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H πρόσβαση στις υπηρεσίες υγείας προσδιορίζεται από διάφορους 
παράγοντες 

Access to 
Healthcare

Basket of Care 
(depth of 
coverage)

Health Insurance 
coverage (share 

of the 
population)

Affordability of 
care (co-

payment, cost-
sharing)

Availability of 
care (distance, 
waiting times)

Source: European Commission, “Communication from the Commission on effective, accessible and resilient health 

systems”, COM(2014)215 
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Perception I: the PACT project…

• The primary aim of this project is to provide policy makers with 

the tools to assess access to health care services and address any 

barriers and inequities

• by developing, testing and proposing a new assessment tool for 

the evaluation of access to health care services in EU-28
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Perception I: the PACT project…

The five A’s principles / criteria in defining access:

1. Availability: Whether services are available in the first place

2. Adequacy: Whether there is an adequate and continued supply of available 

services 

3. Accessibility: Whether the services are effectively available for utilization 

(timeliness)

4. Affordability: Whether there is a system for financing health services so people 

have not financial hardship when using them

5. Appropriateness: available health care resources should meet the needs of 

different population groups
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W. Edwards Deming

(1900-1993)

“You can’t manage what you can’t measure”
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HEALTH DEMOCRACY 

AND PATIENT 

PARTICIPATION INDEX
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Evidence from Europe

Mission: Patient Empowerment – The EMOTION PROJECT

Aim: To help Patient Organisations achieve a formal position 
in decision making on health (access, reimbursement, budget 

allocation, health priorities, health reforms, etc)
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Σκεπτικό - Κατασκευή Δείκτη

• Η έννοια του “patient-centered care” (φροντίδα με επίκεντρο τον
ασθενή)

• «Η συνεργασία ανάμεσα σε επαγγελματίες υγείας και ασθενείς
προκειμένου να διασφαλιστεί ότι οι αποφάσεις σέβονται τις επιθυμίες,
ανάγκες και προτιμήσεις των ασθενών και ότι οι ασθενείς έχουν την
εκπαίδευση και την υποστήριξη που χρειάζεται για να λάβουν οι ίδιοι
αποφάσεις και να συμμετέχουν ενεργά στη θεραπεία τους»

• Εφαρμογή στο micro, meso και το macro επίπεδο
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Σκεπτικό 

• Η συμμετοχή των ασθενών δεν περιορίζεται στο ατομικό επίπεδο, 
καθώς οι ασθενείς μπορούν συλλογικά να συμμετάσχουν σε διάφορα 
επίπεδα λήψης αποφάσεων (π.χ. διαμόρφωση ευρύτερων και 
στοχευμένων πολιτικών για την υγεία, κλινική έρευνα, health technology 
assessment, διαμόρφωση κατευθυντήριων οδηγιών θεραπείας, κτλ) 

• Συγκλίνοντα ευρήματα τεκμηριώνουν μια τέτοια συμμετοχή για λόγους: 
δημοκρατικούς, ενδυνάμωσης και αποτελεσματικότητας και 
αποδοτικότητας του συστήματος υγείας (π.χ. μείωση δαπανών, 
καλύτερη ποιότητα φροντίδας, κτλ)
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Ενδυνάμωση

• Η ενδυνάμωση των ασθενών είναι αλληλένδετη με τη συμμετοχή και
την εγκαθίδρυση ενός μοντέλου φροντίδας επικεντρωμένου στον
ασθενή

• Στο Ευρωπαϊκό Καταστατικό των Βασικών Δικαιωμάτων (European
Charter of Fundamental Rights) η ενδυνάμωση των ασθενών έχει
κεντρικό ρόλο

• Η Ευρωπαϊκή Επιτροπή υποστηρίζει την ενδυνάμωση και συμμετοχή
των ασθενών στην υγεία

• Πολλές χώρες έχουν μεταρρυθμίσει τις νομοθεσίες τους προκειμένου
να εξασφαλιστεί η ενδυνάμωση των ασθενών (“Health Democracy”
French Act, 2002)
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Δημιουργία Δείκτη

