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Αγαπηηοί ζςνάδελθοι, 
 

Την Τεηάπηη 27/11/2012 ππαγμαηοποιήθηκε ζηα γπαθεία ηος 
Σςλλόγος μαρ ζηη Χπ. Λαδά 1 ζςνένηεςξη ηύπος με θέμα ηην Κςζηική Ίνωζη 
και κενηπική ομιλήηπια ηην Ππόεδπο ηος Σςλλόγος για ηην Κςζηική Ίνωζη κα 
Αγγελική Ππεθηίηζη.  

Καηωηέπω ζαρ παπαθέηοςμε ηο Δεληίο Τύπος πος εκδόθηκε μεηά ηο 
πέπαρ ηηρ εκδήλωζηρ. 
 

 

 
ΣΥΛΛΟΓΟΣ ΓΙΑ ΤΗΝ ΚΥΣΤΙΚΗ ΙΝΩΣΗ  

 
 
 

ΔΕΛΣΙΟ ΣΤΠΟΤ  
 
 

 
Αζήλα, 27 Ννεκβξίνπ 2012 - Πάλσ απφ 2 εθαηνκκύξηα επξώ ην ρξόλν επηβαξχλεηαη επηπιένλ ε 
ρψξα καο  γηα ηα θάξκαθα θαη ηε λνζειεία, ησλ πεξηζζφηεξσλ απφ 50 λέσλ αζζελψλ κε Κπζηηθή 
Ίλσζε πνπ γελληνχληαη εηεζίσο, παξά ηελ δπλαηφηεηα πξφιεςεο ηνπ λνζήκαηνο κε πξνγελλεηηθφ 
έιεγρν. ηελ Ειιάδα ζήκεξα ν πξνγελλεηηθόο έιεγρνο δελ είλαη ππνρξεσηηθόο, κε απνηέιεζκα  
θάζε εβδνκάδα λα γελληέηαη έλα παηδί πνπ πάζρεη από  Κπζηηθή Ίλσζε!  

Παξάιιεια, πεξηζζόηεξα από 10 ρξόληα ράλνπλ από ηε δσή ηνπο νη αζζελείο κε Κπζηηθή 
Ίλσζε ζε ζχγθξηζε κε ηνπο πάζρνληεο ζε άιια Δπξσπατθά θξάηε θαη ηηο ΗΠΑ, ιφγσ ηεο ηξαγηθήο 
έιιεηςεο ππνδνκψλ θαη εμεηδηθεπκέλσλ γηαηξψλ θαη πξνζσπηθνχ ζηε ρψξα καο. 

Οη αιιεπάιιειεο ηξνπνπνηήζεηο ηεο λνκνζεζίαο θαη νη λέεο ιίζηεο θαξκάθσλ κε κεδεληθή 
ζπκκεηνρή ηαιαηπσξνύλ αθόκα πεξηζζόηεξν ηνπο ηλνθπζηηθνύο αζζελείο, αθαηξώληαο ηνπο 
ζηελ νπζία ην δηθαίσκα ζε θαξκαθεπηηθή πεξίζαιςε, νδεγώληαο κνηξαία θάπνηνπο αξγά ή 
γξήγνξα ζηνλ ζάλαην, αθνύ πιήζνο θαξκάθσλ θαη άιισλ ζθεπαζκάησλ πνπ ηνπο ρνξεγνύληαη 
γηα ηελ αληηκεηώπηζε  ηεο πνιπζπζηεκαηηθήο λόζνπ από ηελ νπνία πάζρνπλ δελ ρνξεγνύληαη 
κε κεδεληθή ζπκκεηνρή. 

