
   
 

Σπάνιερ Παθήζειρ & Οπθανά Φάπμακα ζηην Καθημεπινή 

Κλινική Ππάξη  
 

9 Νοεμβπίος 2016,  Πηολεμαΐδα 
 

Η ανάγκθ πρόςβαςθσ των νοςοφντων από ςπάνιεσ πακιςεισ ςτα φάρμακα, αλλά και θ όςο το δυνατόν 

πιο πρϊιμθ διάγνωςθ των πακιςεων αυτϊν, κακϊσ θ ζγκαιρθ διάγνωςθ αποτελεί κρίςιμο παράγοντα 

ςτθν πρόγνωςθ, τονίςτθκε ςτθν επιςτθμονικι θμερίδα με κζμα «Σπάνιεσ Πακιςεισ και Ορφανά 

Φάρμακα ςτθν Κακθμερινι Κλινικι Πράξθ», που διοργάνωςε χκεσ το απόγευμα ςτθν Πτολεμαΐδα θ 

Επιςτθμονικι Εταιρεία Σπανίων Πακιςεων και Ορφανϊν Φαρμάκων (Ε.Ε.Σ.Π.Ο.Φ.) και θ οποία 

πραγματοποιικθκε υπό τθν αιγίδα του Ιατρικοφ και Φαρμακευτικοφ Συλλόγου Κοηάνθσ. 

 

 
 

Η εκδιλωςθ αυτι εντάςςεται ςτο πλαίςιο εκδθλϊςεων που διοργανϊνει θ Ε.Ε.Σ.Π.Ο.Φ. ςε όλθ τθν 

επικράτεια με ςκοπό τθν ευαιςκθτοποίθςθ τθσ ιατρικισ  κοινότθτασ αλλά και τθσ κοινισ γνϊμθσ, όςον 

αφορά τθν καλφτερθ δυνατι προςζγγιςθ των ςπανίων πακιςεων και των ορφανϊν φαρμάκων 

(φάρμακα που δεν παρουςιάηουν οικονομικό ενδιαφζρον για τισ φαρμακοβιομθχανίεσ γιατί 

απευκφνονται ςε μικρό αρικμό αςκενϊν), ανζφερε ο γενικόσ γραμματζασ τθσ Ε.Ε.Σ.Π.Ο.Φ., Διδάκτωρ 

Φαρμακευτικισ Αντϊνθσ Αυγερινόσ, ανοίγοντασ τισ εργαςίεσ τθσ θμερίδασ, ενϊ αναφζρκθκε και ςτουσ 

ςκοποφσ και τουσ ςτόχουσ τθσ Ε.Ε.Σ.Π.Ο.Φ. 
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Σε ςπάνιεσ πακιςεισ και ςτα νεότερα δεδομζνα ςτθ διάγνωςθ και τθν αντιμετϊπιςθ και τθ κεραπεία 

τουσ, αναφζρκθκαν ςτισ ομιλίεσ τουσ οι ειςθγθτζσ τθσ εκδιλωςθσ. Επιςιμαναν πωσ πρόκειται για πολφ 

ςοβαρζσ χρόνιεσ αςκζνειεσ, που μπορεί να επιφζρουν απϊλεια ηωισ ι αναπθρία και τόνιςαν ότι θ 

ζγκαιρθ διάγνωςθ των αςκενειϊν αυτϊν είναι εξαιρετικά δφςκολθ, λόγω τθσ πολυπλοκότθτασ και τθσ 

ςπάνιασ εμφάνιςισ τουσ, κακϊσ και λόγω τθσ ζλλειψθσ ςωςτισ πλθροφόρθςθσ και εμπειρίασ από 

πλευράσ των ιατρϊν. 

      

 
 

Στθν Ελλάδα περίπου 800.000-1.000.000 άτομα πάςχουν από μία ςπάνια πάκθςθ, ανζφερε ο Δρ. 