• Ερευνητικός σκοπός:

 η δημιουργία ενός δείκτη που θα διερευνά το βαθμό και την
επίδραση της συμμετοχής συλλόγων ασθενών στη λήψη
αποφάσεων για την υγεία στο μέσο- και μάκρο-επίπεδο

η διερεύνηση των ψυχομετρικών του ιδιοτήτων



Kyriakos Souliotis

• Ορίστηκε η εννοιολογική κατασκευή βάσει βιβλιογραφικής ανασκόπησης
(«συμμετοχή συλλόγων ασθενών στη λήψη αποφάσεων πολιτικών υγείας»)

• Ο ορισμός εξετάσθηκε από επιτροπή 35 stakeholders (μέλη συλλόγων ασθενών,
ερευνητές και policy makers)

• Η ίδια επιτροπή εξέτασε και τα λήμματα που προέκυψαν από βιβλιογραφική
ανασκόπηση

• Ομάδα εστιασμένης συζήτησης 12 μελών συλλόγων ασθενών εξέτασαν επίσης τα
λήμματα

• Το ερωτηματολόγιο χορηγήθηκε σε δεύτερο χρόνο σε 440 μέλη ασθενών
(στρατολογήθηκαν 553, ποσοστό απόκρισης 74.9%)

• Σε τυχαίο υπο-δείγμα 100 συμμετεχόντων, το ερωτηματολόγιο επαναχορηγήθηκε 1
εβδομάδα μετά

Δημιουργία Δείκτη
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Mean (SD) Median (IQR)

Does your patient organization take part in reforms or crucial decisions in health policy?
3.4 (1.8) 3 (2-5)

Does your patient organization take part in workshops or panels held at the Ministry of Health?

3.4 (1.9) 3 (2-5)

Does your patient organization take part in workshops or panels in other important organizations, pertinent to 

health?

3.6 (1.7) 4 (2-5)

Does your patient organization take part in boards of hospitals?

1.9 (1.4) 1 (1-2)

Does your patient organization take part in Ethics Committees for clinical trials?

2.1 (1.3) 2 (1-3)

Does your patient organization take part in Health Technology Assessment procedures?

2.3 (1.6) 2 (1-3)

Does your patient organization is present in the national parliament during decision making for important health 

policies/issues?

1.8 (1.2) 1 (1-2)

How often do you observe a substantial change in the content of a health policy decision as 

a result of interference from a patient organization? (yours or another’s)

3.7 (1.6) 4 (2-5)

HDI total score 

22.2 (8.6) 22 (16-28)
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Αξιοποίηση δείκτη

• Ύστερα από προσαρμογή του δείκτη σε διεθνή δεδομένα, 
χρησιμοποιήθηκε σε συγχρονική επιδημιολογική μελέτη με στόχους:

 Την καταγραφή του επιπέδου της συμμετοχής των συλλόγων 
ασθενών στη λήψη αποφάσεων πολιτικής υγείας

 Την καταγραφή της επίδρασης της συμμετοχής αυτής στις τελικές 
αποφάσεις

 Της αξιολόγησης των οργανωτικών και ατομικών χαρακτηριστικών 
που σχετίζονται με τα παραπάνω
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Degree of Impact & Participation of Cancer Patients Groups in EU-28

Clusters:
1) High degree and high impact
2) Low degree and low impact
3) High degree and low impact
4) Low degree and high impact

Patient Empowerment – The EMOTION PROJECT
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Personal involvement in the organization 
(N=1266)
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5.36

4.37

4.28

6.21

5.27

4.49

4.45

5.07

reforms

panel of experts/workshops held in the

Ministry of Health

panels/workshops in other important

organizations pertinent to health

hospital boards

ethics committees

HTA procedures for the scientific evaluation

of new treatments and methods

HTA procedures for the economic evaluation

of new treatments and methods

national parliament during decision making

Degree of participation in:
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2.72

