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µε αποκλειστικό σκοπό να διατεθεί δωρεάν 

στους ασθενείς-συνέδρους που συµµετέχουν
στο 1ο Πανελλήνιο Συνέδριο Ασθενών, στις 2 Νοεµβρίου 2012

µε την ευγενική χορηγία της
SANOFI-AVENTIS A.E.B.E

Δήλωση αποποίησης ευθύνης: O οδηγός «Κατανόηση της Αξιολόγησης Ιατρικής Τεχνολογίας (ΑΙΤ)», δηµιουργήθηκε για τον οργανισµό Health Equality 
Europe (HEE), µε τη βοήθεια συµβουλευτικής οµάδας και µεταφράστηκε στα Ελληνικά, αποκλειστικά και µόνο για ενηµέρωση των συµµετεχόντων 
στο συνέδριο «Patients in Power-1ο  Πανελλήνιο Συνέδριο Ασθενών», που έλαβε χώρα στην Αθήνα, στις 2 Noεµβρίου 2012. Τα συµπεράσµατα, 
οι συστάσεις και οι γνώµες που περιέχονται στον παρόντα οδηγό εκφράζουν την άποψη του οργανισµού Health Equality Europe (HEE) και όχι 
απαραιτήτως τις απόψεις της Boussias Communications ή του Health Daily. Επίσης, παρότι κατά τη µετάφραση του οδηγού καταβλήθηκε κάθε δυνατή 
προσπάθεια απόδοσης των συγκεκριµένων όρων στην Ελληνική Γλώσσα, η Boussias Communications αποποιείται κάθε νοµική ή άλλη ευθύνη για την 
απόδοσή τους. Τέλος, η Boussias Communications δεν ευθύνεται για αναπαραγωγή του παρόντος οδηγού, γραπτή ή ηλεκτρονική, εκτός των χώρων 
του συνεδρίου.  
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ΠΡΟΛΟΓΟΣ

Η αναγκαιότητα να εστιαστούν οι αποφάσεις που αφορούν την υγειονοµική περίθαλψη στις ανάγκες των ασθενών, 
συχνά φαίνεται να επισκιάζεται από την υποχρέωση να ξεπερασθούν οικονοµικές δυσκολίες και να εξασφαλισθεί 
αποτελεσµατικότητα. Το ερώτηµα είναι: Μπορούµε να επιτύχουµε ένα λογικό κόστος σε ένα σύστηµα παροχής 
υπηρεσιών υγείας, λαµβάνοντας παράλληλα υπόψη τις ανάγκες και τις προτιµήσεις των ασθενών;
Η απάντηση είναι «ναι», αλλά µόνο µέσα από διαφανείς, συστηµατικές διαδικασίες στις οποίες όλα τα ενδιαφερόµενα 
µέρη µπορούν να συνεισφέρουν και στις οποίες όλα τα στοιχεία κρίνονται δίκαια και αποφασιστικά. Τέτοιες είδους 
διαδικασίες ισχύουν ήδη µε τη µορφή της αξιολόγησης ιατρικής τεχνολογίας (ΑΙΤ), αλλά η ΑΙΤ είναι περίπλοκη, ποικίλλει 
µεταξύ των διαφόρων συστηµάτων υγείας  και δεν περιλαµβάνει σταθερά όλα τα ενδιαφερόµενα µέρη.

Σε κάθε περίπτωση, η ΑΙΤ είναι µια διαδικασία τεκµηριωµένη βάσει αποδείξεων, η οποία επιδιώκει να εξετάσει τις 
συνέπειες της χρήσης µιας τεχνολογίας υγειονοµικής περίθαλψης που θα λαµβάνει υπόψη ιατρικά, κοινωνικά, 
οικονοµικά και ηθικά ζητήµατα. Τι πληροφορίες λοιπόν µπορούν να δώσουν οι ασθενείς;
Οι ασθενείς έχουν κάτι να πουν σχετικά  µε όλες τις πτυχές µιας ΑΙΤ, αλλά η σηµαντικότερη συµβολή τους είναι η 
περιγραφή των ωφελειών η των ανεπιθύµητων επιπτώσεων µιας τεχνολογίας υγειονοµικής περίθαλψης. Κανείς δεν 
µπορεί να περιγράψει καλύτερα από έναν ασθενή την επίδραση µιας νόσου η µιας ιατρικής τεχνολογίας. Ωστόσο, δεν 
είναι εύκολο να καταλάβει κανείς πώς να διαµορφώσει αυτές τις σηµαντικές απόψεις, ανάγκες και προτιµήσεις, έτσι 
ώστε να αποτελούν αποδεικτικά στοιχεία που µπορούν να χρησιµοποιηθούν από έναν οργανισµό ΑΙΤ. Γι’αυτό και ο 
συγκεκριµένος οδηγός «Κατανόηση της ΑΙΤ» είναι τόσο σηµαντικός.

Αυτός ο οδηγός γράφτηκε για συλλόγους και φορείς ασθενών που θέλουν να εκπροσωπήσουν τις απόψεις των 
ασθενών, αλλά που αγωνίζονται να κατανοήσουν τι είναι ΑΙΤ και πώς οι ίδιοι µπορούν να συνεισφέρουν καλύτερα. 
Περιγράφει τυπικές διαδικασίες ΑΙΤ και παρέχει λεπτοµερή παραδείγµατα για το πώς µπορούν να απαντήσουν 
οι ασθενείς σε ερωτήσεις σχετικά µε το «φορτίο της αρρώστιας», την αποτελεσµατικότητα της τεχνολογίας και 
την επίδραση που έχει η ασθένεια στα άτοµα που φροντίζουν τον ασθενή. Εξηγεί πώς πρέπει να συλλέγονται οι 
πληροφορίες που είναι σχετικές µε τις εµπειρίες των ασθενών και πώς να παρουσιάζονται αυτές τις πληροφορίες 
γραπτώς, ώστε να είναι βέβαιο ότι τα µηνύµατα είναι ξεκάθαρα. Οι οδηγίες σχετικά µε το πώς µπορεί κανείς να 
παρουσιάσει µια προσωπική µαρτυρία περιλαµβάνουν συµβουλές που θα µπορούσαν να βοηθήσουν όλους µας!
Μόνο µε συνεργασία και διασφάλιση  µιας αποτελεσµατικής συµµετοχής ασθενών, οικείων και κοινού θα µπορέσουµε 
να εκτιµήσουµε τις µακροπρόθεσµες συνέπειες της εφαρµογής µιας τεχνολογίας υγειονοµικής περίθαλψης και να 
κρίνουµε την αληθινή της αξία. Βρίσκοµαι λοιπόν στην ευχάριστη θέση να συστήσω αυτόν τον απλό και πρακτικό οδηγό 
σχετικά µε την ΑΙΤ σε όλους σας. Όχι µόνο σε ασθενείς, οικείους και κοινό, αλλά κυρίως σε όλους εκείνους που 
αναλαµβάνουν µια ΑΙΤ και αναζητούν τρόπους για να βελτιώσουν την συµµετοχή τους.

Karen Facey
Chair, Health Technology Assessment International Interest Group on Patient/Citizen Involvement in HTA
May 2008
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ΠΡΟΛΟΓΟΣ

Ο οδηγός αυτός δηµιουργήθηκε για τον οργανισµό Health Equality Europe (HEE), µε τη βοήθεια µιας 
συµβουλευτικής οµάδας. Τα µέλη είναι:

Mary Baker, European Federation of Neurological Associations*
Christina Bergdahl, Swedish Blood Cancer Organisation, Sweden
Laura Sampietro-Colom, Hospital Clinic Foundation, Spain
Cindy Cooper, Head, Sheffield Clinical Trials Research Unit, UK
Sandor Kerpel-Fronius, Semmelweis University, Budapest, Hungary* 
Pim de Graaf, European Forum for Primary Care, Netherlands*
Jens Grueger, Novartis Pharma AG, Switzerland
Fred Jost, F Hoffmann-La Roche Ltd, Switzerland
Albert Jovell, Spanish Patients Association, Spain
Eric Low, Myeloma UK, UK
Bozena Moskalevicz, Instytut Reumatologii, Poland
Richard Devereaux-Phillips, Medtronic Ltd, UK

Η Health Equality Europe (HEE) είναι ένας ανεπίσηµος συνασπισµός ανθρώπων που επιθυµούν η φωνή του 
Ασθενή να αποτελέσει κύριο παράγοντα στη λήψη αποφάσεων για την υγειονοµική περίθαλψη στην Ευρώπη.
Η HEE φέρνει σε επαφή ανθρώπους και ειδικούς από διαφορετικές χώρες, µε τον κοινό στόχο να κάνουν την φωνή του 
ασθενή να ακουστεί. Αυτός ο οδηγός έχει στόχο να συµβάλλει στην ενδυνάµωση της φωνής του Ασθενή στην Ευρώπη. 
Η HEE ιδρύθηκε µε την ευγενική χορηγία της Novartis International AG, Σουηδίας.    

ΠΡOΛΟΓΟΣ ΣΤΗ ΕΛΛΗΝΙΚH EΚΔΟΣΗ

Ο Οδηγός αυτός που έχει εκδοθεί για το Αγγλικό Σύστηµα Υγείας που διαθέτει Οργανισµό Αξιολόγησης Ιατρικής 
Τεχνολογίας, θα χρησιµεύσει στον αναγνώστη ως καθοδήγηση για τη περίπτωση που θα χρειασθεί να εµφανισθεί 
ενώπιον Υγειονοµικών Επιτροπών, Επιτροπών Ενστάσεων, κ.ά. σχετικά µε φάρµακα και θεραπείες τις οποίες ζητά από 
τον ασφαλιστικό του φορέα που δεν είναι εγκεκριµένες ή για θεραπεία στο εξωτερικό.

Η Ελλάδα είναι σχεδόν η µόνη Ευρωπαϊκή χώρα που δεν διαθέτει Οργανισµό Αξιολόγησης Ιατρικής Τεχνολογίας και 
η έγκριση της εισαγωγή νέας τεχνολογίας, ανατίθεται µε Υπουργική Απόφαση σε επιτροπές συνήθως µόνον γιατρών 
ειδικότητας. Η µεθοδολογία εργασίας, αξιολόγησης, προτάσεων των επιτροπών αυτών δεν είναι σαφής, ούτε ο τρόπος 
λήψης των αποφάσεων. Στις επιτροπές αυτές δεν συµµετέχουν ασθενείς, εκτός από την Επιτροπή Ογκολογίας, στην 
οποία είχε κληθεί να συµµετάσχει µία ασθενής. 

Δυστυχώς, τις περισσότερες φορές οι ασθενείς και οι οικείοι τους δεν είναι καλά προετοιµασµένοι ώστε να 
τεκµηριώσουν µε σωστό τρόπο το αίτηµά τους. Δυστυχώς δεν υπάρχει κάποιος αντίστοιχος Ελληνικός οδηγός ΑΙΤ 
για τους ασθενείς. Σήµερα περισσότερο από ποτέ χρειάζεται οι ασθενείς να είναι ενηµερωµένοι, να γνωρίζουν τις 
διαδικασίες, ώστε να µπορούν να προασπίσουν τα δικαιώµατά τους.

Ένας παρόµοιος Ελληνικός οδηγός θα είναι εξαιρετικά χρήσιµος, διότι ορισµένες προσπάθειες που είχαν γίνει στο 
παρελθόν, δεν έχουν ολοκληρωθεί. 

Καίτη Αποστολίδου, Breast Cancer & Patient Rights Advocate
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1. ΣΚΟΠOΣ ΤΟΥ ΟΔΗΓΟY

Αυτός ο πρακτικός οδηγός περιγράφει πώς ασθενείς, οικείοι και κοινό µπορούν να συµβάλλουν στη λήψη αποφάσεων 
σχετικά µε την βελτίωση της υγειονοµικής περίθαλψης, βασιζόµενοι σε συλλογή πληροφοριών σχετικών µε την εµπειρία 
αυτών που βιώνουν µια ασθένεια και µε τις επιπτώσεις που έχουν οι διάφορες τεχνολογίες στη ζωή τους. Σκοπός αυτού 
του οδηγού είναι να βοηθήσει τους ασθενείς και τους οικείους τους να τεκµηριώσουν µε σωστό τρόπο το αίτηµά τους 
κατά τη διάρκεια των διαδικασιών της Αξιολόγησης Ιατρικής Τεχνολογίας (ΑΙΤ) και στις επαφές τους µε τις αρχές, π.χ. 
όταν αιτούνται για καινούργιες θεραπείες που δεν συµπεριλαµβάνονται στις λίστες των εγκεκριµένων θεραπειών. 
Το αρχικό τους ακροατήριο µπορεί να αποτελείται από οµάδες ασθενών που θα έχουν το ρόλο των συνηγόρων 
του ασθενή αλλά και από µεµονωµένους ασθενείς.

Η υιοθέτηση των συµβουλών αυτού του οδηγού δεν εξασφαλίζει ότι το αίτηµά σας θα εγκριθεί,  εξασφαλίζει 
όµως ότι η φωνή σας θα ακουστεί. 
Η διαδικασία ΑΙΤ µπορεί να καταλήξει και σε αποφάσεις που απορρίπτουν η κρίνουν ακατάλληλη µια τεχνολογία.

Ειδικότερα, αυτός ο οδηγός σκοπεύει :
 •  Να βελτιώσει την κατανόηση των διαδικασιών ΑΙΤ, συµπεριλαµβανοµένης και της ορολογίας που 

χρησιµοποιείται
 • Να αυξήσει τις γνωστικές ικανότητες των µη ειδικών που συµµετέχουν σε διαδικασίες ΑΙΤ
 • Να παρέχει καθοδήγηση σε οµάδες ασθενών και για δηµόσια συµµετοχή σε διαδικασίες ΑΙΤ

Σε µερικές από τις χώρες όπου χρησιµοποιείται η ΑΙΤ στην λήψη αποφάσεων υγειονοµικής περίθαλψης, ασθενείς και 
κοινό καλούνται να πάρουν µέρος στη διαδικασία αξιολόγησης. Για παράδειγµα, ο οργανισµός ΑΙΤ της Ανδαλουσίας 
(Ισπανία), έχει µια ενότητα στην ιστοσελίδα του, η οποία καλεί τους πολίτες να δώσουν τη γνώµη τους για ιατρικές 
τεχνολογίες και να προτείνουν θέµατα ενδιαφέροντος για συζήτηση. 

Οµάδες ασθενών που έχουν συµµετάσχει σε µια ΑΙΤ ανέφεραν ότι είναι µια αρκετά δύσκολη διαδικασία και ότι απαιτεί 
επινοητικότητα, και χρόνο.
Αυτός ο πρακτικός οδηγός µπορεί να βοηθήσει ασθενείς και κοινό να συµµετέχουν σε ΑΙΤ, αλλά και να κατανοήσουν τι 
σηµαίνει αυτό, διότι είναι πολύ σηµαντικό.
Η επαφή µε οµάδες που έχουν ήδη συµµετάσχει σε µια ΑΙΤ, βοηθάει στο να ξεκαθαριστεί πόσο πολύ δουλειά απαιτείται. 
Στο Παράρτηµα 1 περιλαµβάνονται δύο µελέτες περιστατικών από οµάδες ασθενών που έχουν βιώσει την 
εµπειρία συµµετοχής σε ΑΙΤ.
Πιθανόν τη µεγαλύτερη εµπειρία συµµετοχής ασθενών και κοινού την έχει κερδίσει το National Institute for Health and 
Clinical Excellence (NICE) στην Αγγλία, και στην ιστοσελίδα του (www.nice.org.uk) αναφέρονται τα ονόµατα των οµάδων 
που έχουν συµβάλλει σε κάθε έγκριση τεχνολογίας.

Αυτός ο οδηγός µπορεί επίσης να φανεί χρήσιµος σε ασθενείς και κοινό που ζουν σε χώρες όπου οι διαδικασίες ΑΙΤ 
δεν έχουν ακόµη αναπτυχθεί αρκετά. Οι τεκµηριωµένες πληροφορίες  µε τις οποίες ασθενείς και κοινό συνεισφέρουν 
στις διαδικασίες ΑΙΤ µπορούν επίσης να αυξήσουν την ευαισθητοποίηση του κοινού σχετικά µε τις συνέπειες µιας 
ασθένειας και την ανάγκη για αποτελεσµατική πρόληψη και θεραπεία. Επίσης µπορεί επίσης να βοηθήσει να συζητηθεί 
περισσότερο το θέµα της «καλύτερης θεραπείας» µε εκστρατείες στα µέσα ενηµέρωσης και µε άσκηση πίεσης στους  
πολιτικούς η στις ατοµικές συνεδρίες µε γιατρούς.

Επειδή οι διαδικασίες της ΑΙΤ διαφέρουν από χώρα σε χώρα –ενίοτε και µέσα στην ίδια χώρα- εάν θέλετε να 
συµµετέχετε, είναι σωστό να απευθυνθείτε πρώτα στον φορέα που έχει αναλάβει την ΑΙΤ στην συγκεκριµένη χώρα 
για να ζητήσετε συµβουλές για το πώς θα συνεισφέρετε. Ο φορέας θα ξέρει τι πληροφορίες χρειάζονται από έναν 
ασθενή. 
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2. Η ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗ ΙΑΤΡΙΚΗΣ ΤΕΧΝΟΛΟΓΙΑΣ ΚΑΙ Η ΧΡΗΣΙΜΟΤΗΤΑ ΤΗΣ

2.1 ΤΙ ΕΊΝΑΙ Η ΙΑΤΡΙΚΉ ΤΕΧΝΟΛΟΓΊΑ;

Ιατρική Τεχνολογία είναι ένας όρος που καλύπτει όλους τους τοµείς της υγειονοµικής περίθαλψης. 
Για παράδειγµα µπορεί να περιλαµβάνει:

 • Προγράµµατα πρόληψης (π.χ. προγράµµατα παιδικού εµβολιασµού)
 • Διαγνωστικές εξετάσεις (π.χ. ταχεία διάγνωση του Group-B στρεπτόκοκκου κατά τη διάρκεια του τοκετού)
 • Μια συσκευή η ένα κοµµάτι εξοπλισµού (π.χ. εµφυτεύµατα τιτανίου σε ανασύσταση προσώπου)
 •  Ένα φάρµακο (π.χ. χρήση ταχείας δράσης αναλόγων ινσουλίνης σε ασθενείς 

µε σακχαρώδη διαβήτη τύπου 1)
 • Μια διαδικασία (π.χ. λαπαροσκόπηση)

2.2 ΤΙ ΕΙΝΑΙ Η ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗ ΙΑΤΡΙΚΗΣ ΤΕΧΝΟΛΟΓΙΑΣ;

Η ΑΙΤ είναι µια µορφή έρευνας που εξετάζει τις βραχυπρόθεσµες και µακροπρόθεσµες συνέπειες από τη χρήση µιας 
τεχνολογίας. Πρόκειται για µια διεπιστηµονική διαδικασία που συνοψίζει πληροφορίες για ιατρικά, οικονοµικά και ηθικά 
ζητήµατα που σχετίζονται µε την εφαρµογή µιας ιατρικής τεχνολογίας, µε ένα συστηµατικό, διάφανο, αµερόληπτο και 
αποφασιστικό τρόπο. Όταν υπάρχει έλλειψη δεδοµένων, η ΑΙΤ µπορεί να χρησιµοποιηθεί ως πηγή πληροφοριών. Η ΑΙΤ 
δεν σχετίζεται µόνο µε την Ευρώπη: έχει χρησιµοποιηθεί από φορείς υγειονοµικής περίθαλψης σε ολόκληρο τον κόσµο, 
και η χρήση της ολοένα και αυξάνεται.  