Αντϊνθσ Αυγερινόσ, ο οποίοσ μίλθςε για ζνα ποςοςτό εμφάνιςθσ ςτο 6%-8% του πλθκυςμοφ. Ζκανε 

ειδικι αναφορά ςτισ δυςκολίεσ πρόςβαςθσ των αςκενϊν με ςπάνιεσ πακιςεισ ςτα φάρμακα, κακϊσ 

απευκφνονται ςε μικρι μερίδα του πλθκυςμοφ και θ διάκεςθ κονδυλίων για τθν ζρευνά τουσ δεν 

αποτελεί προτεραιότθτα για τισ φαρμακευτικζσ εταιρείεσ, ςθμειϊνοντασ μάλιςτα ότι οι πάςχοντεσ 

υποχρεϊνονται να καταβάλλουν μόνοι τουσ τθ δαπάνθ για τα φάρμακα τθσ κεραπείασ τουσ, λόγω 

κυρίωσ των μειωμζνων προχπολογιςμϊν των νοςοκομείων είτε λόγω του πλαφόν ςτθ 

ςυνταγογράφθςθ. Ανζφερε δε πωσ το ετιςιο κόςτοσ κεραπείασ ανζρχεται ςε πολλζσ χιλιάδεσ ευρϊ «γι’ 

αυτό είναι ανεκτίμθτθ θ ζγκαιρθ και ζγκυρθ διάγνωςθ, για τουσ ιδίουσ, για τισ οικογζνειζσ τουσ και για 

τον κρατικό προχπολογιςμό το κζμα των φαρμακευτικϊν δαπανϊν». 
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Η Νεφρολογικι του Μποδοςάκειου αςχολείται με τα ςπάνια νοςιματα εδϊ και 10 χρόνια, από το 

2006, ανζφερε ο πρόεδροσ τθσ πρϊτθσ τράπεηασ, διευκυντισ του Νεφρολογικοφ του Μποδοςάκειου, 

Χριςτοσ Κατςίνασ, επιςθμαίνοντασ ότι όλα αυτά τα χρόνια παρακολουκείται από τθν κλινικι του μία 

οικογζνεια με τθ νόςο Fabry και είναι ευτφχθμα ότι υπάρχει ςυνεργαςία με τθν εταιρεία και τθσ 

παρζχεται το φάρμακο κεραπείασ για τθ νόςο χωρίσ πρόβλθμα. 

Ειςιγθςθ με κζμα «Η ςυμβολι τθσ μζτρθςθσ τθσ αρτθριακισ ςκλθρίασ ςτθν κλινικι πράξθ» 

παρουςίαςε θ Νεφρολόγοσ του Μποδοςάκειου, επιμελιτρια Αϋ, Δζςποινα Καραςαββίδου, θ οποία 

τόνιςε ότι οι αςκενείσ με χρόνια νοςιματα εμφανίηουν πρϊιμθ αγγειακι βλάβθ μζςω τθσ χρόνιασ 

φλεγμονισ κι ότι οι αςκενείσ αυτοί υπόκεινται ςε αλλαγζσ τθσ αγγειακισ αναδιαμόρφωςθσ, ωσ 

αποτζλεςμα τθσ πρϊιμθσ αγγειακισ γιρανςθσ. 
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Στθ ςθμαςία τθσ ζγκαιρθσ διάγνωςθσ τθσ νόςου Fabry αναφζρκθκε ο Νεφρολόγοσ και υποψιφιοσ 

Διδάκτωρ του Πανεπιςτθμίου Θεςςαλίασ, Κωνςταντίνοσ Κουλοφςιοσ. Πρόκειται, είπε, για μια πολφ 

ςπάνια, κλθρονομικι νόςο, 1/17.000 γεννιςεισ. Στθν Ελλάδα ζχουμε πολφ λίγα περιςτατικά, 17 άτομα, 

άρα υπάρχουν κι άλλα άτομα τα οποία όμωσ δεν ζχουν διαγνωςτεί. Σθμείωςε ότι πρόκειται για μια 

