαδή των υπηρεσιών που περιορίζονται

εντός κλειστών οµάδων.

Οι πάροχοι υπηρεσιών κοινοχρησίας δεδοµένων διακρίνονται στην Πράξη (αρθ. 9

παρ. 1) σε τρεις γενικές κατηγορίες.

Πρώτον, αναγνωρίζονται οι πάροχοι που παρέχουν υπηρεσίες διαµεσολάβησης

µεταξύ δυνητικών χρηστών και κατόχων δεδοµένων που είναι νοµικά πρόσωπα και οι

οποίοι καθιστούν δυνατή τη διµερή ή πολυµερή ανταλλαγή δεδοµένων ή τη δηµιουργία

πλατφορµών ή βάσεων δεδοµένων προς ανταλλαγή ή από κοινού εκµετάλλευση

δεδοµένων, καθώς και υποδοµών για τη διασύνδεση κατόχων και χρηστών (αρθ. 9 παρ. 1

περ. α’).

Δεύτερον, ξεχωριστά µνηµονεύονται οι πάροχοι που παρέχουν υπηρεσίες

διαµεσολάβησης µεταξύ δυνητικών χρηστών και κατόχων δεδοµένων που είναι φυσικά

πρόσωπα (και υποκείµενα δεδοµένων κατά τον ΓΚΠΔ) (αρθ. 9 παρ. 1 περ. β’).

Αναγνωρίζεται, δηλαδή, ως ειδική κατηγορία παρόχων, εκείνη όσων εστιάζουν

αποκλειστικά σε δεδοµένα προσωπικού χαρακτήρα και επιδιώκουν να συνδράµουν τα

υποκείµενα στην άσκηση των δικαιωµάτων τους σύµφωνα µε τον ΓΚΠΔ, συντελώντας έτσι

στην ανάπτυξη της αυτενέργειας και του ελέγχου των υποκειµένων επί των δεδοµένων

τους. Σε αυτό το πλαίσιο, αναγνωρίζεται επίσης η κατά περιπτώσεις χρησιµότητα των Χπδ,

δηλαδή η συγκέντρωση των προσωπικών δεδοµένων ενός προσώπου σε ένα «χώρο

αποθήκευσης», προκειµένου να έχει πλήρη εικόνα και έλεγχο των δεδοµένων του

αποφεύγοντας τη διαβίβασή τους προς πολλές κατευθύνσεις (τρίτους) και έτσι
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µεγιστοποιώντας την προστασία του σχετικού δικαιώµατος και εν γένει της ιδιωτικής ζωής

(σκ. 23).

Ξεχωριστή κατηγορία αποτελούν οι συνεταιρισµοί δεδοµένων, στους οποίους

συµµετέχουν υποκείµενα δεδοµένων ή ατοµικές, πολύ µικρές, µικρές και µεσαίες

επιχειρήσεις, ώστε να (αλληλο)υποστηρίζονται µέσω και της ανταλλαγής απόψεων,

προκειµένου να λαµβάνουν τεκµηριωµένες αποφάσεις και τελικώς να εξυπηρετούνται όσο

το δυνατόν καλύτερα τα συµφέροντά τους στο πλαίσιο της οικονοµίας των δεδοµένων.

Στους συνεταιρισµούς µπορεί να εκχωρείται η εξουσία διαπραγµάτευσης των όρων και

προϋποθέσεων επεξεργασίας δεδοµένων, προτού δοθεί η συγκατάθεση επεξεργασίας τους.

(αρ. 9 παρ. 1. περ. γ’, συνδ. σκ. 24) Σε κάθε περίπτωση, όπως επισηµαίνεται και στην Πράξη

(σκ. 24), τα δικαιώµατα δυνάµει του ΓΚΠΔ µπορούν να ασκηθούν µόνο από κάθε

ξεχωριστό φυσικό πρόσωπο, δεν µπορούν να παραχωρηθούν ούτε να ανατεθούν σε

συνεταιρισµό δεδοµένων.

Σε κάθε περίπτωση κοινοχρησίας, είτε µεταξύ επιχειρήσεων, είτε µεταξύ

επιχείρησης και καταναλωτή, εισάγονται συγκεκριµένοι όροι και προϋποθέσεις που οι

πάροχοι οφείλουν να τηρούν (αρθ. 11). Από τη σκοπιά που εδώ µας ενδιαφέρει έχει

ιδιαίτερη σηµασία η υποχρέωση, οι πάροχοι να µην χρησιµοποιούν τα δεδοµένα για άλλους

σκοπούς πέραν της διάθεσής τους στους χρήστες και οι υπηρεσίες κοινοχρησίας δεδοµένων

να παρέχονται από χωριστή νοµική οντότητα, διαχωριζόµενες δηλαδή από την παροχή και

τη χρήση (αρθ. 11 παρ. 1). Στο κείµενο της Πράξης (σκ. 25), αυτός ο διαχωρισµός µεταξύ

παροχής, διαµεσολάβησης και χρήσης αναδεικνύεται ως βασικό στοιχείο του «ευρωπαϊκού

τρόπου διακυβέρνησης» των δεδοµένων.

Πράγµατι, µε βάση την προεκτεθείσα αντίληψη για τον «ευρωπαϊκό δρόµο

διακυβέρνησης», οι πολίτες και τα δικαιώµατά τους χρειάζεται να προστατεύονται έναντι

τόσο της κρατικής εξουσίας, όσο όµως και της συγκέντρωσης ασύµµετρης ισχύος από

ιδιωτικούς φορείς. Αυτός ο δρόµος επιτάσσει την ουδετερότητα των διαµεσολαβητών όσον

αφορά στα δεδοµένα. Οι διαµεσολαβητές θα πρέπει να περιορίζονται στην υπηρεσία της

διαµεσολάβησης - κοινοχρησίας, να µην εµπλέκονται σε άλλη δραστηριότητα και αυτή η

διάκριση να διασφαλίζεται και «δοµικά», µέσω διακριτής νοµικής οντότητας, ώστε να

αποφεύγεται η σύγκρουση συµφερόντων. Επιπρόσθετα, ειδικά οι πάροχοι που µεσολαβούν
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στην ανταλλαγή µεταξύ φυσικών προσώπων - κατόχων δεδοµένων και νοµικών

προσώπων θα πρέπει (αρθ. 11 παρ. 10, συνδ. σκ. 26) να ενεργούν έναντι των φυσικών

προσώπων ως «καταπιστευµατοδόχοι»37, µε κριτήριο το «βέλτιστο συµφέρον» των

προσώπων.

2.1.2. Νέα «ήθη» και οργανώσεις: ο «αλτρουισµός των δεδοµένων»

Στην Πράξη µορφοποιείται ως νοµικός όρος ο «αλτρουισµός δεδοµένων», που

ορίζεται (αρθ. 2 παρ. 10) ως «η συγκατάθεση των υποκειµένων δεδοµένων για την

επεξεργασία δεδοµένων προσωπικού χαρακτήρα που τα αφορούν, ή οι άδειες που

παραχωρούνται από́ άλλους κατόχους δεδοµένων για τη χρήση των δεδοµένων τους µη

προσωπικού χαρακτήρα χωρίς ανταµοιβή́, για σκοπούς γενικού συµφέροντος, όπως η

επιστηµονική έρευνα ή η βελτίωση των δηµόσιων υπηρεσιών».38

Στους σκοπούς γενικού συµφέροντος περιλαµβάνεται ρητά (σκ. 35) πρωτίστως η

υγειονοµική περίθαλψη. Ως τέτοιος σκοπός νοείται επίσης η επιστηµονική έρευνα, και στις

περιπτώσεις που αυτή χρηµατοδοτείται από τον ιδιωτικό τοµέα. Συνάγεται, ότι ο τοµέας

υγείας - πρόνοιας βρίσκεται στην πρώτη γραµµή των πεδίων, όπου ο αλτρουισµός

δεδοµένων µπορεί να διαδοθεί.

Από τον συνδυασµό του άρθρου 19 και των σκέψεων 35 και 38 προκύπτει, ότι οι

οργανώσεις αλτρουισµού θα διαχειρίζονται δεδοµένα συλλέγοντάς τα απευθείας από τους

κατόχους ή επεξεργαζόµενες αυτά που έχουν ήδη από άλλους συλλεγεί. Αναλυτικότερα, η

διάθεση των δεδοµένων από νοµικά πρόσωπα, ως µη-προσωπικού χαρακτήρα, θα

στηρίζεται σε άδεια επεξεργασίας, που µπορεί να καταλαµβάνει ένα εύρος σκοπών. Από

το άλλο µέρος, η διάθεση δεδοµένων προσωπικού χαρακτήρα από φυσικά πρόσωπα θα

38 Η επιλογή του όρου του αλτρουισµού των δεδοµένων, όπως και η συναφής «αλληλεγγύη
των δεδοµένων» (data solidarity) προκρίνεται έναντι άλλων, όπως π.χ. της «δωρεάς» (data donation),
αφού στην ευρωπαϊκή προσέγγιση δε νοείται µεταβίβαση θεµελιωδών δικαιωµάτων επί των
δεδοµένων. Εξάλλου, η αντίληψη της ιδιοκτησίας δεν αρµόζει πάντοτε, ιδίως σε ό,τι αφορά τα
δεδοµένα υγείας, αφού τα ιατρικά αρχεία αποτυπώνουν και επαγγελµατικές ενέργειες κα. (Hansen
κα., 2021, σ. 113)

37 Στην Αιτιολογική Έκθεση (σ. 9) κατά την επίσηµη µετάφρασή της επιλέχθηκε ο όρος
«θεµατοφύλακες».
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βασίζεται καταρχήν στη σύννοµη κατά τον ΓΚΠΔ συγκατάθεση αυτών, δυνάµενη να

καταλαµβάνει καθορισµένους σκοπούς αλλά και ολόκληρους τοµείς ή προγράµµατα

έρευνας.39 Η αναγνωρισµένη οργάνωση αλτρουισµού µπορεί να παρέχει στα νοµικά και

φυσικά πρόσωπα τα εργαλεία εξασφάλισης της άδειας ή της συγκατάθεσης αντίστοιχα.

Πληρώντας ορισµένες απαιτήσεις, οι οργανώσεις αλτρουισµού θα µπορούν να

καταχωρούνται ως «αναγνωρισµένες στην Ένωση». Θα πρέπει σωρευτικά: α) να

αποτελούν νοµικές οντότητες συσταθείσες προς εκπλήρωση σκοπών γενικού

συµφέροντος, β) να λειτουργούν σε µη κερδοσκοπική βάση, ανεξάρτητα από

κερδοσκοπικές οντότητες και γ) να πληρούν την προϋπόθεση του «δοµικού διαχωρισµού»,

δηλαδή της νοµικά ανεξάρτητης δοµής από άλλες, πέραν του αλτρουισµού,

δραστηριότητες. (αρθ. 16) Εάν πληρούν τις ανωτέρω προϋποθέσεις, οι οργανώσεις µπορούν

να καταχωριστούν σε µητρώο που τηρείται από αρµόδια αρχή σε κάθε κράτος - µέλος40 και

έτσι να συµπεριληφθούν αντίστοιχα στο ενωσιακό µητρώο αναγνωρισµένων οργανώσεων

που θα τηρεί η Επιτροπή (αρθ. 15, 17).

Πέραν άλλων υποχρεώσεων που συνδέονται µε τη διαφάνεια41, οι οργανώσεις αυτές

θα πρέπει να συµµορφώνονται µε ειδικές απαιτήσεις για τη διαφύλαξη των δικαιωµάτων

και των συµφερόντων των κατόχων, τόσο των φυσικών προσώπων όσο και των νοµικών

οντοτήτων. Μεταξύ άλλων θα πρέπει να διασφαλίζεται, ότι τα δεδοµένα δε θα

χρησιµοποιηθούν για άλλους σκοπούς πέραν αυτών που υπηρετούν το γενικό συµφέρον

και για τους οποίους έχει επιτραπεί η επεξεργασία (αρθ. 19, ιδ. παρ. 2). Η εθελοντική

συµµόρφωση των αναγνωρισµένων οργανώσεων αλτρουισµού µε ένα σύνολο απαιτήσεων,

µπορεί, σύµφωνα µε την Πράξη, να συµβάλει στη διαµόρφωση ενός κλίµατος

εµπιστοσύνης, που είναι απαραίτητο να αναπτυχθεί, ώστε τα πρόσωπα (φυσικά ή νοµικά)

να διαθέτουν οικειοθελώς τα δεδοµένα τους για το «κοινό καλό». (σκ. 38)

41 Βλ. την τήρηση αρχείων επεξεργασίας και τη σύνταξη και κοινοποίηση ετήσιων εκθέσεων
δραστηριότητας, προβλεπόµενες στο άρθρο 18 («Απαιτήσεις διαφάνειας») παρ. 1 και 2 αντίστοιχα.

40 Πρόκειται για την αρχή κατ’ αρθ. 20 της Πράξης, για την οποία βλ. παρακάτω υπό 2.1.3.

39 Όπως αναφέρεται και στην Πράξη (σκ. 38), η συγκατάθεση εννοείται σύµφωνα µε τους
ορισµούς του ΓΚΠΔ (αρ. 6 παρ. 1 στ. α και αρ. 9 παρ. 2 στ. α) και τις εκεί (αρ. 7) απαιτήσεις του
σύννοµου αυτής. Σύµφωνα µε τον ΓΚΠΔ, οι σκοποί επιστηµονικής έρευνας µπορούν να
υποστηριχθούν από τη συγκατάθεση, υπό συγκεκριµένες προϋποθέσεις. Εξάλλου, η περαιτέρω
επεξεργασία για σκοπούς επιστηµονικής έρευνας (όπως και στατιστικούς σκοπούς) µπορεί,
σύµφωνα µε τις προβλέψεις του ΓΚΠΔ, να µην θεωρηθεί ασύµβατη µε τους αρχικούς σκοπούς. Βλ.
τις σχετικές Κατευθυντήριες Γραµµές του ΕΣΠΔ (2020). Επίσης: Hansen κα., 2021, σ. 32.
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Η ΕΕ, µε τη θεσµοποίηση του αλτρουισµού στα δεδοµένα, αναγνωρίζει τη

σπουδαιότητα του εθελοντισµού, λογίζοντας αυτόν ως σηµαντικό «όχηµα» για την

εµφάνιση αποθετηρίων δεδοµένων και των πολυπόθητων ευρωπαϊκών δεξαµενών

δεδοµένων. Το «βλέµµα» της ΕΕ σε όλη την Πράξη και στη σύνολη Στρατηγική για τα

Δεδοµένα είναι σταθερά στραµµένο στη διαθεσιµότητα δεδοµένων µε όρους «κλίµακας»,

στη διευρωπαϊκή διασύνδεση και διασυνοριακή χρήση εντός ΕΕ και, τελικώς, στην

ανάπτυξη από την Ένωση, εντός της Ένωσης, ιδίων «πηγών» και εργαλείων ανάλυσης

µεγάλων δεδοµένων και µηχανικής µάθησης.  (Πράξη, σκ. 35; ΕΟΚΕ, 2020)

2.1.3. Νέες αρχές και φορείς (στα «θολά» όρια) του δηµόσιου χώρου

Προς διασφάλιση της τήρησης του πλαισίου υποχρεώσεων που θέτει η Πράξη,

αφενός από τους παρόχους υπηρεσιών κοινοχρησίας δεδοµένων (διαµεσολαβητές),

αφετέρου από τις οργανώσεις αλτρουισµού, η ΕΕ προκρίνει τη συγκρότηση ξεχωριστών

αρµόδιων αρχών ανά κράτος - µέλος.

Σε ό,τι αφορά τους διαµεσολαβητές των δεδοµένων, κάθε κράτος µέλος ορίζει στην

επικράτειά του µία ή περισσότερες αρχές µε αρµοδιότητες που αφορούν στη διασφάλιση

της συµµόρφωσης των διαµεσολαβητών µε το πλαίσιο της Πράξης (αρθ. 12, 13). Πρόκειται

για αρχές που συγκροτούνται στη βάση της εµπειρογνωσίας, είτε µε όρους οριζόντιους και

διατοµεακούς, είτε εντός ενός τοµέα κοινοχρησίας (σκ. 33). Αντίστοιχα, οι κατ’ αρ. 20 της

Πράξης αρµόδιες αρχές αναλαµβάνουν την παρακολούθηση της συµµόρφωσης των

οργανώσεων αλτρουισµού (αρθ. 21). Σε αυτό το πλαίσιο, κάθε µία εκ των ανωτέρω αρχών

διαχειρίζεται τις καταγγελίες κατά διαµεσολαβητών ή οργανώσεων αλτρουισµού, εντός

των αρµοδιοτήτων της, µε την Πράξη να θεσπίζει το σχετικό δικαίωµα υποβολής

καταγγελίας (αρθ. 24).

Πρόκειται για αρχές, που, σύµφωνα µε το αρθ. 23, είναι ανεξάρτητες, νοµικά και

λειτουργικά διαχωρισµένες από οποιονδήποτε πάροχο υπηρεσιών κοινοχρησίας ή

οργάνωση αλτρουισµού. Οφείλουν να ασκούν τα καθήκοντά τους αµερόληπτα και µε

διαφάνεια, για τα δε διοικητικά στελέχη και το προσωπικό τους ορίζονται εγγυήσεις

προσωπικής ανεξαρτησίας. Έναντι των πράξεων ή παραλείψεων των εν λόγω αρχών, η

Πράξη θεσπίζει δικαίωµα προσφυγής (αρθ. 25).
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Εξάλλου, λαµβάνοντας υπόψη τη συνάφεια και «διασταύρωση» των αντικειµένων

και αρµοδιοτήτων των παραπάνω αρχών µε εκείνα άλλων αρχών και δηµόσιων φορέων, η

Πράξη διευκρινίζει τη δυνατότητα και ανάγκη ανάπτυξης συνεργασίας και δη ανάµεσα

στις κατ’ αρθ. 12 και 20 αρχές από τη µία, και στην αρχή προστασίας δεδοµένων κάθε

κράτους - µέλους, από την άλλη (αρθ. 12 παρ. 3 και αρθ. 20 παρ.3 αντίστοιχα).

Παράλληλα µε τις ανωτέρω, εποπτικού χαρακτήρα ανεξάρτητες αρχές, η Πράξη

επιχειρεί να απαντήσει σε λειτουργικές και τεχνικές ανάγκες για την ευκολότερη,

ταχύτερη και ασφαλή πρόσβαση και χρήση των δεδοµένων που βρίσκονται στην κατοχή

του δηµόσιου τοµέα από τους ενδιαφερόµενους, δυνητικούς χρήστες τους.

Έτσι, µε το άρθρο 7 της Πράξης, εισάγονται σε κάθε κράτος µέλος αρµόδιοι φορείς,

µε κεντρική αρµοδιότητα τη στήριξη των φορέων του δηµοσίου κατά την άσκηση του

καθήκοντος πρόσβασης - χρήσης επί δεδοµένων που βρίσκονται στην κατοχή τους. Η

στήριξη αυτή είναι καταρχήν «τεχνολογικής» φύσης, συνιστάµενη σε συνδροµή από

άποψη τεχνολογικών υποδοµών και εργαλείων, και τεχνικών αιχµής, όπως ασφαλή

περιβάλλοντα επεξεργασίας δεδοµένων, πέραν όµως της τεχνικής αφορά και στη νοµική

συνδροµή (Πράξη, Αιτιολογική Έκθεση, σ. 8). Επιπρόσθετα, οι ίδιοι φορείς µπορεί να

χορηγούν πρόσβαση σε δεδοµένα, όπου προβλέπεται αυτό σύµφωνα µε την εθνική ή

ευρωενωσιακή νοµοθεσία. Περαιτέρω, µπορεί να υποστηρίζουν τους κατόχους δεδοµένων

για τη διαχείριση της συγκατάθεσης.

Ταυτόχρονα, σε όλα τα κράτη µέλη ορίζονται «σηµεία πληροφόρησης». Από το

άρθρο 8 συνδυασµένα µε τη σκέψη 21 και την αιτιολογική έκθεση της Πράξης (σ. 8)

προκύπτει, ότι τα σηµεία αυτά θα λειτουργούν ως κύρια σηµεία διεπαφής για περαιτέρω

χρήστες, ιδίως ερευνητές και καινοτόµες επιχειρήσεις. Μέσω ενός, ενιαίου - διατοµεακού

σηµείου πληροφόρησης επιχειρείται η διευκόλυνση της έρευνας, εντοπισµού και

πρόσβασης των δυνητικών χρηστών στα κατάλληλα για αυτούς δεδοµένα που βρίσκονται

στα χέρια του δηµοσίου.

Η παραπάνω εικόνα, των (τουλάχιστον δύο) ανεξάρτητων αρχών, των (ενός ή

περισσότερων ανά κράτος) αρµόδιων φορέων στήριξης και του σηµείου «διεπαφής -

πληροφόρησης» ολοκληρώνει µεν το τοπίο των νέων ρόλων και αρµοδιοτήτων που εισάγει

η Πράξη σε εθνικό επίπεδο, όχι όµως το τοπίο σε επίπεδο Ε.Ε. Η Ευρωπαϊκή Επιτροπή

εξουσιοδοτείται κατά τα - πλέον - συνήθη, να εκδίδει πράξεις, επικουρούµενη στο έργο της

από επιτροπή κατά την έννοια του Κανονισµού (ΕΕ) 182/2011 (αρθ. 28, 29 της Πράξης).
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Επιπλέον, στο άρθρο 26 η ΕΕ προτείνει τη συγκρότηση του Ευρωπαϊκού Συµβουλίου

Καινοτοµίας Δεδοµένων (εφεξής και ΕΣΚΔ) στο πλευρό της Επιτροπής.