Παρόλο που η καθιέρωση της Αξιολόγησης Ιατρικής Τεχνολογίας ως επίσηµης διαδικασίας είναι µια σχετικά πρόσφατη 
εξέλιξη, αποφάσεις που εισήγαγαν νέες προσεγγίσεις στην υγειονοµική περίθαλψη βασίστηκαν σε σχετικά δεδοµένα. 
Για παράδειγµα το Σουηδικό Συµβούλιο Αξιολόγησης Ιατρικής Τεχνολογίας  (Swedish Council on Technology 
Assessment in Health Care-SBU), καθιερώθηκε ως κυβερνητικός φορέας µόλις το 1987 και αργότερα το 1992 ως 
ανεξάρτητη δηµόσια αρχή.
Ένας άλλος οργανισµός, το Ινστιτούτο Ισότητας και Αποτελεσµατικότητας στην Υγειονοµική Περίθαλψη  (Quality and 
Efficiency in health Care- IQWIG) στη Γερµανία ιδρύθηκε το 2004: Η διαδικασία της αξιολόγησης, οι συσκέψεις και 
οι τελικές αποφάσεις της τακτικής που θα ακολουθηθεί, µοιράζονται ως αρµοδιότητες ανάµεσα στο IQWIG και στην 
Οµοσπονδιακή Συλλογική Επιτροπή  (Federal Join Committee-G-BA). Οι απόψεις των ασθενών λαµβάνονται από το 
IQWIG µέσω µιας διαδικασίας που περιγράφεται στο Παράρτηµα 2.

Σκοπός της ΑΙΤ είναι να δώσει πληροφορίες για την ανάπτυξη ασφαλών και αποτελεσµατικών τακτικών στην υγειονοµική 
περίθαλψη που θα επικεντρώνονται στον ασθενή και θα επιδιώκουν τη µέγιστη αποδοτικότητα σε σχέση µε το κόστος 
τους. Η ΑΙΤ στηρίζει αποφάσεις όπως:
 • Θα πρέπει να αποζηµιώνεται η θεραπεία Α από ένα εθνικό σύστηµα υγείας ;
 • Σε ποιους ασθενείς θα πρέπει να παρέχεται;
 • Για πόσο καιρό θα πρέπει οι ασθενείς να κάνουν τη θεραπεία;

Η ΑΙΤ είναι µια ευρεία έννοια: π.χ. η εξέταση ενός φαρµάκου µπορεί να περιλαµβάνει τη δραστικότητα (πώς λειτουργεί 
στο ιδανικό περιβάλλον µιας κλινικής µελέτης), την ασφάλεια, την αποτελεσµατικότητα σε πραγµατικές συνθήκες, και 
τις πιθανές κοινωνικές, νοµικές, ηθικές και πολιτικές συνέπειες της χρήσης του. Σε µερικές χώρες υπάρχει η τυπική 
προϋπόθεση οι οικονοµικές εκτιµήσεις (δηλαδή αξιολογήσεις της σχέσης κόστους-αποτελεσµατικότητας) να είναι µέρος 
της ΑΙΤ, προκειµένου να ληφθούν αποφάσεις σχετικά µε τις αποζηµιώσεις και την πρόσβαση στην τεχνολογία. Το εύρος 
των δραστηριοτήτων µιας ΑΙΤ απεικονίζεται σε κάποια πρόσφατα παραδείγµατα στη Φινλανδία:
• Θεραπεία λεµφοιδήµατος σε ασθενείς µε καρκίνο του µαστού: αποτελεσµατικότητα, σύγχρονες πρακτικές και κόστος
• Αυτοέλεγχος γλυκόζης στο αίµα για τη διαχείριση του  διαβήτη
• Αξιολόγηση αποτελεσµατικότητας της χρήσης ελικοπτέρων εκτάκτου αεροδιακοµιδής στις ιατρικές υπηρεσίες
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2. Η ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗ ΙΑΤΡΙΚΗΣ ΤΕΧΝΟΛΟΓΙΑΣ ΚΑΙ Η ΧΡΗΣΙΜΟΤΗΤΑ ΤΗΣ

Η ΑΙΤ µπορεί να εξετάσει τις επιπτώσεις µιας τεχνολογίας σε έναν µεµονωµένο ασθενή , σε µια οµάδα ασθενών µε 
όµοιες παθήσεις, σε ένα ολόκληρο σύστηµα υγείας, η σε όλα αυτά µαζί. Η ΑΙΤ µπορεί να συγκεντρώσει στοιχεία από 
διάφορες πηγές, π.χ.:
 • Συστηµατική ανασκόπηση των κλινικών µελετών
 • Οικονοµικές εκτιµήσεις
 • Αξιολόγηση των συνεπειών στην παροχή υπηρεσιών υγειονοµικής περίθαλψης
 • Στοιχεία από τους χρήστες µιας τεχνολογίας

2.3 ΓΙΑΤΙ ΧΡΗΣΙΜΟΠΟΙΕΙΤΑΙ Η ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗ ΙΑΤΡΙΚΗΣ ΤΕΧΝΟΛΟΓΙΑΣ;
  
Οι άνθρωποι που αντιµετωπίζουν τις δυσκολίες µιας ασθένειας έχουν ανάγκη την αποτελεσµατική θεραπεία και τη 
φροντίδα που θα τους δώσει τη µεγαλύτερη πιθανότητα να θεραπευθούν. Παράλληλα υπάρχει µια κοινή ανάγκη για 
πρόληψη των ασθενειών, όπου είναι δυνατόν. Ωστόσο, οι διαθέσιµοι πόροι µπορεί να είναι περιορισµένοι και πρέπει να 
κατανέµονται µε βάση την προσιτή τιµή και την αποτελεσµατικότητα (πολλές θεραπείες δεν είναι εξίσου αποτελεσµατικές 
σε όλους τους ασθενείς µε το ίδιο πρόβληµα).

Αποφάσεις όπως: «Πρέπει κάθε διαθέσιµη θεραπεία για τη ρευµατοειδή αρθρίτιδα να παρέχεται ή θα πρέπει οι 
διαθέσιµοι πόροι να χρησιµοποιηθούν για να παρέχουν κατ’ οίκον φροντίδα σε άτοµα µε άνοια;» και «Πρέπει κάθε 
άτοµο άνω των 50 να κάνει εξετάσεις για χοληστερίνη ή πρέπει τα κονδύλια να διατεθούν για εµβόλια εναντίον του HPV 
σε κορίτσια στην εφηβεία; (ο HPV είναι ο ιός ανθρώπινων θηλωµάτων που σχετίζεται µε τον καρκίνο του τραχήλου. Τα 
παραπάνω παραδείγµατα είναι ενδεικτικά του είδους των προκλήσεων που αντιµετωπίζουν οι αρµόδιοι φορείς.

Αποφάσεις σχετικές µε το ποιες θεραπείες θα εγκριθούν πρέπει να βασίζονται στις ιατρικές ανάγκες που τη 
συγκεκριµένη περίοδο δεν καλύπτονται. Για παράδειγµα, οι διαθέσιµες θεραπείες µπορεί να σχετίζονται µόνο µε µια 
µικρή οµάδα ασθενών που έχουν προσβληθεί από τη νόσο ή µπορεί να έχουν παρενέργειες που κάποιοι ασθενείς δεν 
αντέχουν.
Την ανάγκη για νέες και/ή καλύτερες θεραπείες την αντιλαµβάνονται περισσότερο οι άνθρωποι που αντιµετωπίζουν 
µια ασθένεια και οι οικείοι τους. Οι απόψεις τους θα πρέπει να λαµβάνονται υπόψη σε αποφάσεις σχετικές µε το τι 
είδους υγειονοµική περίθαλψη πρέπει να παρέχεται. Αυτός ο οδηγός έχει στόχο να διασφαλίσει ότι αυτές οι απόψεις θα 
εκφρασθούν αποτελεσµατικά.

2.4 ΠΩΣ ΧΡΗΣΙΜΟΠΟΙΕΙΤΑΙ Η ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗ ΙΑΤΡΙΚΗΣ ΤΕΧΝΟΛΟΓΙΑΣ;

Η ΑΙΤ χρησιµοποιείται µε διάφορους τρόπους στην Ευρώπη. Σε µερικές περιοχές, όπως η Αγγλία και η Ουαλία, 
χρησιµοποιείται για να κατευθύνει αποφάσεις σχετικά µε το εάν συγκεκριµένες θεραπείες και άλλες τεχνολογίες 
θα πρέπει να παρέχονται από το Εθνικό Σύστηµα Υγείας µε γνώµονα το «value for money». 
Σε άλλες χώρες δίνεται λιγότερη έµφαση στο «value for money» και περισσότερη στην αποτελεσµατικότητα και 
στη σχέση κόστους - αποτελεσµατικότητας.

Η ΑΙΤ µπορεί να παρέχει πληροφορίες που θα στηρίξουν αποφάσεις σχετικά µε τις προτεραιότητες στον τοµέα της 
υγείας η ειδικές αποφάσεις σχετικά µε την εισαγωγή καινούργιων θεραπειών, όπως για παράδειγµα :
 • Οι αρχές της υγειονοµικής περίθαλψης σκέφτονται να εφαρµόσουν προγράµµατα ιατρικού ελέγχου 
 •  Οι φορείς της υγειονοµικής περίθαλψης που είναι υπεύθυνοι για την έγκριση πληρωµών αποφασίζουν ποιες 

τεχνολογίες (π.χ. εγχειρήσεις, φάρµακα) πρέπει να εγκριθούν 
 •  Οι οργανισµοί υγειονοµικής περίθαλψης αποφασίζουν εάν θα αποκλείσουν η θα εφαρµόσουν νέες 

τεχνολογίες (π.χ. σύγχρονα είδη ακτινοθεραπείας)
 •  Οι εταιρείες υγειονοµικής περίθαλψης παράγουν νέα προϊόντα ( π.χ. για να επιδείξουν το όφελος του 

προϊόντος που δικαιολογεί το κόστος)
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2. Η ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗ ΙΑΤΡΙΚΗΣ ΤΕΧΝΟΛΟΓΙΑΣ ΚΑΙ Η ΧΡΗΣΙΜΟΤΗΤΑ ΤΗΣ

Ορισµένα στοιχεία από αναφορές της ΑΙΤ µπορούν επίσης να χρησιµοποιηθούν από µεµονωµένες περιπτώσεις 
ασθενών, όπως :
 •  Ασθενείς και οικείοι που θέλουν να αποφασίσουν ποια από τις διαθέσιµες θεραπείες ανταποκρίνεται 

καλύτερα στις ανάγκες τους
 • Πολίτες που σκέφτονται να λάβουν µέρος σε προγράµµατα ιατρικών εξετάσεων.

2.5 ΠΩΣ ΠΡΑΓΜΑΤΟΠΟΙΕΙΤΑΙ Η ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗ ΙΑΤΡΙΚΗΣ ΤΕΧΝΟΛΟΓΙΑΣ;

Η διαδικασία αξιολόγησης και ο τρόπος που χρησιµοποιείται, διαφέρει από οργανισµό σε οργανισµό. Μπορεί να είναι 
απλώς ένας αποτελεσµατικός τρόπος για να εκτιµηθούν τα διαθέσιµα στοιχεία, ώστε να κατανοηθούν καλύτερα οι 
κλινικές συνθήκες, ή να αποσαφηνιστεί το πόσο σύγχρονη είναι µια τεχνολογία, ή να αποφασισθεί  ποιες θεραπείες θα 
εγκριθούν από ένα σύστηµα υγείας. Ασθενείς και κοινό που συµµετέχουν χρειάζεται να έχουν µια ξεκάθαρη εικόνα της 
διαδικασίας και του πώς χρησιµοποιείται η ΑΙΤ. Στο Παράρτηµα 3 περιλαµβάνονται δύο παραδείγµατα αξιολογήσεων. 
Στο Παράρτηµα 4 περιλαµβάνεται κατάλογος µε εθνικούς οργανισµούς ΑΙΤ στην Ευρώπη
Παρόλο που οι διαδικασίες ποικίλλουν, είναι γενικά αποδεκτό ότι τέσσερις είναι οι βασικές συνιστώσες που λαµβάνονται 
υπόψη σε µια αξιολόγηση ιατρικής τεχνολογίας:

 • Η υπάρχουσα ιατρική ανάγκη που δεν έχει καλυφθεί
 •  Η κλινική διαδικασία που απαιτείται για την κάλυψη αυτής της 

ανάγκης 
 •  Τα σχετικά µε την τεχνολογία στοιχεία που λαµβάνονται υπόψη και 

η ερµηνεία τους
 •  Το «value for money» αυτής της τεχνολογίας (παρόλο που αυτό δεν 

λαµβάνεται πάντα υπόψη)

Τα στοιχεία µπορεί να χρησιµοποιηθούν για να δοθούν απαντήσεις 
σε ερωτήµατα όπως:

 • Αποδίδει µια τεχνολογία;
 • Τι οφέλη έχει και για ποιον;
 •  Ποιο είναι το κόστος (για τις υπηρεσίες υγειονοµικής περίθαλψης, τον ασθενή κλπ), περιλαµβανοµένου 

και του ευκαιριακού κόστους (π.χ. ποιο θα ήταν το κέρδος αν τα ποσά είχαν διατεθεί σε άλλες τακτικές 
υγειονοµικής περίθαλψης);

 • Πώς συγκρίνεται από άποψη αποτελεσµατικότητας µε άλλες διαθέσιµες τεχνολογίες;
 •  Μπορεί να αποδώσει στο συγκεκριµένο σύστηµα υγείας; Πρέπει να την εφαρµόσουµε εδώ; Εάν ναι, πώς 

πρέπει να την εφαρµόσουµε; (είναι η ανάλυση του περιεχοµένου που καθιστά την ΑΙΤ διαφορετική από άλλες 
µεθόδους και που επιτρέπει στους εκτιµητές να κάνουν συστάσεις στους υπεύθυνους χάραξης πολιτικής 
κάθε χώρας ανάλογα µε το δικό της σύστηµα υγειονοµικής περίθαλψης).

Τα Οικονοµικά της Υγείας, στα οποία εφαρµόζονται οι αρχές των οικονοµικών για την υγεία και την υγειονοµική 
περίθαλψη, χρησιµοποιούνται για να παρέχουν στοιχεία που θα υποστηρίξουν εκτιµήσεις σχετικές µε το «value for 
money». 
Τα δεδοµένα για τα Οικονοµικά της Υγείας καλύπτουν άµεσες δαπάνες (όπως το πόσα φάρµακα θα 
χρησιµοποιήσει ο ασθενής ή πόσες επισκέψεις θα κάνει στο νοσοκοµείο µέσα σε ένα ορισµένο χρονικό 
διάστηµα), αλλά και έµµεσες δαπάνες (όπως το κόστος του χαµένου χρόνου εργασίας).
Τα δεδοµένα του κόστους σε συνδυασµό µε τα δεδοµένα της κλινικής αποτελεσµατικότητας οδηγούν σε εκτιµήσεις της 
σχέσης κόστους-αποτελέσµατος.
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2. Η ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗ ΙΑΤΡΙΚΗΣ ΤΕΧΝΟΛΟΓΙΑΣ ΚΑΙ Η ΧΡΗΣΙΜΟΤΗΤΑ ΤΗΣ

Παρόλο που οι επιστηµονικές αξιολογήσεις των διαθέσιµων στοιχείων µπορεί να είναι παρόµοιες όπου εφαρµόζεται 
η ΑΙΤ, ο τρόπος µε τον οποίο θα εκτιµηθεί µια τεχνολογία ( δηλαδή ο τρόπος µε τον οποίο θα χρησιµοποιηθεί µια 
αξιολόγηση για να γίνουν προτάσεις σχετικά µε την αξία της τεχνολογίας στον τοµέα της Υγείας) µπορεί να διαφέρει 
από χώρα σε χώρα. Σαν αποτέλεσµα, οι αποφάσεις σχετικά µε το ποιες τεχνολογίες πρέπει να εγκριθούν ποικίλλουν, 
γεγονός που καταλήγει σε διαφοροποιήσεις όσον αφορά την πρόσβαση σε θεραπείες. 

2.6  ΤΙ ΓΙΝΕΤΑΙ ΣΤΗΝ ΠΕΡΙΠΤΩΣΗ ΠΟΥ ΣΤΗ ΧΩΡΑ ΣΑΣ ΔΕΝ ΥΠΑΡΧΕΙ ΔΙΑΔΙΚΑΣΙΑ ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗΣ ΙΑΤΡΙΚΗΣ 
ΤΕΧΝΟΛΟΓΙΑΣ;

Μερικές χώρες δεν έχουν επίσηµο οργανισµό ΑΙΤ η άλλες παρόµοιες διαδικασίες που να λαµβάνουν υπόψη τους 
απόψεις από το εξωτερικό περιβάλλον. Σε αυτές τις χώρες ο συγκεκριµένος οδηγός µπορεί να χρησιµοποιηθεί σαν 
ένδειξη του πώς πρέπει να συλλέγονται οι πληροφορίες για να αποδείξουν τη σηµασία µιας τεχνολογίας.
Αυτές οι πληροφορίες µπορούν να χρησιµοποιηθούν:
 • για να πείσουν τους υπευθύνους στον τοµέα της περίθαλψης για την αξία µιας θεραπείας σε ασθενείς
 • ως βάση για µια εκστρατεία στα µέσα ενηµέρωσης
 • για να ασκήσουν πίεση στους πολιτικούς
 • για να υποστηρίξουν έναν ασθενή που προσπαθεί να αποκτήσει πρόσβαση στην εν λόγω θεραπεία.

Οι πληροφορίες που προέρχονται από ένα ευρύ κοινό µπορούν να αποδείξουν ότι µια τεχνολογία είναι σηµαντική για 
πολλούς ασθενείς και όχι µόνο για έναν. Ακόµα και στις χώρες όπου χρησιµοποιείται η ΑΙΤ, οι ασθενείς µπορούν να 
χρησιµοποιήσουν αυτές τις πληροφορίες για να ενηµερώσουν σχετικά µε τις ανάγκες τους, περιβάλλοντα που δεν 
σχετίζονται µε τις διαδικασίες ΑΙΤ.