Σα παξαπάλσ επηζεκάλζεθαλ ζε ζεκεξηλή ζπλέληεπμε ηύπνπ από ηνπο: ηαύξν 
Νηνπληνπλάθε- Παηδίαηξν, Γηεπζπληή Σκήκαηνο Κπζηηθήο Ίλσζεο, Ννζνθνκείν Παίδσλ Αγία νθία, 
Μάλν Παπαδάθε, Γελεηηζηή, Πξφεδξν πλδέζκνπ Ιαηξηθψλ Γελεηηζηψλ Διιάδνο θαη Αγγειηθή 
Πξεθηίηζε, Γηθεγφξν, αζζελή κε Κπζηηθή Ίλσζε, Πξφεδξν πιιφγνπ γηα ηελ Κπζηηθή Ίλσζε 

 
Η Κπζηηθή Ίλσζε είλαη ε πην ζπρλή θιεξνλνκηθή, πνιπζπζηεκαηηθή, ζαλαηεθφξνο λφζνο ηεο 

ιεπθήο θπιήο, ε νπνία πιήηηεη φια ηα φξγαλα, θπξίσο ηνπο πλεχκνλεο θαη ην πάγθξεαο. Η λφζνο 
κεηαδίδεηαη φπσο ε Μεζνγεηαθή αλαηκία, δειαδή γηα λα γελλεζεί έλα παηδί κε Κπζηηθή Ίλσζε πξέπεη 
λα θιεξνλνκήζεη ην παζνινγηθφ γνλίδην πνπ πξνθαιεί ηελ Κπζηηθή Ίλσζε θαη απφ ηνπο δπν γνλείο 



ηνπ, νη νπνίνη είλαη θνξείο ρσξίο λα ην γλσξίδνπλ. Οη θνξείο είλαη απνιύησο πγηείο θαη ζηε ρώξα 
καο ππνινγίδνληαη ζε πεξηζζόηεξνπο από 500.000! Ωο εθ ηνύηνπ, θάζε εβδνκάδα γελληέηαη έλα 
παηδί κε Κπζηηθή ΄Ιλσζε, παξά ην γεγνλόο όηη ν πξνγελλεηηθόο έιεγρνο είλαη εθηθηόο από ηηο 
αξρέο ηνπ ’90.  

Παξά ηελ δεηλή νηθνλνκηθή θξίζε πνπ πεξλά ε ρψξα καο θαη ηε ζεκαληηθή εμνηθνλφκεζε πφξσλ 
θαη ρξεκάησλ πνπ κπνξεί λα απνθεπρζεί κε ηελ απνθπγή γελλήζεσλ λέσλ παζρφλησλ απφ Κπζηηθή 
Ίλσζε, ην αίηεκα ηνπ πιιφγνπ γηα ηελ Κπζηηθή Ίλσζε γηα επαηζζεηνπνίεζε ηνπ θνηλνχ, γηα 
γελίθεπζε ηνπ  πξνγελλεηηθνχ ειέγρνπ θαη θάιπςε ηνπ θφζηνπο  απφ ηα αζθαιηζηηθά ηακεία, δελ 
θαίλεηαη λα ζπγθηλεί ηνπο αξκνδίνπο. Δπηπξφζζεηα, ε αδπλακία ηνπ Κξάηνπο λα ζεζπίζεη ην ζεζκηθφ 
πιαίζην γηα ηελ πξαγκαηνπνίεζε ηνπ παξαπάλσ ειέγρνπ, νδεγεί πνιιέο θνξέο ηα δεπγάξηα λα 
πξνβαίλνπλ ζε ειέγρνπο γηα ηελ Κπζηηθή Ίλσζε πνπ δελ είλαη αμηφπηζηνη! 