Πρόκειται για µία Οµάδα Εµπειρογνωµόνων, η οποία προβλέπεται (αρθ. 26 παρ. 1)

να απαρτίζεται από εκπροσώπους των αρµόδιων αρχών όλων των κρατών µελών, του

Ευρωπαϊκού Συµβουλίου Προστασίας Δεδοµένων (ΕΣΠΔ), της Επιτροπής, όπως και

εκπροσώπους επιµέρους ΧΔ και αρµόδιων αρχών συγκεκριµένων τοµέων, µε ρητή (στη σκ.

40) αναφορά στον τοµέα υγείας.42 Τα καθήκοντα του ΕΣΚΔ είναι καταρχήν συµβουλευτικής

φύσης, προκειµένου η Επιτροπή να επικουρείται στο έργο της ανάπτυξης συνεπούς

πρακτικής των δηµόσιων φορέων και των φορέων στήριξης του αρθ. 7, όπως και των

αρµόδιων αρχών παρακολούθησης των διαµεσολαβητών. Εύλογα, το ΕΣΚΔ αναλαµβάνει

ρόλο στην ανταλλαγή και διάδοση των βέλτιστων διατοµεακών πρακτικών αναφορικά µε

τις κάθε είδους νοµικές και τεχνικές απαιτήσεις και προδιαγραφές κατά τη ροή και

κοινοχρησία δεδοµένων εντός της Ένωσης. Περαιτέρω, το ΕΣΚΔ οφείλει να διευκολύνει τη

συνεργασία µεταξύ των εθνικών αρµόδιων αρχών που προβλέπονται στην Πράξη, ώστε

τόσο οι πληροφορίες όσο και οι ικανότητες των αρχών να «µεταφέρονται» σε όλη την

Ένωση.

Όλα τα παραπάνω χαίρουν εφαρµογής στον Χώρο της Υγείας, στο πλαίσιο του

οποίου, όµως, ειδικότερα νοµικά και πραγµατολογικά ζητήµατα χρειάζεται να µελετηθούν

και ήδη µελετώνται.

2.2. Ενόψει του Ευρωπαϊκού Χώρου Δεδοµένων Υγείας

Ο ΕΧΔΥ αποτελεί πρωτοβουλία άµεσα στηριγµένη στη Στρατηγική και στην Πράξη.

Ποιο είναι όµως το έδαφος επί του οποίου συζητείται η συγκεκριµένη πρωτοβουλία;

Ειδικότερα, ποια είναι η νοµική και θεσµική εικόνα διακυβέρνησης των δεδοµένων υγείας

στα κράτη - µέλη, η οποία σκοπείται να ενοποιηθεί; Ποια ζητήµατα, που άπτονται ειδικά

της υγείας, χρειάζεται να ληφθούν υπόψη ενόψει της διαµόρφωσης του ΕΧΔΥ; Τι

πραγµατικά παραδείγµατα τρόπων διακυβέρνησης δεδοµένων υγείας έχουν αναπτυχθεί;

42 Επιπλέον, στο αρθ. 26 παρ. 2 ορίζεται, ότι στις συνεδριάσεις του ΕΣΚΔ µπορούν να
καλούνται και συµµετέχουν «ενδιαφερόµενα µέρη» και «σχετικοί τρίτοι».

39



Αυτά τα ειδικότερα ερωτήµατα επιχειρούµε να προσεγγίσουµε στο παρόν

υποκεφάλαιο, ώστε οι γενικές κατευθύνσεις της Πράξης να µορφοποιηθούν στο νου, πλέον

γειωµένες στην πραγµατικότητα του χώρου της υγείας. Προτού περάσουµε στα ζητήµατα,

κρίνουµε χρήσιµο να αναφερθούµε στον ορισµό των δεδοµένων υγείας.

Όπως συνοψίζει το ΕΣΠΔ (2020), σύµφωνα µε τον ΓΚΠΔ (αρθ. 4 παρ. 15), τα

δεδοµένα που αφορούν στην υγεία είναι τα «δεδοµένα προσωπικού χαρακτήρα τα οποία

σχετίζονται µε τη σωµατική ή ψυχική υγεία ενός φυσικού προσώπου, περιλαµβανοµένης της

παροχής υπηρεσιών υγειονοµικής φροντίδας, και τα οποία αποκαλύπτουν πληροφορίες

σχετικά µε την κατάσταση της υγείας του»· λόγω δε της ευαισθησίας τους, χρήζουν

µεγαλύτερης προστασίας (σκ. 53 ΓΚΠΔ), ώστε, σύµφωνα και µε τη νοµολογία του ΔΕΕ, ο

όρος πρέπει να ερµηνεύεται διασταλτικά. Επιπλέον, το ΕΣΠΔ (2020, σ. 5) αναφέρει ότι τα

δεδοµένα υγείας µπορεί να προέρχονται από διάφορες πηγές, ενδεικτικά περιλαµβάνοντας

πληροφορίες: α) συλλεγόµενες από πάροχο υγειονοµικής περίθαλψης, β) µετατρεπόµενες

σε δεδοµένα υγείας µέσω διασταύρωσης µε άλλα δεδοµένα, γ) από έρευνες «αυτοελέγχου»,

όταν τα υποκείµενα απαντούν σε ερωτήσεις, δ) που καθίστανται δεδοµένα υγείας λόγω της

χρήσης τους σε συγκεκριµένο πλαίσιο. Με αντίστοιχη ευρύτητα έχει προσεγγίσει τον όρο

και η Οµάδα Εργασίας του άρθρου 29 (Article 29 WP, 2015).43

Η ευρύτητα του ορισµού δικαιολογείται από τις σύγχρονες εξελίξεις. Στην ψηφιακή

εποχή, δίπλα στις παραδοσιακές πηγές δεδοµένων υγείας προστίθενται νέες. (Kariotis κα.,

2020, e13-2) Δεδοµένα παράγονται ολοένα, µέσω και (ατοµικών) συσκευών και εφαρµογών,

από τους ίδιους τους ασθενείς (‘patient generated data’), όπως ιστορικό υγείας,

συµπτώµατα, βιοµετρικά δεδοµένα, ιστορικό θεραπείας αλλά και επιλογές τρόπου ζωής.

(Ευρωπαϊκή Επιτροπή, 2014; Shapiro κα., 2012, σ. 2)44 Υπό µία έννοια, στην εποχή των ΜΔ,

όλα τα δεδοµένα θα µπορούσαν να θεωρηθούν «δυνάµει» σχετικά µε την υγεία. (Purtova,

2017, όπως αναφέρεται σε Kariotis κα., 2020)

44 Πρόκειται φυσικά για τάση που καταλαµβάνει και άλλους τοµείς, π.χ. την εκπαίδευση. (βλ.
Souto-Otero και Beneito-Montagut, 2016, σσ. 18-19)

43 Συγκεκριµένα η Οµάδα αρ. 29 ορίζει ότι τα προσωπικά δεδοµένα µπορεί να θεωρηθούν ως
δεδοµένα υγείας, εάν συντρέχει ένα από τα ακόλουθα κριτήρια: «1. Είναι σαφώς ή εγγενώς ιατρικά
δεδοµένα 2. Είναι «ακατέργαστα» δεδοµένα (raw data) αισθητήρων, που µπορούν να χρησιµοποιηθούν
ανεξάρτητα, ή σε συνδυασµό µε άλλα δεδοµένα, για την εξαγωγή συµπερασµάτων σχετικά µε την
κατάσταση της υγείας ή τον κίνδυνο υγείας ενός ατόµου. 3. Επιτρέπουν την εξαγωγή εύλογων
συµπερασµάτων σχετικά µε τον κίνδυνο για την υγεία ή την κατάσταση της υγείας ενός ατόµου,
ανεξάρτητα από την ακρίβεια, τη νοµιµότητα ή την επάρκεια αυτών των συµπερασµάτων.»
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2.2.1. Επί του Ευρωπαϊκού Χώρου Δεδοµένων Υγείας

Όπως παραστατικά έχει γραφεί (Hansen κα., 2021, σ. 11), ο ΕΧΔΥ δεν θα πρέπει να

εκλαµβάνεται ως µία µεγάλη ευρωπαϊκή «λίµνη δεδοµένων», αλλά ένα σύστηµα για την

ανταλλαγή και την πρόσβαση, που διέπεται από κοινούς κανόνες, διαδικασίες και τεχνικά

πρότυπα, προς εξασφάλιση ότι τα δεδοµένα υγείας είναι προσβάσιµα ανά τα κράτη µέλη

και µεταξύ τους, µε πλήρη σεβασµό των θεµελιωδών δικαιωµάτων των ατόµων σε

συµφωνία και µε τον ΓΚΠΔ.45

Η Επιτροπή θέτει ως κύριο στόχο του ΕΧΔΥ την εξασφάλιση της πρόσβασης, του

διαµοιρασµού και της βέλτιστης χρήσης των δεδοµένων υγείας· χρήσης τόσο πρωτογενούς,

για σκοπούς παροχής υπηρεσιών υγειονοµικής περίθαλψης, όσο και δευτερεύουσας,

δηλαδή επαναχρησιµοποίησης για την έρευνα και καινοτοµία, την παραγωγή πολιτικής

και ρύθµισης. (EC - DG SANTE, 2020, σ. 4)

Ωστόσο, µία σειρά προβλήµατα που εντοπίζονται σε ευρωπαϊκό επίπεδο,

προκειµένου να διαµορφωθούν οι όροι εύκολης, ασφαλούς και σύννοµης ροής και χρήσης

δεδοµένων σε όλη την ΕΕ, ισχύουν και στον χώρο της υγείας, µάλλον πλέον εµφατικά.

Όπως σηµειώνεται (EC - DG SANTE, 2020, σ. 2), η πρωτοβουλία του ΕΧΔΥ έρχεται να

απαντήσει στη σηµερινή ανεπαρκή ανταλλαγή δεδοµένων υγείας στην Ένωση, η οποία

ήδη επιδρά αρνητικά στην πρόληψη, στην πρωτογενή χρήση δεδοµένων υγείας, πόσο

µάλλον στη δευτερεύουσα, περαιτέρω χρήση για σκοπούς προώθησης της επιστηµονικής

έρευνας, της καινοτοµίας, της πολιτικής και ρυθµιστικής δραστηριότητας.

Η εικόνα αυτή σχετίζεται µε την κατάσταση στο εσωτερικό κάθε κράτους µέλους,

αφού στον τοµέα υγείας τα Ηλεκτρονικά Μητρώα Υγείας (Electronic Health Records, EHRs)

δεν αποτελούν ακόµη πραγµατικότητα σε όλη την ΕΕ.46 Έτσι, υφίσταται µεγάλος

διασκορπισµός των δεδοµένων υγείας ανάµεσα σε διάφορους δηµόσιους φορείς,

κατατµηµένα ψηφιακά πρότυπα και πολύ χαµηλή διαλειτουργικότητα, αδυναµία

46 Για τα ΗΜΥ (ή ηλεκτρονικούς ιατρικούς φακέλους): Γείτονα κα, 2017, σσ. 233-235. Ως
«πρόπλασµα ενός ψηφιακού ιατρικού φακέλου» χαρακτηρίζεται η ηλεκτρονική συνταγογράφηση και
τα τρέχοντα βήµατα της Ελλάδας προς την «ψηφιακή υγεία», σε Καϊτανίδη, 2021.

45 Βλ. και Παράρτηµα, Σχήµα 1, για τον ΕΧΔΥ µε επίκεντρο τον ρόλο των διαµεσολαβητών
(DHE, 2021)
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προσπέλασης των δεδοµένων ακόµα και από τους ίδιους τους ασθενείς - πολίτες στους

οποίους αναφέρονται. (EC - DG SANTE, 2020, σ. 2; Ευρωπαϊκή Επιτροπή, 2014, 2018)

Τα παραπάνω συνδέονται και αλληλοτροφοδοτούνται µε νοµικές και θεσµικές

όψεις της διακυβέρνησης των προσωπικών δεδοµένων υγείας στην Ένωση. Μπορεί ο ΓΚΠΔ

να επιτέλεσε κρίσιµο ρόλο στην ενοποίηση των αρχών και βάσεων νόµιµης επεξεργασίας

δεδοµένων προσωπικού χαρακτήρα στην ΕΕ, ωστόσο, παρείχε τη δυνατότητα περαιτέρω

εξειδίκευσης των εθνικών νοµοθεσιών αναφορικά µε τα δεδοµένα υγείας. Σε αυτή τη βάση,

οι νοµικές βάσεις και διαδικασίες πρόσβασης και επεξεργασίας των δεδοµένων υγείας

εξακολουθούν να διακρίνονται από έντονη ετερογένεια ανάµεσα στα κράτη - µέλη. (EC -

DG SANTE, 2020, σσ. 2-3; Salcher, 2017) Αυτός ο κατακερµατισµός δεν αφορά µόνο στην

πρωτεύουσα χρήση (για άµεσους σκοπούς στο πλαίσιο της υγειονοµικής φροντίδας) αλλά

και τη δευτερεύουσα χρήση, και για σκοπούς επιστηµονικής και ιστορικής έρευνας. (Hansen

κα, 2021, σ. 55) Επιπρόσθετα, σηµειώνονται διαφοροποιήσεις στην ερµηνεία και εφαρµογή

αρχών του ΓΚΠΔ ανάµεσα στα κράτη – µέλη. (The Guild, 2021, σ.  2)

Πέραν των νοµικών βάσεων, ένα αµάλγαµα προβλέψεων ανά τα κράτη µέλη

επικρατεί και ως προς τις αρχές διακυβέρνησης των δεδοµένων, τις αρµόδιες για την

εποπτεία επί της πρόσβασης και χρήσης δεδοµένων υγείας. Δεν υφίσταται σε όλες τις

χώρες µία κεντρική αρχή διακυβέρνησης µε κάποια µορφή (Hansen κα., 2021, σ. 98),

αντίθετα υπάρχουν από ένα ή λίγα όργανα έως µεγάλη αποκέντρωση και διασπορά

αρµόδιων αρχών. (οπ.π., σ. 118)47 Ακόµα και εκεί όπου υπάρχει µία αρχή, πάλι µπορεί να

συντρέχουν πλήθος διαφορετικών «διαδροµών» για την εξασφάλιση της πρόσβασης στα

δεδοµένα, αναλόγως και του ειδικότερου σκοπού της επιδιωκόµενης χρήσης. (οπ. π., σ. 101)

Έτσι, εκτιµάται ως σύνθετο το καθήκον να διαµορφωθούν δοµές που να προωθούν την

πανευρωπαϊκή διακυβέρνηση στην πρόσβαση, στην κατεύθυνση που χαράσσει ο ΕΧΔΥ στο

ευρύτερο πλαίσιο της Στρατηγικής. (οπ. π., σ. 118)

Στην ετερογένεια ανάµεσα στα κράτη - µέλη έρχεται να προστεθεί η συνθετότητα

του θεσµικού - νοµικού πλαισίου στο εσωτερικό κάθε κράτους - µέλους, εντός του οποίου η

επεξεργασία δεδοµένων υγείας µπορεί να στηρίζεται σε πολλές διαφορετικές νοµικές

βάσεις. Αυτό σχετίζεται µε το γεγονός, ότι οι υπηρεσίες υγείας εδράζονται σε σύνθετο

θεσµικό πλαίσιο, µε πολλούς νόµους και οδηγίες και ο τρόπος που τα δεδοµένα γίνονται

αντικείµενο διαχείρισης πρέπει να ταιριάζει σε αυτό το σύστηµα. Υπ’ αυτή την έννοια, η

47 Οι χώρες-µέλη µε κεντρική αρχή, κατά τη συγκεκριµένη έρευνα, είναι 13.
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παρεχόµενη στον ΓΚΠΔ δυνατότητα εξειδίκευσης ρυθµίσεων σε εθνικό επίπεδο αποτελεί

πρόνοια του ενωσιακού νοµοθέτη. Πάλι, όµως, δεν αναιρείται, πως µπορεί να αποτελεί

εµπόδιο στον διαµοιρασµό δεδοµένων στην ΕΕ. (Hansen κα., 2021, σ. 40)

Εξάλλου, πρέπει να σηµειωθεί, ότι υπάρχουν πλευρές που χωρούν διευκρίνισης στο

πλαίσιο των διατάξεων του ίδιου του ΓΚΠΔ. Για παράδειγµα, η ίδια η έννοια της

«επεξεργασίας για σκοπούς επιστηµονικής έρευνας» δεν ορίζεται ρητά στον ΓΚΠΔ (ΕΣΠΔ,

2020, σ. 6) και οι κανόνες επεξεργασίας σε αυτό το πεδίο χρήζουν περαιτέρω εναρµόνισης.

(The Guild, 2021, σ. 3; EDPS, 2020, σ. 8)

Βεβαίως, η προπεριγραφείσα κατάσταση έχει αναφορά ή και εξήγηση στην ίδια την

κίνηση της ψηφιακής αγοράς. Όπως διαπιστώνεται, µπορεί η χρήση ψηφιακών υπηρεσιών

και προϊόντων υγείας να αυξήθηκε σηµαντικά τα τελευταία έτη και ιδίως κατά τη διάρκεια

της πανδηµίας, πλην όµως η ελεύθερη κίνηση αυτών των υπηρεσιών και προϊόντων

παραµένει περιορισµένη. (EC - DG SANTE, 2020, σ. 3) Εξάλλου, χρειάζεται να ληφθεί

υπόψη η µεγαλύτερη αυτοτέλεια στη χάραξη εθνικών πολιτικών υγείας τα προηγούµενα

χρόνια, µε εισαγωγή λιγότερων «κάθετων» και αναγκαστικών ρυθµίσεων της ΕΕ σε σχέση

µε τα τελευταία χρόνια, που η ενοποίηση και σε αυτόν τον τοµέα προωθήθηκε ως φαίνεται

πιο επιτακτικά στη βάση και των δηµοσιονοµικών αναγκών µετά την οικονοµική κρίση του

2008. (Seretis κα., 2021)

Σε αυτό το έδαφος, η οριζόντια Πράξη µπορεί µεν να επιλύσει µέρος των ανωτέρω

προβληµάτων, όµως ακριβώς µόνο µέρος αυτών, ληφθείσας υπόψη και της ιδιαιτερότητας

των δεδοµένων υγείας. Στην ίδια βάση, σε ό,τι αφορά ειδικά την αξιοποίηση δεδοµένων

υγείας στο πλαίσιο τεχνολογιών Τεχνητής Νοηµοσύνης (ΤΝ), που αυξανόµενα

ενσωµατώνονται σε ψηφιακά εργαλεία υγείας, επίσης µερικώς µόνο µπορεί να βοηθήσει το

οριζόντιο πλαίσιο για την ΤΝ. (EC - DG SANTE, σ. 2020, σ. 3) Η ανάγκη ειδικών ρυθµίσεων

στον ΕΧΔΥ καθίσταται εναργής.48

48 Το σύνολο των ζητηµάτων, που αναφέρουµε στο παρόν υποκεφάλαιο ως εµπόδια που
πρέπει να αντιµετωπιστούν για τη διαµόρφωση του ενιαίου, ΕΧΔΥ και η εξ αυτών ανάγκη λήψης
ειδικής νοµοθετικής πρωτοβουλίας από µέρους της ΕΕ επιβεβαιώνονται σαφώς στο κείµενο της
Πρότασης Κανονισµού για τον ΕΧΔΥ, αιτιολογώντας µάλιστα την προτίµηση κανονιστικής
παρέµβασης «υψηλής έντασης», όπως είναι ένας Κανονισµός. Αυτή η επιλογή δεν πρέπει, όµως, να
ιδωθεί ως ερχόµενη σε πλήρη αντιπαράθεση µε εργαλεία ήπιου δικαίου, που µπορούν να
λειτουργήσουν «συµπληρωµατικά».
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Έτσι, στο πλαίσιο της προεργασίας και διαβούλευσης επί του ΕΧΔΥ επισηµαίνεται

το σκόπιµο της εξειδίκευσης της νοµοθεσίας µέσα και από ήπιου δικαίου εργαλεία, µε τον

προσανατολισµό πάντα να υπηρετούνται οι κοινοί -σε επίπεδο ΕΕ- µηχανισµοί

διακυβέρνησης των εθνικών υποδοµών του Χώρου Υγείας. Ειδικότερα, προτείνονται

εργαλεία όπως Κατευθυντήριες Γραµµές αναφορικά µε τους αποδεκτούς και µη

αποδεκτούς τύπους χρήσης δεδοµένων υγείας και ένας Κώδικας Δεοντολογίας σύµφωνα

µε το αρ. 40 του ΓΚΠΔ για την επεξεργασία προσωπικών δεδοµένων υγείας για

ερευνητικούς σκοπούς. (DHE, 2021b, σ. 8) Ειδικά η πρόταση του Κώδικα Δεοντολογίας

βρίσκει σύµφωνο και τον Ευρωπαίο Επόπτη Προστασίας Δεδοµένων (ΕΕΠΔ) (EDPS, 2020,

σσ. 8-9) και επικροτείται, µε το σκεπτικό ότι µπορεί να βοηθήσει στη θέσπιση ειδικών

κανόνων για κατηγορίες υπευθύνων και εκτελούντων επεξεργασία, βοηθώντας στην

υλοποίηση του ΕΧΔΥ και της Στρατηγικής, είτε ως µέσο στήριξης της εισαγωγής εθνικών

ρυθµίσεων είτε και αυτοτελώς ως εργαλείο. (Hansen κα., 2021, σ. 131)