Μερικές διαδικασίες ΑΙΤ έχουν µια επίσηµη µεθοδολογία για την εκτίµηση της σχέσης κόστους-αποτελέσµατος. 
Συνήθως αυτή περιλαµβάνει εκτιµήσεις βασισµένες σε υποθέσεις που προέρχονται από κλινικά δεδοµένα και/ή 
προσωπικές εµπειρίες και απόψεις. Η ακρίβεια αυτών των εκτιµήσεων εξαρτάται από τα δεδοµένα στα οποία βασίζεται. 
Εάν τα διαθέσιµα στοιχεία για τα Οικονοµικά της Υγείας είναι πολύ περιορισµένα, τότε το «µοντέλο» µπορεί να µην είναι 
απόλυτα αξιόπιστο.
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3. ΑΣΘΕΝΕΙΣ, ΟΙΚΕΙΟΙ ΚΑΙ Η ΣΥΜΒΟΛΗ ΤΟΥ ΚΟΙΝΟΥ ΣΤΗΝ ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗ ΙΑΤΡΙΚΗΣ ΤΕΧΝΟΛΟΓΙΑΣ  

Αυτή η ενότητα αναλύει γιατί η εµπειρία του ασθενή είναι σηµαντική, 
περιγράφει τι είναι η µαρτυρία του ασθενή και δίνει κάποια καθοδήγηση για το 
πώς ένα άτοµο µπορεί να συνεισφέρει στη διαδικασία ΑΙΤ. Αυτή η καθοδήγηση 
δεν θα πρέπει να θεωρηθεί οριστική, είναι περισσότερο ένα πλαίσιο στο 
οποίο πρέπει κάποιος να προσαρµοστεί για να συµµετάσχει στη συγκεκριµένη 
διαδικασία. Οι πληροφορίες που στηρίζουν τη µαρτυρία ενός ασθενή µπορούν 
επίσης να χρησιµοποιηθούν και σε άλλους τοµείς, όπως στην προβολή του 
ζητήµατος που σχετίζεται µε την πρόσβαση σε µια θεραπεία για χρήση από 
τους πολιτικούς.

Η υιοθέτηση των συµβουλών αυτού του οδηγού δεν εξασφαλίζει ότι η τεχνολογία που επιθυµείτε θα εγκριθεί,  
εξασφαλίζει όµως ότι η φωνή σας θα ακουστεί. Η διαδικασία ΑΙΤ µπορεί να καταλήξει και στην απόρριψη µιας 
τεχνολογίας.

3.1 ΓΙΑΤΙ Η ΕΜΠΕΙΡΙΑ ΤΟΥ ΑΣΘΕΝΟΥΣ ΕΙΝΑΙ ΣΗΜΑΝΤΙΚΗ  

Παρόλο που τα αποτελέσµατα των ΑΙΤ πιθανόν να αφορούν και αρκετούς αρµόδιους φορείς, αυτοί που επηρεάζονται 
άµεσα από τις αποφάσεις µιας ΑΙΤ είναι συνήθως το κοινό, οι ασθενείς και οι οικείοι τους.  Γι’ αυτό λοιπόν είναι 
σηµαντικό η άποψή τους να ληφθεί υπόψη στη διαδικασία ΑΙΤ.

Συνήθως µια ΑΙΤ εξετάζει κυρίως στοιχεία που προέρχονται από επιστηµονικές µελέτες (όπως περιγράφεται στην 
ενότητα iii της Σουηδικής διαδικασίας αξιολόγησης – βλέπε Παράρτηµα 3-). Αυτό έχει ως αποτέλεσµα τα στοιχεία που 
εξετάζονται σχετικά µε τις πραγµατικές επιπτώσεις µιας τεχνολογίας στη ζωή του ασθενή και των οικείων του να είναι 
περιορισµένα. Ο καλύτερος τρόπος για να είµαστε βέβαιοι ότι οι πραγµατικές επιπτώσεις έχουν γίνεις κατανοητές είναι 
να δοθούν στοιχεία από τον ίδιο τον ασθενή και τους οικείους του.

Τα στοιχεία που δίνουν οι ασθενείς και οι οικείοι τους προέρχονται από την καθηµερινότητά τους, είναι «βιωµατικά» 
στοιχεία (βασισµένα στην εµπειρία).
Κανείς δεν ξέρει καλύτερα τι είναι να ζεις µέρα-νύχτα µε µια ασθένεια από αυτούς που το βιώνουν, δηλαδή τους ίδιους 
τους ασθενείς, την οικογένεια και τους φίλους τους.
Αυτή η µοναδική εµπειρία των ασθενών και των οµάδων ασθενών είναι η πιο εποικοδοµητική συνεισφορά σε µια 
διαδικασία ΑΙΤ. Οι ασθενείς και αυτοί που τους φροντίζουν κατανοούν και µπορούν να περιγράψουν τα αληθινά οφέλη 
µιας θεραπείας, αλλά και την πραγµατική έκταση των ανεπιθύµητων παρενεργειών. Π.χ.

 •  Το να λες ότι κάνεις εµετό πέντε φορές τη µέρα ακούγεται λιγότερο σοβαρό από το να εξηγήσεις ότι έτσι δεν 
καταφέρνεις να πας στη δουλειά ή ότι συµβαίνει τόσο ξαφνικά που δεν προλαβαίνεις να πας στην τουαλέτα 
και ότι πρέπει και να καθαρίζεις µετά από κάθε φορά.

 •   Να αναφέρεις ότι η κούραση που νιώθεις µετά από κάθε θεραπεία είναι τόσο µεγάλη που πρέπει να είσαι 
ξαπλωµένος όλη µέρα και έτσι δε µπορείς να φροντίζεις τα παιδιά σου.

 •  Να εξηγήσεις ότι ένα χάπι είναι πιο αποδεκτό από µια ενδοφλέβια θεραπεία, όχι µόνο γιατί σηµαίνει λιγότερες 
επισκέψεις στο νοσοκοµείο, αλλά και επειδή σου επιτρέπει να συνεχίζεις να ζεις µια κανονική ζωή.

 •  Να περιγράφεις τις επιπτώσεις που έχει µια θεραπεία στην καθηµερινότητά σου-π.χ. «είναι αδύνατο να είµαι 
όρθια όλη µέρα, που σηµαίνει ότι δε µπορώ να δουλέψω».

Άλλες επιπτώσεις µπορεί να είναι ο απαιτούµενος χρόνος αναµονής σε ιατρεία, προκειµένου να κάνει κάποιος τη 
θεραπεία του, δυσφορία κατά τη διάρκεια της θεραπείας, το πρόβληµα του να µην αισθάνεται κάποιος αρκετά δυνατός 
για να δουλέψει, η πλήξη του να πρέπει να επαναλάβει την ίδια διαδροµή πολλές µέρες, 
ή ακόµα και η έλλειψη όρεξης για να τραφεί σωστά. Οι επιπτώσεις µιας ασθένειας και της θεραπείας της σε όλους τους 
τοµείς της καθηµερινότητας είναι αυτό που κάνει τις µαρτυρίες των ασθενών και των οικείων τους τόσο σηµαντικές.
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3. ΑΣΘΕΝΕΙΣ, ΟΙΚΕΙΟΙ ΚΑΙ Η ΣΥΜΒΟΛΗ ΤΟΥ ΚΟΙΝΟΥ ΣΤΗΝ ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗ ΙΑΤΡΙΚΗΣ ΤΕΧΝΟΛΟΓΙΑΣ  

Μπορεί να είναι πιο χρήσιµο να εστιάσετε τη µαρτυρία του ασθενή σας στις επικοινωνιακές του ανάγκες και όχι υπέρ 
µιας ιδιαίτερης µεταχείρισης, καθώς  αυτό µπορεί να επιτρέψει σε έναν οργανισµό ΑΙΤ να ανταποκριθεί σε αυτές τις 
ανάγκες ακόµα και αν η θεραπεία δεν εγκριθεί.
Η συµµετοχή σας σε µια ΑΙΤ θα σας δώσει την ευκαιρία να συµβάλλετε σε µια περαιτέρω ευαισθητοποίηση των 
αρµόδιων για την Υγεία φορέων, σχετικά µε τις ανάγκες και τις προτιµήσεις των ασθενών που εκπροσωπείτε (είτε 
πρόκειται για ένα άτοµο είτε για µια οργάνωση ατόµων).

Ακόµα και απλοί πολίτες µπορεί να έχουν ένα ρόλο σε ορισµένες ΑΙΤ. 
Για παράδειγµα µπορούν να διευκρινίσουν τους τρόπους µε τους οποίους ένα πρόγραµµα ιατρικών εξετάσεων δεν είναι 
αποδεκτό, και αυτό µπορεί να έχει σαν αποτέλεσµα την ακύρωσή του.

3.2 ΤΙ ΕΙΝΑΙ Η ΜΑΡΤΥΡΙΑ ΤΟΥ ΑΣΘΕΝΗ;   

Η µαρτυρία του ασθενή µπορεί να αναπτυχθεί περισσότερο µέσα από µια ποιοτική έρευνα που περιγράφει γνώµες και 
απόψεις, παρά µέσα από στατιστικές αναλύσεις που είναι χαρακτηριστικό µιας ποσοτικής έρευνας. Οι ασθενείς και οι 
οικείοι τους καλούνται να συµµετέχουν σε µια ποιοτική έρευνα µέσα από οµάδες εστίασης και συνεντεύξεις. Αυτός είναι 
ένας αποτελεσµατικός τρόπος να συµβάλλουν σε µια ΑΙΤ εάν τους δοθεί η ευκαιρία.

Εναλλακτικά ή επιπρόσθετα, πληροφορίες που προέρχονται απευθείας από ασθενείς, οικείους και κοινό µπορούν 
επίσης να συµβάλλουν σηµαντικά σε µια ΑΙΤ.
Πριν συγκεντρώσετε τα στοιχεία του ασθενή σας πρέπει να επικοινωνήσετε µε τον αρµόδιο οργανισµό για το τι θα 
πρέπει να προσκοµίσετε. Κάποιοι οργανισµοί µπορεί να έχουν δικές τους οδηγίες που θα πρέπει να ακολουθήσετε. Για 
παράδειγµα η NICE έχει ένα χρήσιµο οδηγό για οµάδες ασθενών: NICE (2004)
Contributing to a Technology Appraisal:A guide for patient/Carer Groups,  που είναι διαθέσιµος στην ιστοσελίδα 
τους: (http://www.nice.org.uk/getinvolved/patientandpublicinvolvement/patient_and_public_involvement.jsp).

Η µαρτυρία του ασθενή µπορεί να περιλαµβάνει:
α) Το «φορτίο» της αρρώστιας:
 •  Φύση της ασθένειας:
  - Βραχυπρόθεσµη η µακροχρόνια
     - Με λίγα ή πολλά περιορισµένα συµπτώµατα 
  - Με συµπτώµατα που κάνουν τη ζωή δύσκολη
  - Θανατηφόρα η µη
 • Περιορισµοί που επιβάλλει στην
  - Καθηµερινή ζωή
  - Ικανότητα για εργασία
  - Κοινωνική ζωή
  - Απόλαυση της οικογένειας και των φίλων
 • Επιπτώσεις στην πνευµατική υγεία ενός ατόµου
 • Δραστηριότητες που τα άτοµα που βιώνουν µια ασθένεια βρίσκουν δύσκολες
 • Εάν η νόσος εµποδίζει το άτοµο να εκπληρώσει το ρόλο που έχει επιλέξει στη ζωή του
 • Εάν υπάρχει πόνος που οφείλεται στην ασθένεια και/ή στη θεραπεία
  - Πώς ο πόνος επηρεάζει τις καθηµερινές δραστηριότητες 
  - Εάν πρέπει να λαµβάνονται τακτικά αναλγητικά φάρµακα
 • Η όψη  της νόσου που ο ασθενής θεωρεί δυσκολότερη

β) Αξιολόγηση της τεχνολογίας
 • Τι περιµένουν οι ασθενείς και οι οικείοι τους από µια νέα τεχνολογία
 • Ποια οφέλη φέρνει η νέα τεχνολογία
  - Πώς συγκρίνονται τα οφέλη µε εκείνα των ήδη υφιστάµενων θεραπειών
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 • Εάν βοηθάει η νέα τεχνολογία τους ασθενείς να εκπληρώσουν το ρόλο που έχουν επιλέξει στη ζωή τους
 • Πόσο σηµαντικά είναι τα οφέλη για τον ασθενή
 • Το αποτέλεσµα από µια θεραπεία που θα εκτιµούσαν περισσότερο οι ασθενείς
 • Πώς επιδρούν τα οφέλη από µια θεραπεία στην καθηµερινή ζωή του ασθενούς
 • Ποιες ανεπιθύµητες παρενέργειες προκαλεί η θεραπεία

- Πώς συγκρίνονται οι ανεπιθύµητες παρενέργειες µε εκείνες άλλων θεραπειών     
- Πώς εξισορροπούνται οι ανεπιθύµητες παρενέργειες µε τα πιθανά οφέλη

 • Τι θα συνέβαινε στους ασθενείς εάν υπήρχε περιορισµένη πρόσβαση στην τεχνολογία
 • Πώς αξιολογούν την τεχνολογία ασθενείς και οικείοι
 • Πόσο ταιριάζει η τεχνολογία µε την καθηµερινότητα του ασθενή
 • Τι επίδραση έχει στην πνευµατική υγεία του ασθενή
 • Οι οικονοµικές επιπτώσεις µιας τεχνολογίας

- Κόστος διαδροµών
 - Απώλεια εισοδήµατος
- Κόστος αµοιβής του ατόµου που φροντίζει τον ασθενή

Σε µια µαρτυρία ασθενούς είναι σηµαντικό να αναφερθεί ότι παρότι µια τεχνολογία µπορεί να έχει µια ανεπιθύµητη 
παρενέργεια που µπορεί να φαίνεται ανυπόφορη σε µια οµάδα αξιολόγησης, για τον ίδιο τον ασθενή αυτή η 
παρενέργεια µπορεί να είναι µόνο µια παροδική δυσκολία σε σχέση µε ένα µακροπρόθεσµο όφελος. Για παράδειγµα, 
η µεταµόσχευση µυελού των οστών ως θεραπεία για τον καρκίνο θεωρείται επώδυνη  διαδικασία και απαιτεί παραµονή 
στο νοσοκοµείο σε αποµόνωση  αλλά εάν έχει ως αποτέλεσµα τη θεραπεία του πάσχοντος, οι περισσότεροι ασθενείς θα 
θεωρούσαν ότι αξίζει τον κόπο. Το πώς αντιλαµβάνεται ο ασθενής και οι οικείοι του τα οφέλη και τα προβλήµατα 
µιας θεραπείας είναι αυτό που πρέπει να γίνει πλήρως κατανοητό από µια οµάδα αξιολόγησης.

Οι οµάδες ασθενών µπορούν επίσης να δώσουν έµφαση στο γεγονός ότι οι ασθενείς χρησιµοποιούν διάφορους 
µηχανισµούς για να ανταπεξέλθουν στα προβλήµατα µιας θεραπείας, όπως αλλαγή στις διατροφικές τους συνήθειες η 
άλλες συµπληρωµατικές θεραπείες, οι οποίες λειτουργούν παράλληλα και πλαισιώνουν µια τεχνολογία.

γ ) Οι επιπτώσεις στους οικείους:
Είναι πολύ σηµαντικό να συµπεριληφθεί η εµπειρία των οικείων και το πώς επηρεάστηκαν από την ασθένεια του δικού 
τους ανθρώπου. Για παράδειγµα :
 • Πήραν άδεια από τη δουλειά τους για να φροντίσουν τον ασθενή
 • Πληρώνουν κάποιον για να φροντίζει τον ασθενή
 • Πληρώνουν κάποιον για να φροντίζει τα παιδιά γιατί ο ασθενής δεν είναι σε θέση να το κάνει 
 • Οικονοµικές δυσκολίες γιατί µείωσαν τις εργάσιµες ώρες τους
 • Βλέπουν τον ασθενή να υποφέρει
 • Η δική τους υγεία χειροτερεύει γιατί όλη τους η ενέργεια πηγαίνει στη φροντίδα του ασθενή.
Η εµπειρία των οικείων µπορεί επίσης να περιλαµβάνει το πώς µια τεχνολογία αλλάζει τη ζωή τους.

3.3  ΠΟΤΕ ΝΑ ΣΥΜΜΕΤΕΧΕΤΕ

Ασθενείς και κοινό µπορεί να έχουν την ευκαιρία να συµµετέχουν σε όλα τα στάδια µιας διαδικασίας ΑΙΤ, αλλά 
αυτό διαφοροποιείται από κράτος σε κράτος ή ακόµα και µέσα στην ίδια κράτος. Μπορεί να υπάρχουν ευκαιρίες να 
προτείνετε θέµατα για αξιολόγηση που έχουν µια ιδιαίτερη επίδραση σε ανθρώπους που ζουν µε µια ασθένεια (βλέπε 
Στάδιο 1 στη διαδικασία αξιολόγησης της NICE, Παράρτηµα 3).
Ένα θέµα µπορεί να αφορά µια θεραπεία που έχει λιγότερες ή διαφορετικές παρενέργειες, µπορεί να είναι η πρόσβαση 
σε µια διαδικασία όπως η φυσιοθεραπεία, ή µπορεί να είναι κάτι που δεν είναι διαθέσιµο σε όλους τους ασθενείς ενός 
κράτους.

3. ΑΣΘΕΝΕΙΣ, ΟΙΚΕΙΟΙ ΚΑΙ Η ΣΥΜΒΟΛΗ ΤΟΥ ΚΟΙΝΟΥ ΣΤΗΝ ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗ ΙΑΤΡΙΚΗΣ ΤΕΧΝΟΛΟΓΙΑΣ  
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Ιδιαίτερη προσοχή πρέπει να δίνεται στο εάν µια ΑΙΤ θα είναι χρήσιµη ή εάν  στην πραγµατικότητα θα µπορούσε  και 
να µειώσει τη πρόσβαση σε µια τεχνολογία. Αυτό µπορεί να εξαρτάται από το πώς χρησιµοποιούνται οι ΑΙΤ. Εάν 
χρησιµοποιούνται για να καθορίσουν αν µια τεχνολογία µπορεί να χαρακτηριστεί ως «value for money», µια αρνητική 
εκτίµηση θα µπορούσε να ζηµιώσει την πρόσβαση. Όταν µια θεραπεία είναι πολύ καινούργια ή αφορά µόνο ένα µικρό 
αριθµό ατόµων, µπορεί να µην υπάρχουν αρκετά στοιχεία που να αποδεικνύουν ότι είναι «value for money», γεγονός 
που µπορεί να οδηγήσει σε µια αρνητική εκτίµηση.

3.4 ΠΩΣ ΝΑ ΣΥΜΜΕΤΕΧΕΤΕ

Μάθετε ποιες ΑΙΤ γίνονται
Εάν υπάρχει ένας εθνικός η περιφερειακός φορέας/οργανισµός ΑΙΤ (βλέπε Παράρτηµα 4 για τον κατάλογο των 
οργανισµών ΑΙΤ στην Ευρώπη) θα πρέπει να ελέγξετε την ιστοσελίδα του για το πρόγραµµα των εργασιών του. Μπορεί 
να υπάρχει παραπάνω από ένας φορέας που να πραγµατοποιεί ΑΙΤ σε µια χώρα, ή µπορεί κάθε φορέας να εξειδικεύεται 
σε ένα ιδιαίτερο τοµέα της ΑΙΤ, έτσι θα πρέπει να ελέγξετε διάφορες ιστοσελίδες. Επίσης µπορεί να δίνονται 
πληροφορίες και σε κυβερνητικές ιστοσελίδες που αφορούν την Υγεία. Εάν τέτοιου είδους πληροφορίες δεν υπάρχουν 
στο διαδίκτυο τότε γράψτε η τηλεφωνήστε στον αρµόδιο φορέα και ζητήστε τις. 

Αποφασίστε εάν θα συµµετέχετε σε µια ΑΙΤ
Εάν µια ΑΙΤ αφορά εσάς ή κάποιον δικό σας ή τους ανθρώπους που χρησιµοποιούν τις υπηρεσίες του οργανισµού 
σας και εσείς διαθέτετε την πληροφόρηση που απαιτείται, τότε θα πρέπει να σκεφτείτε σοβαρά να συνεισφέρετε στην 
αξιολόγηση µε πληροφορίες σχετικά µε την ασθένεια η την τεχνολογία. Είναι σηµαντικό η οµάδα που πραγµατοποιεί 
την αξιολόγηση να κατανοήσει τι σηµαίνει να ζει κάποιος µε τη συγκεκριµένη ασθένεια, και εσείς ή ο οργανισµός σας 
µπορείτε να δώσετε τα αποδεικτά στοιχεία.