ήκεξα, βάζεη ησλ δηεζλψλ ζηαηηζηηθψλ ν κέζνο όξνο επηβίσζεο ησλ αζζελώλ πξνζεγγίδεη 
ηα ζαξάληα, ελώ ζηελ Ειιάδα εθηηκάηαη όηη είλαη πνιύ κηθξόηεξνο ειιείςεη εμεηδηθεπκέλσλ 
ηαηξώλ θαη νξγαλσκέλσλ εηδηθώλ θέληξσλ Κπζηηθήο Ίλσζεο. Μφλνο ηξφπνο γηα ηελ εμαζθάιηζε 
ηεο καθξφηεξεο επηβίσζεο ησλ αζζελψλ θαη ηεο θαιχηεξεο πνηφηεηαο δσήο ηνπο είλαη ε εθαξκνγή ησλ 
Δπξσπατθψλ πξνηχπσλ λνζειείαο θαη πεξίζαιςεο ηα νπνία έρνπλ νκφθσλα ζεζπηζηεί εγγξάθσο ήδε 
απφ ην έηνο 2005 θαη αθνινπζνχληαη εδψ θαη ρξφληα απφ φια ηα Δπξσπατθά θξάηε. ηε ρψξα καο, ε 
Πνιηηηθή Ηγεζία θσθεχεη ζπζηεκαηηθά ζην αίηεκα ηνπ ζπιιφγνπ ησλ αζζελψλ γηα λνκηθή 
ελζσκάησζε ησλ παξαπάλσ πξνηχπσλ λνζειείαο θαη πεξίζαιςεο, γεγνλφο πνπ φρη κφλν είλαη 
αδάπαλν γηα ηνλ Κξαηηθφ Πξνυπνινγηζκφ, αιιά θαη κπνξεί λα εμνηθνλνκήζεη ζεκαληηθνχο πφξνπο 
ιφγσ ηεο έγθαηξεο θαη νξζήο πξφζβαζεο ζε πεξίζαιςε θαη λνζειεία ησλ αζζελψλ θαη ηεο 
νξηνζέηεζεο θαη ζαθνχο πεξηγξαθήο ησλ αλαγθψλ γηα ηνπο αζζελείο απηνχο. 

εκαληηθφ ξφιν ζηελ πεξίζαιςε θαη λνζειεία ησλ αζζελψλ παίδεη ν εμεηδηθεπκέλνο παηδίαηξνο 
ή πλεπκνλνιφγνο, ν αξηζκφο ησλ νπνίσλ ζηελ ρψξα καο είλαη ζρεδφλ αλχπαξθηνο. ήκεξα ζηε ρψξα 
καο πθίζηαηαη κόλν έλαο εμεηδηθεπκέλνο πλεπκνλνιόγνο ελειίθσλ πνπ εξγάδεηαη ζηελ κνλαδηθή 
αλαγλσξηζκέλε απφ ην Κξάηνο Μνλάδα Κπζηηθήο Ίλσζεο ελειίθσλ ζην ηζκαλφγιεην Ννζνθνκείν 
Αζελψλ. Έλαο λένο πλεπκνλνιφγνο πνπ εθδήισζε ελδηαθέξνλ λα εθπαηδεπηεί ζην λφζεκα θαη λα 
αζρνιεζεί κε ηε λφζν δελ δχλαηαη λα πξνζιεθζεί ιφγσ ηνπ κλεκνλίνπ.  

Σελ ίδηα ζηηγκή παξά ην φηη ζεσξείηαη δεδνκέλε ε αλάγθε γηα ηελ δεκηνπξγία Μνλάδαο 
Κπζηηθήο ίλσζεο ελειίθσλ ζηε Θεζζαινλίθε θαη ελψ ζχκθσλεο είλαη νη γλψκεο θαη νη απνθάζεηο 
Γηνηθεηψλ Ννζνθνκείσλ θαη  ηεο ΤΠΔ, ε ίδξπζε ηεο  κνλάδαο απηήο  θαη ε ελζσκάησζή ηεο ζε 
νξγαληζκφ Ννζνθνκείνπ εθθξεκεί γηα πάλσ απφ δέθα έηε. Κη φια απηά ηε ζηηγκή πνπ ν χιινγνο ησλ 
αζζελψλ πξνηίζεηαη θαη είλαη ζε ζέζε λα θαιύςεη ην θόζηνο γηα ηελ εμεηδίθεπζε νπνηνπδήπνηε 
ηαηξνύ ελδηαθεξζεί λα εθπαηδεπζεί ζε αλαγλσξηζκέλν θέληξν Κπζηηθήο ίλσζεο ηνπ εμσηεξηθνύ 
γηα έλα έηνο, πξνθεηκέλνπ λα αλαιάβεη ηελ λνζειεία ησλ αζζελψλ. Αθφκα ρεηξφηεξε είλαη ε 
θαηάζηαζε ζηελ Κξήηε θαη ζηελ ππφινηπε πεξηθέξεηα  κε ηνπο αζζελείο θαη ηνπο γνλείο ηνπο λα 
αλαγθάδνληαη λα κεηαβαίλνπλ ζηελ Αζήλα αθφκα θαη γηα ηνλ ηαθηηθφ έιεγρν θαη εμεηάζεηο πξνθεηκέλνπ 
λα ηχρνπλ εμεηδηθεπκέλεο πεξίζαιςεο θαη λνζειείαο. 