Περαιτέρω, µελετάται η εξειδίκευση της διακυβέρνησης των δεδοµένων υγείας µέσα

και από ειδικούς φορείς και πρόσωπα, που επισταµένα θα ασχολούνται µε τον τοµέα

υγείας. Συµπληρωµατικά προς την Πράξη, η Επιτροπή εξετάζει την ανάγκη, στο πλαίσιο

των αρµόδιων (κατ’ αρθ. 12 και 20 της Πράξης) αρχών για την παρακολούθηση των

διαµεσολαβητών αλλά και για τον αλτρουισµό δεδοµένων, να συγκροτηθούν τµήµατα

ειδικά για τον τοµέα υγείας. Επίσης, τα ειδικά αυτά τµήµατα προτείνεται να αναπτύξουν

έναν µηχανισµό µεταξύ τους συνεργασίας σε κάθε κράτος µέλος. Στην ίδια λογική

εξειδίκευσης, η (κατ’ αρθ. 7 της Πράξης) στήριξη των δηµόσιων αρχών από αρµόδιους

φορείς να πραγµατοποιηθεί στον τοµέα υγείας µε επεξεργασµένες επιλογές,

προσαρµοσµένες και ανά επιµέρους «υποτοµέα» στον ίδιο τον τοµέα υγείας. (EC - DG

SANTE, 2020, σ. 5) 49

Από τη µεριά του, ο ΕΕΠΔ µεταξύ άλλων τονίζει την ανάγκη να προσδιορίζονται µε

σαφήνεια οι εµπλεκόµενοι παράγοντες, και δη οι οντότητες που συλλέγουν και καθιστούν

διαθέσιµα τα δεδοµένα στον ΕΧΔΥ, οι δυνητικοί χρήστες και οι προϋποθέσεις υπό τις

49 Πράγµατι, στη σχετική Πρόταση Κανονισµού για τον ΕΧΔΥ προβλέπονται ειδικές για τον
τοµέα της υγείας αρχές και φορείς. Σε εθνικό επίπεδο προβλέπονται: α) φορείς πρόσβασης στα
δεδοµένα υγείας (‘health data access bodies’, αρ. 35 επ. της Πρότασης), που θα ελέγχουν την
πρόσβαση χορηγώντας άδειες, παρέχοντας επεξεργασία σε ασφαλή περιβάλλοντα κ.α. β) ειδικές
ανεξάρτητες «αρχές ψηφιακής υγείας» (αρ. 10 και 11 της Πρότασης). Παράλληλα, σε ευρωπαϊκό
επίπεδο προκρίνεται η σύσταση ειδικού Συµβουλίου (EHDS Board, αρ. 64 επ. της Πρότασης).
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οποίες θα στοιχειοθετείται πρόσβαση αυτών προς το δηµόσιο συµφέρον, όπως και τα

εθνικά σηµεία διεπαφής – αρχές χορήγησης πρόσβασης. Κατά τον ΕΕΠΔ, αυτά τα σηµεία –

αρχές πρέπει να έχουν ουσιαστικές αρµοδιότητες αξιολόγησης των προϋποθέσεων

χορήγησης πρόσβασης και µπορούν να συγκροτούνται ως ανεξάρτητα όργανα. Κρίσιµη

θεωρείται, σαφώς, η ανάληψη ουσιαστικού ρόλου των ανεξάρτητων αρχών προστασίας

δεδοµένων στον ΕΧΔΥ. (EDPS, 2020,  σσ. 11-12)

Στην εξελισσόµενη διαβούλευση αναδεικνύεται ξεχωριστά η σηµασία οι πολίτες –

υποκείµενα των δεδοµένων να έχουν πρόσβαση και έλεγχο στα δεδοµένα υγείας τους, να

εξασφαλίζεται η διαφάνεια και ενηµέρωσή τους και να διευκολύνεται µε ειδικές επιλογές

και εργαλεία η άσκηση του δικαιώµατος πρόσβασης αλλά και φορητότητας50,

συµπεριλαµβανοµένων των δεδοµένων που παράγονται από τους ίδιους (citizen-generated

data).  (EC - DG SANTE, 2020, σ. 5; EDPS, 2020,  σ. 11)51

Ο γρήγορος βηµατισµός της ΕΕ στην κατεύθυνση διαµόρφωσης του πλαισίου

διακυβέρνησης των δεδοµένων υγείας, που θα επιταχύνει και διευκολύνει τη ροή

δεδοµένων στην Ένωση, κάθε άλλο παρά πολυτέλεια αποτελεί. Τα ΜΔ συνιστούν πλέον

επιταγή των καιρών και στον τοµέα της υγείας (βλ. ενδεικτικά Alghamdi κα, 2021;

WHO/Europe, 2019; Salcher, 2017) ενώ µπορούν να συνδράµουν στην αντιµετώπιση και

ειδικότερων προβληµάτων των ευρωπαϊκών συστηµάτων υγείας, όπως οι χρόνιες

παθήσεις, η γήρανση του πληθυσµού, το κόστος παραγωγής νέων φαρµάκων. (Szocska κα,

2017)52

Σε σχετική µελέτη για τα ΜΔ στην Υγεία ήδη προ ετών σηµειωνόταν (Renner κα.,

2016, σ. 23) ότι µεγάλοι όγκοι δεδοµένων υγείας ήδη παράγονται και είναι έτοιµοι προς

χρήση, εάν γίνει κατορθωτό να συνδυαστούν διαφορετικές πηγές, όπως τα µητρώα υγείας

και τα ιστορικά ασθενών, τα δεδοµένα από την ασφάλιση και την φαρµακευτική αγωγή

αλλά και τα δεδοµένα που παράγονται στο πλαίσιο των Μέσων Κοινωνικής Δικτύωσης,

δεδοµένα κοινωνικο-οικονοµικά, περιβαλλοντικά κα. Σηµειώνεται σχετικά η σηµασία της

52 Βλ. στο ίδιο άρθρο την ευρωπαϊκή πρωτοβουλία IMI2 (Innovative Medicines Initiative 2) και
το πρόγραµµα BD4BO (Big Data for Be�er Outcomes).

51 Στις «ράγες» ενίσχυσης των πολιτών στη διακυβέρνηση των δεδοµένων τους κινείται όντως
η Πρόταση Κανονισµού για τον ΕΧΔΥ, µε ειδικότερες ρυθµίσεις - δικλείδες για τα δικαιώµατα
πρόσβασης, φορητότητας κ.α.

50 Για τα δικαιώµατα πρόσβασης και φορητότητας στον ΓΚΠΔ, βλ. Μήτρου, 2017, σσ. 126-128
και 135-139 αντίστοιχα.
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συγκέντρωσης και συνδυασµένης επεξεργασίας δεδοµένων υγείας των ατόµων, που

µεµονωµένα και «σκόρπια» παράγονται και γίνονται αντικείµενο επεξεργασίας, όπως στο

πλαίσιο συσκευών, εφαρµογών και πλατφορµών ιατρικής παρακολούθησης. Τα οφέλη, εάν

τέτοιου είδους δεδοµένα συλλεγούν µε όρους «σύµµειξης», εκφεύγουν του ατόµου και της

προσωπικής βελτίωσης της υγείας του: ανοίγει ο δρόµος για ευρύτερης σηµασίας

συµπεράσµατα, συσχετίσεις και µοτίβα, όπως αναφορικά µε αιτιώδεις παράγοντες

ασθενειών, αποτελέσµατα θεραπευτικών µεθόδων κα. Αλλά και σε ατοµικό επίπεδο, η

βέλτιστη αξιοποίηση των δεδοµένων υγείας εξαρτάται συχνά από τη δυνατότητα

συνδυασµένης επεξεργασίας τους, όπως για τη στατιστική συσχέτισή τους µε άλλα

δεδοµένα. (Arora, 2019, σ. 181; Ευρωπαϊκή Επιτροπή, 2014, 2018)

Για αυτήν όµως τη συνδυασµένη άντληση και ανάλυση, επισηµαίνεται (Renner κα,

2016) η κρισιµότητα της αντιµετώπισης ζητηµάτων που ανωτέρω εκτέθηκαν, όπως νοµικά

ζητήµατα «ιδιοκτησίας» επί των δεδοµένων (data-ownership), σύννοµης δευτερεύουσας

χρήσης τους και ζητήµατα διακυβέρνησης, µε την έννοια της σαφούς και καθαρής

αποτύπωσης του δικτύου των ρόλων και ευθυνών όλων των εµπλεκόµενων µερών καθ’

όλη την αλυσίδα αξίας και επεξεργασίας των δεδοµένων. Ειδικότερα τονίζεται η ανάγκη,

στη διακυβέρνηση των δεδοµένων υγείας να αποφευχθούν οι λογικές απονοµής

αρµοδιοτήτων σε έναν µόνο παράγοντα (single actor responsibilities). Να εξασφαλιστεί η

εµπλοκή των ίδιων των πολιτών - υποκειµένων των δεδοµένων αλλά και των

επιστηµόνων της υγείας. Να αναπτυχθούν συνεργατικές µορφές µεταξύ δηµόσιου και

ιδιωτικού τοµέα, όπως και να συγκροτηθούν αρµόδιες αρχές ανά κράτος µέλος αλλά και σε

επίπεδο ΕΕ, για τη διασφάλιση της ξεχωριστής θέσης της ίδιας της Ένωσης στη

διακυβέρνηση των δεδοµένων. 53

Οι διαφορετικοί τρόποι και βαθµοί εµπλοκής των ατόµων, των επιχειρήσεων, των

θεσµικών φορέων και αρχών στη διακυβέρνηση των δεδοµένων υγείας ήδη

µορφοποιούνται σε υπάρχοντα και αναδυόµενα µοντέλα, που αµέσως κατωτέρω

εκτίθενται.

53 Βλ. αναλυτικά στην ως άνω Μελέτη, υποκεφάλαιο 3.2 για τα Πεδία πολιτικής δράσης (Fields
of policy actions for Big Data in Health), τα Πεδία 1 (Legal aspects) και 2 (Stakeholders).
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2.2.2. Μοντέλα διακυβέρνησης δεδοµένων υγείας

Εξετάζοντας τη διακυβέρνηση δεδοµένων υγείας υπό κοινωνιολογικά ενηµερωµένη

µατιά, οι Micheli κα. (2020) διακρίνουν τέσσερις τύπους διακυβέρνησης: 1. τις δεξαµενές

διαµοιρασµού δεδοµένων (data sharing pools), 2. τους συνεταιρισµούς δεδοµένων (data

cooperatives), 3. τα (δηµόσια) «καταπιστεύµατα» δεδοµένων [(public) data trusts]54 και 4. Την

«αυτοκυριαρχία» των δεδοµένων (personal data sovereignty), εφεξής και

«αυτοδιακυβέρνηση».55

Οι δεξαµενές διαµοιρασµού αποτελούν οριζόντιες κοινές πρωτοβουλίες ανάµεσα σε

κατόχους δεδοµένων, προκειµένου να «ενώσουν» τα δεδοµένα τους για την παραγωγή

µεγαλύτερης αξίας από τον συνδυασµό τους. Διαφορετικοί µεταξύ τους δρώντες

αναπτύσσουν συνεργασία µε όρους περιορισµένης συν-ιδιοκτησίας επί των

διαµοιραζόµενων δεδοµένων. Κατά βάση οι δεξαµενές αυτές συγκροτούνται στη βάση

συµβατικής σχέσης. Σε αυτές τις περιπτώσεις, τα υποκείµενα των δεδοµένων ενδέχεται (αν

όχι είθισται) να εξαιρούνται από τη συµµετοχή στη διακυβέρνηση των δεδοµένων, αφού

θεωρούνται περισσότερο ως παθητικά ευνοούµενα µέρη από τη συνεργασία των

συµµετεχόντων. Ανάµεσα στα λιγοστά παραδείγµατα τέτοιων πρωτοβουλιών συχνά

υπάρχει ένας εκ των συνεργατών που στην ουσία είναι κυρίαρχος της πρωτοβουλίας και

θέτει τους όρους της συνεργασίας από θέση ισχύος. (Micheli κα., 2020, σ. 7)

Στην περίπτωση των συλλογικών πρωτοβουλιών όπως οι συνεταιρισµοί (cooperatives),

οι ίδιοι οι κάτοχοι δεδοµένων συµµετέχουν σε µία κοινότητα εισφέροντας δεδοµένα τους.

Πρόκειται για «από τα κάτω» (bo�om up) πρωτοβουλίες, που ενσαρκώνουν τον αλτρουισµό

των δεδοµένων. Το αποτέλεσµα είναι και πάλι η διαµόρφωση «δεξαµενής», στο πλαίσιο

55 Κατά τους Micheli κα (2020, 9), η «αυτοκυριαρχία» ως όρος βασίζεται στην ευρύτερη αρχή
της «τεχνολογικής κυριαρχίας», που θέλει τα υποκείµενα και τους δηµόσιους φορείς-κυβερνήσεις να
ανακτούν τον έλεγχο της τεχνολογίας, του ψηφιακού περιεχοµένου και υποδοµών µε αντίστοιχη
µείωση της επιρροής των εµπορικών επιχειρήσεων και ξένων χωρών όπου εδρεύουν. Η
«αυτοδιακυβέρνηση» επιλέγεται στην εργασία µας ως πιο άµεσα συνδεόµενη ορολογικά µε την όλη
προβληµατική της διακυβέρνησης. Εξάλλου, συνδέεται και µε την «αρχική», αυτορυθµιστική
προσέγγιση για το διαδίκτυο γενικά. (Μήτρου, 2002)

54 Στην ανάλυση – κατηγοριοποίηση που ακολουθείται, τα trusts αντιµετωπίζονται ως
«καταπιστεύµατα» και µε τη νοµική έννοια του όρου. Βλ. όµως Mills (2019) για την ορολογική
ασάφεια που µπορεί να συνοδεύει τη χρήση του.
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της οποίας, όµως, ο έλεγχος παραµένει καταρχήν στους εισφέροντες τα δεδοµένα

κατόχους.

Παραδείγµατα τέτοιων πρωτοβουλιών αποτελούν π.χ. η MiData56 και η HealthBank,

αµφότερες στην Ελβετία, ή η Salus Coop στην Ισπανία. Σε αυτές τις περιπτώσεις, οι πολίτες

µπορούν να µοιράζονται τις προσωπικές πληροφορίες υγείας τους για επιστηµονική

έρευνα διατηρώντας τον έλεγχο στο πώς τα δεδοµένα τους αξιοποιούνται.57 (Hansen κα,

2021, σ. 114; Micheli κα., 2020, σ. 8; Kariotis κα., 2020, e13-7) Αντίστοιχα αλτρουιστικές είναι

κοινότητες δεδοµένων (data commons), όπως η Open Humans, όπου τα άτοµα διατηρούν

τον έλεγχο των δεδοµένων τους συµµετέχοντας ταυτόχρονα σε συλλογικές πρωτοβουλίες

όπως µε τη διάθεση δεδοµένων για έρευνες προς καταπολέµηση µίας συγκεκριµένης

ασθένειας.58 (Kariotis κα, 2020, e13-3)

Συνάγεται από τα παραπάνω, ότι η διακυβέρνηση σε αυτές τις περιπτώσεις

παρουσιάζει χαρακτηριστικά αποκέντρωσης. Γι’ αυτό, σε τέτοιου είδους πρωτοβουλίες

αποδίδονται χαρακτηριστικά εναντίωσης στα µονοπώλια και το κυρίαρχο καπιταλιστικό

µοντέλο, εξισορρόπησης των σχέσεων ανάµεσα σε υποκείµενα, πλατφόρµες και τρίτα

µέρη, συµπερίληψης και ενδυνάµωσης των πολιτών, δηµοκρατικοποίησης στη

διακυβέρνηση των δεδοµένων. Σαφώς, το µοντέλο αυτό είναι εξαιρετικά δύσκολο να

αναπτυχθεί ανταγωνιζόµενο µεγαθήρια των νέων τεχνολογιών, που ευνοούνται από την

κατακτηθείσα µονοπωλιακή θέση τους, την κρίσιµη µάζα χρηστών (και δεδοµένων) που

συγκεντρώνουν και φυσικά τις οικονοµικές πηγές τους. (Hansen κα., 2021, σ. 114; Micheli

κα., 2020, σ. 8) Εξάλλου, σύνθετο ζήτηµα που µπορεί να αποβεί έως και καθοριστικό για τη

διακυβέρνηση είναι τελικά, εάν, και µε ποιους όρους, µπορεί η αντίληψη των «κοινοτήτων»

να εκφραστεί στο ψηφιακό πεδίο και δη στα δεδοµένα, µε την «πολλαπλότητα»

(‘multiplicity’) που χαρακτηρίζει την ίδια τους την υλική ύπαρξη στον ψηφιακό χώρο.

(Prainsack, 2019)

58 Σύµφωνα µε την ιστοσελίδα της Open Humans (www.openhumans.org), σε αυτήν έχουν
προς ώρας εγγραφεί 16.792 µέλη, ενώ παρέχει 54 εργαλεία και δραστηριότητες. Ηµερ. Τελ.
πρόσβασης: 5-3-2022.

57 Όπως χαρακτηριστικά τίθεται και απαντιέται το ερώτηµα στην ιστοσελίδα της Salus Coop
(www.saluscoop.org/) : «Να µοιραστώ δεδοµένα υγείας; - Ναι, αλλά µε τους δικούς µου όρους.» (“Share
health data? - Yes, but on my own terms.”) Ηµερ. Τελ. πρόσβασης: 5-3-2022.

56 Βλ. και το γραφικό στην αρχική σελίδα του ιστότοπού της (www.midata.coop) που
απεικονίζει τη φιλοσοφία της και παρατίθεται στο Παράρτηµα, Σχήµα 2.
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Στις περιπτώσεις των (public) data trusts, συγκεκριµένοι -δηµόσιοι καταρχήν- φορείς

αναλαµβάνουν ρόλο «καταπιστευµατοδόχου», του «έµπιστου τρίτου» φορέα, που

διαµεσολαβεί ανάµεσα σε πολλά ενδιαφερόµενα µέρη αναλαµβάνοντας την ασφαλή

διαχείριση των δεδοµένων µε όρους σεβασµού του δικαίου προστασίας δεδοµένων και εν

γένει της νοµοθεσίας. (Micheli κα., 2020, σ. 8) Τα data trusts, όπως σε κάθε είδους

καταπιστευµατική σχέση, αναλαµβάνουν τη νοµική υποχρέωση να ενεργούν προς το

συµφέρον των ενδιαφερόµενων µερών. (Kariotis κα., 2020, e13-7) Σε αυτό το πλαίσιο µπορεί

να αναπτυχθεί και η συµµετοχή - εµπλοκή τοπικών συµβουλίων - αυτοδιοίκησης. (Micheli

κα., 2020, σ. 9)

Σε αυτό το µοντέλο συγκαταλέγονται επί παραδείγµατι η Open Data Institute, µη

κερδοσκοπική ιδιωτική εταιρεία που συνεργάζεται µε εταιρείες, κυβερνήσεις, τοπικές

διοικήσεις και άλλους φορείς.59 (Micheli κα., 2020, σ. 8) Εξάλλου, µία τέτοια λογική µπορεί

να διέπει τον σχηµατισµό αποθετηρίων δεδοµένων, ενός είδους «τράπεζες», όπου τα άτοµα

µπορούν να συγκεντρώνουν τα δεδοµένα τους και να διατηρούν τον έλεγχο επί αυτών

(Health Record Banking). (Kariotis κα., 2020, e13-4)

Τέτοιου είδους φορείς, προκειµένου να εξασφαλίσουν την αναγκαία για το µοντέλο

εµπιστοσύνη, αφενός αναπτύσσουν πολιτικές συµπερίληψης των πολιτών και των άλλων

ενδιαφερόµενων φορέων (π.χ. µέσω διαβουλεύσεων), αφετέρου υπόκεινται οι ίδιοι σε

αυστηρές διατυπώσεις, που διασφαλίζουν την ανεξαρτησία και τη διαφάνεια της

λειτουργίας και δράσης τους. Ειδικότερα, απαιτείται η ανεξαρτησία τέτοιων

διαµεσολαβητών από κερδοσκοπικές εταιρείες και δη τις µεγάλες τεχνολογικές

επιχειρήσεις που δραστηριοποιούνται στον χώρο των δεδοµένων, διαδικασίες λογοδοσίας

κα. (Micheli κα., 2020, σ. 8) Κρίσιµος παράγοντας είναι οι πηγές χρηµατοδότησής τους: εάν

δραστηριοποιούνται οι ίδιες µε σκοπό το κέρδος, η ανεξαρτησία του ρόλου τους

υπονοµεύεται. (Mills, 2019)

Σε ό,τι αφορά την αυτο-διακυβέρνηση, εδώ, οι ίδιοι οι κάτοχοι των δεδοµένων και δη

τα φυσικά πρόσωπα - υποκείµενα των δεδοµένων εµφανίζονται να έχουν µεγαλύτερο

έλεγχο σε όλα τα επίπεδα (πρόσβαση, διαµοιρασµός, χρήση). Αξιοποιούν, φυσικά, για τον

σκοπό αυτό, συγκεκριµένα ψηφιακά εργαλεία, µε αποτέλεσµα να διαµορφώνεται µία

τριµερής σχέση µε µέρη - κλειδιά από κοινού τα υποκείµενα, τους παρόχους των εν λόγω

59 Βλ. σχετικά και h�ps://theodi.org/. Ηµερ. Τελ. πρόσβασης: 5-3-2022.
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ψηφιακών εφαρµογών - υπηρεσιών και τους χρήστες που επιθυµούν να χρησιµοποιήσουν