Τι γίνεται στην περίπτωση που δεν µας ζητηθεί να συνεισφέρουµε πληροφορίες;
Εάν δεν σας ζητηθεί να συνεισφέρετε πληροφορίες στην ΑΙΤ, θα πρέπει να έρθετε σε επαφή µε τον φορέα που 
πραγµατοποιεί την αξιολόγηση και να προσφέρετε τη βοήθειά σας. Η άποψη των ανθρώπων που θα επηρεαστούν από 
την αξιολόγηση είναι πολύ σηµαντική. Θα πρέπει να εξηγήσετε την εµπειρία που έχετε (µε την κλινική κατάσταση και/η 
την τεχνολογία) και τι στοιχεία σχετικά µπορείτε να συνεισφέρετε.

Για παράδειγµα, µια αξιολόγηση ενός προγράµµατος λογοθεραπείας για ασθενείς µε εγκεφαλικό επεισόδιο, θα 
απαιτούσε την κατανόηση των πρακτικών θεµάτων της παροχής ενός τέτοιου προγράµµατος και τα άτοµα που έχουν 
υποστεί τις συνέπειες ενός εγκεφαλικού επεισοδίου (ασθενείς και οικείοι) είναι οι πιο κατάλληλοι για να βοηθήσουν 
σε αυτό. Επίσης µια αξιολόγηση της νοσοκοµειακής και της εξωνοσοκοµειακής τακτικής για ασθενείς µε ρευµατοειδή 
αρθρίτιδα θα µπορούσε να ωφεληθεί, εάν είχε αρκετή πληροφόρηση για το πόσο αποδεκτές είναι οι δύο προσεγγίσεις 
στους ασθενείς (θέµατα όπως ταξίδια, φροντίδα των παιδιών, χρόνος απουσίας από την εργασία, κλπ. µπορούν να 
επηρεάσουν τον τρόπο αντιµετώπισης των δύο προσεγγίσεων).

3.5 ΠΩΣ ΝΑ ΠΑΡΟΥΣΙΑΖΕΤΕ ΤΙΣ ΜΑΡΤΥΡΙΕΣ ΑΣΘΕΝΩΝ  

Η προηγούµενη ενότητα «Τι είναι η µαρτυρία του ασθενή», περιγράφει τις πληροφορίες που µπορούν να δώσουν 
οι ασθενείς οι οικείοι τους και το κοινό σε µια αξιολόγηση. Παρακάτω περιγράφεται ο τρόπος µε τον οποίο πρέπει να 
δοθούν αυτές οι πληροφορίες.

Συγκεντρώστε γραπτώς τα στοιχεία από τις µαρτυρίες ασθενών
Το κλειδί για µια αποτελεσµατική συνεισφορά είναι να βεβαιωθείτε ότι τα σηµαντικά µηνύµατα που θέλετε να δώσετε 
είναι ξεκάθαρα. Το ακριβές περιεχόµενο της βιωµατικής µαρτυρίας σας θα εξαρτηθεί από τις απαιτήσεις του 
οργανισµού αξιολόγησης. Γι’ αυτό και είναι καλή ιδέα να ζητήσετε καθοδήγηση από τον οργανισµό. Αυτή η ενότητα 
δίνει ένα δείγµα εντύπου, που όµως θα πρέπει να προσαρµοστεί στις δικές σας ιδιαίτερες περιστάσεις. Μια λίστα για τα 
περιεχόµενα µιας µαρτυρίας ασθενή περιλαµβάνεται στο Παράρτηµα 5.
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Οι οµάδες ασθενών µπορούν να συλλέγουν πληροφορίες για εµπειρίες σχετικά µε µια ασθένεια από διάφορες πηγές. 
Αφιερώστε χρόνο στο να σχεδιάσετε τι θα θέλατε να συµπεριλάβετε στη δική σας µαρτυρία και στο πώς θα συλλέξετε τα 
στοιχεία που θέλετε να παρουσιάσετε:

 •  Έχετε ήδη κάποια δεδοµένα;  (για παράδειγµα, ερωτήσεις σε µια τηλεφωνική γραµµή βοήθειας µπορεί να 
έχουν αποκαλύψει κάποιες σχετικές πληροφορίες) 

 • Θέλετε να ρωτήσετε απευθείας τους ασθενείς για την εµπειρία τους µέσω µιας έρευνας;
 • Θέλετε να χρησιµοποιήσετε οµάδες εστίασης η ερωτηµατολόγια; Συζητήσεις πρόσωπο µε πρόσωπο;
 •  Υπάρχουν υποστηρικτικές οµάδες στις οποίες θα µπορούσατε να µιλήσετε για τα προβλήµατα που 

αντιµετωπίζουν ασθενείς και οικείοι;
 • Έχουν ήδη συζητηθεί κάποια θέµατα σε ιστοσελίδες η σε επίσηµα συµβούλια;
 •  Σκεφθείτε αν θα µπορούσατε να ζητήσετε από ασθενείς και τους οικείους τους να διαλέξουν ανάµεσα στην 

τεχνολογία που αξιολογείται και στην ήδη υπάρχουσα: Τι θα διάλεγαν και γιατί;

Η ποσότητα των στοιχείων που πρέπει να αφοµοιώσει µια οµάδα αξιολόγησης µπορεί να είναι πολύ µεγάλη, γι’αυτό 
µη παρουσιάσετε πολλές πληροφορίες εάν δεν είναι απαραίτητες. Εάν υπάρχουν πολλά δεδοµένα που υποστηρίζουν 
τη µαρτυρία σας, όπως τα αποτελέσµατα µιας έρευνας, περιλάβετέ τα σε ξεχωριστά παραρτήµατα, για να µην 
αποδυναµώσουν τα µηνύµατα που θέλετε να δώσετε.

Μη θεωρήσετε δεδοµένο ότι µία οµάδα αξιολόγησης θα κατανοήσει όλες τις επιπτώσεις µια ασθένειας –το πιο πιθανό 
είναι ότι δεν θα τις κατανοήσουν (παρόλο που µπορεί να νοµίζουν ότι το κάνουν). Εν τω µεταξύ µη «κολλήσετε» σε 
ασήµαντες λεπτοµέρειες, βεβαιωθείτε ότι δίνεται έµφαση σε ό,τι είναι σηµαντικό.
Μάθετε από την εµπειρία των άλλων. Ρωτήστε οµάδες που έχουν ήδη πάρει µέρος πώς συγκέντρωσαν τα στοιχεία 
τους – ρωτήστε τους τι ήταν αποτελεσµατικό και τι όχι. Ζητήστε συµβουλές από το φορέα ΑΙΤ που έχει αναλάβει την 
αξιολόγηση, θα ξέρουν τι χρειάζονται από τις µαρτυρίες των ασθενών.

Οι οµάδες ασθενών δεν θα πρέπει να προσπαθούν να συλλέξουν το είδος των επιστηµονικών αδιάσειστων στοιχείων 
που παρέχουν οι επίσηµοι φορείς. Αυτό που κάνει τα δικά τους στοιχεία σηµαντικά είναι ότι προέρχονται από την 
προσωπική τους εµπειρία, που είναι µοναδική.

Προσκοµίστε γραπτώς τα στοιχεία σας
  Το έντυπο που θα πρέπει να συµπληρωθεί γραπτώς  µε τα δεδοµένα του ασθενή µπορεί να έχει τους 

ακόλουθους τίτλους :
 α) Γιατί η συνεισφορά σας είναι σηµαντική
 β) Σχολιάστε τα υπάρχοντα δεδοµένα 
 γ) Εµπειρία της ασθένειας
 δ) Η επίπτωση της τεχνολογίας

Κάποιες προσωπικές εκφράσεις η εµπειρίες θα µπορούσαν να απεικονίσουν µε επιτυχία αυτά που θέλετε να τονίσετε 
σχετικά µε µια τεχνολογία και να «ζωντανέψουν» µια µαρτυρία σε µια οµάδα αξιολόγησης. Να θυµάστε όµως ότι 
αυτές οι οµάδες εξειδικεύονται στο να αξιολογούν επιστηµονικά στοιχεία και δεν θα επηρεαστούν από ανέκδοτα.
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α) Γιατί η συνεισφορά σας είναι σηµαντική
Προκειµένου η οµάδα που αναλαµβάνει µια ΑΙΤ να εκτιµήσει την αξία των αποδεικτικών στοιχείων ενός ασθενούς η µιας 
οµάδας ασθενών πρέπει να καταλάβει τη βάση από την οποία προέρχονται. Θα πρέπει να περιλαµβάνει:
 • Μια περιγραφή της εµπειρίας ενός ατόµου η του οργανισµού που υποβάλλει τα στοιχεία και των χρηστών του.
 • Μια ένδειξη για το είδος των ατόµων που προσεγγίζει ο οργανισµός
 • Το είδος των υπηρεσιών που παρέχει ο οργανισµός στους χρήστες του
 • Πώς συγκεντρώθηκαν τα στοιχεία των ασθενών και εάν συγκεντρώθηκαν πρόσφατα η υπήρχαν ήδη.

Όλα τα παραπάνω θα βοηθήσουν την οµάδα αξιολόγησης να εκτιµήσει την αξία των στοιχείων. 
Μια ιδιαίτερη δυσκολία για τις οµάδες ασθενών είναι ότι τα άτοµα που χρησιµοποιούν τις υπηρεσίες τους και των 
οποίων τις απόψεις εκπροσωπούν µπορεί να µην εκφράζουν τα συµφέροντα όλων των ασθενών. Αυτό δεν σηµαίνει ότι 
οι απόψεις τους είναι λιγότερο σηµαντικές, αλλά η µαρτυρία του ασθενούς πρέπει να αποδέχεται ότι οι απόψεις που 
εκφράζει µπορεί να µην αντιπροσωπεύει όλους τους ασθενείς.

β) Σχόλια σε υπάρχοντα δεδοµένα
Ένα σχόλιο στα υπάρχοντα δεδοµένα το οποίο να εξηγεί πως σχετίζεται µε άτοµα που έχουν µια ασθένεια µπορεί 
να εκπροσωπεύει τις απόψεις του ασθενή. Τα δεδοµένα µπορεί να είναι αναφορές κλινικών δοκιµών που µπορούν 
να αξιολογηθούν µέσω επιστηµονικών βιβλιοθηκών ή από ιατρικούς και επιστηµονικούς συµβούλους οµάδων 
ασθενών. Η µαρτυρία του ασθενή µπορεί να εξηγήσει την αξία µιας τεχνολογίας σε σχέση µε τη συνολική διαχείρισης 
µιας ασθένειας και να την εντάξει στα πλαίσια της αυτοδιαχείρισης, κάτι το οποίο πολλοί ασθενείς θεωρούν ως 
προτεραιότητα. 

Η ποιότητα ζωής – µια έκφραση που αντανακλά πόσο ευχαριστηµένο είναι ένα άτοµο µε τις παρούσες συνθήκες της 
ζωής του - είναι ο τοµέας µιας ΑΙΤ στον οποίο οι οµάδες ασθενών έχουν να προσφέρουν τα περισσότερα. Η σηµασία 
που δίνουν ασθενείς και οικείοι στην ποιότητα ζωής πρέπει να παρουσιάζεται στην εµπειρία του ασθενή. Αξιολογήσεις 
σχετικά µε την ποιότητα ζωής που προέρχονται από κλινικές δοκιµές, µπορεί να ωφεληθούν από την ερµηνεία που 
της δίνουν οι άνθρωποι που πάσχουν από την ασθένεια που µελετάται, και να βοηθήσουν το πάνελ ΑΙΤ να κατανοήσει 
τις επιπτώσεις που θα έχουν στην καθηµερινή ζωή οι υπο-εξέταση τεχνολογίες. Οι ασθενείς και οι οικείοι τους ξέρουν 
ακριβώς πώς µια ασθένεια επηρεάζει την καθηµερινότητά τους και πώς ειδικές θεραπείες ή τακτικές διαχείρισης 
µπορούν να επηρεάσουν την ποιότητά της. Παρόλο που οι γιατροί  καταλαβαίνουν πολλά για µια ασθένεια και µπορεί 
να συµπονούν τον ασθενή για την κατάστασή του, είναι µάλλον απίθανο ότι έχουν βιώσει την εµπειρία του να ζεις µε µια 
ασθένεια σε καθηµερινή βάση. Μόνο οι ασθενείς και οι οικείοι τους µπορούν να περιγράψουν τι ακριβώς σηµαίνει αυτό.

Πολλοί τρόποι αποτίµησης της ποιότητας ζωής αφορούν µόνο συγκεκριµένες ασθένειες η σχετίζονται µόνο µε ένα 
σύµπτωµα µιας ασθένειας ( όπως πόνος, δύσπνοια, κ.ά.). Ένας κατάλογος που περιλαµβάνει αυτούς τους τρόπους 
αποτίµησης διατίθεται στο: http://phi.uhce.ox.ac.uk/links.php. Μπορεί να χρειάζεται αρκετή προσπάθεια για να 
ερµηνεύσει κανείς τα επιστηµονικά στοιχεία µε τρόπο που να έχει σηµασία για τους ασθενείς και τους οικείους τους, 
αλλά κάνοντάς το µπορούµε να βοηθήσουµε την οµάδα αξιολόγησης να καταλάβει καλύτερα τη σχετικότητά του.

Η ποιότητα ζωής των οικείων ενός ασθενή αρχίζει να αναγνωρίζεται ως ένα σηµαντικό κοµµάτι µιας ασθένειας, αλλά 
ακόµα τις περισσότερες φορές δεν αξιολογείται ή καταγράφεται αρκετά.

γ) Η εµπειρία της ασθένειας. 
Αυτό έχει καλυφθεί λεπτοµερώς στην Ενότητα 3.2,  µε τον τίτλο Τι είναι η µαρτυρία του ασθενούς. Εν συντοµία, θα 
πρέπει να περιγράφει  την εµπειρία του να βιώνεις µια ασθένεια:
 • Συµπτώµατα
 • Πώς επηρεάζει την καθηµερινότητα
 • Βραχυπρόθεσµες και µακροπρόθεσµες επιπτώσεις στη διάρκεια και στην ποιότητα ζωής
 • Ψυχολογικές και κοινωνιολογικές επιπτώσεις µιας ασθένειας

Η µαρτυρία του ασθενή δεν πρέπει να παραβλέπει την τεχνολογία που αξιολογείται. Η ιστορία της ζωής ενός ασθενή 
είναι σχετική µόνο σαν τρόπος κατανόησης της εµπειρίας του τι σηµαίνει να ζεις µε µια ασθένεια. Η έµφαση πρέπει 
να δίνεται στις πληροφορίες που µπορούν να δοθούν µόνο από τους ασθενείς και τους οικείους τους.
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δ) Η επίδραση της τεχνολογίας. 
Αυτό έχει καλυφθεί λεπτοµερώς στην Ενότητα 3.2 µε τον τίτλο Τι είναι η µαρτυρία του ασθενούς. Εν συντοµία, πρέπει να 
περιγράφει τις επιπτώσεις που έχει η τεχνολογία στον ασθενή και στους οικείους του.
Μπορεί να περιλαµβάνει:
 • Οφέλη και ανεπιθύµητες παρενέργειες της θεραπείας
 • Επιπτώσεις στην καθηµερινή ζωή
 • Ψυχολογικές και κοινωνιολογικές επιπτώσεις εάν κάνεις την θεραπεία και εάν δεν την κάνεις
 • Οικονοµικές επιπτώσεις

Παρουσίαση µιας µαρτυρίας αυτοπροσώπως
Σε µερικές διαδικασίες ΑΙΤ (όπως η NICE, στην Αγγλία & Ουαλία ), τα άτοµα που βιώνουν µια ασθένεια έχουν την 
ευκαιρία να παρακολουθούν συνεδριάσεις και να παρουσιάζουν τη µαρτυρία τους αυτοπροσώπως. Βεβαιωθείτε ότι 
έχετε επιλέξει άτοµα που έχουν την δυνατότητα να κάνουν κατανοητό το µήνυµά τους σε ακαδηµαϊκούς και άλλους 
επαγγελµατίες ειδικούς. Η  NICE αναγνωρίζει ότι αυτό µπορεί να είναι δύσκολο για ένα ασθενή γι’αυτό και τους παρέχει 
υποστήριξη πριν και µετά από τέτοιες συνεδριάσεις.

Παρακάτω αναφέρονται κάποιες τακτικές που θα τονώσουν την αυτοπεποίθησή σας 
Και θα σας επιτρέψουν να νοιώθετε πιο άνετα στη διάρκεια της συνεδρίασης:
 • Προσπαθήστε να καθίσετε στη θέση που βρίσκεται στο οπτικό πεδίο του Προέδρου
 • Κρατάτε σηµειώσεις γι’αυτά που θέλετε να πείτε σε σχέση µε ότι ειπώθηκε στην συζήτηση
 • Εάν είστε αγχωµένος, επαναλάβετε από µέσα σας αυτά που θέλετε να πείτε 
 •  Αποδεχθείτε ότι έχετε καταλάβει τη σηµασία όσων έχουν συζητηθεί, αλλά εάν δεν συµφωνείτε µε κάτι, 

εξηγήστε το γιατί
 • Να είστε ευγενικοί αλλά να επιµείνετε στα σηµεία που θέλετε
 • Κάντε σύντοµες δηλώσεις που να εστιάζουν στην ουσία του θέµατος
 •  Αποφύγετε εκφράσεις όπως «πρέπει να …» και εκφράστε την άποψη σας πιο διπλωµατικά, π.χ. «οι άνθρωποι 

που πάσχουν από αυτή την ασθένεια θα προτιµούσαν να…»
 • Εάν αισθανθείτε ότι τα σχόλια σας έχουν παρερµηνευθεί, επαναλάβετε τα αλλά µε διαφορετικό τρόπο.

Ο χρόνος που θα έχετε στη διάθεση σας για να περάσετε τα µηνύµατά σας  µπορεί να είναι περιορισµένος και µπορεί 
να µην σας κάνουν τις ερωτήσεις που θα θέλατε, γι’ αυτό υπάρχει ένα µικρό τρικ που µπορεί να σας φανεί χρήσιµο: 
Στην αγγλική γλώσσα είναι γνωστό ως ABC, από τα αρχικά γράµµατα των λέξεων που το περιγράφουν: Α για answer που 
σηµαίνει απαντώ, B για bridge που σηµαίνει γεφυρώνω και C για control που σηµαίνει έχω τον έλεγχο. Εναλλακτικά είναι 
γνωστό ως η πρόταση που αποτελείται από τρία µέρη. Όταν σας κάνουν µια ερώτηση εσείς:
 • Δώστε την απάντηση µε την πρώτη φράση σας
 • κάντε µια σύνδεση  µε το µήνυµα που θέλετε να δώσετε
 • και µετά δώστε την πληροφορία που θέλετε, δηλαδή πάρτε την κατάσταση στα χέρια σας.