νόςο που δεν διαγιγνϊςκεται εφκολα γιατί δίνει ςυνικθ ςυμπτϊματα, όπωσ π.χ. ενοχλιςεισ του 

γαςτρεντερικοφ, μοφδιαςμα χεριϊν και μυϊκι αδυναμία, ςυμπτϊματα δθλαδι που περνάνε πολλζσ 

φορζσ αδιάγνωςτα από παιδιάτρουσ, με αποτζλεςμα να αργεί πάρα πολφ να διαγνωςτεί θ νόςοσ και 

όταν εντοπίηεται είναι ςυνικωσ προχωρθμζνθ και μπορεί να ζχει οδθγιςει νζουσ 20-30 ετϊν ςτθν 

αιμοκάκαρςθ, ςε εγκεφαλικό, ςε ζμφραγμα. Πρόςκεςε ότι είναι πιο επικετικό νόςθμα ςτουσ άντρεσ, κι 

επειδι πρόκειται για κλθρονομικό νόςθμα απαιτείται να φτιάχνεται το οικογενειακό δζντρο κάκε 

αςκενοφσ, ϊςτε να εντοπιςτοφν ςυγγενείσ που είναι πάρα πολφ πικανό να πάςχουν από τθ νόςο για να 

πάρουν το φάρμακο. 
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Στθ διαφορά τθσ Ιδιοπακοφσ πνευμονικισ Κνωςθσ από τα ςυνικθ πνευμονολογικά νοςιματα 

αναφζρκθκε ςτθν ομιλία του ο πρόεδροσ τθσ Ε.Ε.Σ.Π.Ο.Φ., Κακθγθτισ Πνευμονολογίασ Δθμοςκζνθσ 

Μποφροσ. Τόνιςε ότι πρόκειται για μια νόςο που εκδθλϊνεται ςυνικωσ ςε άντρεσ, καπνιςτζσ, άνω των 

50 ετϊν και τα ςυνικθ ςυμπτϊματα είναι ο ξθρόσ- μθ παραγωγικόσ βιχασ και δφςπνοια που 

χειροτερεφει και το χαρακτθριςτικό τθσ γνϊριςμα είναι θ “πλθκτροδακτυλία”. Υπογράμμιςε  ιδιαίτερα 

τθ ςθμαςία τθσ ζγκαιρθσ διάγνωςθσ, αφοφ, όπωσ είπε, ο μζςοσ όροσ επιβίωςθσ ανζρχεται ςτα 3 

χρόνια, ενϊ εάν διαγνωςτεί ζγκαιρα θ  νόςοσ μπορεί να διπλαςιαςτεί το προςδόκιμο ηωισ του 

αςκενοφσ. 
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Σθμειωτζον ότι ςτθν θμερίδα κατατζκθκαν εκ μζρουσ τθσ Ε.Ε.Σ.Π.Ο.Φ. μια ςειρά προτάςεισ για τθν 

υποςτιριξθ των ορφανϊν φαρμάκων. 

Στθ χρθςιμότθτα τζτοιων επιςτθμονικϊν θμερίδων ςτθν περιφζρεια αλλά και τθν ανάγκθ ςτιριξθσ τθσ 

ιατρικισ κοινότθτασ, ϊςτε να αυξάνει το επίπεδο των παρεχόμενων υπθρεςιϊν υγείασ, επιςιμαναν 

ςτουσ χαιρετιςμοφσ τουσ ο διοικθτισ των διαςυνδεομζνων νοςοκομείων Μαμάτςειο-Μποδοςάκειο 

Γιϊργοσ Χιωτίδθσ, ο πρόεδροσ του Ιατρικοφ Συλλόγου Κοηάνθσ Χαράλαμποσ Τςεβεκίδθσ και ο πρόεδροσ 

του Φαρμακευτικοφ Συλλόγου Κοηάνθσ Στζργιοσ Βελονάσ. 

 

  
 

  
 