περαιτέρω τα δεδοµένα. (Micheli κα., 2020, σ. 9)

Εδώ εντάσσονται οι Χπδ, όπως είναι οι Digi.me, Citizen-me και Meeco.60 Πρόκειται

για ψηφιακές πλατφόρµες και εργαλεία που εµφανίστηκαν στις αρχές του 2000 και έχουν

ενισχυθεί µέσω του δικαιώµατος φορητότητας βάσει του ΓΚΠΔ. Αυτή η λογική, της

«αυτοκυριαρχίας», ενθαρρύνεται και στο πλαίσιο του MyData.61 (οπ.π., σ. 9)

Σε αυτό το µοντέλο, οµοίως µε τους συνεταιρισµούς, αποδίδεται η δυναµική της

οικοδόµησης µίας πιο ισορροπηµένης σχέσης ανάµεσα στους πολίτες και στους παρόχους

ψηφιακών υπηρεσιών και τις πλατφόρµες και εν τέλει η δυναµική µίας πιο δίκαιης

οικονοµίας δεδοµένων, σε απήχηση κριτικών έναντι του κυρίαρχου µοντέλου του

«κατασκοπευτικού καπιταλισµού». Η προσδοκώµενη επίτευξη ενός ικανού βαθµού

αυτοκαθορισµού των ατόµων ενισχύει την προοπτική µίας κοινωνικά ωφέλιµης χρήσης

δεδοµένων και της ανάπτυξης data - driven υπηρεσιών στη βάση των κοινωνικών αναγκών,

όπως ορίζονται από τα ίδια τα µέλη της κοινωνίας. (Micheli κα., 2020; Lehtiniemi, 2017)

Είναι σηµαντικό οι ως άνω κατηγοριοποιήσεις να µην ιδωθούν ως αυστηρές,

«κλειστές» και πλήρεις. Κατά πρώτον, η κατηγοριοποίηση δεν µπορεί (γενικά) να

περιγράψει την πραγµατικότητα στην ολότητά της, ώστε, και εν προκειµένω, µία

πρωτοβουλία µπορεί να ενσωµατώνει ή εµπνέεται ταυτόχρονα από περισσότερα του ενός

µοντέλα. Κατά δεύτερον, εξετάζοντας πιο ειδικά τα βασικά µέρη κάθε «σχήµατος»

εντοπίζουµε, ότι στις περισσότερες περιπτώσεις υπάρχει εµπλοκή των υποκειµένων των

δεδοµένων όπως επίσης ένας έµπιστος ενδιάµεσος, τον οποίο τα υποκείµενα επιλέγουν να

εµπιστευτούν για τη διαχείριση των δεδοµένων τους. Η διαφορά έγκειται στον χαρακτήρα

αυτού του µεσολαβητή, που µπορεί να είναι είτε εµπορική επιχείρηση που παρέχει σχετική

υπηρεσία, ή δηµόσιο σώµα, ή µία κοινότητα που επιτρέπει τον δηµοκρατικό έλεγχο των

δεδοµένων. (Micheli κα., 2020, σσ. 9-11)62

62 Άλλωστε και αυτός ο χαρακτήρας του ενδιάµεσου φορέα µπορεί να µην είναι αµιγώς
δηµόσιος ή ιδιωτικός, αλλά προϊόν συνεργασίας δηµόσιου-ιδιωτικού τοµέα. Τέτοια περίπτωση είναι

61 Βλ. και υποσηµ. 31. Εδώ να σηµειωθεί ότι στη διεθνή αυτή οργάνωση πλέον συµµετέχουν
πλήθος από τις προεκτεθείσες πρωτοβουλίες, από τη Digi.me και τη Meeco ως την κοινότητα
OpenHumans ή τη SalusCoop. (h�ps://mydata.org/organisation-members/) Ηµερ. Τελ. πρόσβασης:
5-3-2022.

60 Βεβαίως, οι εφαρµογές και υπηρεσίες που παρέχουν οι αντίστοιχοι φορείς απευθύνονται,
πέραν των πολιτών και σε επιχειρήσεις κ.α. ενδιαφερόµενους. Βλ. τις αντίστοιχες ιστοσελίδες:
h�ps://digi.me, h�ps://www.citizenme.com/ και www.meeco.me/. Ηµερ. Τελ. πρόσβασης: 5-3-2022.
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Τέλος, µία εξαιρετικά κρίσιµη πλευρά, που όµως δεν εξετάζεται χωριστά στην

παραπάνω κατηγοριοποίηση, είναι, εάν στο πλαίσιο ενός µοντέλου διακυβέρνησης τα

προσωπικά δεδοµένα αντιµετωπίζονται (και) ως οικονοµικά αγαθά, υποκείµενα σε

χρηµατοποίηση και συναλλαγές.

Με τα δεδοµένα υγείας θεωρούµενα ως εµπορευµατοποιηµένα αγαθά, το µοντέλο

διακυβέρνησης είναι «οικονοµικό», διατρέχεται από τη λογική του ατοµικού οφέλους. Σε

αυτό το µοντέλο, που µπορεί να εντοπιστεί ευκολότερα στις ΗΠΑ, οι σχέσεις που

αναπτύσσονται διέπονται από οικονοµικές αρχές και µοτίβα. Οι πολίτες ασκούν έλεγχο

επί των δεδοµένων τους εν πολλοίς στη βάση της ατοµικής ιδιοκτησίας και ως οικονοµικά

µέρη του τοµέα δεδοµένων. Τα επιχειρηµατικά µοντέλα µπορεί να περιλαµβάνουν από

πλατφόρµες αγοράς δεδοµένων υγείας (π.χ. Dawex platform63) µέχρι την εµφάνιση

«µεσιτών δεδοµένων» (data brokers), οι οποίοι αποκτούν δεδοµένα από µητρώα υγείας, τα

επιµελούνται - επεξεργάζονται και στη συνέχεια τα πωλούν σε φαρµακευτικές εταιρείες

και ερευνητικά ινστιτούτα. (DHE, 2020, σσ. 4-6) Τέτοιο είδος διακυβέρνησης, στηριγµένο

στην οικονοµική - συναλλακτική λογική, αποτελούν οι αγορές δεδοµένων (data

marketplaces), όπως είναι οι DataCoup64, που προωθούνται κύρια µέσω συσκευών υγείας

(φορετών κα). (Kariotis κα., 2020, e13-7)

Βέβαια, πέρα από τη νοµική - δογµατική αντιµετώπιση των δεδοµένων ως

«οικονοµικών αγαθών» ή όχι, αυτά αντιµετωπίζονται ως τέτοια στην πράξη, στην ψηφιακή

αγορά. Αυτό εκλαµβάνεται ως δεδοµένο σε αναλύσεις (π.χ. Mills, 2019; Lehtiniemi, 2017)

όπου ο έλεγχος των υποκειµένων επί των δεδοµένων τους µεταφράζεται, εύλογα, και µε

οικονοµικούς όρους, ως παρέµβασή τους στην αγορά των δεδοµένων και στην αξιακή ροή

και αλυσίδα τους. 65

65 Πράγµατι, ορισµένες από τις πρωτοβουλίες που αναφέρθηκαν µπορεί να προωθούν τη
χρηµατοποίηση των δεδοµένων υγείας στο πλαίσιο εφαρµογών τους, όπως ο συνεταιρισµός Health
Bank, γεγονός που προκύπτει από τον προαναφερόµενο ιστότοπό του.

64 Στην αφετηριακή σελίδα του ιστότοπού της (h�ps://datacoup.com) δηλώνεται: «It's time to
capture, control and profit from your personal data.» Ηµερ. Τελ. πρόσβασης: 5-3-2022.

63 h�ps://www.dawex.com. Ηµερ. Τελ. πρόσβασης: 5-3-2022.

π.χ. η National Experimental Therapeutic Partnership (NEXT) στη Δανία, µία βάση δεδοµένων, στην
οποία οι ασθενείς µπορούν να εγγράφονται και να συµµετέχουν σε κλινικές δοκιµές. (Hansen κα.,
2021, σ. 114)
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Ύστερα και από τις παραπάνω πραγµατολογικές αναφορές, έχουµε τη δυνατότητα

να περάσουµε στην κριτική εξέταση των ευρωπαϊκών κατευθύνσεων για τη διακυβέρνηση

των δεδοµένων υγείας.
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3. ΚΡΙΤΙΚΗ ΠΑΡΟΥΣΙΑΣΗ ΤΩΝ ΕΥΡΩΠΑΪΚΩΝ ΡΥΘΜΙΣΕΩΝ:

ΔΙΑ-ΚΥΒΕΡΝΗΣΗ ΤΩΝ ΔΕΔΟΜΕΝΩΝ Ή ΚΥΒΕΡΝΗΣΗ ΔΙΑ ΤΩΝ

ΔΕΔΟΜΕΝΩΝ;

Στο παρόν κεφάλαιο παρουσιάζουµε κριτικά τις (υπό 2) ευρωπαϊκές ρυθµίσεις.

Αφενός χρησιµοποιούµε τη διακυβέρνηση ως αναλυτικό φακό, ώστε να φωτίσουµε

καλύτερα τον ΕΧΔΥ στους τρεις «διακυβερνητικούς» του πόλους: το κράτος, την αγορά και

την ΚτΠ, στη διάδρασή τους. Στη συνέχεια, εξετάζουµε την προτεινόµενη διακυβέρνηση

των δεδοµένων υγείας στην Ένωση ως προς τις πιθανές κοινωνικές - πολιτικές

προεκτάσεις της «έξω» και από τον ΕΧΔΥ, στον ευρύτερο κοινωνικό-πολιτικό χώρο της

Ευρώπης.

3.1. Επί των τριών πόλων στον Ευρωπαϊκό Χώρο Δεδοµένων Υγείας

3.1.1. Ο ρόλος νέων αρχών στον δικτυακό, πολυεπίπεδο δηµόσιο χώρο

Σαφώς, µε βάση την Πράξη και τις συζητούµενες ρυθµίσεις του ΕΧΔΥ, στη

διακυβέρνηση των δεδοµένων υγείας εµπλέκονται εξ ορισµού πλείστες δηµόσιες αρχές και

φορείς. Αυτό, ιδίως σε ό,τι αφορά τα δεδοµένα υγείας που βρίσκονται ήδη στην κατοχή

δηµόσιων οργανισµών, οι οποίοι θα τα διαθέτουν προς περαιτέρω χρήση, σε συµφωνία

φυσικά µε τα οριζόµενα στο νόµο και στο πλαίσιο της Πράξης, επικουρούµενοι τεχνικά

αλλά και νοµικά στο έργο τους από ειδικούς φορείς.66

Την ίδια ώρα, όµως, στην κοινοχρησία των δεδοµένων υγείας όπως και την

εθελοντική διάθεση αυτών προς εξυπηρέτηση του γενικού συµφέροντος κεντρικό ρόλο

αναλαµβάνουν οι διαµεσολαβητές και οι οργανώσεις αλτρουισµού, αντίστοιχα. Στην

66 Περαιτέρω, µε βάση την Πρόταση Κανονισµού για τον ΕΧΔΥ, η ΕΕ φαίνεται να προκρίνει τη
σύσταση και λειτουργία ειδικών αρχών και φορέων επαυξάνοντας τον ρόλο του ευρύτερου δηµόσιου
τοµέα στον ευαίσθητο τοµέα της υγείας. Ξεχωρίζει σχετικά ιδίως η πρόβλεψη για φορείς πρόσβασης
(‘health data access bodies’) ως βασικούς κόµβους διακυβέρνησης των δεδοµένων υγείας (Βλ. και
υποσηµ. 49 ανωτέρω).
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ουσία, οι µεν διαµεσολαβητές αποτελούν παρόχους εµπίπτοντες στην αγορά, οι δε

οργανώσεις αλτρουισµού αποτελούν οντότητες µη κερδοσκοπικού χαρακτήρα, υπαγόµενες

στην ευρύτερη ΚτΠ.67

Το οικοσύστηµα λοιπόν φαντάζει πολυκεντρικό, δικτυακό, ιδίως αν ληφθεί υπόψη,

ότι αναπτύσσεται σίγουρα σε δύο επίπεδα: εθνικό και ευρωπαϊκό. Και εύλογα, από µία

σκοπιά.

Εύλογα, από τη σκοπιά της σύγχρονης πραγµατικότητας γενικά. Η ανάπτυξη του

ρόλου τρίτων µερών, ως σύγχρονων «διαπιστευτών» της πληροφορίας, ως κατόχων και

διαχειριστών δεδοµένων (προσωπικών και δηµόσιων) και ως σχεδιαστών και διαχειριστών

δηµόσιων - ψηφιακών υπηρεσιών αποτελεί εξέλιξη που ήδη από τις αρχές του αιώνα είχε

προεικονιστεί (Mulgan, 2005, σ. 236)

Εύλογα και από τη σκοπιά του ΕΧΔΥ ειδικά. Λαµβάνοντας υπόψη τις ίδιες τις

στοχεύσεις του, λογικές διακυβέρνησης αυστηρά «κρατοκεντρικές» µάλλον δεν µπορούν

καν να νοηθούν. Όταν στόχος είναι η απρόσκοπτη, ελεύθερη κίνηση δεδοµένων στην ΕΕ,

τα κατακερµατισµένα µοντέλα, που θα λειτουργούν στο επίπεδο κάθε ξεχωριστού κράτους

– µέλους, δεν µπορούν να θεωρηθούν αποτελεσµατικά, εάν δεν αποτελούν contradictio in

adjecto. Χαρακτηριστικά, σε έρευνα ενόψει της διαµόρφωσης του ΕΧΔΥ καλύπτουσα

πολίτες από όλα τα κράτη µέλη, τα µοντέλα διακυβέρνησης δεδοµένων που

χαρακτηρίζονται από µεγάλη εξάρτηση από το κράτος και βασίζονται σε κυβερνητικές

αποφάσεις κρίνονται ως µη-επιθυµητά, προβληµατικά και µη-βιώσιµα. (DHE, 2020, σσ.

5-6)68

68 Η έρευνα κάλυψε πάνω από 900 πολίτες, αν και όχι καλά κατανεµηµένους στα κράτη -
µέλη, όπως σηµειώνεται στη σελίδα 6 αυτής.

67 Πολύ σηµαντικό στοιχείο, που χρήζει ιδιαίτερης αναφοράς (και περαιτέρω µελέτης) είναι το
γεγονός, ότι στην Πρόταση Κανονισµού για τον ΕΧΔΥ, όπως αυτή είχε διαµορφωθεί µέχρι την
τελική σύνταξη της παρούσας, δεν γίνεται αναφορά στους «διαµεσολαβητές» ως τέτοιους. Στην
Πρόταση (και συγκεκριµένα στο Explanatory Memorandum) βρίσκεται η εξής, µία µόνη αναφορά, ότι
η εισαγωγή µέτρων και κανόνων όπως των φορέων πρόσβασης «µπορεί να έχουν αντίκτυπο στον
πάροχο υπηρεσιών κοινοχρησίας δεδοµένων». (“...may impact on provider of data sharing services..”) Με
δεδοµένη την ως άνω αναφορά, τη συµπληρωµατικότητα του ρόλου των ρυθµίσεων για τον ΕΧΔΥ σε
σχέση µε τις βασικές προβλέψεις της Πράξης και κυρίως την οικονοµική - κοινωνική
πραγµατικότητα, στην οποία οι ιδιώτες διαδραµατίζουν καθοριστικό ρόλο τόσο στη διαµεσολάβηση
των δεδοµένων γενικά, όσο και στην αξιοποίηση των δεδοµένων υγείας και στην ανάπτυξη της
ψηφιακής υγείας ειδικά, η ανάλυσή µας, που λαµβάνει συνδυασµένα υπόψη τους ρόλους αγοράς,
κράτους και κοινωνίας των πολιτών φαίνεται να διατηρεί τη σηµασία της.
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Εποµένως, σε ό,τι αφορά τα δεδοµένα υγείας, που µέλλεται να ρέουν κατά µήκος

της ΕΕ, δεν µπορεί να γίνει λόγος για µία «πολιτική διακυβέρνησή» τους υπό την έννοια

αυστηρών, top-down διαδικασιών.

Μήπως αυτό µπορεί να εκληφθεί ως µετάβαση στο «άλλο άκρο», ιδίως στη

διαδικασία της κοινοχρησίας, όπου µεσολαβούν ιδιώτες-πάροχοι; Μήπως η συγκεκριµένη

διαµεσολάβηση στις ροές των δεδοµένων επαφίεται στην αυτορυθµιστική δύναµη της

αγοράς;

Δεν φαίνεται να πρόκειται περί αυτού. Αντίθετα, µε την Πράξη και τη συζήτηση επί

του ΕΧΔΥ, η ΕΕ παρεµβαίνει, για να θέσει το γενικό κανονιστικό πλαίσιο διακυβέρνησης

των δεδοµένων και την εξειδίκευση αυτού στον Χώρο Υγείας. Ανεξάρτητα από την

ερµηνεία αυτής της παρέµβασης προς εξασφάλιση «τεχνολογικής κυριαρχίας» (βλ. και

EDPS, 2020 σ. 12)69, που µπορεί να χαρακτηριστεί ως «προστατευτισµός» της ΕΕ στη διεθνή

οικονοµία των δεδοµένων (Sadowski, 2019, σ. 5), η ΕΕ αντιµετωπίζει τα δεδοµένα που

µπορούν να υπηρετήσουν το δηµόσιο συµφέρον ως «δηµόσια αγαθά». (Ευρωπαϊκή

Επιτροπή, 2020a, σ. 8) Εισηγείται τη συγκρότηση εθνικών αρχών που θα επιτρέπουν την

πρόσβαση σε δεδοµένα70 και βέβαια την εποπτεία των κεντρικών µερών της διακυβέρνησης

και δη των διαµεσολαβητών - παρόχων.

Όπως ήδη εξετάστηκε, η εποπτεία ανατίθεται στις κατ’ αρθ. 12 και 20 της Πράξης

αρχές, οι οποίες µελετάται να ενέχουν ειδικά τµήµατα για τον τοµέα της υγείας. Αυτές οι

αρχές, κατ’ επέκταση της παρακολούθησης - εποπτείας, δύνανται να λαµβάνουν τα κατά

περίπτωση αναγκαία και κατάλληλα µέτρα επιβολής της συµµόρφωσης (αρθ. 13 και 21 της

Πράξης, αντίστοιχα). Σύµφωνα και µε τα υπό 2.1.3 αναφερόµενα, πρόκειται για τυπικές

περιπτώσεις ανεξάρτητων αρχών, συγκροτούµενες σε µεγάλο βαθµό στη βάση της

επιστηµονικής γνώσης και εξειδίκευσης.71

Συνεπώς, µπορούµε να µιλήσουµε για «πολιτική διακυβέρνηση» των δεδοµένων

υγείας στην ΕΕ ιδίως λαµβάνοντας υπόψη τη δια-κυβερνητική λογική, τη σύµµειξη

µοντέλων διαχείρισης και «διάχυση» αρµοδιοτήτων. (Ekeland και Linstad, 2020, σσ. 5-6)

Πράγµατι, η σύγχρονη «πολιτική διακυβέρνηση» της υγείας εγκολπώνει και την τάση του

71 Βλ. και υποσηµ. 49 ιδίως για τις προβλεπόµενες στην Πρόταση Κανονισµού για τον ΕΧΔΥ
εθνικές αρχές «ψηφιακής υγείας».

70 Βλ. και υποσηµ. 49 και 66 για την ειδική πρόβλεψη της Πρότασης Κανονισµού για τον ΕΧΔΥ
περί “health data access bodies’.

69 Βλ. επίσης υποσηµ. 50
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‘middle-out approach’, όπου εθνικές αρχές διαµεσολαβούν ανάµεσα σε αντικρουόµενα

συµφέροντα, επιχειρούν την εµπλοκή πολλών ενδιαφερόµενων µερών, όπως

επαγγελµατιών, επενδυτών, ασθενών, διοικητικών υπαλλήλων, για να διευκολυνθούν οι

απαραίτητες διαπραγµατεύσεις και τελικά συναινέσεις. (οπ. π., σ. 13) Αυτή η λογική µπορεί

να καταγνωστεί στη συγκρότηση ανεξάρτητων αρχών, που κινούνται σχετικά αυτοτελώς,

ως µακρινοί «δορυφόροι» της κεντρικής διοίκησης, δρουν «θεµατικά», σε ειδικά πεδία

οικονοµικής - κοινωνικής δραστηριότητας, διαµεσολαβώντας τη δηµόσια και την ιδιωτική

σφαίρα, την αγορά και την ΚτΠ.

Εξάλλου, το γεγονός ότι το κράτος µε την «σκληρή» έννοιά του δεν αναλαµβάνει

απευθείας τη διαχείριση του συνόλου των υποδοµών και διαδικασιών για την κοινοχρησία

των δεδοµένων δεν σηµαίνει αυτόµατα πως το «κενό» καταλαµβάνεται πλήρως από τους

παράγοντες της αγοράς. Αντίθετα, στα σύγχρονα µοντέλα διακυβέρνησης των δεδοµένων,

η τάση «διάτρησης» των (δηµόσιων κ.α.) «σιλό» αποθήκευσης φαίνεται να συνοδεύεται µε

την «απόδοση» των δεδοµένων στα ίδια τα πρόσωπα - κατόχους τους. Η µετατόπιση που

παρατηρείται είναι από τον θεσµικό έλεγχο των δεδοµένων από συγκεκριµένους

οργανισµούς, κύρια του δηµόσιου τοµέα (όπως υγειονοµικές µονάδες ή ακαδηµαϊκά

ιδρύµατα), προς τον ατοµικό ή και συλλογικό έλεγχο (µέσω των trusts ή συλλογικοτήτων).