Για παράδειγµα, ας υποθέσουµε ότι θέλετε να τονίσετε ότι χάρη στις φυσιοθεραπείες µπορείτε να πηγαίνετε µέχρι την 
τουαλέτα χωρίς βοήθεια και αυτό σας γλυτώνει από την αµηχανία που θα νοιώθατε εάν έπρεπε να ζητήσετε από κάποιον 
να σας βοηθήσει.

Η οµάδα αξιολόγησης σας ρωτάει «πόσα βήµατα µπορείτε να κάνετε χωρίς βοήθεια;»
  Εσείς απαντάτε « µπορούσα να κάνω µόνο πέντε βήµατα αλλά µετά από τις φυσιοθεραπείες µπορώ να κάνω 

είκοσι βήµατα γεγονός που µου επιτρέπει να πηγαίνω στην τουαλέτα χωρίς βοήθεια».

Αυτό το τρικ µπορεί επίσης να σας βοηθήσει να τονίσετε µια συνέπεια που έχει για έναν ασθενή µια νόσος ή µια 
θεραπεία, την οποία η οµάδα αξιολόγησης δεν είχε λάβει υπόψη στη συζήτηση.

Βεβαιωθείτε ότι έχετε δώσει τα δύο η τρία σηµαντικά µηνύµατα που θέλετε στην αρχή µιας παρουσίασης όταν έχετε 
την προσοχή της οµάδας αξιολόγησης. Αργότερα µπορείτε να εµπλουτίσετε τα σηµεία που θέλετε µε περιγραφές και 
να επιστρέψετε για να τα ενισχύσετε στο τέλος του χρόνου που σας έχει διατεθεί.
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3.6 ΔΟΥΛΕΥΟΝΤΑΣ ΣΥΛΛΟΓΙΚΑ

Υπάρχουν πολλές µη επαγγελµατικά σωµατεία που µπορούν να εκφράσουν µια θεµιτή άποψη σε µια ΑΙΤ. Ασθενείς 
και κοινό µπορούν να ωφεληθούν από τη συνεργασία µε τους συναδέλφους τους σε διάφορα περιβάλλοντα όπως, 
πανεπιστήµια, ασφαλιστικές εταιρείες, επιστηµονικά σωµατεία, βιοµηχανίες κ.α. Όλες αυτές οι οµάδες µπορεί να 
έχουν κοινό συµφέρον µε τους ασθενείς, τους οικείους και το κοινό. Πολλές από αυτές τις ενδιαφερόµενες οµάδες 
συµµετέχουν στη ΑΙΤ είτε δίνοντας στοιχεία που λαµβάνονται υπόψη στην αξιολόγηση η διευκρινίζοντας τον τρόπο µε το 
οποίο πρέπει να χρησιµοποιείται µια τεχνολογία.

Σκεφτείτε ποιοι θα µπορούσαν να γίνουν καλοί συνεργάτες. Υπάρχουν άλλες οµάδες µε τις οποίες θα µπορούσατε να 
συνεργαστείτε για να καταθέσετε στοιχεία;
Μια κοινή συνεισφορά από διάφορες οµάδες, που όλες µαζί εκπροσωπούν τις απόψεις ενός µεγάλου αριθµού 
ασθενών, µπορεί να έχει µεγάλη δύναµη και µια δυνατή φωνή έχει µεγαλύτερες πιθανότητες να ακουστεί. Οι οµάδες 
ασθενών µπορούν να συγκεντρώσουν την υποστήριξη των ανθρώπων που χρησιµοποιούν τις υπηρεσίες τους και αυτό 
µπορεί να δυναµώσει τον αντίκτυπο της φωνής τους.

Επαγγελµατικά σωµατεία (π.χ. σωµατεία γιατρών, νοσοκόµων, η φαρµακοποιών) µπορεί να µοιράζονται τις απόψεις 
σας για µια τεχνολογία. Σ’αυτήν την περίπτωση, βεβαιωθείτε ότι οι απόψεις σας είναι συντονισµένες έτσι ώστε το panel 
αξιολόγησης να δει ότι υπάρχει οµοφωνία σχετικά µε την αξία µιας τεχνολογίας. Ενηµερωθείτε για το αν υπάρχουν 
άλλοι ενδιαφερόµενοι που έχουν διαφορετική άποψη από τη δική σας σχετικά µε την τεχνολογία. Εάν ισχύει αυτό, 
πρέπει να το αναφέρετε στη µαρτυρία σας.

3.7 ΠΩΣ ΧΡΗΣΙΜΟΠΟΙΕΙΤΑΙ Η ΣΥΝΕΙΣΦΟΡΑ ΜΑΣ 

Οι εµπειρίες των ανθρώπων που βιώνουν την ασθένεια, οι µαρτυρίες των ασθενών και όλα τα υπόλοιπα διαθέσιµα 
δεδοµένα, θα ληφθούν υπόψη από την οµάδα ειδικών που είναι υπεύθυνοι για την αξιολόγηση των στοιχείων.

Οι µαρτυρίες ασθενών δεν εξασφαλίζουν ότι η τεχνολογία θα εγκριθεί, εξασφαλίζουν όµως ότι η φωνή τους 
θα ακουστεί. Μια διαδικασία ΑΙΤ µπορεί να καταλήξει και σε τεχνολογίες που απορρίπτονται ή θεωρούνται 
ακατάλληλες.

Το πώς θα χρησιµοποιηθεί η εµπειρία του ασθενούς εξαρτάται από τη διαδικασία αξιολόγησης. Είναι σηµαντικό να 
αποσαφηνίσετε µε τον φορέα ΑΙΤ πως θα χρησιµοποιηθεί η συνεισφορά σας, π.χ.
 • Θα ληφθεί υπόψη µαζί µε όλα τ’άλλα διαθέσιµα στοιχεία;
 • Θα θεωρηθεί το ίδιο σηµαντική µε τα άλλα στοιχεία;
 • Υπάρχει κάποιο συγκεκριµένο στάδιο της διαδικασία µε το οποίο είναι σχετική;
 • Θα υπάρχουν περισσότερες από µία ευκαιρίες να συµµετέχετε στη διαδικασία;

Επίσης θα πρέπει να µάθετε εάν υπάρχει κάποιος υπεύθυνος στον φορέα αξιολόγησης που µπορεί να σας 
συµβουλεύσει σχετικά µε τη συµµετοχή σας.

Το τι θα συµβεί µετά από µια αξιολόγηση ποικίλλει. Είναι πιθανόν να υπάρξει µια αναφορά µε προτάσεις σχετικά µε τον 
τρόπο που πρέπει να χρησιµοποιείται µια τεχνολογία, σε ποιες οµάδες ασθενών και πότε. Αυτό µπορεί να σηµαίνει ότι 
η τεχνολογία µπορεί να µη χρησιµοποιηθεί καθόλου, ή ότι θα είναι περιορισµένος ο αριθµός των ασθενών για τους 
οποίους προορίζεται. Εάν αυτή η αναφορά δεν είναι οριστική, µπορεί να έχετε την ευκαιρία να κάνετε τις παρατηρήσεις 
σας. Σε αυτή την περίπτωση ίσως να πρέπει να διαβάσετε τις τεχνικές πληροφορίες της αναφοράς και αυτό µπορεί να 
σας δυσκολέψει. Η ορολογία µπορεί να σας µπερδέψει αλλά υπάρχει ένα σύντοµο γλωσσάρι στο Παράρτηµα 6 που 
µπορεί να σας βοηθήσει. 
(Πλήρες γλωσσάρι µπορείτε να βρείτε στο: http://www.inahta.org/upload/HTA resources/Edu INAHTA glossary july http://www.inahta.org/upload/HTA resources/Edu INAHTA glossary july 
2006 final.pdf ).2006 final.pdf ).
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Μπορεί να χρειαστείτε βοήθεια για να ερµηνεύσετε τα επιστηµονικά στοιχεία. Μπορείτε να ζητήσετε βοήθεια από τους 
επιστηµονικούς συµβούλους του οργανισµού σας, από το πανεπιστηµιακό τµήµα που ειδικεύεται σε τέτοια ορολογία 
(δοκιµάστε να ψάξετε στο τοπικό πανεπιστήµιο η στην ιστοσελίδα του για «ΑΙΤ» η «δηµόσια υγεία» η «διοικητικές 
υπηρεσίες υγειονοµικής περίθαλψης» η «τα οικονοµικά της Υγείας»), από τον παραγωγό της τεχνολογίας, η από τον 
φορέα ΑΙΤ. Είναι σηµαντικό να καταλάβετε τη σηµασία της αναφοράς γι’αυτό µη διστάσετε να ζητήσετε βοήθεια εάν τη 
χρειαστείτε. 

Όταν  η αναφορά γίνει οριστική θα ληφθούν αποφάσεις σχετικά µε το εάν ή το πώς θα εφαρµοσθούν οι προτάσεις.

Σε µερικές διαδικασίες αξιολόγησης, εάν δεν συµφωνείτε µε τις προτάσεις µπορεί να έχετε την ευκαιρία να κάνετε 
ένσταση. Σε αυτή την περίπτωση, η διαδικασία της ένστασης θα επεξηγηθεί στις οµάδες και στους ασθενείς που έχουν 
δώσει στοιχεία. Ίσως σας δοθεί η ευκαιρία να εξηγήσετε στην οµάδα αξιολόγησης ότι δεν ελήφθησαν  υπόψη θέµατα 
πολύ σηµαντικά για τους ασθενείς. Η οµάδα αξιολόγησης µπορεί να µην έχει αντιληφθεί ότι οι ασθενείς χρειάζεται 
να έχουν πάνω από µία επιλογή όσον αφορά τις θεραπείες γιατί κάποιοι µπορεί να αντέχουν τις παρενέργειες µιας 
θεραπείας ενώ κάποιοι άλλοι όχι. Για παράδειγµα, κάποιοι ασθενείς ανέχονται ένα συγκεκριµένο είδος στατίνης, ενώ 
άλλοι τα πάνε καλύτερα µε ένα άλλο.

Δεν κάνουν ένσταση όλες οι οµάδες ασθενών η όλοι οι συµµετέχοντες. Γιατί µπορεί να είναι απογοητευτικό να 
αισθάνεσαι ότι οι απόψεις σου δεν εξετάσθηκαν αλλά µπορεί να λήφθηκαν υπόψη άλλοι παράγοντες που είναι πιο 
σηµαντικοί. Μπορεί να µην εξετάσθηκαν και οι απόψεις άλλων συµµετεχόντων - µη θεωρήσετε ότι µόνο τα δικά σας 
στοιχεία δεν επηρέασαν την οµάδα αξιολόγησης επειδή εκπροσωπείτε ασθενείς και κοινό.

4. ΣΥΜΠΕΡΑΣΜΑΤΑ

Η ΑΙΤ αποκτά όλο και πιο σηµαντική επιρροή στη λήψη αποφάσεων σχετικά µε όσα παρέχονται στον τοµέα της υγείας, 
είτε αυτά είναι ιατρικές εξετάσεις είτε είναι θεραπείες για σοβαρές ασθένειες. Ήδη στην Ευρώπη συζητείται σοβαρά το 
θέµα µιας στενότερης συνεργασίας µεταξύ φορέων ΑΙΤ.

Είναι σηµαντικό ότι η ΑΙΤ λαµβάνει υπόψη τις ανάγκες των ανθρώπων εκείνων που θα επηρεαστούν περισσότερο από 
τις αποφάσεις της: δηλαδή τους ασθενείς, τους οικείους τους και το κοινό. Παρόλο που η συµµετοχή σε µια ΑΙΤ µπορεί 
να είναι χρονοβόρα και δύσκολη, είναι µια πραγµατική ευκαιρία επιρροής στις παροχές της υγειονοµικής περίθαλψης. 
Η συµµετοχή των ασθενών και του κοινού µπορεί να καθορίσει εάν µια νέα θεραπεία θα είναι διαθέσιµη. Ελπίζουµε ότι 
αυτός ο οδηγός θα βοηθήσει ασθενείς και κοινό να αξιοποιήσουν στο έπακρο κάθε ευκαιρία για συµµετοχή σε µια ΑΙΤ.
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ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ 1 – ΜΕΛΕΤΕΣ ΠΕΡΙΣΤΑΤΙΚΩΝ

ΑΠΟΨΗ ΑΣΘΕΝΟΥΣ, ΛΕΥΧΑΙΜΙΑ

Για πληροφορίες σχετικά µε τον Οργανισµό, βλέπε σε επόµενη σελίδα

Περιγραφή της ασθένειας:
Πάσχω από Χρόνια Λεµφική Λευχαιµία που διαγνώστηκε πριν εννέα χρόνια στην ηλικία των 61. Έχω υποβληθεί σε τρεις 
χηµειοθεραπείες στη διάρκεια αυτών των ετών. Κάθε θεραπεία διαρκούσε περίπου µισό χρόνο. Μέχρι τώρα έχω ζήσει 
µια φυσιολογική ζωή και η ασθένειά µου δεν έχει επηρεάσει τη σχέση  µου µε την οικογένεια και τους φίλους µου. Στη 
διάρκεια των χηµειοθεραπειών είχα ευαισθησία στις λοιµώξεις και έπρεπε να είµαι προσεκτικός µε τη συµµετοχή µου σε 
κοινωνικές εκδηλώσεις και σε διαδροµές µε τα µέσα µαζικής µεταφοράς. Κατάφερα να δουλεύω 
part-time µετά την συνταξιοδότησή µου. Οι χηµειοθεραπείες µου έχουν δηµιουργήσει ένα µικρό αλλά χρόνιο πρόβληµα 
µε τα πόδια µου (είναι πολύ ευαίσθητα, όπως των διαβητικών). Ωστόσο µπορώ να κάνω περιπάτους και να ασκούµαι µε 
µέτρο.
Από την άλλη µεριά αυτές οι χηµειοθεραπείες έπρεπε  να επαναλαµβάνονται περίπου κάθε δύο χρόνια.

Παρούσα θεραπεία:
Αυτή τη φορά η θεραπεία είναι ένα αντίσωµα, MabCampath. Γίνεται µε µια υποδόρια ένεση στο µηρό τρεις φορές την 
εβδοµάδα για διάστηµα δώδεκα εβδοµάδων. Για να ελεγχθούν τα αποτελέσµατα της θεραπείας πρέπει να κάνω εξέταση 
αίµατος τουλάχιστον µια φορά την εβδοµάδα. Είναι µια σχετικά πρόσφατη θεραπεία ειδική για ασθενείς µε Χρόνια 
Λεµφική Λευχαιµία που έχουν υποβληθεί σε αρκετές χηµειοθεραπείες χωρίς να έχουν καταφέρει ύφεση της νόσου για 
µεγαλύτερα χρονικά διαστήµατα.

Κίνδυνοι και οφέλη:
Πρέπει  να παίρνω προληπτική φαρµακευτική αγωγή για ιούς και βακτήρια και στην αρχή ο µηρός µου µελάνιασε και 
πρήστηκε. Μετά από τρεις βδοµάδες παρουσίασα πυρετό και κόλλησα έναν ιό, και έπρεπε να σταµατήσω τη θεραπεία 
για περίπου ένα µήνα. Έχω κάνει µετάγγιση αίµατος τρεις φορές και τώρα κάνω αγωγή µε Ερυθροποιητίνη (EPO) µια 
φορά τη βδοµάδα. Οι κίνδυνοι που διέτρεχα µε τις λοιµώξεις στη διάρκεια των χηµειοθεραπειών είναι οι ίδιοι. Ωστόσο 
αυτή η θεραπεία είναι προς το παρόν η µόνη επιλογή που µου δίνει ελπίδα για µεγαλύτερα διαστήµατα ύφεσης σε σχέση 
µε αυτά που είχα στο παρελθόν.

Επιπτώσεις της τεχνολογίας:
Είναι ευκολότερο να κάνει κάποιος αυτή τη θεραπεία σε σχέση µε τη χηµειοθεραπεία γιατί δεν γίνεται ενδοφλεβίως. 
Από την άλλη µεριά το να πρέπει να πηγαίνεις στο νοσοκοµείο µέρα παρά µέρα είναι σαν να δουλεύεις part-time. Μου 
παίρνει µισή µέρα όταν έχω να κάνω και εξέταση αίµατος και µερικές βδοµάδες είναι απαραίτητο να κάνω εξέταση 
αίµατος και τις τρεις µέρες. Επίσης δεν υπάρχουν και πολλά να κάνει κανείς τις ώρες που περιµένει, συνήθως διαβάζω.
Οι παρενέργειες, πυρετός και ιώσεις, είχαν αρνητική επίδραση στην καθηµερινότητά µου κατά τη διάρκεια της 
θεραπείας και το πιθανότερο είναι ότι αυτό θα συνεχιστεί για τουλάχιστον µισό χρόνο ακόµα. Διέκοψα τη θεραπεία για 
περίπου ένα µήνα εξ αιτίας του πυρετού και των ιώσεων. Για δεκαπέντε µέρες αυτού του µήνα ήµουν πολύ άρρωστος.  
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ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ 1 – ΜΕΛΕΤΕΣ ΠΕΡΙΣΤΑΤΙΚΩΝ

The Swedish Blood Cancer Association

Σκοπός της ένωσης είναι να υποστηρίξει αυτούς που πάσχουν από λευχαιµία ή κάποια άλλη σοβαρή πάθηση του 
αίµατος, και το προσωπικό του αιµατολογικού τµήµατος. Ιδρύθηκε το 1982.

Στόχος µας είναι η σωστή και ισότιµη θεραπεία και αποκατάσταση όλων όσων πάσχουν από λευχαιµία ανεξάρτητα από 
ποια χώρα ζουν. Για να πετύχουµε αυτό το στόχο

 -  Ζητάµε να ικανοποιηθούν οι ανάγκες των ατόµων που πάσχουν από λευχαιµία από τις αρχές και τους 
πολιτικούς στους οποίους αναφέρονται για εξέταση τα προτεινόµενα µέτρα  

 - Υποστηρίζουµε την έρευνα και την ανάπτυξη της εκπαίδευσης στον τοµέα της αιµατολογίας
 - Διαδίδουµε τη γνώση για τη νόσο της λευχαιµίας π.χ. µέσω ιατρικών φυλλαδίων

Τα κεντρικά γραφεία της Ένωσης  βρίσκονται στο Sundbyberg (ένα προάστιο της Στοκχόλµης) ενώ µικρότερες τοπικές 
οργανώσεις εδρεύουν σε διάφορα άλλα µέρη της χώρας. Οι τοπικές οργανώσεις βρίσκονται σε επαφή µε τα τοπικά 
νοσοκοµεία.

Επίσης µερικές από τις τοπικές οργανώσεις διαθέτουν οικονοµικούς πόρους γεγονός που επιτρέπει την οικονοµική 
υποστήριξη των µελών και του νοσηλευτικού προσωπικού. Επιπρόσθετες δαπάνες για τους ασθενείς όπως επίσης και 
για τη συνεχή εκπαίδευση του νοσηλευτικού προσωπικού καλύπτονται επίσης τοπικά. 