Παληειώο αληηεπηζηεκνληθή θαη απάλζξσπε είλαη ε εμάξηεζε ηεο κεδεληθήο 
ζπκκεηνρήο από ηηο ελδείμεηο ησλ θαξκάθσλ γηα ηελ αληηκεηώπηζε ΟΡΙΜΕΝΩΝ θαη ΟΥΙ ΟΛΩΝ 
ησλ εθδειώζεσλ ηεο πνιπζπζηεκαηηθήο λόζνπ, αθνύ πιένλ  δελ  θαιύπηνληαη θάξκαθα πνπ 
αληηκεησπίδνπλ ην θύξην ραξαθηεξηζηηθό ηεο λόζνπ (π.ρ. βιελλνιπηηθά γηα ηελ δηάιπζε ηεο 
παρύξξεπζηεο βιέλλαο), βξνγρνδηαζηαιηηθά γηα ηελ ιήςε ησλ εηζπλεόκελσλ θαξκάθσλ θαη 
ηελ αληηκεηώπηζε ηεο ρξόληαο απόθξαμεο ησλ πλεπκόλσλ, αληηθιεγκνλώδε απαξαίηεηα γηα 
ηελ αληηκεηώπηζε ηεο ρξόληαο θιεγκνλήο από δηάθνξα όξγαλα θαη ηνπο πλεύκνλεο, δηαιύκαηα 
γηα ηελ παξαζθεπή ελδνθιέβησλ αληηβηώζεσλ ή θνξηηθνεηδή γηα ηελ αληηκεηώπηζε ησλ 
εθδειώζεσλ από άιια ζπζηήκαηα ηνπ νξγαληζκνύ (όπσο πρ ην αλώηεξν αλαπλεπζηηθό), γηα ηα 
νπνία ξεηή αλαθνξά γίλεηαη θαη ζην ζεξαπεπηηθό πξσηόθνιιν ηεο λόζνπ! Μάιηζηα, ζε απηά δελ 
πεξηιακβάλνληαη θαλ ηα θάξκαθα ηα νπνία νη ηλνθπζηηθνί αζζελείο ιακβάλνπλ γηα ηελ 
αληηκεηώπηζε ησλ παξελεξγεηώλ ή αλεπηζύκεησλ ελεξγεηώλ ηεο θαξκαθεπηηθήο αγσγήο! 
Επίζεο, ε πξόζθαηε επηβνιή πιαθόλ από ηνλ ΕΟΠΤΤ ζηηο ηηκέο αγνξάο ησλ δηαηξνθηθώλ 
ζθεπαζκάησλ, ηεο νπνίαο ε λνκηκόηεηα ακθηζβεηείηαη ελόςεη ηνπ λένπ Καλνληζκνύ Παξνρώλ,  
επηβαξύλεη ππέξκεηξα νηθνλνκηθά ηνπο αζζελείο κε Κπζηηθή Ίλσζε νη νπνίνη θαινύληαη πιένλ 
λα θαηαβάινπλ κεγάια πνζά πξνθεηκέλνπ λα θαιύςνπλ ηελ δηαθνξά από ηελ ηηκή πιαθόλ. 

 
 
 



Εσρωπαϊκή Εβδομάδα για ηην Κσζηική Ίνωζη 2012 
 
Φέηνο, ε εβδνκάδα απφ ηηο 19 έσο ηηο 25 Ννεκβξίνπ θαζηεξψζεθε ζε φια ηα θξάηε-κέιε ηεο 

Δπξσπατθήο Έλσζεο, σο ε Δπξσπατθή Δβδνκάδα γηα ηελ Κπζηηθή Ίλσζε, θαηά ηελ νπνία 
πξαγκαηνπνηνχληαη ζε φιε ηελ Δπξψπε εθδειψζεηο επαηζζεηνπνίεζεο θαη ελεκέξσζεο ηνπ θνηλνχ 
γηα ην ζπρλφηαην απηφ  θιεξνλνκηθφ λφζεκα απφ ην νπνίν ππνθέξνπλ πεξηζζφηεξνη  απφ 40.000 
αζζελείο ζηελ Επξώπε. 