(Kariotis κα., 2020) Αυτή την τάση φαίνεται να ακολουθεί και το προτεινόµενο οικοσύστηµα

των δεδοµένων υγείας στην ΕΕ, ως citizen – centric.

Σε κάθε περίπτωση, στην προκείµενη διακυβερνητική εξίσωση πρέπει να προστεθεί

η ΕΕ ως αυτοτελής παράγοντας, ως ένα -υπερκείµενο του κράτους - επίπεδο, παράλληλο

των υποεθνικών δοµών, επάλληλο δε της αγοράς και της ΚτΠ.

Στη διακυβέρνηση των δεδοµένων υγείας προκύπτει, πως θα υπεισέρχεται το ΕΣΚΔ,

συγκροτούµενο στη βάση της εµπειρογνωµοσύνης και της ειδικής πολιτικής δράσης (υπό

την έννοια της policy action), όπου θα εκπροσωπείται και ο ΕΧΔΥ ως τέτοιος.72 Περαιτέρω,

σε αντίστοιχη βάση, θα αναλαµβάνει δράση και η Ευρωπαϊκή Επιτροπή, επικουρούµενη

από µία ειδική επιτροπή, σύµφωνα µε τα προρρηθέντα. Η Επιτροπή θα µπορεί να εκδίδει

κατ’ εξουσιοδότηση πράξεις, διεξάγοντας διαβουλεύσεις µε ορισµένους από τα κράτη -

µέλη εµπειρογνώµονες (αρθ. 28 παρ. 4 Πράξης).

72 Βλ. και υποσηµ. 49 ιδίως για το προβλεπόµενο στην Πρόταση Κανονισµού για τον ΕΧΔΥ
ευρωπαϊκό Συµβούλιο (EHDS Board).
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Αυτό το πολυεπίπεδο και δικτυακό «κράµα» αρµοδιοτήτων έχει αντανάκλαση και

στο «είδος» των νοµικών ρυθµίσεων. Οι ευρωπαϊκές και εθνικές ρυθµίσεις σκληρού δικαίου

φαίνεται, πως, όπως πλέον είθισται, θα συµπλέκονται µε κανόνες ήπιου δικαίου, ως

προϊόντος διαβουλεύσεων και εµπλοκής ενδιαφερόµενων µερών. Το «µαλακό» αυτό δίκαιο

και δη ένας κατ’ αρ. 40 ΓΚΠΔ Κώδικας Δεοντολογίας φαίνεται να προκρίνεται στη

διαδικασία µορφοποίησης του ΕΧΔΥ, όπως υπό 2.2.1 αναφέρθηκε.

Σε αυτό το τόσο σύνθετο τοπίο, οι υπό 1.1.3. αναφερθέντες προβληµατισµοί

αναφορικά µε το πολλαπλό και αδιαφανές των επιπέδων παραγωγής αποφάσεων και

κανόνων δικαίου παραµένουν, εάν δεν ενισχύονται, ληφθέντος και του ειδικού - τοµεακού

χαρακτήρα του ΕΧΔΥ. Οµοίως, παραµένουν ή και ενισχύονται οι ανησυχίες για το εύρος

του ρόλου που ανατίθεται σε καθαρά τεχνοκρατικά όργανα όπως και για την εµπλοκή των

ιδιωτικοοικονοµικών παραγόντων (lobbying) στη διαδικασία διαµόρφωσης της πολιτικής

δράσης στην ΕΕ. Η αναφορά του αρθ. 26 παρ. 2 για τη συµµετοχή «σχετικών τρίτων»,

«ενδιαφερόµενων µερών» στις συνεδριάσεις του ΕΣΚΔ73 εντείνει αυτές τις ανησυχίες.

Πόσο µάλλον, που στο εδώ κρινόµενο πεδίο διασταυρώνονται ισχυρά

επιχειρηµατικά συµφέροντα, από τον τοµέα των δεδοµένων υγείας και τον χώρο της

ψηφιακής υγείας ως τον τοµέα της επιστηµονικής έρευνας, που επίσης καταλαµβάνεται

από τους ιδιώτες. (Sharon, 2018)74 Σε αυτό το φόντο ισχύος της αγοράς, χρειάζεται να

εξεταστούν ξεχωριστά ειδικές πλευρές της θέσης που αυτή καταλαµβάνει στον ΕΧΔΥ.

3.1.2. Η θέση της αγοράς στον Χώρο Δεδοµένων Υγείας

Όπως και αµέσως προηγούµενα θίχτηκε, ο κεντρικός ρόλος που ανατίθεται ή

αναγνωρίζεται στους διαµεσολαβητές δεδοµένων, δηλαδή σε ιδιώτες παρόχους, µπορεί να

τροφοδοτήσει ανησυχίες, στηριγµένες στην ήδη διαµορφωµένη κατάσταση, της κυριαρχίας

συγκεκριµένων µονοπωλίων στην αγορά δεδοµένων και εν γένει σε πλείστες ψηφιακές

74 Είναι χαρακτηριστικό το παράδειγµα της νεοφυούς Flatiron στις ΗΠΑ, που ιδρύθηκε το 2012
και ανέπτυξε µε την αποφασιστική συµβολή επαγγελµατιών υγείας και τεχνικών Η/Υ µία
πλατφόρµα ανάλυσης δεδοµένων σχετικά µε τον καρκίνο, στην οποία συνδέθηκαν περίπου 200
σχετικά κέντρα. Μετά και τη συνεργασία της µε µία σειρά εταιρείες, το 2014 η Google επένδυσε στην
εταιρεία πάνω από 100 εκατ. $. (Renner κα., 2016)

73 Βλ. υποσηµ. 40
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υπηρεσίες, όπου τα δεδοµένα διαµεσολαβούν, αξιοποιούνται και συνεκδοχικά, στην πράξη,

χρηµατοποιούνται. (Birch κα., 2021; Sadowski, 2019; Schwarz, 2019)

Πράγµατι, τις τελευταίες δεκαετίες µοιάζει να επελαύνει και στην ψηφιακή υγεία

ένα «διαδικτυακό - παγκόσµιο» µοντέλο διακυβέρνησης, στο οποίο η βιοµηχανία της υγείας

και οι ιδιωτικές εταιρείες του διαδικτύου κατέχουν ηγεµονική θέση. Εξ αυτής της ηγεµονίας

το µοντέλο αυτό βαρύνεται µε τη µοµφή της παραγωγής µεγάλων κινδύνων για ένα

«δυστοπικό µέλλον», ειδικά ως προς τη διακυβέρνηση των δεδοµένων και υπηρεσιών

υγείας. Ανεξαρτήτως της ορθότητας µίας τέτοιας µοµφής, αποτελούν πλέον κοινό τόπο οι

προκλήσεις που αυτό το µοντέλο γεννά αναφορικά µε την εφαρµογή του δικαίου

προστασίας των δεδοµένων προσωπικού χαρακτήρα και τον σεβασµό της ιδιωτικότητας.

(Ekeland, 2020, σσ. 5-12)

Οι προκλήσεις που εκκινούν από τα προσωπικά δεδοµένα και την ιδιωτική ζωή

έχουν σηµασία και από τη σκοπιά της θεµατικής της διακυβέρνησης. Χαρακτηριστική

περίπτωση σύναψης του δικαίου προστασίας των προσωπικών δεδοµένων µε τα ζητήµατα

της εργασίας µας είναι οι αρχές της διαφάνειας και της λογοδοσίας75: το διακυβερνητικό

πρόταγµα είναι αδύνατο να λειτουργήσει χωρίς τη ροή πληροφορίας και γνώσης προς τους

πολίτες, χωρίς τη διαφανή δράση και των παραγόντων της αγοράς.

Όµως, ο µέχρι τώρα τρόπος εφαρµογής της αρχής της διαφάνειας, της ενηµέρωσης

των υποκειµένων και του -συναρτώµενου άµεσα µε αυτές- µηχανισµού της συγκατάθεσης

έχουν προβληµατίσει έντονα ως προς την πραγµατική δυναµική και αποτελεσµατικότητα

τους. Αυτός ο προβληµατισµός καταλαµβάνει τον χώρο των δεδοµένων υγείας, σε

αντιστοιχία µε την εξάπλωση της αξιοποίησης της συγκατάθεσης ως βάσης επεξεργασίας

δεδοµένων, ως αποτέλεσµα και της αύξησης (ατοµικών) εφαρµογών και συσκευών υγείας

όπως και του διαµοιρασµού δεδοµένων ανάµεσα σε Ηλεκτρονικά Μητρώα Υγείας και

Προσωπικούς Χώρους Υγείας. (Hansen κα., 2021, σ. 40)76

Οι εξελίξεις πλέον αµφισβητούν την προσφορότητα της διαφάνειας και της

συγκατάθεσης ως τρόπους ενδυνάµωσης των πολιτών. Είναι αποκαλυπτική σχετική

έρευνα αναφορικά µε τις πολιτικές προστασίας του απορρήτου και της ιδιωτικότητας σε

76 Βέβαια, όπως στην ίδια µελέτη παρατηρείται, στην εκτεταµένη αξιοποίηση της
συγκατάθεσης ως νόµιµης βάσης επεξεργασίας προσωπικών δεδοµένων υγείας µπορεί να συντείνει
το γεγονός, ότι η «είσοδος» των δεδοµένων στον τοµέα υγείας αποτελεί σχετικά νέο φαινόµενο.

75 Για τη λογοδοσία και τη διαφάνεια στον ΓΚΠΔ βλ.: Μήτρου, 2017, σσ. 91-95 και 123-126
αντίστοιχα.

58



ψηφιακές εφαρµογές υγείας στην Αυστραλία, από την οποία αναδείχθηκαν σοβαρές

παραβιάσεις σε βάρος των υποκειµένων.77 Στη συντριπτική πλειοψηφία των περιπτώσεων,

ο έλεγχος των υποκειµένων επί των δεδοµένων τους ήταν στην πράξη εξαιρετικά

περιορισµένος, ειδικά ως προς τον τρόπο χρήσης και διαµοιρασµού τους σε τρίτα µέρη.

(LaMonica κα., 2021) Προβλήµατα προκύπτουν και ως προς τη συµµόρφωση των

επιχειρήσεων που δηµιουργούν και παρέχουν εφαρµογές και συσκευές υγείας µε τον

ΓΚΠΔ. (Παπακωνσταντίνου, 2020, σ. 389)

Σε ένα τέτοιο έδαφος, παραµένουν οι «δεύτερες σκέψεις» γύρω από την

ιδιωτικότητα και ελάχιστα έχει προωθηθεί ο διαµοιρασµός των δεδοµένων για κοινωφελείς

σκοπούς, συµπεριλαµβανοµένης της επιστηµονικής έρευνας. Οι αιτίες αυτής της

κατάστασης είναι πολλές: από καταχρηστικές πρακτικές των εταιρειών, όπως

µηχανισµούς «παραπλάνησης» και «παρέλκυσης» στη συγκατάθεση, έως τις δυσχέρειες

που θέτει η ίδια η πραγµατικότητα, όπως κυρίως η πολυπλοκότητα της αλυσίδας

διαχείρισης των δεδοµένων, µε την εµπλοκή πολλών παραγόντων, η οποία δύσκολα

µπορεί να αποτυπωθεί από τις εταιρείες αλλά και να γίνει κατανοητή από τα υποκείµενα.

Στην πράξη, για τη διάθεση των δεδοµένων του το υποκείµενο χρειάζεται να προβεί σε ένα

«άλµα εµπιστοσύνης», ότι τα δεδοµένα και τα δικαιώµατά του θα γίνουν σεβαστά. (Arora,

2019, σσ. 182-183)78

Το παραπάνω «καθεστώς» εξηγεί την ανησυχία από µέρους των πολιτών για τη

διαχείριση δεδοµένων υγείας από ιδιωτικούς και δη κερδοσκοπικούς φορείς. Ειδικότερα,

µπορεί η δευτερεύουσα χρήση των δεδοµένων υγείας για σκοπούς δηµόσιου συµφέροντος,

όπως η έρευνα ή η αξιολόγηση της ποιότητας των υγειονοµικών υπηρεσιών, να γίνεται

πλατιά αποδεκτή, όµως ο διαµοιρασµός δεδοµένων υγείας ανάµεσα στο δηµόσιο και τους

ιδιώτες και γενικά η διάθεση δεδοµένων στους τελευταίους προσεγγίζεται µε δυσπιστία και

σκεπτικισµό. (Braunack-Mayer κα., 2021; Hansen κα., 2021, σσ. 113-114)79 Ειδικά στον τοµέα

υγείας – έρευνας έχει καταγραφεί ο προβληµατισµός, πως τα αισθήµατα και η στάση

79 Βλ. και Παράρτηµα, Γράφηµα 1. (DHE, 2020)

78 Δεν εξετάζονται φυσικά εδώ οι περιπτώσεις στις οποίες δικαιολογηµένα δεν
αποκαλύπτεται το σύνολο των πληροφοριών γύρω από την επεξεργασία δεδοµένων, όπως για
λόγους ασφάλειας. (Arora, 2019, σ. 189)

77 Από την πλήρη ανυπαρξία ενηµέρωσης επί των όρων επεξεργασίας των δεδοµένων µέχρι,
κυρίως, την ψευδή τέτοια ενηµέρωση, ιδίως αναφορικά µε τον διαµοιρασµό δεδοµένων υγείας σε
τρίτα µέρη.
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αλτρουισµού των πολιτών γίνονται αντικείµενο εκµετάλλευσης για την κερδοφορία και η

διάθεση κοινωνικής προσφοράς µετατρέπεται σε εµπορική πατέντα. (Sharon, 2018)

Η ΕΕ εµφανίζεται να εισάγει αντίβαρα στην ανωτέρω, ανησυχητική συγκέντρωση

ισχύος των εταιρειών που θα διαµεσολαβούν στη χρήση δεδοµένων. Καταρχάς, φαίνεται

να προωθεί και στηρίζει έναν πιο ευρύ έλεγχο των πολιτών επί των δεδοµένων τους, όπως

µέσα από «προσωπικούς χώρους» και µε «δυναµική» (όχι «µια κι έξω») συγκατάθεση, µε

«δυναµικό» προσδιορισµό από τα άτοµα των σκοπών για τους οποίους επιθυµούν να

διαθέσουν τη χρήση δεδοµένων υγείας τους. (βλ. και The Guild, 2021; WHO/Europe, 2019, σ.

70)80 Οι ρυθµίσεις διακυβέρνησης των δεδοµένων στην Ένωση φαίνεται έτσι να απαντούν

σε έναν προβληµατισµό, πως, ως τώρα, η έξωθεν νοµοθέτηση της διαδικτυακής

επεξεργασίας δεδοµένων, τόσο στην ΕΕ όσο και αλλού81, ελάχιστα όριζε ένα πλαίσιο

διακυβέρνησης των δεδοµένων που να συµπεριλαµβάνει τα άτοµα µετά την αρχική

«συναλλαγή». (Kariotis κα, 2020)

Επιπλέον, όπως ήδη τέθηκε, η ΕΕ θέλει να εισάγει µία σειρά όρους και υποχρεώσεις

που θα βαρύνουν τους διαµεσολαβητές και στον τοµέα της υγείας.82 Ιδίως εισάγει

υποχρεώσεις διαφάνειας, ουδετερότητας, δοµικού διαχωρισµού, απαγόρευσης χρήσης των

δεδοµένων για άλλους σκοπούς. Κατά την αντίληψη της ΕΕ, οι διαµεσολαβητές οφείλουν

να ενεργούν ως καταπιστευµατοδόχοι υπέρ των συµφερόντων των κατόχων δεδοµένων

που είναι φυσικά πρόσωπα.

Ειδικά η πρόταση περί διαµεσολαβητών - καταπιστευµατοδόχων κρίνεται ως

κατάλληλη για µια σειρά λόγους. Αφενός, κρίνεται καταλληλότερη συγκριτικά µε τη

ρύθµιση των σχέσεων µέσω συµβατικών όρων και τον -κατά τα προρρηθέντα- ανεπαρκή

µηχανισµό διαφάνειας και ενηµέρωσης µέσω πολιτικών απορρήτου. Αφετέρου, η

καταπιστευτική σχέση θεωρείται ως πλέον συµβατή µε τον κοινωνικό σκοπό που

εξυπηρετεί ο διαµοιρασµός των δεδοµένων υγείας. Ακόµα σηµειώνεται, ότι προωθεί την

εµπιστοσύνη και τη συµµετοχή των πολιτών µειώνοντας τους κινδύνους για την

ιδιωτικότητα και την ασυµµετρία ισχύος ανάµεσα στις εταιρείες και τα υποκείµενα, σε ένα

περιβάλλον, αυτό της υγείας, όπου τα τελευταία µπορεί να βρίσκονται σε ακόµη πιο

ευάλωτη θέση. Μάλιστα, η γενική υποχρέωση εξυπηρέτησης του συµφέροντος του

82 Βλ. και υποσηµ. 67

81 Όπως µε την Health Insurance Portability and Accountability Act (HIPAA) στις ΗΠΑ.

80 Βλ. και υποσηµ. 51.
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υποκειµένου διακρίνεται έτσι από ένα θεµιτό συνδυασµό: της αναγκαίας αυστηρότητας

προς τους διαµεσολαβητές, αλλά και της ευελιξίας, της δυνατότητας προστασίας

αναλόγως του περιβάλλοντος και των συγκείµενων (contextual approach) (Arora, 2019, σσ.

182, 189)

Βεβαίως, στο πλαίσιο της ψηφιακής αγοράς, η κατάχρηση των δεδοµένων των

πολιτών µπορεί να προκύπτει από έξωθεν – του εκτελούντα την επεξεργασία– πιέσεις, από

τρίτα µέρη και πληρωτές. (Martinez-Martin και Char, 2018) Αυτό χρειάζεται να ληφθεί

σοβαρά υπόψη στον ΕΧΔΥ, ληφθέντος και ότι οι παράγοντες της αγοράς υπεισέρχονται σε

αυτόν και ως δυνητικοί χρήστες δεδοµένων (π.χ. µε τη µορφή καινοτόµων επιχειρήσεων ή

δραστηριοποιούµενοι στην έρευνα).

Κατόπιν των ανωτέρω, εύλογα τονίζεται η ανάγκη, να ενισχυθεί κι άλλο η

εµπιστοσύνη των πολιτών για τη µη-εµπορική εκµετάλλευση των δεδοµένων υγείας τους

από τον ιδιωτικό τοµέα. (Hansen κα., 2021, σσ. 116-117) Άλλωστε, η ίδια η ΚτΠ αποτελεί τον

κατεξοχήν χώρο «φιλοξενίας» νέων µορφών αποκέντρωσης της διακυβέρνησης των

δεδοµένων, προς αποδυνάµωση των κάθε είδους «µονοπωλιακών» λογικών. Τη δυναµική

αυτού του διαµεσολαβητικού χώρου εξετάζουµε αµέσως κατωτέρω.

3.1.3. Ο ρόλος (της κοινωνίας) των πολιτών

Στον πόλο της ΚτΠ µπορεί να ενταχθούν τόσο οι συνεταιρισµοί δεδοµένων που η

Πράξη αναγνωρίζει και έχουν ήδη αναπτυχθεί στον τοµέα των δεδοµένων υγείας, όσο και

οι οργανώσεις αλτρουισµού, ως µη κερδοσκοπικές οντότητες, που λειτουργούν προς

εξυπηρέτηση των γενικών κοινωνικών συµφερόντων.

Όπως ειπώθηκε, οι συνεταιρισµοί δεδοµένων θεωρείται, ότι βασίζονται και µε τη

σειρά τους προωθούν την ενδυνάµωση των πολιτών. Σε αυτή την κατεύθυνση θεωρείται,

ότι η λογική και οι δοµές τους µπορούν να εµπνεύσουν τη διακυβέρνηση των δεδοµένων

υγείας στην Ένωση, ακόµα και αν αποτελούν σύνθετα πεδία δραστηριότητας. (DHE, 2020,

σ. 5) Σε τέτοιες συλλογικές πρωτοβουλίες µπορεί να εµπλέκονται πολλοί διαφορετικοί

παράγοντες, από ακτιβιστές και οµάδες που σκοπούν σε κοινωνικές αλλαγές έως

εµπορικές εταιρείες µε σκοπό τους το κέρδος. Υπό µία ανάγνωση, χάρη σε αυτήν ακριβώς
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την «πολυσυλλεκτικότητα» τους, οι συνεταιρισµοί µπορούν να αποτελέσουν πεδίο

συµµετοχικής διαχείρισης και ταύτισης διαφορετικών συµφερόντων. (ΕΟΚΕ, 2020)

Από την άλλη, υπογραµµίζεται η αρνητική δυναµική τέτοιων, εγγενών εντάσεων

συµφερόντων. Επίσης, σε κινήµατα όπως το MyData εντοπίζεται, ότι οι εφαρµοζόµενες

τεχνολογίες δοµούνται µε επίκεντρο το άτοµο και η αυτοκυριαρχία των πολιτών στα

δεδοµένα τους στηρίζεται στη θεώρησή τους ως «market agents», έτσι που δύσκολα

λειτουργούν «διορθωτικά» υπέρ των πολιτών στις υπάρχουσες ασυµµετρίες ισχύος.