Οι τοπικές µας οργανώσεις προσφέρουν υποστήριξη στα άτοµα και στις οικογένειες τους που πήραν πρόσφατα µια 
διάγνωση. Οι  εµπειρίες τους αποτελούν πολύτιµες συµπληρωµατικές πληροφορίες που εκτός των άλλων µπορούν να 
χρησιµοποιηθούν  και για την βελτίωση της ιατρικής φροντίδας που παρέχεται στα νοσοκοµεία. 
Επίσης σε εθνικό επίπεδο έχει διαµορφωθεί ένα δίκτυο για τη συνεχή κατάρτιση των καινούργιων µελών.
«The Blood Cancer Association»  είναι ένας µη κερδοσκοπικός οργανισµός που υποστηρίζεται από το Σουηδικό κράτος. 
Αποτελεί µέρος της διεύθυνσης για τη Swedish Cancer Society (Σουηδική Καρκινική Εταιρεία). Διεθνώς είµαστε µέλος 
του Συνασπισµού Λεµφώµατος (Lymphoma Coalition),  Μυέλωµα Euronet (Myeloma Euronet), της Ένωσης Λευχαιµίας 
και Λεµφώµατος (The Leukaemia & Lymphoma Society), του Ευρωπαϊκού Συνασπισµού Καρκινοπαθών (The European 
Cancer Patient Coalition ECPC) και του δικτύου συνηγόρων CML (CML Advocates Network).

«The Blood Cancer Foundation» είναι ένα µη κερδοσκοπικό ίδρυµα που διαµορφώθηκε από το «The Blood Cancer 
Association». Ολόκληρη η απόδοση του ιδρύµατος πηγαίνει για τη στήριξη της έρευνας και την ανάπτυξη της 
αιµατολογίας. «The Blood Cancer Foundation» ελέγχεται από την Stiftelsen för insamlingskontroll, που είναι µέλος 
της  IFCO, Διεθνής Επιτροπή Οργανισµών για την συγκέντρωση  Χρηµάτων (International Committee on Fundraising 
Organisations).
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Η εµπειρία του οργανισµού «Myeloma UK» από συµµετοχές σε ΑΙΤ

Ο οργανισµός Μυέλωµα UK συµµετείχε σε δύο αξιολογήσεις τεχνολογίας NICE – ερυθροποιητίνης για θεραπεία 
καρκίνου που προκαλεί αναιµία και βορτεζοµίµπης (Velcade) για θεραπεία υποτροπιάζοντος / ανθεκτικού µυελώµατος. 

Τι πήγε καλά στη διάρκεια αυτών των αξιολογήσεων;Τι πήγε καλά στη διάρκεια αυτών των αξιολογήσεων;
Ενώ ο οργανισµός Μυέλωµα UK είχε ως αιχµή του δόρατος τα αιτήµατα της αξιολόγησης, καταλάβαµε ότι η 
υποβολή αποδεικτικών στοιχείων από κοινού µε άλλες κορυφαίες φιλανθρωπικές οργανώσεις θα ήταν η ισχυρότερη 
προσέγγιση που θα µπορούσαµε να κάνουµε. Η συνεργασία µε άλλες φιλανθρωπικές οργανώσεις για έναν κοινό 
στόχο είναι ένας θετικός τρόπος για να φανεί η ενότητα της NICE, και είναι επίσης µια εποικοδοµητική ανταλλαγή 
απόψεων και γνώσης σχετικά µε το σύστηµα της NICE .
Επίσης είχαµε πολύ στενή συνεργασία µε τους γιατρούς που υπέβαλλαν στοιχεία για τις αξιολογήσεις. Είναι χρήσιµο 
να µοιράζεσαι σκέψεις, ιδέες και τρόπους προσέγγισης, αλλά το πιο σηµαντικό είναι να υπάρχει κοινή τακτική 
υποβολής στοιχείων στη NICE. Τα επιχειρήµατα που χρησιµοποιούνται από όλους τους εµπλεκόµενους φορείς εάν 
συµφωνούν µεταξύ τους έχουν άλλη βαρύτητα για τη NICE.
Τέλος, δουλέψαµε πολύ για την κινητοποίηση της βρετανικής κοινότητας µυελώµατος, επικοινωνώντας τη σηµασία 
της ΑΙΤ και τις συνέπειες των αποφάσεων που θα ακολουθούσαν. Ο όγκος της υποστήριξης που λάβαµε, και η δράση 
που ανέλαβε η κοινότητα σε όλες τις αξιολογήσεις, έπαιξε θεµελιώδη ρόλο στην ευαισθητοποίηση σχετικά µε τα 
θέµατά τους, τόσο στα µέσα ενηµέρωσης όσο και στη NICE.

Τι προβλήµατα αντιµετωπίσαµε;Τι προβλήµατα αντιµετωπίσαµε;
Μια AIT παρουσιάζει µια απότοµη καµπύλη εκµάθησης για τους περισσότερους ασθενείς, οµάδες / αντιπροσώπους, 
και είναι εύκολο να υποθέσει κανείς ότι η υποβολή συναισθηµατικών επιχειρηµάτων από την πλευρά του 
ασθενούς θα ήταν αρκετή για να κερδίσει τις εντυπώσεις σε µια NICE. Δεν είναι όµως έτσι τα πράγµατα. Διότι 
αποτελεσµατικότητα µπορεί να έχει µόνο µια ουσιαστική, βιωµατική µαρτυρία που µπορεί να επιδείξει µε σοβαρότητα 
τις επιπτώσεις που µπορεί να έχει η έγκριση η απόρριψη µιας τεχνολογίας στους ασθενείς.

Είναι επίσης σηµαντικό οι οµάδες ασθενών / εκπροσώπων να µάθουν έγκαιρα τις πρακτικές απαιτήσεις µιας 
αξιολόγησης, µια που η θεωρία σχετικά µε τη διαδικασία µπορεί να τούς φανεί χρήσιµη µέχρι ενός σηµείου. Για 
παράδειγµα, το να αντιµετωπίσει κανείς µια οµάδα ανακριτικών εµπειρογνωµόνων στο περιβάλλον µιας ένστασης 
µπορεί να είναι µια πολύ αγχωτική εµπειρία, που όµως µπορεί να γίνει λιγότερο τροµακτική εάν συζητηθεί µε άλλους 
που την έχουν περάσει στο παρελθόν.

Τι θα µπορούσαµε να είχαµε κάνει µε διαφορετικό τρόπο;Τι θα µπορούσαµε να είχαµε κάνει µε διαφορετικό τρόπο;
Από την αρχή θα µπορούσαµε να είχαµε δώσει µεγαλύτερη σηµασία στις διαθέσιµες µελέτες  περιστατικών 
που υποστήριζαν την άποψή µας και να έχουµε µαζέψει περισσότερα ποιοτικά στοιχεία για την υποστήριξη των 
επιχειρηµάτων µας.

Οι τρεις καλύτερες συµβουλές µας
 • Συνεργαστείτε µε άλλες οµάδες / εκπροσώπους για να διαµορφώσετε µια ενιαία προσέγγιση
 •  Συγκεντρώστε στοιχεία και σηµαντικές µελέτες περιστατικών για να υποστηρίξετε τα συναισθηµατικά σας 

επιχειρήµατα
 • Ζητήστε συµβουλές από άλλους που έχουν περάσει τη διαδικασία πριν από εσάς

ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ 1 – ΜΕΛΕΤΕΣ ΠΕΡΙΣΤΑΤΙΚΩΝ
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ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ 2: ΠΩΣ ΣΥΜΜΕΤΕΧΟΥΝ ΑΣΘΕΝΕΙΣ ΚΑΙ ΚΟΙΝΟ ΣΤΟ IQWIG 

Όπου  IQWiG, Γερµανικό Ινστιτούτο για Ποιότητα και Αποτελεσµατικότητα στην Υγειονοµική 
Περίθαλψη (German Institute for Quality and Efficiency in Health Care) 

Διαρθρωτικό πλαίσιο

Οι αξιολογήσεις των στοιχείων του IQWiG πραγµατοποιούνται µέσα σε ένα πλαίσιο στο οποίο οι διαδικασίες της 
αξιολόγησης, των συσκέψεων και των τελικών αποφάσεων µοιράζονται ανάµεσα σε δύο οργανισµούς: το IQWiG 
(Ινστιτούτο) και το G-BA (Οµοσπονδιακή Κοινή Επιτροπή, Federal Joint Commitee). 
Τα βασικά βήµατα κατανέµονται ως εξής:

 1. Ανάθεση του θέµατος και ορισµός της επιτροπής: G-BA
 2. Αξιολόγηση και ερµηνεία στοιχείων µε συστάσεις / συµβουλές που βασίζονται σε αυτά τα στοιχεία: IQWiG
 3. Συσκέψεις και τελικές αποφάσεις: G-BA
 4. Εφαρµογή: G-BA (και, κατά περίπτωση, το Οµοσπονδιακό Υπουργείο Υγείας).

Η συµµετοχή των ασθενών στα επίπεδα της G-BA και του Οµοσπονδιακού Υπουργείου γίνεται µέσω µιας οµάδας 
οργανώσεων ασθενών και ατόµων µε ειδικές ανάγκες που έχουν χαρακτηριστεί επίσηµα ως οι αντιπροσωπευτικές 
οργανώσεις για τη Γερµανία. Αυτές περιλαµβάνουν µεγάλες ενώσεις οµάδων αυτοβοήθειας και οµάδων που 
εκπροσωπούν τα άτοµα µε ειδικές ανάγκες. Η επικοινωνία µε κοινοτικές οµάδες, γίνεται µέσω αυτής της 
αντιπροσωπευτικής δοµής.
Οι εκπρόσωποι των οµάδων αυτών συµµετέχουν σε όλα τα βήµατα του G-BA που αναφέρθηκαν παραπάνω, µέσω του 
συµβουλευτικού µηχανισµού της G-ΒΑ. 
Ωστόσο οι εκπρόσωποι των ασθενών δεν έχουν δικαίωµα ψήφου.

Διαδικασίες αξιολόγησης στοιχείων του IQWiG για την κατανόηση των  απόψεων των ασθενών και του κοινού. 
Οι ασθενείς και το ευρύ κοινό εκπροσωπούνται εντός των δοµών του Ινστιτούτου στο Διοικητικό Συµβούλιο 
(“Kuratorium”). Εδώ, οι οργανώσεις ασθενών από την δοµή της G-BA κατέχουν αρκετές έδρες στο διοικητικό 
συµβούλιο. Επιπλέον εκπροσωπείται και η Οµοσπονδιακή Επίτροπος για θέµατα ασθενών. Αυτοί  οι εκπρόσωποι 
συµµετέχουν σε όλα τα συµβούλια  του  Ινστιτούτου.
Έτσι έχουν τη δυνατότητα να υποβάλουν παρατηρήσεις για τα προσχέδια αξιολόγησης  στοιχείων του IQWiG. Το 
IQWiG βρίσκεται σε συνεχή διάλογο µε αυτές τις οµάδες στις διαδικασίες εξέτασης των απόψεων των ασθενών και 
του κοινού. Επίσης έχει ήδη πραγµατοποιήσει µια συνεδρία κατάρτισης για τους εκπροσώπους των ασθενών σχετικά 
µε τη συµµετοχή τους στις ακροάσεις του, και πιθανόν να αναπτύξει περαιτέρω δραστηριότητες υποστήριξης, κατόπιν 
συνεννοήσεως  µε τις οµάδες των ασθενών.

Τα συµβούλια για τις αξιολογήσεις στοιχείων στο IQWiG πραγµατοποιούνται σε δύο στάδια:
 1. Πρωτόκολλο: σχεδιασµός µεθοδολογίας για την αξιολόγηση των αποδεικτικών στοιχείων
 2.  Σχέδιο αναφοράς: η αξιολόγηση του Ινστιτούτου για τα αποδεικτικά στοιχεία
Είναι επίσης δυνατόν το Ινστιτούτο να αναλάβει µια «ταχεία αναφορά», οπότε τα παραπάνω στάδια δεν ισχύουν. Αυτό 
όµως συµβαίνει σπάνια. 

Προκαταρκτική εξέταση: αποτελέσµατα µε επίκεντρο τον ασθενή 
Επιπλέον, το Ινστιτούτο δίνει ιδιαίτερη έµφαση στις απόψεις των ασθενών και του κοινού για τον καθορισµό των 
αποτελεσµάτων  που έχουν επίκεντρο τον ασθενή,  
κατά τη διάρκεια των αξιολογήσεων. Για να γίνει αυτό, στηρίζεται σε δύο βασικές εισροές:
 1. Βιβλιογραφία και άλλες σχετικές δηµοσιεύσεις  σχετικά µε τις απόψεις των ασθενών και του κοινού
 2. Διαβουλεύσεις µε εκπροσώπους των ασθενών που έχουν οριστεί από τις επίσηµες οµάδες αντιπροσώπων. 

Οι διαβουλεύσεις µε εκπροσώπους των ασθενών συχνά περιλαµβάνουν µια προσωπική συνάντηση µε έναν ή 
περισσότερους εκπροσώπους. Ενώ αυτοί συνήθως προέρχονται από οργανισµούς όπως αυτούς που ορίστηκαν 
παραπάνω, µερικές φορές συµµετέχουν και άλλες οµάδες, ειδικά σε περιοχές όπου οι αντιπρόσωποι του G-BA δεν 
έχουν ορίσει ασθενείς.
Επιπλέον, το Ινστιτούτο έχει τη δυνατότητα να πραγµατοποιήσει ανεπίσηµες δηµοσκοπήσεις της κοινής γνώµης. Αυτό 
αναπτύχθηκε, σε συνεργασία µε τις οµάδες ασθενών, για την πληροφόρηση των ασθενών του Ινστιτούτου.
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Διαβουλεύσεις για τα προσχέδια

Όλες οι αναθέσεις αξιολόγησης στοιχείων, παρατίθενται στις ιστοσελίδες του Ινστιτούτου. Κάθε οργάνωση ή µέλος του 
κοινού µπορεί να εγγραφεί στο “Infodienst” (διεύθυνση e-mail υπηρεσιών έγκαιρης ενηµέρωσης) για την αξιολόγηση 
στοιχείων. Με το µηχανισµό αυτό, το IQWiG ενηµερώνει όλα τα ενδιαφερόµενα µέρη για την πρόοδο στις επιµέρους 
αξιολογήσεις, και για τις δηµόσιες ανακοινώσεις σχετικά µε ευκαιρίες συµµετοχής σε διαβουλεύσεις για τα προσχέδια. 
Ο δηµόσιος διάλογος για τα προσχέδια διαρκεί ένα µήνα.  Στη συνέχεια δηµοσιεύονται στην ιστοσελίδα του IQWiG.

To IQWiG δηµιούργησε ένα έγγραφο σε απλή γλώσσα µε τον τίτλο “Συχνές Ερωτήσεις” , για να βοηθήσει τα άτοµα και 
τις οργανώσεις να κατανοήσουν τη διαδικασία για δήλωση ενδεχόµενης σύγκρουσης συµφερόντων. 
Στις περισσότερες περιπτώσεις, το Ινστιτούτο διοργανώνει ακροάσεις για να συζητηθούν περαιτέρω τα ζητήµατα που 
σχολιάσθηκαν περισσότερο σε ένα προσχέδιο. Αυτές οι ακροάσεις µπορεί να πραγµατοποιηθούν τόσο για πρωτόκολλα 
σχεδιασµού όσο και σχέδια αναφοράς. Εκπρόσωποι των ασθενών που έχουν υποβάλει παρατηρήσεις για το προσχέδιο 
µπορεί επίσης να κληθούν να συµµετάσχουν σε αυτές τις ακροάσεις. 
Οι παρατηρήσεις των γραπτών διαβουλεύσεων, καθώς οι ακροάσεις, συνοψίζονται και δηµοσιεύονται µαζί µε το τελικό 
πρωτόκολλο και τις αναφορές αξιολόγησης στοιχείων. Κάθε εκδοχή δηµοσιεύεται στην ιστοσελίδα του IQWiG.

ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ 2: ΠΩΣ ΣΥΜΜΕΤΕΧΟΥΝ ΑΣΘΕΝΕΙΣ ΚΑΙ ΚΟΙΝΟ ΣΤΟ IQWIG 

Όπου  IQWiG, Γερµανικό Ινστιτούτο για Ποιότητα και Αποτελεσµατικότητα στην Υγειονοµική 
Περίθαλψη (German Institute for Quality and Efficiency in Health Care) 
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ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ 3: Η ΔΙΑΔΙΚΑΣΙΑ ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗΣ

Η διαδικασία αξιολόγησης διαφέρει από χώρα σε χώρα, ή ακόµη και από περιφέρεια σε περιφέρεια, και θα 
πρέπει να προσδιορίσετε τη διαδικασία που χρησιµοποιείται στη χώρα σας για να δείτε πού και πώς µπορείτε να 
συµµετάσχετε. Δύο παραδείγµατα διαδικασίας αξιολόγησης περιγράφονται παρακάτω.

Το παράδειγµα του Εθνικού Ινστιτούτου Υγείας και Κλινικής Αριστείας ((NICE) στην Αγγλία (National Institute for 
Health and Clinical Excellence, NICE) 

Στάδιο 1: Υποβολή θεµάτων για αξιολόγηση
Οι ασθενείς και το κοινό µπορούν να προτείνουν θέµατα που η NICE θα πρέπει να εξετάσει µέσω ενός εντύπου που 
διατίθεται στην ιστοσελίδα της NICE.

Στάδιο 2: Εύρος του θέµατος 
Το εύρος του θέµατος καθορίζει την τεχνολογία που θα εξεταστεί, τους ασθενείς και τις ασθένειες στις οποίες 
θα χρησιµοποιηθεί , και – ανάλογα µε την περίπτωση - τι θα συγκριθεί µε τι. (για παράδειγµα, η φυσιοθεραπεία σε 
σύγκριση µε τη λήψη φαρµάκων για τον πόνο στην πλάτη.) Οι εθνικοί οργανισµοί εκπροσώπησης των συµφερόντων 
των ασθενών  και του κοινού που έχουν αναγνωρισθεί από τη NICE µπορούν να συµβάλουν στον καθορισµό του 
εύρους.

Στάδιο 3: Αξιολόγηση
i Αφού συµφωνηθεί ότι η NICE θα αναλάβει µια αξιολόγηση, αρχίζουν οι     διαβουλεύσεις µε τα ενδιαφερόµενα 
µέρη που µπορεί να είναι ασθενείς που χρησιµοποιούν την τεχνολογία, το κοινό (ανάλογα µε την περίπτωση), ο 
κατασκευαστής της τεχνολογίας, οι επαγγελµατίες της υγειονοµικής περίθαλψης, και τα νοσοκοµεία ή άλλοι χώροι 
παροχής υπηρεσιών υγειονοµικής περίθαλψης όπου πιθανόν να χρησιµοποιείται η τεχνολογία.

ii. Από τη στιγµή που θα συγκεντρωθούν όλα τα δεδοµένα, θα γίνει µια έκθεση αξιολόγησης σχετικά µε την κλινική 
δραστικότητα και τη σχέση κόστους-αποτελεσµατικότητας της τεχνολογίας. 

iii. Η έκθεση αξιολόγησης εξετάζεται από µια ανεξάρτητη Επιτροπή Αξιολόγησης. Η Επιτροπή Αξιολόγησης λαµβάνει 
υπόψη στοιχεία από διορισµένους κλινικούς εµπειρογνώµονες, ασθενείς και οικείους.

iv. Η Επιτροπή Αξιολόγησης κάνει προσωρινές προτάσεις σχετικά µε την τεχνολογία. Οι οµάδες ασθενών και άλλοι 
φορείς έχουν την ευκαιρία να υποβάλουν παρατηρήσεις σχετικά µε αυτές προτάσεις.

v. Η Επιτροπή Αξιολόγησης εξετάζει όλα τις παρατηρήσεις σχετικά µε τις προσωρινές προτάσεις και υποβάλλει τις 
τελικές προτάσεις της στη NICE. Οι τελικές προτάσεις µπορεί να έχουν επηρεασθεί από τις παρατηρήσεις που έγιναν, 
αλλά δεν είναι πάντα έτσι τα πράγµατα.

vi. Η NICE ανακοινώνει στο Εθνικό Σύστηµα Υγείας την καθοδήγηση σχετικά µε το εάν και το πώς θα πρέπει να 
χρησιµοποιηθεί η τεχνολογία, και ποια οµάδα ατόµων αφορά. 

vii. Εάν οποιοδήποτε από τα ενδιαφερόµενα µέρη δεν συµφωνεί µε τις προτάσεις υπάρχει µια διαδικασία ένστασης. Η 
ένσταση µπορεί να έχει ως αποτέλεσµα την επαναξιολόγηση των δεδοµένων και τη δηµιουργία µια νέας αξιολόγησης, 
ή µπορεί να µην έχει κανένα αποτέλεσµα.