3.24

3.27

1.97

2.46

2.93

2.75

2.51

reforms
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Ministry of Health

panels/workshops in other important

organizations pertinent to health
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ethics committees

HTA procedures for the scientific
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methods

HTA procedures for the economic

evaluation of new treatments and

methods

national parliament during decision

making

Impact of participation in:
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Outcome variable: degree of participation
β SE β* P R2

Personal characteristics

Rate your familiarity with the disease 0.00 0.01 -0.02 0.714 0.06

Rate your knowledge about treatment 

options/country's healthcare system/country's 

reimbursement processes 0.00 0.01 -0.02 0.591

What is your position in the organization? 0.05 0.01 0.34 0.000

How long in yrs have you been a member? 0.00 0.00 -0.09 0.002

Rate your personal involvement in the organization 0.00 0.01 -0.01 0.745

Organization characteristics

I receive information materials 0.00 0.01 -0.01 0.733 0.16

I receive training 0.01 0.01 0.01 0.724

My PO is a member of a national cancer federation 0.08 0.01 0.21 0.000

My PO is a member of a national federation for 

chronic diseases 0.07 0.01 0.20 0.000

My PO is a member of a national federation for 

people with disabilities -0.01 0.02 -0.02 0.580

Country characteristics

Healthcare law is based on Patients Rights

Low, reference

Medium 0.15 0.02 0.22 0.000 0.29

High 0.24 0.02 0.49 0.000
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Outcome variable: impact of participation
β SE β* P R2

Personal characteristics

Rate your familiarity with the disease 0.01 0.01 0.05 0.248 0.08

Rate your knowledge about treatment options/country's 

healthcare system/country's reimbursement processes 0.00 0.01 0.01 0.880

What is your position in the organization? 0.02 0.00 0.15 0.000

How long in yrs have you been a member? 0.00 0.00 -0.02 0.441

Rate your personal involvement in the organization 0.04 0.01 0.25 0.000

Organization characteristics

I receive information materials 0.05 0.01 0.19 0.000 0.18

I receive training 0.02 0.01 0.07 0.018

My PO is a member of a national cancer federation 0.03 0.01 0.12 0.000

My PO is a member of a national federation for chronic 

diseases 0.04 0.01 0.14 0.000

My PO is a member of a national federation for people 

with disabilities 0.00 0.01 0.00 0.918

Country characteristics

Healthcare law is based on Patients Rights

Low, reference

Medium -0.03 0.02 -0.05 0.165 0.21

High 0.03 0.01 0.08 0.033
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Βασικά Ευρήματα

• Όσον αφορά το επίπεδο συμμετοχής, ως κρίσιμος παράγοντας 
αναδεικνύεται το θεσμικό πλαίσιο

• Η ύπαρξη «οργανισμού – ομπρέλα» καταγράφεται ως υποστηρικτικός 
ως προς της συμμετοχή παράγοντας

• Όσον αφορά την επίδραση της συμμετοχής στις τελικές αποφάσεις, ως 
κρίσιμος παράγοντας αναδεικνύεται το θεσμικό πλαίσιο

• Επιπλέον, ως κρίσιμοι για την επίδραση της συμμετοχής στις τελικές 
αποφάσεις παράγοντες, καταγράφονται η ευαισθητοποίηση των μελών, 
η εκπαίδευση αλλά και η ύπαρξη «οργανισμού – ομπρέλα» 
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Δαπάνες υγείας των νοικοκυριών: μια διαχρονική ιδιαιτερότητα

Πηγή: Χριστάκης και Σουλιώτης, Ανισότητες στην Υγεία: Οι Ιδιωτικές Δαπάνες Υγείας κατά την 

Διάρκεια της Οικονομικής Κρίσης στην Ελλάδα, 2017 (υπό δημοσίευση). 