(Lehtiniemi και Ruckenstein, 2019) Φαίνεται, πως και στα συλλογικά µοντέλα, στο επίκεντρο

βρίσκεται ο ατοµικός έλεγχος και τρόπος διακυβέρνησης. (Kariotis κα., 2020, e13-7-8) Ώστε,

η ανταλλαγή απόψεων, η αλληλοβοήθεια και η συνεργασία µπορεί να διαπνέουν

συλλογικότητες όπως οι συνεταιρισµοί, πλην όµως σε µεγάλο βαθµό το άτοµο, ο

ξεχωριστός πολίτης παραµένει µεµονωµένος παράγοντας (actor) στο κρινόµενο

οικοσύστηµα. Αυτό εκφράζεται και στηρίζεται και νοµικά, αφού τα δικαιώµατα του

υποκειµένου σύµφωνα µε τον ΓΚΠΔ ασκούνται από τα ξεχωριστά φυσικά πρόσωπα. (βλ.

και Πράξη, σκ. 24)

Αντίστοιχα µπορούν να λεχθούν αναφορικά µε τις οργανώσεις αλτρουισµού

δεδοµένων. Η δράση τους στο πλαίσιο της ΚτΠ µπορεί να τροφοδοτήσει την

ευαισθητοποίηση και τη γνώση των πολιτών, όπως και συγκεκριµένους µηχανισµούς

ελέγχου επί των δεδοµένων τους. Πάλι όµως, ερχόµαστε αντιµέτωποι µε την ισχύ και τον

ρόλο κάθε ατόµου ξεχωριστά. Είναι ενδεικτικός ο ίδιος ο ορισµός του αλτρουισµού στην

Πράξη (βλ. παραπάνω υπό  2.1.2.), που εκκινεί από την ατοµική συγκατάθεση.

Θα µπορούσε έτσι να υποστηριχθεί, ότι στον ΕΧΔΥ η εξισορρόπηση της ισχύος της

κοινωνίας έναντι τόσο του κράτους όσο και της αγοράς µάλλον εκκινεί και καταλήγει στην

πολιτο-κεντρική διακυβέρνηση των δεδοµένων, µε την έννοια περισσότερο της

αυτοδιακυβέρνησης τους, του ελέγχου των πολιτών, παρά µίας πλέον συγκροτηµένης

(έστω µε τις αντιθέσεις και εντάσεις της) κοινωνίας των πολιτών. 83 Είναι χαρακτηριστική η

ατοµοκεντρική αντίληψη που συνοδεύει όχι µόνο τον έλεγχο των δεδοµένων αλλά και την

83 Το ζήτηµα της εξατοµίκευσης ως «οργανικού στοιχείου» της «κοινωνίας του διαδικτύου»
έχει απασχολήσει ευρύτερα και επ’ αυτού αρθρώνεται συγκροτηµένος αντίλογος, που επιχειρεί µία
ισορροπηµένη προσέγγιση, ότι στον κυβερνοχώρο µπορεί να ανθίσει τόσο ο ατοµικός όσο όµως και ο
συλλογικός λόγος και απόφαση: Μαρινοπούλου, 2017.
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ίδια την παροχή φροντίδας υγείας στην πορεία ψηφιοποίησης αυτής στην Ευρώπη. (βλ. ιδ.

WHO/Europe, 2019)

Αυτή η αυτοδιακυβέρνηση µπορεί να απισχναίνει την ΚτΠ «διασπώντας» την σε

µονάδες, οι οποίες έτσι είναι πολλαπλά εκτεθειµένες και ευάλωτες στις νόρµες της

αγοράς. Οι νόρµες αυτές υπαγορεύουν, τα δεδοµένα υγείας µε τη σειρά τους να

εµπορευµατοποιούνται, να χρηµατοποιούνται και να διαβιβάζονται σε τρίτα µέρη,

δεδοµένου και ότι γενικά οι τεχνολογίες ψηφιακής υγείας αναπτύσσονται µε γνώµονα τα

κέρδη και λιγότερο τα οφέλη των ατόµων - ασθενών και συνολικά της κοινωνίας.

(Martinez-Martin και Char, 2018) Οι νόρµες αυτές επιβάλλουν, επίσης, τα άτοµα να

συναλλάσσονται µε τα µεγαθήρια της αγοράς στη βάση µίας επίπλαστης ισότητας των

µερών. (Mills, 2019)

Συνεπώς, η ατοµοκεντρική λογική, η στροφή στα υποκείµενα ως βασικούς

«κόµβους» διακυβέρνησης, αντί να «αντιστέκεται», µπορεί να αναπαράγει και εδραιώνει

την ατοµιστική – φιλελεύθερη σχέση επί των δεδοµένων υγείας· να ακυρώνει ή πάντως να

λειτουργεί αντίρροπα στην κίνηση άλλων ρυθµίσεων της Πράξης και του ΕΧΔΥ που

µοιάζουν να οριοθετούν την ισχύ της αγοράς.

Τέτοιου είδους ανησυχίες µπορεί να ενισχύσει η αναφορά της Πράξης (σκ. 22), πως

οι διαµεσολαβητές «συνδράµουν αµφότερα τα µέρη σε µια συναλλαγή περιουσιακών

στοιχείων δεδοµένων µεταξύ των δύο». Αυτή η αναφορά θα µπορούσε να διχάσει, να κριθεί

ότι αντιβαίνει στη θεώρηση αρχών του ευρωπαϊκού κράτους δικαίου, σύµφωνα µε την

οποία τα προσωπικά δεδοµένα δεν µπορούν να αντιµετωπιστούν ως ατοµικά περιουσιακά

αγαθά υποκείµενα σε συναλλαγή.

Κατά τη γνώµη µας, η φράση αυτή είναι σιβυλλικά ρεαλιστική. Εξάλλου, ίσως

απηχεί µία πιο «ενδιάµεση» προσέγγιση, σύµφωνα µε την οποία, το ιδιωτικό όφελος και το

κέρδος ως κίνητρο οικονοµικοκοινωνικής δραστηριότητας δεν θα πρέπει να προσεγγίζεται

τελείως αντιπαραθετικά µε το κοινωνικό όφελος και το κοινό καλό. (βλ. και ΕΟΚΕ, 2020, στ.

3.4.) Έτσι, η υγεία και η σχετική έρευνα και καινοτοµία µπορεί να διαπερνάται από

συνδυασµένη λογική και στοχοθεσία, που υπηρετεί τελικώς το δηµόσιο, γενικό κοινωνικό

συµφέρον διαµέσω της ιδιωτικής πρωτοβουλίας. Αυτή η προσέγγιση επιτρέπει σύµµειξη

µοντέλων στο επίπεδο της διακυβέρνησης του ψηφιακού χώρου, συµπεριλαµβανοµένου

του τοµέα υγείας. (Sharon, 2018)
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Μία τέτοια σύµµειξη µοντέλων φαίνεται από τα ως τώρα εκτεθέντα να προωθείται

στον ΕΧΔΥ, όπου όλοι οι πόλοι έχουν τη θέση και τον ρόλο τους. (βλ. και ΕΟΚΕ, 2020, ιδ. στ.

3.7.) Το ζήτηµα είναι, εάν η ΚτΠ µπορεί να αποτελεί πραγµατικά ενεργό κόµβο στις

δικτυακές σχέσεις που προωθούνται, µε δοσµένη την ισχύ όλων των άλλων παραγόντων

(αγορά, κρατικές αρχές, όργανα της ΕΕ) και τη λογική των «ευρωπαϊκών δεξαµενών» που

ρυθµίζονται µε κοινό στην ΕΕ µηχανισµό διακυβέρνησης, µάλιστα πρωτίστως στη βάση

ενός Κανονισµού, δηλαδή ενός «σκληρού εργαλείου πολιτικού καταναγκασµού». (Seretis

κα., 2021) Αυτό µπορεί να αποδειχθεί µόνο στην πορεία διαµόρφωσης του ΕΧΔΥ.

Σε αυτή την πορεία θα χρειαστεί να επιλυθούν και επιµέρους νοµικά ζητήµατα που

φαίνεται να γεννά ακριβώς αυτή η σύµµειξη µοντέλων. Για παράδειγµα, φέρει απαιτήσεις

η ρύθµιση της κατάστασης, στην οποία τα άτοµα παράγουν και διαθέτουν δεδοµένα µέσα

από ατοµοκεντρικά ή συλλογικά µοντέλα εκτός δηµόσιων συστηµάτων υγείας, τα οποία

όµως σκοπείται να ενταχθούν και αξιοποιηθούν από τα δηµόσια συστήµατα. (Kariotis κα,

2020,  e13-8)

Πάντως, µεγάλο µέρος -εάν όχι το σύνολο- της επισκοπηθείσας βιβλιογραφίας

επιµένει στην ανάγκη και δυνατότητα αναβάθµισης του ρόλου των πολιτών στη

διακυβέρνηση των δεδοµένων υγείας. Ειδικότερα, προτείνεται η επέκταση της εµπλοκής

της ΚτΠ, όχι µόνο σε αυτή καθαυτή τη διάθεση των δεδοµένων υγείας, αλλά και στις

πρωτοβουλίες και διαπραγµατεύσεις, προς µία πιο δίκαιη κατανοµή των ωφελειών από τα

δεδοµένα. (Vayena κα, 2018, σσ. 66-67) Τονίζεται η δυνατότητα συµπερίληψης κοινωνικών

φορέων και τοπικών διοικήσεων για τη συµπαραγωγή του οικείου ρυθµιστικού πλαισίου.

(Micheli κα, 2020, σ. 11) Ως κρίκος αναδεικνύονται οι ενώσεις και οργανώσεις πολιτών,

όπως των ασθενών, που µπορούν να υποστηριχθούν πολύτροπα, ώστε οι φωνές όλων των

ενδιαφερόµενων µερών να ακούγονται πιο «ηχηρά» στη διαδικασία ανάπτυξης και

ελέγχου των πλαισίων διακυβέρνησης των δεδοµένων και να τροφοδοτούν πιο άµεσα τη

διαµόρφωση πολιτικών και ρυθµίσεων σε κάθε επίπεδο. (DHE, 2021, σσ. 9-10)

Λαµβάνοντας υπόψη όλα τα παραπάνω είναι εφικτό (ή και αναγκαίο) να

εξετάσουµε τυχόν ευρύτερες κοινωνικές – πολιτικές προεκτάσεις του ΕΧΔΥ στη

διακυβέρνηση των ευρωπαϊκών κοινωνιών συνολικά.
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3.2. Ευρύτερες προεκτάσεις του Ευρωπαϊκού Χώρου Δεδοµένων Υγείας στον

κοινωνικό-πολιτικό χώρο

Ο γενικός µεθοδολογικός κρίκος, που µας επιτρέπει ξεκινώντας από τον τρόπο

διακυβέρνησης των δεδοµένων να συνάγουµε συµπεράσµατα για την ευρωπαϊκή

διακυβέρνηση γενικά, έχει ήδη εκτεθεί: είναι η αξία και πολιτική σηµασία των δεδοµένων,

ιδίως στη data – driven µορφή παραγωγής πολιτικής και δικαίου.

Η ειδική βαρύτητα του ΧΔ υγείας σε αυτή τη γενικευµένη µατιά έχει επίσης

εξήγηση.

Ο ΕΧΔΥ, ως χώρος ήδη συσσωρευµένης πείρας από υπάρχοντα µοντέλα

διακυβέρνησης δεδοµένων αλλά και χώρος που ιεραρχείται και πρόκειται άµεσα να

διαµορφωθεί, µάλιστα ενόσω η πανδηµία του Covid-19 εξακολουθεί να αποτελεί κρίσιµο

πεδίο διαχείρισης κρίσεων της ΕΕ, αποτελεί τρόπον τινά έναν «φάρο» ή πάντως µία

τροχιοδεικτική βολή για τη σύνολη διακυβέρνηση δεδοµένων στην Ένωση, η οποία

πρόκειται να ρυθµιστεί σε µεγάλο βαθµό από την Πράξη. Ύστερα, ιδίως τα τελευταία

χρόνια, στο πλαίσιο αντιµετώπισης της πανδηµίας, µε αφετηρία τη διαχείριση της υγείας

και ειδικότερα των δεδοµένων υγείας (µέσα από την ιχνηλάτηση, τη χρήση του ψηφιακού

πιστοποιητικού εµβολιασµού κ.α.) εγέρθηκαν κρίσιµα ερωτήµατα για τη δηµοκρατική

λειτουργία, τους όρους άσκησης και περιστολής θεµελιωδών δικαιωµάτων, τους κινδύνους

ενός «ολοκληρωτικού» ελέγχου και επιτήρησης. (Τραυλός-Τζανετάτος, 2021)

Σε αυτή τη βάση, στο παρόν υποκεφάλαιο επιχειρούµε να κοιτάξουµε πλέον

«µακρύτερα»: όχι στις αλληλοσχέσεις των πόλων κατά τη διακυβέρνηση δεδοµένων εντός

του χώρου της υγείας, αλλά στις επιδράσεις αυτής της διακυβέρνησης στη γενικότερη

«διάταξη» των πόλων µας στον ευρωπαϊκό κοινωνικό – πολιτικό χώρο.

3.2.1. Γνώση: συµπαραγωγή και συγκέντρωση

Ήδη το 2005, ο Mulgan (σ. 237) εξέταζε την πιθανότητα ψηφιακής προώθησης open

source µεθόδων, ώστε οι κυβερνήσεις να «ανοιχτούν προς τα έξω» (‘open themselves out’),

κάνοντας «εξωτερική» τη µέχρι πρότινος εσωτερική διαχείριση των πληροφοριών. Στην
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εποχή των ΜΔ αυτές οι προσδοκίες δυναµώνουν. Οι δυνατότητες που διανοίγονται από µία

πλουραλιστική διακυβέρνηση των δεδοµένων, όπως η προτεινόµενη για τον ΕΧΔΥ,

αφορούν στην ενίσχυση της διαφάνειας, της λογοδοσίας, του ελέγχου των πολιτών επί των

διαµορφούµενων πολιτικών και κανόνων αλλά και της δηµοκρατικής συµµετοχής τους σε

διαδικασίες συµπαραγωγής, σε υλοποίηση του διακυβερνητικού οράµατος.

Ειδικότερα, όσο οι διακυβερνητικές σχέσεις διαµεσολαβούνται ολοένα περισσότερο

από τα δεδοµένα (data-mediated interactions) (Souto-Otero και Beneito-Montagut, 2016), η

διαφάνεια και η ανοιχτότητα των αρχών συνδέεται µε την προσβασιµότητα και τον έλεγχο

επί των δεδοµένων που τηρούν οι κυβερνήσεις. Έτσι, µία open access λογική στα δεδοµένα,

µία καθαρή διαδικασία επεξεργασίας τους µε τη συµµετοχή των ίδιων των πολιτών µπορεί

να διαδραµατίσει καθοριστικό ρόλο στην προώθηση της λογοδοσίας των αρχών και κατ’

επέκταση στην εµπιστοσύνη των πολιτών, ως «καρδιά» της λειτουργίας της δηµοκρατίας.

(Levy και Johns, 2016, σ. 2)

Μάλιστα, τα νέα µοντέλα διακυβέρνησης δεδοµένων, όπως ήδη εκτέθηκαν για τον

χώρο υγείας, και ιδίως τα πληθοποριστικά δεδοµένα και γνώση (‘crowdsourced data and

knowledge’) εµφανίζονται ως ικανά να αλλάξουν τις «νόρµες πληροφορίας» (‘informational

norms’) στη φροντίδα υγείας. (Kariotis κα, 2020, e13-8) Αυτή η «από τα κάτω προς τα πάνω»

κίνηση έχει ευρύτερη σηµασία, ως ενισχυτική µίας τάσης, που δεν περιορίζεται στον χώρο

της υγείας, αλλά είναι ζωτική γενικά για τη δηµοκρατία.

Υποστηρίζεται σχετικά, ότι η συµµετοχή του «κόσµου των ιδιωτών» και δη της ΚτΠ

στη διαχείριση του «κύκλου ζωής» των δεδοµένων (από τη συλλογή, τη διαχείριση και

πρωτογενή ανάλυση ως την παραγωγή πληροφορίας µέσω της µείξης - συνδυασµού και

οργάνωσης - δόµησης των δεδοµένων) µπορεί να επιτρέψει την άµεση, ενεργό εµπλοκή

των πολιτών στην ίδια την παραγωγή της γνώσης. Να οδηγηθούµε έτσι στη συµπαραγωγή

γνώσης (‘knowledge co-creation’) και µε τη µορφή συµπαραγωγής συγκεκριµένων

πολιτικών προτάσεων και ρυθµιστικών λύσεων. (Godinho, 2021) Πρόκειται στην ουσία για

την εµφάνιση της συµµετοχικότητας, της συµπερίληψης και της συµπαραγωγής ήδη στο

στάδιο της (εισροής και εκροής της) πληροφορίας και της γνώσης.

Φυσικά, τα συστήµατα πληροφοριών και η σύνολη οργάνωση των κυβερνητικών

αρχών ακολουθούν παραδοσιακά µία λογική «σιλό», το «άνοιγµα» των οποίων µπορεί να

απειλεί συµφέροντα. (Mulgan, 2005, σ. 237) Ο ρόλος των δεδοµένων στη διακυβέρνηση δεν

φαίνεται να έχει ως τώρα αµφισβητήσει, αλλά µάλλον έχει ενισχύσει την ιδιαίτερα
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συγκεντρωτική διοίκηση, σε εθνικό και διεθνές επίπεδο. (Souto-Otero και Beneito-Montagut,

2016, σ. 16)

Ωστόσο, εάν υποτεθεί ότι η τεχνολογία µπορεί να «δηµοκρατικοποιηθεί» (Feenberg,

1992), τα δεδοµένα στη διακυβέρνηση δίνουν νέες δυνατότητες στους παράγοντες της

κοινωνίας να δουν τα πράγµατα (και τι οι ίδιοι κάνουν) υπό ένα «νέο φως», να

αµφισβητήσουν πολιτικές, να αναπτύξουν αντίστροφους µηχανισµούς «αντίστασης»,

όπως στην κατεύθυνση της ‘sousveillance’, δηλαδή του από τα κάτω (sous) προς τα πάνω

ελέγχου. (Souto-Otero και Beneito-Montagut, 2016, σσ. 26 επ.) Με άλλα λόγια, η παρατήρηση

της Zuboff (2015, σ. 356), ότι η πληροφορική τεχνολογία και δη η αυτοµατοποίηση «παράγει

ταυτόχρονα πληροφορίες που προσδίδουν µεγαλύτερη διαφάνεια σε δραστηριότητες που

µέχρι τότε υπήρξαν µερικώς ή εντελώς αδιαφανείς», µπορεί να «διαβαστεί αντίστροφα»,

από τα «κάτω» προς τα «πάνω».

Αυτή είναι η µία, η αισιόδοξη όψη του νοµίσµατος των δεδοµένων, η οποία µπορεί

να εντοπιστεί στις ρυθµιστικές επιλογές της ΕΕ για διασφάλιση του ελέγχου των ατόµων

επί των δεδοµένων υγείας τους, διαφάνεια στις πρακτικές των διαµεσολαβητών και των

δηµόσιων αρχών, προσβασιµότητα στην πληροφορία κατά µήκος της Ένωσης, όπως βέβαια

και για την εξουσία συλλογικής διαπραγµάτευσης που απονέµει η Πράξη στους

συνεταιρισµούς.

Η άλλη όψη του νοµίσµατος σχετίζεται µε το γεγονός, ότι διαµέσω των ατοµικών

επιλογών παραγωγής και διάθεσης δεδοµένων υγείας των πολιτών και χάρη στην

διακοινοτική ροή τους τελικώς πρόκειται να διαµορφωθούν µεγάλες δεξαµενές δεδοµένων.

Μπορεί το άτοµο να αποκτά πρόσβαση και µεγαλύτερο έλεγχο στα δεδοµένα που το

αφορούν ή ακόµα και φορείς της ΚτΠ να εµπλέκονται αµεσότερα στη διακυβέρνησή τους,

όµως, τίθεται το ερώτηµα: ποιον ευνοούν και σε ποιον είναι πρωτίστως προσβάσιµες οι

«δεξαµενές» ως τέτοιες;

Αντλώντας από τη Zuboff (2015, σ. 386) σήµερα «συµµετέχουν» (και κατ’ επέκταση

«αποφασίζουν») όποιοι έχουν «τα υλικά µέσα, τη γνώση και τους οικονοµικούς πόρους που

τους εξασφαλίζουν πρόσβαση στον Μεγάλο Άλλο». Δεν χρειάζεται κανείς να υιοθετήσει την

θεώρηση αυτού του «Άλλου», για να δεχθεί το αυταπόδεικτο έτερο σκέλος, ότι τα υλικά

µέσα, η γνώση και οι οικονοµικοί πόροι αποτελούν τα «κλειδιά» για την πρόσβαση σε µία

σειρά σύγχρονες δυνατότητες και υποδοµές. Έτσι, δεν χρειάζεται να ενστερνιστεί κανείς

την αντίληψη περί καπιταλισµού της επιτήρησης, για να συνάγει ότι τα ίδια «κλειδιά» θα
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«ανοίγουν» και τις «Μεγάλες Δεξαµενές». Άλλωστε, τόσο οι αρµόδιες αρχές όσο και οι

εταιρείες αποτελούν νοµίµως κατά την Πράξη δυνητικούς χρήστες των δεδοµένων, χωρίς

να χρειάζεται η ως άνω αποκρυπτογράφηση της πρόσβασης µε όρους «κλειδιών».