Η Κπζηηθή Ίλσζε είλαη ε πην ζπρλή θιεξνλνκηθή πνιπζπζηεκαηηθή λόζνο ηεο ιεπθήο 
θπιήο, ηδηαίηεξα ζνβαξή θαη απεηιεηηθή γηα ηε δσή, ε νπνία πξνθαιείηαη απφ κεηάιιαμε γνλίδηνπ ηνπ 
εβδφκνπ ρξσκνζψκαηνο θαη πξνζβάιιεη πνιιά ζεκαληηθά δσηηθά φξγαλα θαη ζπζηήκαηα ηνπ 
αλζξψπηλνπ νξγαληζκνχ, θπξίσο ηνπο πλεχκνλεο θαη ην πάγθξεαο.  

Βαζηθφ ραξαθηεξηζηηθφ ηεο λφζνπ είλαη ε παξαγσγή ηδηαίηεξα παρχξξεπζηεο βιέλλαο απφ φια 
ηα φξγαλα θαη αδέλεο ηνπ ζψκαηνο. Κχξηα ζπκπηψκαηα είλαη ν ηδηαίηεξα αικπξφο ηδξψηαο, ν ρξφληνο 
αλαηηηνιφγεηνο βήραο, νη ζπρλέο αλαπλεπζηηθέο ινηκψμεηο, ε αδπλακία πξφζιεςεο βάξνπο θαη νη 
ζπρλέο δηαξξντθέο θελψζεηο. 

Η θχξηα εθδήισζε ηεο λφζνπ είλαη απφ ην αλαπλεπζηηθφ ζχζηεκα, αθνχ ε παρχξξεπζηε 
βιέλλα θξάζζεη ηνπο πλεχκνλεο, γεγνλφο πνπ έρεη σο απνηέιεζκα ν αζζελήο λα παξνπζηάδεη ρξφλην 
βήρα θαη δχζπλνηα  θαη λα ηαιαηπσξείηαη δηαξθψο απφ κηθξή ειηθία απφ ζνβαξέο ινηκψμεηο απφ 
δηάθνξα κηθξφβηα. Γηα ηελ αληηκεηψπηζε ησλ ινηκψμεσλ ν ηλνθπζηηθφο αζζελήο είλαη αλαγθαζκέλνο 
λα θάλεη θαζεκεξηλά αλαπλεπζηηθή θπζηθνζεξαπεία θαη λα παίξλεη δηάθνξα θάξκαθα, θπξίσο 
βξνγρνδηαζηαιηηθά, βιελλνιπηηθά θαη αληηβηνηηθά, ελψ ηαθηηθά εηζάγεηαη ζην λνζνθνκείν ή 
λνζειεχεηαη ζην ζπίηη πξνθεηκέλνπ λα ιάβεη ελδνθιέβηα αληηβηνηηθή αγσγή.  

Δπίζεο, ε ζπληξηπηηθή πιεηνςεθία ησλ αζζελψλ κε Κπζηηθή Ίλσζε παξνπζηάδεη εθ γελεηήο 
βαξηά  παγθξεαηηθή αλεπάξθεηα δηφηη ιφγσ ηεο παρχξξεπζηεο βιέλλαο είλαη εμαηξεηηθά κεησκέλε έσο 
αλχπαξθηε ε παξαγσγή ησλ  ελδχκσλ πνπ απαηηνχληαη γηα ηελ πέςε ησλ ηξνθψλ, γεγνλφο πνπ νδεγεί 
ζε δπζαπνξξφθεζε ησλ ηξνθψλ θαη ζε θαθή ζξέςε ηνπ αζζελνχο. Γηα ην ιφγν απηφ νη αζζελείο 
ιακβάλνπλ εηδηθά ζπκπιεξψκαηα δηαηξνθήο θαη βηηακίλεο θαη πξηλ απφ θάζε γεχκα παγθξεαηηθά  
έλδπκα. Οξηζκέλνη αζζελείο παξνπζηάδνπλ θαη ζαθραξψδε δηαβήηε γηα ηνλ νπνίνλ είλαη 
ππνρξεσκέλνη λα παίξλνπλ ηλζνπιίλε,  ελψ ελίνηε παξνπζηάδνπλ θαη ζπκπηψκαηα εηιενχ. Άιια 
φξγαλα πνπ πξνζβάιιεη ε πάζεζε είλαη ην ήπαξ, ε θαξδηά, ηα νζηά θαη νη αξζξψζεηο,  ην αλψηεξν 
αλαπλεπζηηθφ  θαη ην γελλεηηθφ ζχζηεκα ζηνπο άλδξεο. 