26

ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ 3: Η ΔΙΑΔΙΚΑΣΙΑ ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗΣ

Το παράδειγµα του Σουηδικού Συµβουλίου Αξιολόγησης 
(Swedish Council on Technology Assessment in Health Care, SBU)

i.  Ορισµός του θέµατος 
Πρώτα, καθορίζεται ο σκοπός της αξιολόγησης. Μέχρι να αρχίσουν οι εργασίες, η οµάδα αποφασίζει για τα θέµατα 
που θα συµπεριληφθούν και τα θέµατα  που θα αποκλεισθούν. 

ii. Ορισµός των προδιαγραφών ποιότητας
Τα κριτήρια ένταξης καθορίζονται σε σχέση µε την ποιότητα και τη συνάφεια των µελετών. Θα χρησιµοποιηθούν 
µόνο τα αποτελέσµατα από µελέτες που είναι επαρκώς αυστηρές. Ο κατάλογος µε τις συχνές παγίδες της SBU 
παρέχει παραδείγµατα µε απαράδεκτα αποτελέσµατα. Σε ορισµένες περιπτώσεις, οι οµάδες εργασίας µπορεί να 
αποφασίσουν να συµπεριλάβουν µελέτες µε χαµηλότερη ποιότητα ή συνάφεια αν το υλικό τους περιέχει σπάνιες 
πληροφορίες. 

iii. Συγκέντρωση ευρηµάτων σχετικών µε την έρευνα 
Όλα τα διαθέσιµα ευρήµατα ερευνών που είναι σχετικά µε τα σηµαντικά ζητήµατα που πρέπει να αντιµετωπισθούν 
αναζητούνται συστηµατικά σε ηλεκτρονικές βάσεις δεδοµένων, όπως επίσης και σε λίστες επαγγελµατικών 
περιοδικών και επιστηµονικών αναφορών. Η αναζήτηση µπορεί να εντοπίσει αρκετές χιλιάδες άρθρα, εάν η 
αξιολόγηση αφορά ένα ευρύ πεδίο, για παράδειγµα, κοινές µεθόδους για τη θεραπεία της παχυσαρκίας ή της 
κατάχρησης ουσιών.

iv. Επιλογή ποιοτικών ερευνών 
Δεδοµένου ότι η ποιότητα µιας έρευνας µπορεί να κυµαίνεται από υψηλή σε χαµηλή, οι οµάδες εργασίας πρέπει 
να διαχωρίσουν την «ήρα από το στάρι». Κάθε έρευνα εξετάζεται και αξιολογείται προσεκτικά. Οι οµάδες εργασίας 
εκτιµούν την ποιότητα και τη συνάφεια κάθε έρευνας. Κατά καιρούς, οι οµάδες χρησιµοποιούν τυποποιηµένα 
ερωτηµατολόγια σε αυτή τη διαδικασία. Οι έρευνες που δεν πληρούν τα προκαθορισµένα κριτήρια ποιότητας και 
συνάφειας απορρίπτονται στο στάδιο της επανεξέτασης.

v. Εκτίµηση των αποτελεσµάτων
Τα αποτελέσµατα των επιλεγµένων µελετών συνοψίζονται διεξοδικά σε πίνακες, και διαµορφώνουν το σώµα των 
αποδεικτών στοιχείων. Όπως και µε την αναζήτηση και την επιλογή της βιβλιογραφίας, η εκτίµηση των αποδεικτικών 
στοιχείων πρέπει επίσης να είναι συστηµατική και αυστηρή. Όλα τα συµπεράσµατα που θα βγουν πρέπει να έχουν 
επιστηµονική βάση. Είναι σηµαντικό να συζητηθούν όχι µόνο οι ιατρικές συνέπειες των διαφόρων µεθόδων, αλλά 
και η συχνότητα των προβληµάτων, οι τρέχουσες πρακτικές στη Σουηδία, καθώς και οι οικονοµικές, κοινωνικές και 
ηθικές πτυχές.

vi. Συγκέντρωση των στοιχείων και εξαγωγή συµπερασµάτων
Πριν η SBU δηµοσιεύσει τα συµπεράσµατά της, τα χειρόγραφα αξιολογούνται από εξωτερικούς εµπειρογνώµονες 
και από εµπειρογνώµονες της Επιστηµονικής Συµβουλευτικής Επιτροπής της SBU. Τα χειρόγραφα είναι πάντα 
προσεκτικά επιµεληµένα, και η γλώσσα επανεξετάζεται πριν από τη δηµοσίευση. Το Διοικητικό Συµβούλιο της SBU 
και η Επιστηµονική Συµβουλευτική Επιτροπή εγκρίνει τα συµπεράσµατα που απορρέουν από τα αποδεικτικά στοιχεία 
και τα εξετάζει σε ένα ευρύτερο πλαίσιο. Κατά κανόνα, η επιστηµονική βάση των στοιχείων κάθε συµπεράσµατος 
επισηµαίνεται µέσω της κλίµακας ταξινόµησης στοιχείων της SBU.
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ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ 4 – ΕΘΝΙΚΟΙ ΚΑΙ ΠΕΡΙΦΕΡΕΙΑΚΟΙ ΟΡΓΑΝΙΣΜΟΙ 
ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗΣ ΤΕΧΝΟΛΟΓΙΑΣ ΤΗΣ ΥΓΕΙΑΣ

Αυστρία Ludwig Boltzman Institute of Health Technology Assessment, LBI@HTA (former ITA)
Tel: +43(0)1-2368119-0; E-Mail: office@hta.lbg.ac.at

Gesundheit Österreich GmbH, Austrian Health Institute
Tel.: +43 1 515 61-0; E-mail: info@goeg.at

Hauptverband der Österreichischen Sozialversicherungsträger
Tel:+43 (1) 711 32;  E-Mail:posteingang.allgemein@hvb.sozvers.at 

Βέλγιο KCE - Belgian Health Care Knowledge Centre
Tel: +32 2 287 33 88 or +32 2 287 33 97; E-mail: info@kce.fgov.be 

Δανία CAST - Center for Anvendt Sundhedstjenesteforskning og Teknologivurdering, 
University of Southern Denmark, Center for Applied Research and Technology 
Assessment
Phone: +45 6550 1000; Email: sdu@sdu.dk

DSI- Danish Institute for Health Services Research
Tel.: 35 29 84 00; E-mail: dsi@dsi.dk

DACEHTA – Danish Centre for Evaluation and HTA
Tel: +45 72 22 74 00; E-mail: sst@sst.dk

HTA and Health Service Research, Center of Public Health
Tel: 8728 4750; E-mail: mtv-stf@rm.dk

Αγγλία & Ουαλία NICE - National Institute for Health and Clinical Excellence
Tel: +44 (0)845 003 7780; E-mail: nice@nice.org.uk

National Institute for Health Research HTA Programme
Tel: 023 8059 5586; E-mail: hta@hta.ac.uk

Εσθονία University of Tartu, Department of Public Health
Tel: +372 737 5100; E-mail: info@ut.ee

Φινλανδία FinOHTA - Finnish Office for HTA
Tel. +358 9 3967 2297; E-mail: finohta@stakes.fi

Γαλλία HAS - Haute Autorité de santé / French National Authority for Health
Tél. : 01 55 93 70 00

CEDIT - Committee for Evaluation and Diffusion of Innovative Technologies, 
Direction de la Politique Médicale
Tel: (33) 1. 40. 27. 18. 90; E-mail: info.cedit@sap.aphp.fr 

Γερµανία DAHTA@DIMDI- German Agency for HTA at the German Institute for Medical 
Documentation and Information
Tel: +49 221  4724-1

IQWIG - Institute for Quality and Efficiency in Health Care
Tel: +49 - (0)221 - 35685 – 0

German HTA Association
Tel (0421) 218-3784

Ουγγαρία HunHTA - Unit of Health Economics and Health Technology Assessment
Tel: 0036-1-482-5147; E-mail: laszlo.gulacsi@uni-corvinus.hu

Ιρλανδία HIQA - Health Information and Quality Authority
Tel: +353 21 425 0610; E-mail: info@hiqa.ie

Ιταλία ASR - Agenzia Sanitaria Regionale, Emilia Romagna
E-mail: fsarti@regione.emilia-romagna.it

Università Cattolica del Sacro Cuore, Policlinico universitario 
“A. Gemelli”, Health Technology Assessment Unit and Laboratory of Health 
Economics (Institute of Hygiene)
Tel. +39 06 3015 1; E-mail: rettorato@rm.unicatt.it
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ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ 4 – ΕΘΝΙΚΟΙ ΚΑΙ ΠΕΡΙΦΕΡΕΙΑΚΟΙ ΟΡΓΑΝΙΣΜΟΙ 
ΑΞΙΟΛΟΓΗΣΗΣ ΤΕΧΝΟΛΟΓΙΑΣ ΤΗΣ ΥΓΕΙΑΣ

Λετονία VSMTA - Health Statistics and Medical Technology State Agency
Tel: +371 67501590; E-mail: agentura@vsmtva.gov.lv

Ολλανδία CVZ - College voor zorgverzekeringen
Tel: (020) 797 8555; E-mail: 

Πολωνία Agency for HTA in Poland, AHTAPol
Tel. +48 22 566 72 00; E-mail: szkolenia@aotm.gov.pl 

CEESTAHC - Central and Eastern European Society for Technology 
Assessment in Health Care 
Tel.  +48 (0) 12 357 76 34; E-mail: sekretariat@ceestahc.org

Σκωτία SMC – Scottish Medicines Consortium
Tel: +44 141 225 5552; E-mail: smcsecretariat@nhshealthquality.org

NHS Quality Improvement Scotland
Tel: 0131 623 4300; E-mail: 

Σλοβενία Institute of Public Health of the Republic of Slovenia
Tel. +386 (1) 2441 518; E-mail: knjiznica@ivz-rs.si

Ισπανία AETS - Agencia de Evaluaciόn de Tecnologias Sanitarias
Tel: + (34) 91 822 20 04; E-mail: aets@isciii.es

AETSA - Andalusian Agency for Health Technology Assessment
Tel: +34 955006638; E-mail: aetsa.csalud@juntadeandalucia.es

CAHTA - Catalan Agency for Health Technology Assessment and Research 
Tel. +34 935 513 888; E-mail: direccio@aatrm.catsalut.net

Galician Agency for Health Technology Assessment
Tel (0034) 981 542 737

OSTEBA - Basque Office for Health Technology Assessment (AP) 
Servicio Canario de la Salud
Tel.: + 34 945 019250; E-mail: Osteba-san@ej-gv.es

UETS - Unidad de Evaluaciόn de Tecnologias Sanitarίas, Agencia Laίn Entralgo
Tel: +34 913089480; E-mail: uets.ale@salud.madrid.org

Σουηδία SBU - Swedish Council on Technology Assessment in Health Care
Tel: 08-412 32 00; E-mail: info@sbu.se

Ελβετία SNHTA - Swiss Network for Health Technology Assessment
Tel: ++41 31 322 15 86; E-mail: info@snhta.ch
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ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ 5 – ΛΙΣΤΑ ΕΛΕΓΧΟΥ ΓΙΑ ΤΗ ΓΝΩΜΑΤΕΥΣΗ ΤΩΝ 
ΕΜΠΕΙΡΟΓΝΩΜΟΝΩΝ ΤΗΣ ΟΜΑΔΑΣ ΑΣΘΕΝΩΝ     

1. Περιγραφή του οργανισµού που παρέχει τα στοιχεία
• Σκοπός και στόχοι
• Τι υπηρεσίες προσφέρει και ποιοι τις χρησιµοποιούν (αριθµός/τύπος χρηστών)
• Ποιοι είναι οι ιατρικοί και οι επιστηµονικοί σύµβουλοι
•  Πώς συλλέγονται τα αποδεικτικά στοιχεία για την υποβολή συµµετοχής, για παράδειγµα, υπάρχουν ήδη ή 

προέρχονται από πρόσφατες έρευνες, ειδικές οµάδες, κλπ. 
• Εύρεση πηγών

2. Περιγραφή της νόσου και των επιπτώσεών της στον ασθενή
• Πώς επηρεάζει την καθηµερινή ζωή; Ποιες δραστηριότητες των ασθενών αποκλείει;
• Ποια είναι τα κύρια προβλήµατα της νόσου που αντιµετωπίζει ο ασθενής; 
• Πώς επηρεάζει τις σχέσεις του ασθενή µε την οικογένεια και τους φίλους του;

3.  Σύντοµη περιγραφή της τεχνολογίας και πώς αυτή εντάσσεται στις υπάρχουσες θεραπείες και στις επιλογές 
περίθαλψης των ασθενών που πάσχουν από τη νόσο.

4.  Λεπτοµερής εξέταση των υπέρ και των κατά της τεχνολογίας: ποια συγκεκριµένα οφέλη παρέχει και µε ποιο «κόστος» 
για τους ασθενείς και τους οικείους. 
• Ποια είναι τα οφέλη που θα επιφέρει; Πώς αυτά θα επηρεάσουν την καθηµερινότητα του ασθενή;
• Πώς συγκρίνονται αυτά τα οφέλη µε εκείνα των υφιστάµενων θεραπειών;
•  Ποιες παρενέργειες έχει η τεχνολογία;  Πόσο υποφερτές είναι;  Πώς θα επηρεάσουν την καθηµερινή ζωή του 

ασθενή;
• Πώς συγκρίνονται οι παρενέργειες µε εκείνες άλλων θεραπειών 
• Τι θα µπορούσε να συµβεί στους ασθενείς εάν υπήρχε περιορισµένη ή καθόλου πρόσβαση στη θεραπεία;
• Πόσο εύκολη θα είναι η ένταξη της θεραπείας στην καθηµερινότητα του ασθενή;

o Θα πρέπει να πηγαίνει στο νοσοκοµείο για να την κάνει;
o Θα πρέπει να λείψει από τη δουλειά;
o Μήπως η τεχνολογία θα εµποδίσει κάποια από τις καθηµερινές του δραστηριότητες;
o Υπάρχει κάποιος άλλος που θα επηρεαστεί, όπως ένα µέλος της οικογένειας που θα συνοδεύει τον ασθενή; 

•  Θα έχει αντίκτυπο η τεχνολογία στην ικανότητα του ασθενή να εργαστεί;  Στην αυτοδιαχείρισή του στη διάρκεια της 
ασθένειας; Στην οικογενειακή του ζωή; Στην κοινωνική του ζωή και στις σχέσεις του;

5. Πώς επηρεάζει η ασθένεια και η τεχνολογία την οικογένεια και τους φίλους του ασθενή;
• Πρέπει να λείψουν από τη δουλειά τους για να φροντίσουν τον ασθενή;
• Υπάρχει κάποια οικονοµική επιβάρυνση, όπως η αµοιβή κάποιου που θα τον  φροντίζει;
• Υπάρχει πρόβληµα µε τη φροντίδα των παιδιών;
•  Έχει επηρεαστεί αρνητικά η υγεία του ατόµου που φροντίζει τον ασθενή  λόγω της ενέργειας που απαιτεί η 

φροντίδα ;
• Υπάρχει συναισθηµατική επιβάρυνση;

7. Άλλες σχετικές πληροφορίες
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Εδώ περιγράφονται µερικοί από τούς πιο συχνά χρησιµοποιούµενους όρους στις αξιολογήσεις της ιατρικής τεχνολογίας. 
Στόχος είναι ασθενείς και κοινό να καταλάβουν το νόηµα των εγγράφων τα οποία χρησιµοποιούνται στις αξιολογήσεις 
της ιατρικής τεχνολογίας

Ένα πλήρες γλωσσάρι των όρων που χρησιµοποιούνται στην αξιολόγηση των τεχνολογιών υγείας είναι διαθέσιµο στην 
ιστοσελίδα του International Network of Agencies for Health Technology Assessment:
http://www.inahta.org/upload/HTA_resources/Edu_INAHTA_glossary_July_2006_final.pdf 

Appraisal (εκτίµηση). Η διαδικασία κατά την οποία τα στοιχεία της αξιολόγησης χρησιµοποιούνται για να γίνουν 
παρατηρήσεις σχετικά µε τη χρήση µιας δεδοµένης τεχνολογίας. Μπορεί να περιλαµβάνει απόψεις σε σχέση µε αξία της 
τεχνολογίας µε τις όποιες µπορεί να µη συµφωνούν άλλες χώρες

Appraisal Committee or Assessment panel (επιτροπή εκτιµήσεων η οµάδα αξιολόγησης). Οµάδες 
εµπειρογνωµόνων που θα εξετάσουν τα διαθέσιµα στοιχεία και θα εκτιµήσουν τη σηµασία τους για την τεχνολογία. 

Assessment (αξιολόγηση). Η διαδικασία µε την οποία ο φορέας της ιατρικής τεχνολογίας εξετάζει τα υπάρχοντα 
στοιχεία για να βγάλει συµπέρασµα σχετικά µε το τι µας λένε για την τεχνολογία που αξιολογείται όλα τα δεδοµένα µαζί. 

Bias (αγνοούµενος παράγων). Είναι η περίπτωση όπου τα αποτελέσµατα δεν είναι τα αναµενόµενα, εξαιτίας των 
επιπτώσεων ενός παράγοντα που δεν ελέγχθηκε σε µια µελέτη. Bias είναι µια συστηµατική απόκλιση, όχι ένα τυχαίο 
(«παιχνίδι της τύχης») αποτέλεσµα.

Case control study (µελέτη ασθενών-µαρτύρων). Αυτή είναι µια µελέτη όπου ένας συγκεκριµένος πληθυσµός - για 
παράδειγµα, άνθρωποι που έχουν βιώσει µια συγκεκριµένη ασθένεια - συγκρίνεται µε έναν άλλο πληθυσµό µε τον οποίο 
έχει πολλά κοινά χαρακτηριστικά, εκτός από το ένα που µελετάται. Αυτό το είδος της µελέτης µπορεί να χρησιµοποιηθεί 
για τον εντοπισµό των αιτίων µιας νόσου, για παράδειγµα, ότι το κάπνισµα προκαλεί καρκίνο του πνεύµονα.

Clinical efficacy (κλινική δραστικότητα). Υπολογίζει την επίδραση µιας τεχνολογίας στο περιβάλλον µιας κλινικής 
δοκιµής. Εάν ένα φάρµακο θεραπεύει ασθενείς µε τη νόσο του Parkinson, πόσο ανακουφίζονται από τα συµπτώµατα 
της νόσου οι ασθενείς; Πόσο διαρκούν τα οφέλη της θεραπείας;

Clinical effectiveness (κλινική αποτελεσµατικότητα). Αναφέρει το πόσο καλά λειτουργεί η τεχνολογία σε συνθήκες 
καθηµερινότητας.