Εξάλλου, οι κρατικές αρχές, συµπεριλαµβανοµένων αυτών της επιβολής του νόµου,

στρέφονται στα ΜΔ και τη διαλειτουργικότητα (Gonzalez Fuster, 2020; Ferguson, 2017), η

data – driven policing εξαπλώνεται και στην ΕΕ. (Jansen, 2018) Σε αυτό το φόντο, οι ιδιώτες

αποτελούν κρίσιµη «πηγή» άντλησης δεδοµένων για τις κρατικές υπηρεσίες, συλλέγουν

και επεξεργάζονται δεδοµένα σε στενή συνεργασία µε αυτές, αναλαµβάνοντας ρόλους

«ηµιδηµόσιους», µε αποτέλεσµα τα όρια ιδιωτικού - δηµόσιου να γίνονται ακόµα πιο

«θολά» και να διαµορφώνονται «γκρίζες ζώνες» προσωπικών δεδοµένων, που συλλέγονται

εντός ενός πλαισίου και σκοπού αλλά διατηρούνται και καταλήγουν να υπηρετούν έναν

άλλο, οριζόµενο από τις αρχές σκοπό. (Ferrari, 2020; Ferguson, 2017) Ιδίως οι επιχειρήσεις

υψηλής τεχνολογίας και οι αρχές της κρατικής ασφάλειας αλληλεπικαλύπτονται σε

αρµοδιότητες, συνεργάζονται και αναπτύσσουν «εποικοδοµητικές αλληλεξαρτήσεις».

(Zuboff, 2015, σ. 387)

Επακόλουθα, οι ευρωπαϊκές «δεξαµενές δεδοµένων», και της υγείας, µπορεί να

είναι «ανοιχτές» αφενός στους εταιρικούς παράγοντες αφετέρου (και) στα όργανα της ΕΕ

και των κρατών – µελών. Κατά συνέπεια, τα άτοµα ενδέχεται µεν να συµπαράγουν γνώση

και πληροφορία, πλην όµως για να συγκεντρωθούν αυτές σε ήδη ισχυρά «χέρια»· οι

πολίτες να συµµετέχουν µεν περισσότερο, πλην όµως σε µία διαδικασία υπερσυσσώρευσης

γνώσης στους πόλους του κράτους και της αγοράς.

Στα ακόλουθα µέρη, εστιάζουµε στα ενδεχόµενα που γεννά αυτή η συσσώρευση

πληροφορίας και γνώσης µέσα και από τον ΕΧΔΥ.

Λαµβάνουµε υπόψη, πως η γνώση είναι άρρηκτα δεµένη µε την εξουσία, κρίσιµη

για αυτήν.84 Ο Foucault θεωρούσε τη σύγχρονη εξουσία ως ορθολογική και συνειδητή

διαχείριση του πληθυσµού στη βάση πληροφοριών για αυτόν. (1978, σσ. 79-80) Υπό το

πρίσµα του, ο πληθυσµός πλέον αναδύεται ως δεδοµένο, ως πεδίο παρέµβασης και ως

στόχος των κυβερνητικών τεχνικών. (οπ.π., σ. 83)85 Στο σύγχρονο φόντο, όπου τα ΜΔ

επιτρέπουν την εξαγωγή συµπερασµάτων και µοτίβων σε ακόµη µαζικότερο, παγκόσµιο

85 Βλ. και Καραγιάννης, 2015.

84 Βλ. και ανωτέρω (1.2.2.)
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επίπεδο, αυτές οι θέσεις αποκτούν νέα εµβέλεια. Ιδίως στο βαθµό που η φουκωική

κυβερνολογική µπορεί να γίνει κατανοητή ως καθοδήγηση της συµπεριφοράς. (Souto-Otero

και Beneito-Montagut, 2016, σ. 17; Καραγιάννης, 2015)

3.2.2. Γνώση, επιτήρηση και έλεγχος

Η γνώση των πληθυσµών είναι οργανικός όρος στη θεώρηση του «καπιταλισµού

της επιτήρησης», ως συγκροτητικό στοιχείο ενός νέου επιχειρηµατικού µοντέλου.86 Όπως

σηµειώνεται (Zuboff, 2015, σ. 384), το µοντέλο αυτό «παράγει τεράστιας κλίµακας

συναρµογές (assemblages) αντικειµενικών και υποκειµενικών δεδοµένων για τα άτοµα και τα

περιβάλλοντά τους». Σε αυτή τη βάση, οι ήδη υπάρχουσες δοµικές ασυµµετρίες γνώσης,

υποστηριζόµενες και αλληλοτροφοδοτούµενες µε τις ασυµµετρίες εξουσίας (Zuboff, 2015,

σ. 380), οξύνονται.

Όµως, σε αυτή τη θεώρηση, η γνώση της συµπεριφοράς των ατόµων αποτελεί µόνο

το «πρώτο σκαλί»: περαιτέρω στόχος είναι η πρόβλεψη της συµπεριφοράς, η παρέµβαση

επ’ αυτής, η τροποποίησή της προς εξυπηρέτηση του απώτερου σκοπού, της κερδοφορίας

και του ελέγχου. (οπ.π., σ. 384) Αυτές οι εµπορευµατοποιηµένες µέθοδοι τροποποίησης της

συµπεριφοράς γεννούν µία νέα µορφή «ψευδούς συνείδησης». Ως αποτέλεσµα αυτής, η

προληπτική συµµόρφωση και υποταγή στη µάζα ή στην οµάδα, που είδαµε στον 20ο αιώνα,

αντικαθίσταται από µία εν πολλοίς «αυτοµατοποιηµένη» συµµόρφωση, σαν «βιωµατική

εµπειρία ερεθίσµατος - απόκρισης». (οπ.π., σ. 375) Ο Clarke (2019, σσ. 63 επ.) αναλύει µία

σειρά σύγχρονες τεχνικές και µεθόδους, που οδηγούν στη χειραγώγηση της συµπεριφοράς

ενώ δίνουν την παραπλανητική εντύπωση, ότι το άτοµο προβαίνει σε «ελεύθερες

επιλογές».

Αντίστοιχα στον τοµέα της υγείας παρατηρείται, ότι πολλές εταιρείες

διαµορφώνουν προφίλ και λαµβάνουν αποφάσεις που επιδρούν σηµαντικά στα

86 Η γνώση και η αξιοποίησή της έχει στη Zuboff περιεχόµενο πολιτικοοικονοµικό. Η γνώση

ως «νέα πηγή» αξίας (και υπεραξίας) ή πάντως παράγοντας αναµόρφωσης της καπιταλιστικής

οικονοµίας στο έδαφος των νέων τεχνολογιών βρίσκεται στο επίκεντρο σειράς µετακαπιταλιστικών

θεωριών, όπως του Gorz, των Hardt-Negri και του Mason. Βλ. σχετικά κριτικά: Τραυλός –

Τζανετάτος, 2019, σσ. 217-266.
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συµφέροντα των ατόµων. (Clarke, 2019, σ. 65) Στο πεδίο της παροχής κοινωνικής πρόνοιας

και φροντίδας η εισαγωγή νέων τεχνολογιών ερµηνεύεται συχνά ως κανονικοποίηση ενός

ανεπίτρεπτου παρεµβατισµού επί των ατόµων και υπ’ αυτή την έννοια ως «ανθρωπισµός

της επιτήρησης» (‘surveillance humanitarianism’). (Latonero, 2019) Μάλιστα, τη δική τους θέση

βρίσκουν και εδώ µηχανισµοί χειραγώγησης και «ψευδούς συνείδησης» ελευθερίας.

Στο πλαίσιο και της προωθούµενης «κινητής υγείας» (WHO/Europe, 2019;

Ευρωπαϊκή Επιτροπή, 2014), οι διασυνδεδεµένες επιχειρήσεις προωθούν τεχνολογίες

αυτο-παρακολούθησης και αυτοδιαχείρισης ασθενειών, γενικά της υγείας και φυσικής

κατάστασης. Στη βάση αυτή εξαπλώνεται η αυτοδιακυβέρνηση των δεδοµένων υγείας.

Αυτή όµως η «αυτοδιαχείριση» µπορεί να καταλήξει στο αντίθετό της. Οι σχετικές

εφαρµογές µπορεί να «αποπλανούν» στην κατεύθυνση της καταγραφής του εαυτού, µε

τρόπο που παραπέµπει σε νέες µορφές ελέγχου ή υποταγής σε µια µετα-πανοπτική

επιτήρηση. (Ekeland και Linstad, 2020)

Έτσι, η «αυτοκυβέρνηση» των δεδοµένων, όπως προωθείται και στον ΕΧΔΥ, δεν

γεννά µόνο ζητήµατα ασυµµετρίας στη «διαπραγµάτευση» ατόµου – εταιρειών και

διαίρεσης της ισχύος της ΚτΠ, κατά τα ανωτέρω (υπό 3.1.3). Βαθύτερα, συνδέεται µε

αµφιβολίες για την πραγµατική έκταση ισχύος των πολιτών και ως µονάδων, τον κίνδυνο

µίας κατ’ επίφαση µόνο αυτοκυριαρχίας τους. Δεµένα µε τα ζητήµατα ιδιωτικότητας,

διαφάνειας και λογοδοσίας, στο πεδίο των δεδοµένων υγείας αναδύονται και βαθείς

προβληµατισµοί γύρω από τη χειραγώγηση και την αυτονοµία των ατόµων. (Susser, 2020)

Οι ευρύτερες προεκτάσεις αυτών των εξελίξεων και κινδύνων στον τρόπο

διακυβέρνησης των κοινωνιών γενικά δεν είναι δύσκολο να καταγνωστούν.

Κατά πρώτον, οι επενέργειες των µηχανισµών χειραγώγησης στους πολίτες, όπως

αυτές του «κατευνασµού» και του «ψυχικού µουδιάσµατος» (‘psychic numbing’)87, της

«προσχώρησης» στην καταγραφή, διαµορφώνουν συνολική κοινωνική - πολιτική στάση.

Όχι τυχαία, αυτοί οι συµπεριφορικοί µηχανισµοί έχουν σχετιστεί και µε τη δράση δηµόσιων

αρχών, όπως ιδίως υπηρεσιών εθνικής ασφάλειας και επιβολής του νόµου αλλά και

κοινωνικής πρόνοιας. (Clarke, 2019, σ. 68) «Εξάρτηση» και «εθισµός» µπορεί να

διαµορφωθεί και στην περιστολή δικαιωµάτων, για την «ενδελεχή προστασία του δηµόσιου

87 Βλ. µ.α.: Zuboff, 2015, σ. 380, για το ψυχικό µούδιασµα, που «εθίζει τους ανθρώπους στο
γεγονός ότι αποτελούν αντικείµενα ανίχνευσης, ανάλυσης, εξόρυξης και διαµόρφωσης – ή τους ωθεί
στο να εκλογικεύουν την κατάσταση µε έναν µοιρολατρικό κυνισµό.»
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συµφέροντος [..] από τον ‘µεγάλο κίνδυνο’»- όπως πρόβαλε αυτός της πανδηµίας.

(Παπακωνσταντίνου, 2020, σ. 394)

Κατά δεύτερον, ειδικά η καταγραφή και επιτήρηση της υγείας, της υγιεινής, της

φυσικής κατάστασης και δραστηριότητας, πόσο µάλλον µέσα από τη συγκρότηση

δεξαµενών δεδοµένων, µπορεί να ανοίξει διάπλατα την πόρτα στην εξουσίαση µε όρους

«βιοπολιτικής», «βιορύθµισης».88 Ζητήµατα ασφυκτικής παρακολούθησης και ελέγχου,

εξουσίας επί του σώµατος και της δραστηριότητας, έως και ρύθµισης της σύνολης ζωής

µέσα από την καταγραφή και επεξεργασία δεδοµένων υγείας έχουν ήδη εγερθεί στο

ευαίσθητο πεδίο των εργασιακών σχέσεων. (Maltseva, 2020; Τραυλός – Τζανετάτος, 2019,

σσ. 25-28)89

Υπό τα ανωτέρω, ορισµένοι διατείνονται, ότι η τάση συγκέντρωσης ισχύος ωφελεί

πρωτίστως µεγάλους µονοπωλιακούς οµίλους, τον πόλο της αγοράς. Ο Μεγάλος Άλλος

της Zuboff αµφισβητώντας δηµοκρατικά πρότυπα (2015, σσ. 355, 387), αντικαθιστώντας το

κράτος δικαίου και την κοινωνική εµπιστοσύνη µε την ηγεµονία οδηγεί σε ένα

«αυτοµατοποιηµένο πραξικόπηµα», «όχι [..] κατά του κράτους αλλά [..] κατά των ανθρώπων»

γενικά. (οπ.π., σ. 379)

Αντίστοιχα, για τον Schwarz (2019), διαµορφώνεται ένα νέο µοντέλο διακυβέρνησης,

όχι νεοφιλελεύθερα αποκεντρωµένο, αλλά συγκεντρωτικό υπέρ των εταιρειών90, ακόµα κι

αν η ισχύς αυτών υπολείπεται της κρατικής. Συγκεκριµένα, οι εταιρείες του διαδικτύου

διαµορφώνουν ιδιόκτητους, κεντρικά – κυβερνώµενους δηµόσιους χώρους (‘privately-

owned, centrally – governed public space’) (σ. 122) στο πλαίσιο των οποίων ασκούν

90 Μέσα από το παράδειγµα του Facebook, ο Schwarz αναδεικνύει τη λογική της οικονοµίας
των πλατφορµών γενικά.

89 Μία σειρά τεχνολογικές εφαρµογές αξιοποιούνται για την καταγραφή των εργαζοµένων,
συµπεριλαµβανοµένων δεδοµένων υγείας και ζωτικών ενδείξεών τους (πχ καρδιακοί παλµοί,
επίπεδα ουσιών στο αίµα κα.). Σε τέτοιου είδους εφαρµογές στηρίζονται τα λεγόµενα ‘human
(resource) analytics’ για την πολύπλευρη διαχείριση του ανθρώπινου δυναµικού σε µία επιχείρηση,
όπου και τη λήψη αποφάσεων για επιβραβεύσεις αλλά και ‘ποινές’. Μέσω των human analytics
εξάγονται επίσης πρότυπα και τάσεις και για την υγεία ή το ηθικό του προσωπικού ενός
οργανισµού. Παράλληλα, στο πλαίσιο πρωτοβουλιών όπως περί «εταιρικής υγείας», συνήθως µε
αξιοποίηση εφαρµογών στα κινητά των εργαζοµένων ή φορετών συσκευών, η συλλογή δεδοµένων
υγείας και βιοµετρικών δεδοµένων κατατείνει στον εργοδοτικό έλεγχο και τη ρύθµιση της ζωής
πέραν του χώρου και χρόνου εργασίας, µε το σκεπτικό της προώθησης ενός «υγιεινού» τρόπου ζωής,
που θα προωθεί κατ’ επέκταση την (οικονοµική) «υγεία» της εταιρίας. Βλ. αναλυτικά: EPRS, 2020.

88 Για την έννοια της βιοπολιτικής όπως εισήχθη από τον Foucault, βλ. Lawlor και Nale, 2014.
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πρακτικές δίκην κυβέρνησης, µε επιβολή «ποινών» (π.χ. µπλοκάρισµα συναλλαγών,

αποβολή ατόµων από τη σφαίρα, περιορισµός της ελευθερίας έκφρασης κ.α.), στη βάση

ενός -αντίστοιχα ιδιότυπου- νοµικού κώδικα (σ. 131), µέσα από τον οποίο ρυθµίζουν αρχές,

δικαιώµατα και υποχρεώσεις. (Βλ. σχετικά και Zuboff, 2015, σ. 378; Μήτρου, 2002, σσ. 52-57)

Σε µία τέτοια ανάγνωση, η προωθούµενη περαιτέρω χρήση δεδοµένων υγείας

δηµόσιων οργανισµών από ιδιώτες και η κοινοχρησία µε τη µεσολάβηση εταιρειών -

παρόχων µπορεί ακόµα και να θέσει υπό αµφισβήτηση την εξουσία των κυβερνητικών

αρχών επί των ίδιων των πληροφοριών τους, όπως από καιρό διέβλεπε ο Mulgan. (2005, σ.

237)

Ωστόσο, ιδίως µετά το ξέσπασµα της πανδηµίας του Covid-19 και τα µέτρα

διαχείρισής της από τις κυβερνήσεις, ο «προβολέας» της επιτήρησης στράφηκε (και) στα

κράτη: έγινε λόγος για «υγειονοµικό ολοκληρωτισµό» ή «υγειονοµική δικτατορία» και

καταδείχθηκαν κίνδυνοι διολίσθησης ή/και εδραίωσης ενός παρεµβατικού –

πατερναλιστικού κράτους. (Τραυλός-Τζανετάτος, 2021, σσ. 37-38)

Αναλυτικότερα, ο Τραυλός – Τζανετάτος (2021, σσ. 38 επ.) σηµειώνει τη διττή

υπόσταση της προστασίας της υγείας ως ατοµικού και συνάµα κοινωνικού δικαιώµατος για

να αναδείξει, πως η έσχατη υιοθέτηση από τα κράτη µίας «στρατηγικής υπερπροστασίας»

της υγείας, διανοίγει τον δρόµο σε µία µετάλλαξη του ατοµικού δικαιώµατος, από

δικαίωµα αυτοπροσδιορισµού και αυτονοµίας, σε ατοµική υποχρέωση σε

ετεροπροσδιορισµό. Αυτή η συνταγµατολογική προσέγγιση γεννά κρίσιµα ερωτήµατα για

τη δηµοκρατική λειτουργία. Πολλώ µάλλον εάν, υπό το φως όσων εκτέθηκαν αµέσως

παραπάνω, η ανάλυση δεδοµένων κατατείνει σε καθοδήγηση της συµπεριφοράς, µε

αποτέλεσµα η ίδια η αυτοδιάθεση (δεδοµένων), ο αυτοκαθορισµός και αυτονοµία να

συνιστούν κεκαλυµµένο ετεροκαθορισµό και ετερονοµία των πολιτών.

Από όλα τα παραπάνω αναδεικνύεται, ότι την ώρα που η συµµετοχή στη

διακυβέρνηση των δεδοµένων µπορεί να σηµάνει την ενδυνάµωση κάθε πολίτη για την

πλέον ενεργό συµµετοχή του στη «διοίκηση του εαυτού και των κοινών», την ίδια ώρα

προβάλλουν κίνδυνοι αποδυνάµωσης των ατόµων, διοίκησης (επ’) αυτών από τις εταιρείες

ή (και) τα κράτη.

Φυσικά, στην προβληµατική της επιτήρησης και του ελέγχου ορθώνεται αντίλογος,

που οφείλουµε να λάβουµε υπόψη.
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3.2.3. Γνώση, πολιτική και τεχνοκρατία

Το «πανοπτικό» σχήµα κερδίζει έδαφος, αλλά δέχεται και κριτική ως ανεπαρκές για

να περιγράψει τις σύνθετες αλληλεπιδράσεις και κατανοµές ισχύος, που αναπτύσσονται

στο έδαφος των ψηφιακών τεχνολογιών (Lyon, 2007, σσ. 60-62), ακριβώς γιατί η

ψηφιοποίηση ενέχει τη δυναµική της «διάχυσης»: της γνώσης και της πληροφορίας, της

δυνατότητας και της δύναµης. Περαιτέρω, σοβαρός αντίλογος στην παν-οπτική λογική

εγείρεται και στο ειδικότερο πλαίσιο της ψηφιακής υγείας και των δεδοµένων υγείας.

Συγκεκριµένα σηµειώνεται (Wei�berg κα., 2021), ότι η συγκέντρωση πληροφοριών, η

ευχερής επεξεργασία προσωπικών δεδοµένων, η ταυτοποίηση και ο εντοπισµός των

πολιτών, ακόµα και η επιτήρηση, που είναι τόσο αρνητικά φορτισµένες στο πλαίσιο των

σπουδών επιτήρησης και των CDS, είναι αντίθετα ιδιαίτερα θετικές και ευκταίες στο

πλαίσιο της υγειονοµικής φροντίδας και περίθαλψης, των υπηρεσιών κοινωνικής πρόνοιας.

Η επιτήρηση στην ιατρική σηµαίνει την απαραίτητη παρακολούθηση του ασθενούς, η δε

ταυτοποίηση των πολιτών είναι αναγκαία, ώστε να έχουν πρόσβαση σε υπηρεσίες υγείας –

πρόνοιας. Περαιτέρω, η συγκέντρωση πληροφοριών για τον πληθυσµό και τα µεµονωµένα

άτοµα είναι αυτές, που στα χέρια των δηµόσιων αλλά και ιδιωτικών συστηµάτων υγείας

µπορούν να επιτρέψουν τη µέτρηση, την εξαγωγή συµπερασµάτων, τη λήψη µέτρων, τόσο

γενικών όσο και στοχευµένων, για τη δίκαιη παροχή υπηρεσιών.