Απφ ηελ ζηηγκή ηεο δηάγλσζεο ν αζζελήο είλαη αλαγθαζκέλνο λα βξίζθεηαη ζπλερψο ππφ 
ηαηξηθή παξαθνινχζεζε θαη ηδηαίηεξα πνιπδάπαλε θαξκαθεπηηθή αγσγή. Εθηηκάηαη όηη ην κέζν 
εηήζην θόζηνο γηα ηελ ζεξαπεία ελόο αζζελνύο  κε Κπζηηθή Ίλσζε ππεξβαίλεη ηα 40.000 Επξώ 
θαη δηαξθεί ηζόβηα. Ρηδηθή ζεξαπεία γηα ηε λφζν δελ ππάξρεη κέρξη ζηηγκήο θαη νη πεξηζζφηεξνη 
αζζελείο θαηαιήγνπλ ζε αλαπλεπζηηθή αλεπάξθεηα θαη ζάλαην. Μέρξη ζηηγκήο, ε κφλε ιχζε ζηα 
ηειηθά ζηάδηα ηεο λφζνπ είλαη ε κεηακφζρεπζε πλεπκφλσλ ή θαη ήπαηνο, εθφζνλ βξεζεί θαηάιιεινο 
δφηεο. Φέηνο θπθινθφξεζε έλα θάξκαθν ην νπνίν ζηνρεχεη ζην αίηην ηεο λφζνπ  θαη έρεη ζεακαηηθά 
απνηειέζκαηα ζε φζνπο αζζελείο ην παίξλνπλ. Σν θάξκαθν απηφ έρεη έλδεημε κφλν ζε αζζελείο πνπ 
έρνπλ ζπγθεθξηκέλε γελεηηθή κεηάιιαμε ηεο Κπζηηθήο Ίλσζεο, ελψ ήδε γίλνληαη έξεπλεο γηα ηελ 
αλαθάιπςε λέσλ θαξκάθσλ γηα ηνπο ππφινηπνπο αζζελείο. 

 
Απφ ην έηνο 1989, νπφηε θαη ηαπηνπνηήζεθε ην ππεχζπλν γηα ηε λφζν γνλίδην είλαη εθηθηφο ν 

πξνγελλεηηθφο έιεγρνο γηα ηα δεπγάξηα πνπ επηζπκνχλ λα ηεθλνπνηήζνπλ ζε εξγαζηήξηα γελεηηθήο 
πνπ θάλνπλ κνξηαθφ έιεγρν ηνπ DNA απφ δείγκα πνπ ζα δψζνπλ νη ππνςήθηνη γνλείο. Οη κεηαιιάμεηο 
ηνπ παζνινγηθνχ γνληδίνπ πνπ πξνθαιεί ηελ Κπζηηθή Ίλσζε είλαη πεξηζζφηεξεο απφ 1800, νπφηε γηα 
λα ζεσξεζεί αμηφπηζην ην απνηέιεζκα ηνπ πξνγελλεηηθνχ ειέγρνπ πξέπεη λα ειέγρεηαη ηνπιάρηζηνλ ην 
80% ησλ κεηαιιάμεσλ. ηελ Ειιάδα ζήκεξα ν πξνγελλεηηθόο έιεγρνο δελ είλαη ππνρξεσηηθόο, 
κε απνηέιεζκα  θάζε εβδνκάδα λα γελληέηαη έλα παηδί πνπ πάζρεη από  Κπζηηθή Ίλσζε!  

 
 
 

Για περιζζόηερες πληροθορίες: 
Σύλλογος για ηην Κσζηική Ίνωζη, (www.cfathess.gr)  
ηηλ.: 2310422530 και 6944790876 (Πρεθηίηζη Αγγελική). 

http://www.cfathess.gr/