Confounding (συγχυτικός παράγοντας). Αυτό συµβαίνει όταν ένας εξωτερικός παράγοντας παρεµβαίνει σε µια 
επιστηµονική εκτίµηση όπως είναι µια κλινική δοκιµή και επηρεάζει τον υπολογισµό του αποτελέσµατος. Μπορεί να κάνει 
τα αποτελέσµατα µιας έρευνας λιγότερο σαφή από όσο είχαν σχεδιάσει οι ερευνητές. 

Cost effectiveness (σχέση κόστους-αποτελεσµατικότητας). Η απλούστερη µορφή αυτής της σχέσης είναι το 
τι προσφέρει µια τεχνολογία σε σχέση µε το πόσο κοστίζει. Το κόστος µετριέται σε νοµισµατικές µονάδες και τα 
αποτελέσµατα σε µη-νοµισµατικές µονάδες, π.χ. επιπλέον έτη ζωής ή µείωση της αρτηριακής πίεσης.

Cost utility analysis (ανάλυση κόστους – χρησιµότητας). Είναι ένα είδος µελέτης, στην οποία οι συνέπειες 
υπολογίζονται µε βάση το οικονοµικό τους κόστος και τα οφέλη µε βάση την αξία τους ή τις επιλογές υγείας του ασθενή. 
Η πιο γνωστή ανάλυση κόστους – επιλογών υγείας είναι το κόστος ανά QALY. 



31

DALY or disability adjusted life year (σταθµισµένα ως προς την ανικανότητα έτη ζωής). Ο δείκτης DALY υπολογίζει 
τα χρόνια της «υγιούς» ζωής που χάνονται από την αναπηρία ή από την κακή κατάσταση της υγείας ενός ατόµου. 
Σκοπός του είναι να υπολογισθεί το «χάσµα υγείας» ανάµεσα στη ζωή ενός ατόµου που είναι εντελώς υγιές και ζει 
µια µακρά ζωή και ενός προσώπου που δεν είναι καλά ή ατόµων µε ειδικές ανάγκες των οποίων η διάρκεια ζωής είναι 
µικρότερη από το ιδανικό.

Discounting (προεξόφληση). Είναι ένας όρος που χρησιµοποιείται για να περιγράψει το πώς µελλοντικά κόστη και 
οφέλη µπορεί να αξίζουν λιγότερο από ό, τι τα τρέχοντα κόστη και οφέλη. Με άλλα λόγια, τα χρήµατα που δαπανώνται 
τώρα, ή τα οφέλη για την υγεία που έχουν αποκτηθεί τώρα, µπορεί να αξίζουν περισσότερο από ό, τι στο µέλλον. Η 
προεξόφληση είναι σχετική µε αξιολογήσεις όπου το όφελος µπορεί να µη είναι άµεσο, αλλά µπορεί να υπάρξει στο 
µέλλον (όπως σε προγράµµατα ιατρικών εξετάσεων).

EUROQOL ή EQ-5D. Είναι ένας υπολογισµός της ποιότητας ζωής, που αναπτύχθηκε όταν οι ερευνητές διαπίστωσαν ότι 
αποδιδόταν η ίδια αξία σε διάφορες καταστάσεις υγείας σε αρκετές ευρωπαϊκές χώρες. Μετρά την ποιότητα της ζωής 
σε πέντε διαστάσεις και τρία επίπεδα σοβαρότητας σε κάθε διάσταση. Δεν αφορά µια συγκεκριµένη ασθένεια, και έτσι 
επιτρέπει να γίνουν συγκρίσεις µεταξύ διαφόρων ασθενειών.

Evidence (αποδεικτικά στοιχεία). Είναι οι πληροφορίες που λαµβάνονται υπόψη κατά την αξιολόγηση. Αυτές οι 
πληροφορίες µπορεί να προέρχονται, για παράδειγµα, από κλινικές δοκιµές ή από επανεξετάσεις διαφόρων δοκιµών, 
από συµπεριλαµβανόµενα µοντέλα κόστους όπως επίσης και από ανθρώπους που βιώνουν µια ασθένεια ή την 
οικογένεια και τους φίλους που τους φροντίζουν.

Health related quality of life HRQOL (ποιότητα ζωής που σχετίζεται µε την υγεία). Αυτός ο όρος χρησιµοποιείται 
για να περιγράψει την ποιότητα ζωής που αποδίδει ένα άτοµο στη ζωή του, µόνο από την άποψη της υγείας. Δεν 
περιλαµβάνει θέµατα όπως ικανότητα για εργασία ή κοινωνικο-οικονοµική κατάσταση. 

Health technology (ιατρική τεχνολογία). Η ιατρική τεχνολογία είναι ένας όρος που µπορεί να αφορά οποιονδήποτε 
τοµέα της υγειονοµικής περίθαλψης: προγράµµατα πρόληψης, µία διαγνωστική εξέταση, µια συσκευή ή ένα κοµµάτι 
εξοπλισµού, ένα φάρµακο ή µία µέθοδο που µπορεί να χρησιµοποιηθεί σε οποιαδήποτε τοµέα της υγειονοµικής 
περίθαλψης.

Incremental cost-effectiveness ratio, ICER (αυξητική αναλογία στη σχέση κόστους-αποτελεσµατικότητας).
Είναι ένα επιπρόσθετο κόστος που συνδέεται µε κάθε µονάδα κέρδους υγείας που επιτυγχάνεται µε τη χρήση µιας 
τεχνολογίας αντί µιας άλλης. Χρησιµοποιείται, για παράδειγµα, για να συγκρίνει µια νέα τεχνολογία µε αυτή που 
χρησιµοποιείται ήδη (όπως µια νέα θεραπεία για το διαβήτη σε σύγκριση µε τη συνηθισµένη θεραπεία). 

Intention to treat, ΙΤΤ (πρόθεση θεραπείας). Αυτός είναι ένας όρος που σχετίζεται µε τις αναλύσεις των κλινικών 
δοκιµών. Σε µια σύγκριση, ας πούµε, δύο θεραπειών τα αποτελέσµατα αξιολογούνται µε βάση τη θεραπεία που τα άτοµα 
είχαν πρόθεση να κάνουν, ακόµα και αν, στην πράξη, έκαναν κάποια άλλη. 

Internal & External validity (εσωτερική και εξωτερική εγκυρότητα).
Η εγκυρότητα αναφέρεται στο πόσο «αληθινό» είναι κάτι.
Η εξωτερική εγκυρότητα σχετίζεται µε το εάν θα ίσχυαν τα αποτελέσµατα κάτω από άλλες συνθήκες και είναι µια 
γενικότερη εκτίµηση για το πώς θα µπορούσαν να εφαρµοστούν τα αποτελέσµατα. Η εσωτερική εγκυρότητα σχετίζεται 
µε το πόσο βέβαιο είναι ότι τα αποτελέσµατα που έχουν εντοπισθεί οφείλονται πράγµατι στην παρέµβαση που µελετάται.
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Life years gained (αύξηση του χρόνου επιβίωσης). Είναι τα επιπλέον χρόνια που θα ζήσει κάποιος εάν 
χρησιµοποιήσει την τεχνολογία που εξετάζεται. Το µέτρο σύγκρισης είναι τα χρόνια που θα ζούσε εάν δεν την 
χρησιµοποιούσε. Για παράδειγµα, ένα φάρµακο µπορεί να προσθέσει εβδοµάδες, µήνες ή και χρόνια ζωής σε ένα 
άτοµο. Ωστόσο ο υπολογισµός αυτός δεν είναι κατάλληλος για θεραπείες που δεν παρατείνουν τη ζωή, όπου πιο 
κατάλληλος µπορεί να είναι ό υπολογισµός µε βάση το δείκτη QALY.

Outcome (αποτέλεσµα). Είναι το τελικό σηµείο που εξετάζεται σε µια κλινική δοκιµή. Μπορεί να είναι επιβίωση, 
ποιότητα ζωής, ο χρόνος µέχρι την εξέλιξη της νόσου, η ειδική θνησιµότητα της νόσου, κλπ.
Μπορεί να υπάρχουν πρωτεύοντα αποτελέσµατα - τα κύρια αποτελέσµατα - που µελετώνται και µπορεί να υπάρχουν και 
δευτερεύοντα αποτελέσµατα, τα οποία είναι επίσης σηµαντικά, αλλά δεν αποτελούν τον κύριο στόχο της µελέτης.

Opportunity cost (κόστος ευκαιρίας). Αντικατοπτρίζει τι δεν µπορεί να γίνει επειδή χρηµατοδοτείται µια συγκεκριµένη 
τεχνολογία - δηλαδή, τι ευκαιρίες θα χαθούν, επειδή τα χρήµατα χρησιµοποιήθηκαν για τη χρήση αυτής της τεχνολογίας 
και δεν µπορούν να διατεθούν σε κάποιο άλλο τοµέα της υγειονοµικής περίθαλψης. 

QALY or quality adjusted life year (ποιοτικό σταθµισµένο έτος ζωής). QALY είναι η προσπάθεια να αποδοθεί η 
παράταση και η ποιότητα ζωής ενός ατόµου µε ένα κοινό αριθµητικό δείκτη. Επιτρέπει συγκρίσεις µεταξύ διαφορετικών 
νόσων χρησιµοποιώντας µια τιµή που λαµβάνει υπόψη τόσο τη διάρκεια ζωής ενός ατόµου όσο και την ποιότητα. Επειδή 
λαµβάνεται υπόψη η ποιότητα µπορεί να προκύψει ένας αρνητικός αριθµός (αν η ποιότητα της ζωής είναι πολύ κακή). 
Συχνά σε µια ΑΙΤ η µέτρηση που χρησιµοποιείται είναι το «κόστος ανά QALY», για να εκτιµηθεί πόσο ακριβή (η φθηνή) 
είναι µια θεραπεία σε σχέση µε τη διάρκεια και την ποιότητα της επιβίωσης που παρέχει. 

Quality of life, QOL (ποιότητα ζωής). Είναι το πόσο καλά αισθάνεται ένα άτοµο σωµατικά, πνευµατικά και κοινωνικά. 
Ιδανικά εκτιµάται από τον ίδιο τον ασθενή και υπάρχουν πολλές κλίµακες για να γίνει αυτό. 

Time trade off (ανταλλάξιµος χρόνος). Ένας τρόπος για να εκτιµηθεί η αξία της τεχνολογίας υπολογίζοντας το σηµείο 
στο οποίο κάποιος θα επέλεγε ανάµεσα σε δύο σενάρια. Υποδηλώνει πόσο χρόνο από τη ζωή του θα ήταν πρόθυµος 
να χάσει ένας άνθρωπος προκειµένου να έχει καλύτερη υγεία τώρα. Σε κάθε άτοµο µπορεί να δοθούν διαφορετικές 
επιλογές µιας υποθετικής κατάστασης, π.χ. πόσους µήνες ζωής θα ήταν διατεθειµένοι να χάσουν για πόσους µήνες 
χωρίς συµπτώµατα. Είναι µια µέθοδος που επιτρέπει να γίνουν µετρήσεις επιλογών υγείας (utility).

Utility (χρησιµότητα). Υπολογίζει την προτίµηση ενός ατόµου για ένα ειδικό αποτέλεσµα υγείας – συνήθως εκφράζεται 
αριθµητικά µεταξύ µηδέν και ένα (π.χ. 0=θάνατος 1=εξαιρετική υγεία). Αποδίδεται ως αριθµητικός δείκτης και 
υπολογίζεται µε διάφορες µεθόδους, όπως το «time trade off» η το «standard gamble».

Reference case (περιστατικό αναφοράς). Είναι το πρότυπο µε το οποίο συγκρίνεται η τεχνολογία για να αξιολογηθεί.

Scope (εύρος θέµατος). Περιγράφει τις παραµέτρους µε τις οποίες η Αξιολόγηση Ιατρικής Τεχνολογίας εξετάζει την 
τεχνολογία που την ενδιαφέρει. Είναι πιθανό να καλύπτει την ασθένεια (ή το στάδιο της ασθένειας), τους ασθενείς 
(που µπορεί να είναι όλοι οι ασθενείς ή ένα υποσύνολο ασθενών), την τεχνολογία που θα αξιολογηθεί και αυτό µε το 
οποίο θα συγκριθεί. Καθορίζει την αξιολόγηση διότι προβλήµατα µε το «εύρος θέµατος» µπορούν να επηρεάσουν το 
αποτέλεσµα της αξιολόγησης-για παράδειγµα, αν το συγκριτικό µέτρο (comparator) δεν είναι κατάλληλο για την κλινική 
πρακτική το αποτέλεσµα µπορεί να µην είναι σχετικό µε την κλινική πρακτική.

ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ 6: Η ΟΡΟΛΟΓΙΑ ΠΟΥ ΧΡΗΣΙΜΟΠΟΙΕΙΤΑΙ ΣΤΗΝ ΑΙΤ



33

Standard gamble (παιχνίδι πιθανοτήτων). Εδώ τα άτοµα καλούνται να αποφασίσουν πόσα θα ήταν διατεθειµένοι 
να χάσουν (π.χ. τζόγος) για ποια πιθανά οφέλη. Για παράδειγµα, εάν πάσχουν από µια χρόνια ασθένεια, η οποία 
ενδεχοµένως µπορεί να θεραπευθεί, πόσο χρόνο ζωής (εβδοµάδες, µήνες, χρόνια) θα ήταν διατεθειµένοι να χάσουν 
για τη δυνατότητα να έχουν καλύτερη υγεία;

Relative risk (σχετικός κίνδυνος). Πόσο πιθανό είναι ένα να υπάρξει ένα αποτέλεσµα σε µία οµάδα ασθενών σε 
σύγκριση µε µία άλλη. Για παράδειγµα, ο σχετικός κίνδυνος θανάτου από τη θεραπεία Α σε σύγκριση µε τη θεραπεία Β. 
Υπολογίζεται διαιρώντας τον κίνδυνο εµφάνισης ενός αποτελέσµατος σε µία οµάδα µε τον κίνδυνο εµφάνισης του ίδιου 
αποτελέσµατος σε µια άλλη οµάδα.

Sensitivity & specificity (ευαισθησία & εξειδίκευση). Η ευαισθησία µιας εξέτασης περιγράφει το πόσο καλά ανιχνεύει 
την επίδραση που είναι προορισµένη να εξετάσει, δηλαδή εάν στα αλήθεια υπάρχει επίδραση. Με άλλα λόγια, αν 
σύµφωνα µε το αποτέλεσµα της εξέτασης πέντε άτοµα έχουν προσβληθεί από έναν ιό, πόσα είναι στην πραγµατικότητα 
τα άτοµα που έχουν προσβληθεί από τον ιό. Η εξειδίκευση αξιολογεί µε πόση ακρίβεια µια εξέταση ανιχνεύει την 
επίδραση που είναι προορισµένη να εξετάσει, δηλαδή ανιχνεύει την επίδραση που µας ενδιαφέρει ή µήπως ανιχνεύει 
κάτι άλλο. Με άλλα λόγια, εάν η επίδραση δεν ανιχνεύεται, πόσο σίγουροι µπορούµε να είµαστε ότι δεν υπάρχει; 

Submission (άποψη). Είναι ένας άλλος τρόπος περιγραφής της µαρτυρίας του ασθενή. Μπορεί να δοθεί γραπτώς η µε 
προσωπική συνέντευξη.

Willingness to pay (αντίτιµο). Το µέγιστο ποσό που κάποιος είναι διατεθειµένος να πληρώσει: (i) για να έχει µια 
ιδιαίτερα καλή κατάσταση υγείας ή ένα ιδιαίτερα καλό αποτέλεσµα, ή για να αυξήσει την πιθανότητα εµφάνισης του ή (ii) 
για να αποφύγει µια ιδιαίτερα κακή κατάσταση υγείας ή αποτελέσµατος, ή να µειώσει την πιθανότητα εµφάνισής του. 
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Critical Appraisal Skills Programme (CASP) http://www.phru.nhs.uk/Pages/PHD/CASP.htm 

European network for Health Technology Assessment, EUnetHTA http://www.eunethta.net/ 

Health and Quality of Life Outcomes, online journal http://www.hqlo.com/home/ 

Health Technology Assessment International (HTAi) www.htai.org/ 

International Network of Agencies for Health Technology Assessment (INAHTA) www.inahta.org 

National Information Center on Health Services Research and Health Care Technology (NICHSR) 
http://www.nlm.nih.gov/nichsr/edu/healthecon/index.html 

National Institute for Health and Clinical Excellence http://www.nice.org.uk (home) και οδηγός για οµάδες ασθενών και 
φροντιστών για το πώς θα συµµετάσχουν σε µια αξιολόγηση τεχνολογίας, βλέπε: http://www.nice.org.uk/aboutnice/
howwework/devnicetech/technologyappraisalprocessguides/contributing_to_a_technology_appraisal_a_guide_for_
patient_carer_groups_reference_n0516.jsp

Patient reported health instruments http://phi.uhce.ox.ac.uk/ (home) 
http://phi.uhce.ox.ac.uk/links.php (list of instruments for measuring quality of life)

Scottish Medicines Consortium Guidance on Patient Group Submissions 
http://www.scottishmedicines.org/smc/files/PatientInterestGroupSubmissionTemplate.doc (template) and 
http://www.scottishmedicines.org/smc/files/Patient%20Interest%20Group%20Guidance..doc (guidance)

Kristensen FB & Sigmund H (ed.)
Health Technology Assessment Handbook 
Copenhagen: Danish Centre for Health Technology Assessment, National Board of Health, 2007 
http://www.sst.dk/publ/Publ2008/MTV/Metode/HTA_Handbook_net_final.pdf

National Board of Health, Danish Centre for Health Technology Assessment
A review of organisational and patient-related assessments in HTAs published by INAHTA members.  
Copenhagen: National Board of Health, Danish Centre for Health Technology Assessment 2007.  
Series Name: Danish Health Technology Assessment 2007; 9 (2) 
http://www.sst.dk/publ/Publ2007/MTV/Litteraturstudie/A_review_of_HTAs.pdf 
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ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ 8 – ΦΟΡΜΑ ΕΠΙΚΟΙΝΩΝΙΑΣ

Παρακαλώ να επιστραφεί σε:
Jean Mossman
12 Auchenbothie Gardens
Kilmacolm
PA13 4SQ
United Kingdom
jean.mossman@btinternet.com
Fax: +44 1505 871979

Βρήκατε αυτόν τον οδηγό χρήσιµο; Ναι  Όχι 

Εάν όχι, γιατί όχι; 

Ήταν εύκολος στη χρήση του; Ναι  Όχι 

Εάν όχι, γιατί όχι;

Έλυσε όλες σας τις απορίες;    Ναι  Όχι 

Εάν όχι, γιατί όχι;

Πώς θα µπορούσε να βελτιωθεί το περιεχόµενό του;

Πώς θα µπορούσε να βελτιωθεί η διάταξη των θεµάτων του;

Τι άλλο θα θέλατε να περιλαµβάνει ένας οδηγός;

Παρακαλώ ενηµερώστε µας αν έχετε την εµπειρία µιας ΑΙΤ, πώς ήταν και ποιο ήταν το αποτέλεσµα

Οποιοδήποτε άλλο σχόλιο που θα θέλατε να κάνετε 