Οι συγγραφείς αναδεικνύουν, ότι, εάν κανείς δεν θέλει να διολισθήσει στον

τεχνολογικό ντετερµινισµό, θα πρέπει να δεχθεί, πως οι διάφορες τεχνολογικές εφαρµογές

µπορεί εξίσου να ενδυναµώνουν και να αποδυναµώνουν, να υπηρετούν την εξουσία επί

των διοικούµενων όσο και την απόδοσή της σε αυτούς, αναδιαµορφώνοντας τις σχέσεις

µεταξύ των «ταυτοποιούµενων» από τη µία και του κράτους και των εταιριών από την

άλλη.91 Προς αποφυγή της άκριτης υιοθέτησης αφηγηµάτων up-down επιτήρησης -

ελέγχου αλλά και άνωθεν επιβεβληµένου αυτο-ελέγχου χρειάζεται κάθε φορά να

εξετάζεται ad hoc η πραγµατική ισχύς και οι σχέσεις, που διαµορφώνονται ανάµεσα στους

εµπλεκόµενους παράγοντες. (Wei�berg κα., 2021, σσ. 3-4)

91 Η ανάλυση αυτή, βέβαια, µάλλον ακολουθεί τη γραµµή της «κοινωνικής ουδετερότητας»
της τεχνολογίας, για την οποία βλ. 1.2.1.
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Εξειδικεύοντας αυτή την προσέγγιση στον ΕΧΔΥ, η συγκέντρωση και συνδυασµένη

ανάλυση δεδοµένων υγείας µπορεί να απελευθερώσει νέες δυνατότητες στην κατεύθυνση

data – driven πολιτικών και ρυθµίσεων και το κρίσιµο, που πρέπει να εξεταστεί, είναι η

στοχοθεσία τους: αυτές µπορεί εξίσου καλά να υπηρετήσουν την παροχή αναβαθµισµένων

υπηρεσιών υγείας, τη χάραξη αποτελεσµατικών στρατηγικών για τα δηµόσια συστήµατα

υγείας όπως και την εξαγωγή ευρύτερων συµπερασµάτων για τις ανάγκες της κοινωνίας

σε τοπικό, εθνικό αλλά και ευρωπαϊκό επίπεδο, ώστε να δροµολογηθεί η κάλυψή τους.

Δεν µπορεί όµως κανείς να παραβλέψει, ότι τα ΜΔ στην πολιτική και

νοµοπαραγωγή δίνουν νέα υπόσταση στις παρατηρήσεις του Deleuze (1992, σ. 5), για την

µετατροπή του ατόµου (individual) σε «τετµηµένο» (‘dividual’) και των µαζών σε «δείγµατα,

δεδοµένα, αγορές ή ‘τράπεζες’».92 Τα δεδοµένα, οι δείκτες–ενδείξεις, οι αριθµοί και άλλοι

τρόποι ποσοτικοποίησης – µετρησιµότητας εγείρουν µία ολόκληρη προβληµατική, στο

πλαίσιο και των σπουδών επιτήρησης, για µία (ορθο)λογικοποίηση της διακυβέρνησης µε

χρήση τεχνολογιών, που φέρει κινδύνους για τις ελευθερίες. (Bellanova, 2017, σ. 332; Lyon,

2007, σ. 44) Μέσω των δεδοµένων στις σύγχρονες µορφές ροής και διακυβέρνησής τους τα

«ενεργά άτοµα» µπορεί να καθίστανται τόσο υποκείµενα όσο όµως και αντικείµενα

διακυβέρνησης (Souto-Otero και Beneito-Montagut, 2016, σ. 29), οι ίδιοι οι χρήστες να

µετατρέπονται σε µετρήσιµα και «αναγνώσιµα» τεχνο-οικονοµικά αντικείµενα (‘measurable

and legible techno-economic objects’). (Birch κα, 2021, σ. 4)

Όπως παρατηρούν οι Rieder και Simon (2016, σ. 4), η data – driven πολιτική σε αυτή

τη «µηχανική αντικειµενικότητα» (‘mechanical objectivity’) ενδύεται ένα «ήθος ουδετερότητας»

και µία «αύρα βεβαιότητας», που όµως είναι πολλαπλά αµφισβητήσιµα.

Η εισαγωγή της ανάλυσης ΜΔ κάθε άλλο παρά προστατεύει από µόνη της από τον

κίνδυνο κατάχρησης από µέρους των κυβερνήσεων, οι οποίες µπορούν κάλλιστα να

προφασίζονται την «καθοδήγηση» από τα ΜΔ, για να καθοδηγήσουν τελικώς εκείνες

σύµφωνα µε τη δική τους προκαθορισµένη ατζέντα πιθανά περιγράφοντας και τους δικούς

τους στόχους ως «λαϊκή βούληση» ή «ανάγκη του κόσµου». (Erkut, 2020, σ. 10)

Παράλληλα, στη ρύθµιση και πολιτική βάσει επιστηµονικής τεκµηρίωσης υπάρχουν

και επιστηµολογικά όρια (Levy και Johns, 2016, σ. 4), εγγενείς περιορισµοί της τεχνολογίας

να «περικλείσει» ολοκληρωµένα την πραγµατικότητα. (Erkut, 2020, σ. 4) Αντίστοιχα, τα

92 Βλ. την ελληνική µετάφραση του έργου σε Πατηνιώτης, Μ. (επ.), 2020. Εισαγωγή στις
Ψηφιακές Σπουδές. Αθήνα: εκδ. Ροπή, σσ. 411-416.
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δεδοµένα χαρακτηρίζονται συχνά από µερικότητα, αµφισβητήσιµη αξιοπιστία (Clarke,

2019, σ. 67), ενώ µπορεί να ενσωµατώνουν πολιτικές και πάντως αξιολογικές κρίσεις και

γνώµες. (Ρεθυµιωτάκη, 2012, σ. 203) Εποµένως, µία σειρά πορίσµατα από την επεξεργασία

ΜΔ µπορεί να είναι περισσότερο επιστηµονικοφανή παρά επιστηµονικά, αλλά ακόµα κι

έτσι µπορούν να υπηρετήσουν πολιτικές σκοπιµότητες. (Levy και Johns, 2016)

Μάλιστα, σε µία περίοδο «κρίσης εµπιστοσύνης» στους κοινοβουλευτικούς θεσµούς,

οι αρχές µπορεί να προσφύγουν στην «”άχρωµη”, “κοινωνικά ουδέτερη”, “απολίτικη” και

“ακοµµάτιστη” τεχνοκρατική “εργαλειακή ορθολογικότητα”» και, ακόµα χειρότερα, αυτή να

«ιδεολογικοποιείται και εµφανίζεται ως οιονεί “αναγκαστικός µονόδροµος”». (Τραυλός –

Τζανετάτος, 2021, σσ. 32-33)93 Ειδικά η επιµονή στη γραµµή data for policy µπορεί να

αποτελεί µία ισχυρή «στρατηγική άµυνας» των αρχών και της ΕΕ, εν µέσω έντονης

αµφισβήτησής τους: µία επιχείρηση προστασίας µε «ασπίδα» την επιστηµονικότητα.

(Rieder and Simon, 2016, σσ.  5-6)

Τα παραπάνω δεν αναιρούν τον κρίσιµο ρόλο που µπορεί να διαδραµατίσει η γνώση

στην «εκλογίκευση και αποτελεσµατικοποίηση της πολιτικής διαδικασίας». (Τραυλός –

Τζανετάτος, 2021, σσ. 30επ.) Όπως όµως ο ίδιος συγγραφέας τονίζει, χρειάζεται να

καταδειχθεί η «σχέση έντασης δηµοκρατίας και τεχνοκρατίας» και να τεθεί και διερευνηθεί

το ζήτηµα, αν «η επιστηµονικοποίηση της πολιτικής ωφελεί µέσω του εξορθολογισµού και

της αποτελεσµατικοποίησης ή βλάπτει, υποβαθµίζει και τελικά οδηγεί σε αναίρεση της

πεµπτουσίας της Πολιτικής που είναι η δηµοκρατική νοµιµοποίησή της».

Το ανωτέρω απόσπασµα αποτελεί χωρίο έργου, στο οποίο εξετάζεται ο ρόλος των

«ειδηµόνων» στη διαδικασία παραγωγής και τεκµηρίωσης πολιτικής στο πλαίσιο της

πανδηµίας, µε την «επιστράτευση» ειδικών επιστηµόνων υγείας και την οικεία «Επιτροπή

των Ειδικών». Έτσι, το απόσπασµα άπτεται και φωτίζει τόσο την ειδική «τεχνοκρατία των

δεδοµένων», που µόλις εξετάσαµε, όσο και τη γενική «ενωσιακή τεχνοκρατία», που

αναδείξαµε, ότι µπορεί να ενισχύεται µέσα και από κρινόµενες ρυθµίσεις του ΕΧΔΥ, όπως

µέσα από την εισαγωγή νέων, ειδικών ανεξάρτητων αρχών ή την προσθήκη άλλης µίας

Επιτροπής στον «χορό» της Επιτροπολογίας.

93 Τα εισαγωγικά του συγγραφέα στους χαρακτηρισµούς που επιχειρούν να αποφορτίσουν τις
κυβερνητικές αποφάσεις από το πολιτικό τους πρόσηµο κατά τη γνώµη µας δικαιολογούνται, αφού
καµία τεχνοκρατική µέθοδος και διαχειριστική επιλογή δεν µπορεί να θεωρηθεί αµιγώς
«απολίτικη». (Ρεθυµιωτάκη, 2012, σ. 203)
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Μπορεί η διαφάνεια να δώσει διέξοδο σε αυτόν τον τεχνοκρατικό κίνδυνο; Οι Levy

και Johns (2016) αναδεικνύουν την πιθανή «εργαλειοποίηση» ακόµα και της διαφάνειας για

εξυπηρέτηση διαφορετικών πολιτικών σκοπών. Εξάλλου, «πίσω» από απλές και διαφανείς

διαδικασίες µπορεί να βρίσκονται σύνθετες τεχνολογικές διεργασίες, που καθιστούν τις

κυβερνήσεις λιγότερο διαφανείς και «ορατές» από ό,τι φαίνεται (Mulgan, 2005, σ. 237), κι

αυτή η αδιαφάνεια µπορεί να οξύνεται σε ευθεία αναλογία µε την επιτήδευση των

τεχνολογιών.

Υπό τις παραπάνω σκέψεις, η δηµιουργία δεξαµενών δεδοµένων υγείας για τη

συνδυασµένη επεξεργασία τους προς χάραξη πολιτικών στον τοµέα της υγείας και

ευρύτερα, µπορεί να φέρει κινδύνους· κινδύνους η «επιστηµονική διαχείριση» (scientific

management) των µαζών να λάβει ευρύτατες διαστάσεις σε σχέση και µε τις αρχικές,

τεϋλορικές της µορφές. (Lyon, 2007, σσ. 40-41) Έτσι, ενώ στον οδοδείκτη µας θα

αναγράφεται σταθερά «ευρωπαϊκή διακυβέρνηση των δεδοµένων», µία κυβέρνηση δια των

δεδοµένων να διανοίγει τον δρόµο της στην Ευρώπη.
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ΣΥΜΠΕΡΑΣΜΑΤΑ

Στην παρούσα εργασία επιχειρήσαµε να «αποκωδικοποιήσουµε» την ευρωπαϊκή

διακυβέρνηση των δεδοµένων υγείας λαµβάνοντας υπόψη τις προβλέψεις της Πράξης

όπως συζητείται να εξειδικευτούν στον ΕΧΔΥ.

Αυτή η «αποκωδικοποίηση» ξεκίνησε από την ίδια την έννοια της «διακυβέρνησης»

στα δεδοµένα. Θελήσαµε να εξετάσουµε τη σχέση της «διακυβέρνησης των δεδοµένων» µε

την κοινωνιολογική και «πολιτειακή» έννοια της «διακυβέρνησης», ως µοντέλου ρύθµισης

και παραγωγής πολιτικής αναγόµενου στα τέλη του 20ου αιώνα, το οποίο εµφορείται από

τη λογική της πολύπλευρης συµµετοχής τριών πόλων: του κράτους, της αγοράς και της

ΚτΠ. Περάσαµε στον 21ο, για να δούµε πως όλη η προβληµατική, ο σηµασιολογικός

πλούτος, οι κρυµµένες στις λέξεις -επιθυµητές και ανεπιθύµητες από δικαιοπολιτική

σκοπιά - διαστάσεις και επιπτώσεις του µοντέλου της διακυβέρνησης ανευρίσκονται

πλήρεις και ανεπτυγµένες στην ψηφιακή του εκδοχή.

Επιβεβαιώσαµε την αρχική υπόθεση, η οποία έχει τη δική της ξεχωριστή σηµασία:

ότι χρησιµοποιώντας τον όρο «διακυβέρνηση των δεδοµένων», ιδίως στο πλαίσιο

επιστηµονικών εργασιών και ερευνών, δεν θα πρέπει να τον µεταχειριζόµαστε ως στείρα

τεχνική ορολογία, αλλά ως δικαιοπολιτική αντίληψη φορτισµένη µε το διακυβερνητικό

δηµοκρατικό - πλουραλιστικό πρόταγµα. Αυτή η αντίληψη στην Ευρωπαϊκή Ένωση

σηµατοδοτεί τη διαµόρφωση ενός «έλικα» κίνησης της ψηφιακής οικονοµίας µε τη

συµµετοχή εθνικών και ευρωπαϊκών αρχών, ιδιωτικών εταιρειών και πολιτών.

Έτσι, δόκιµα πλέον χρησιµοποιήσαµε την έννοια της διακυβέρνησης ως αναλυτικό

εργαλείο, ως δυναµική σχέσεων ανάµεσα στο κράτος, την αγορά και την ΚτΠ, για να

χαρτογραφήσουµε τον ΕΧΔΥ.

Υπό αυτή την οπτική, το οικοσύστηµα δεδοµένων που προωθείται στην ΕΕ

σχηµατίστηκε στην πορεία της εργασίας µας ως ένα πολυκεντρικό, δικτυακό µοντέλο, στο

οποίο εµπλέκονται όλοι οι παράγοντες: νέες ανεξάρτητες αρχές και δηµόσιοι φορείς,

επιχειρήσεις που διαµεσολαβούν στην κοινοχρησία δεδοµένων (οι «διαµεσολαβητές», που

η ύπαρξη και σηµαίνουσα δράση τους δύσκολα µπορεί να αµφισβητηθεί από µόνη την

«απουσία» τους στην Πρόταση Κανονισµού για τον ΕΧΔΥ), συνεταιρισµοί δεδοµένων,

οργανώσεις αλτρουισµού δεδοµένων και, τελικώς, µέσα από διάφορες ρυθµίσεις, οι ίδιοι οι

πολίτες της ΕΕ. Αυτό το δίκτυο συγκροτείται σε πολλά επίπεδα, σίγουρα σε εθνικό –
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κρατικό και σε ευρωπαϊκό, µε αυτοτελείς νέους κόµβους άλλη µία επιτροπή στο ήδη πυκνό

δίκτυ της Επιτροπολογίας και το Ευρωπαϊκό Συµβούλιο Καινοτοµίας Δεδοµένων.

Εισχωρώντας δε στον ΕΧΔΥ καθαυτόν, µε τη συζήτηση για ειδικά τµήµατα εντός των

ανεξάρτητων αρχών και άλλα προσαρµοσµένα µέτρα, στο σύνθετο δίκτυο επιµέρους

κόµβοι προβλέπεται να αναπτύσσουν τη δική τους, ξεχωριστή συνεργασία και συντονισµό.

Σε αυτό το «µπλεγµένο» τοπίο, αντλώντας και από τις σπουδές της επιτήρησης και

των CDS, που διαχρονικά, όπως δείχθηκε, «συνδιαλέγονται» (αντιπαραθετικά) µε την

προσέγγιση της διακυβέρνησης, προβάλαµε συγκεκριµένους προβληµατισµούς για τις

ασυµµετρίες ισχύος που µπορεί να διαµορφωθούν στη διακυβέρνηση δεδοµένων στον

ΕΧΔΥ, υπέρ της αγοράς και των εθνικών και ευρωπαϊκών αρχών, σε βάρος δε της ΚτΠ.

Κριτικά προσεγγίσαµε τα «αντίβαρα» στις ασυµµετρίες, που φαίνεται να εισάγουν οι

ευρωπαϊκές ρυθµίσεις και προτάσεις.

Περαιτέρω, έχοντας υπόψη την πολιτική δύναµη των δεδοµένων στον σύγχρονο

κόσµο επιχειρήσαµε να εξετάσουµε ευρύτερες προεκτάσεις της διακυβέρνησης του ΕΧΔΥ

στον συνολικό τρόπο άσκησης πολιτικής και ρύθµισης στην ΕΕ. Αναδείχθηκε, ότι ο τρόπος

διακυβέρνησης των δεδοµένων υγείας στην ΕΕ αναπαράγει και τροφοδοτεί περαιτέρω τον

κεντρικό προβληµατισµό της διακυβέρνησης. Από τη µία, µπορεί να ευνοεί τάσεις

συµπαραγωγής, συµµετοχής και διαφάνειας στον «διακυβερνητικό» νοµικό – πολιτικό

πολιτισµό της ΕΕ. Από την άλλη, µπορεί να εντείνει κινδύνους για τεχνοκρατία,

αδιαφάνεια, παρεµβατική διοίκηση των ευρωπαϊκών κοινωνιών.

Σε άµεση συνάρτηση µε τα εκτιθέµενα στην παρούσα εργασία, ιδιαίτερο

ενδιαφέρον θα είχε η µελέτη της διακυβερνητικής λογικής στην ίδια τη διαδικασία

παραγωγής των νέων ρυθµίσεων του ΕΧΔΥ. Θα µπορούσε να εξεταστεί, περαιτέρω, η

λογική και ο τρόπος επιλογής ρυθµιστικών λύσεων στον ΕΧΔΥ και γενικά στη

διακυβέρνηση των δεδοµένων. Να αναλυθεί διεξοδικά η πολλαπλότητα των πηγών

ρύθµισης, που εδώ θίξαµε. Η ίδια η επιλογή ρύθµισης του πεδίου µέσα από τον «σκληρό»

Κανονισµό για τον ΕΧΔΥ, σε συνάρτηση µε συζητούµενα εργαλεία «µαλακού» δικαίου,

όπως ένας Κώδικα Δεοντολογίας για την επεξεργασία δεδοµένων υγείας για ερευνητικούς

σκοπούς στην ΕΕ, δίνουν σίγουρα έναυσµα νοµικού προβληµατισµού.

Φυσικά, µία βασική οριοθέτηση της παρούσας εργασίας προκύπτει από το ίδιο το

αντικείµενο µελέτης µας. Μελετώντας έναν Χώρο Δεδοµένων ο οποίος ακόµα

σχηµατοποιείται, αποτελεί αντικείµενο συζητήσεων, διαβουλεύσεων, θεωρητικών και
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εµπειρικών µελετών, η εργασία µας εξ ορισµού αποτελεί περισσότερο µία αφετηρία. Οι

κριτικές παρατηρήσεις που τη διατρέχουν, όπως και αυτές που καταληκτικά σηµειώνονται

στο τελευταίο της Κεφάλαιο, πρόκειται να δοκιµαστούν το επόµενο διάστηµα στην πιο

ισχυρή βάσανο: στα ίδια τα πραγµατικά µοντέλα που θα διαµορφωθούν στη ζωή, στην

πορεία υλοποίησης αρχών και ρυθµίσεων διακυβέρνησης στον ΕΧΔΥ. Η νέα

πραγµατικότητα είναι που θα επιβεβαιώσει ή καταρρίψει µία σειρά σκέψεις µας

τροφοδοτώντας έτσι περαιτέρω επιστηµονική µελέτη του θέµατος, τόσο στο πεδίο της

νοµικής επιστήµης όσο και σε άλλες κοινωνικές επιστήµες.

Άλλωστε, µία δεύτερη γενική οριοθέτηση της εργασίας µας προκύπτει από τη

µέθοδο και τα εργαλεία της. Θέλοντας να µην περιορίσουµε την ανάλυσή µας στα

ζητήµατα ιδιωτικότητας και προστασίας προσωπικών δεδοµένων, αλλά να

χρησιµοποιήσουµε το µεθοδολογικό φακό της διακυβέρνησης, πραγµατοποιήσαµε µία

συνειδητή αφαίρεση από τα σύνθετα νοµικά ζητήµατα που µπορεί να γεννιούνται υπό το

φως του δικαίου προστασίας προσωπικών δεδοµένων µετά την εισαγωγή της Πράξης

ειδικά στον ΕΧΔΥ. Η αλληλοδιαπλοκή των διατάξεων της Πράξης, των ειδικότερων

ρυθµίσεων του ΕΧΔΥ και του ΓΚΠΔ αποτελεί ένα εξαιρετικά χρήσιµο πεδίο προς

περαιτέρω µελέτη, πόσο µάλλον εάν στις εξ αντικειµένου διαπλεκόµενες διατάξεις

προστεθούν άλλα ευρωπαϊκά νοµοθετήµατα, όπως η Οδηγία 680/2016.

Ωστόσο, οφείλουµε καταληκτικά να σηµειώσουµε το εξής, ακριβώς για τη µέθοδό

µας. Εάν εστιάζοντας σε συγκεκριµένα νοµικά κείµενα διαπραγµατευτήκαµε -κατά τις

δυνάµεις µας- κρίσιµα δικαιοπολιτικά ερωτήµατα ευρύτερης σηµασίας, αυτό οφείλεται σε

µεγάλο βαθµό ακριβώς στη µέθοδο που επιλέξαµε. Και εάν οι προβληµατισµοί και οι

νοµικοπολιτικοί κίνδυνοι καταγράφονται στην πορεία της εργασίας µας κλιµακούµενοι,

αυτό δεν οφείλεται σε πρόθεση σκιαγράφησης του µέλλοντος µε όρους δυστοπίας.

Υποστηρίζει ακριβώς την κοινωνιολογική του δικαίου µατιά και τα εργαλεία της, που

µπορούν να φέρουν στην επιφάνεια τις κινδυνώδεις όψεις ρυθµιστικών λύσεων, ακριβώς

για να αποφύγουµε την πραγµάτωσή τους. Για να εξαχθούν από τις δικαιικές προτάσεις

«µεγαλύτερα» ερωτήµατα, τα οποία η κοινωνία, όχι στενά το κράτος και το δίκαιο,

καλούνται και µπορούν να απαντήσουν, σε προοδευτική τροχιά.
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