ΣΤΡΕΒΛΩΣΕΙΣ ΑΠΌ ΤΗ ΜΗ ΣΥΜΜΕΤΟΧΗ ΤΩΝ ΑΣΘΕΝΩΝ: ΕΛΛΑΔΑ



Kyriakos Souliotis

3.3

3.8

5.2

1.4

5.1

1.9

0.9
1.2

2.3

-1.1

-1.9

0.8

-3

-2

-1

0

1

2

3

4

5

6

Inpatient care Outpatient care Long-term care Pharmaceuticals Prevention Administration

2005-09 2009-14Annual growth rate in real terms (%)

Growth of health spending for selected functions per capita, EU average, 2005-14

Source: Health at a glance  2016

Οι (λαθεμένες) πολιτικές προτεραιότητες στην υγεία διεθνώς

ΣΤΡΕΒΛΩΣΕΙΣ ΑΠΌ ΤΗ ΜΗ ΣΥΜΜΕΤΟΧΗ ΤΩΝ ΑΣΘΕΝΩΝ: ΟΟΣΑ
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Από την έρευνα στην παρέμβαση: 
το παράδειγμα της Κύπρου

14.5%

14.5%

20.0%

9.1%

27.3%

14.5%

Είναι προϋπόθεση & συμβαίνει πάντα

Είναι προϋπόθεση & συμβαίνει πολύ συχνά

Είναι προϋπόθεση & συμβαίνει συχνά

Δεν είναι προϋπόθεση, αλλά συχνά συμβαίνει

Δεν είναι προϋπόθεση & σπάνια συμβαίνει

Δεν είναι προϋπόθεση & δε συμβαίνει ποτέ

0.0% 10.0% 20.0% 30.0%

Ο σύλλογός σας συμμετέχει σε διεργασίες μεταρρυθμίσεων 
ή κρίσιμων αποφάσεων πολιτικής υγείας;

26
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10.9%

10.9%

18.2%

14.5%

25.5%

20.0%

Είναι προϋπόθεση & συμβαίνει πάντα

Είναι προϋπόθεση & συμβαίνει πολύ συχνά

Είναι προϋπόθεση & συμβαίνει συχνά

Δεν είναι προϋπόθεση, αλλά συχνά συμβαίνει

Δεν είναι προϋπόθεση & σπάνια συμβαίνει

Δεν είναι προϋπόθεση & δε συμβαίνει ποτέ

0.0% 10.0% 20.0% 30.0%

Ο σύλλογός σας συμμετέχει σε ομάδες εργασίας του 
Υπουργείου Υγείας;

Από την έρευνα στην παρέμβαση: 
το παράδειγμα της Κύπρου
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5.6%

5.6%

7.4%

9.3%

11.1%

61.1%

Είναι προϋπόθεση & συμβαίνει πάντα

Είναι προϋπόθεση & συμβαίνει πολύ συχνά

Είναι προϋπόθεση & συμβαίνει συχνά

Δεν είναι προϋπόθεση, αλλά συχνά συμβαίνει

Δεν είναι προϋπόθεση & σπάνια συμβαίνει

Δεν είναι προϋπόθεση & δε συμβαίνει ποτέ

0.0% 20.0% 40.0% 60.0% 80.0%

Ο σύλλογός σας  συμμετέχει σε διοικητικά συμβούλια 
νοσοκομείων;

Από την έρευνα στην παρέμβαση: 
το παράδειγμα της Κύπρου

28
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11.1%

5.6%

24.1%

25.9%

22.2%

11.1%

Πολύ συχνά

Συχνά

Κάποιες φορές

Σπάνια

Πολύ σπάνια

Ποτέ

0.0% 10.0% 20.0% 30.0%

Πόσο συχνά παρατηρείται μια ουσιαστική αλλαγή
στο περιεχόμενο μιας απόφασης που σχετίζεται 

με τις πολιτικές υγείας, ως αποτέλεσμα παρέμβασης από 
τον σύλλογό σας ή κάποιον σύλλογο ασθενών γενικότερα;

Από την έρευνα στην παρέμβαση: 
το παράδειγμα της Κύπρου
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Ευχαριστώ πολύ για την προσοχή σας!

soulioti@hol.gr


