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Εκστρατεία Ενηµέρωσης και Ευαισθητοποίησης

για τα Σπάνια Νοσήµατα από τη Novartis Oncology

Διοργάνωση ειδικής εκδήλωσης για το Κοινό στις 8 Απριλίου, στο πλαίσιο του Athens Science
Festival

Με κεντρικό µήνυµα “Σπάνια Φροντίδα για Σπάνιους Ανθρώπους”, το τµήµα Ογκολογίας της
Novartis παρουσίασε σε Συνέντευξη Τύπου την Εκστρατεία Ενηµέρωσης και Ευαισθητοποίησης για
τα Σπάνια Νοσήµατα.

Οι κύριοι οµιλητές της Συνέντευξης Τύπου ήταν οι εκπρόσωποι της Ελληνικής Ενδοκρινολογικής
Εταιρείας και της Πανελλήνιας Eνωσης Σπανίων Παθήσεων (Π.Ε.ΣΠ.Α), οι οποίοι και συζήτησαν
τόσο για τα σπάνια νοσήµατα αλλά και για τη σηµασία της συνεργασίας διαφόρων ειδικοτήτων
για την έγκαιρη και έγκυρη διάγνωση των ασθενών τους.

Η εκστρατεία περιλαµβάνει ένα πρόγραµµα ενεργειών που στόχο έχει να δηµοσιοποιήσει τις
ανεκπλήρωτες ανάγκες των ασθενών µε σπάνια νοσήµατα αλλά και να ευαισθητοποιήσει σχετικά.
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“Το πιο σηµαντικό βήµα στην αντιµετώπιση των σπάνιων παθήσεων είναι η έγκαιρη και έγκυρη
διάγνωση καθώς αυτή θα επιτρέψει, αφενός τη σωστή διαχείριση των ασθενών, αφετέρου τη
βέλτιστη ποιότητα ζωής τους. Σύµφωνα µε έρευνα του Ευρωπαϊκού Οργανισµού για τις Σπάνιες
Παθήσεις (EURORDIS) το 25% των ασθενών χρειάστηκε να περιµένει από 5 έως 30 χρόνια µέχρι να
µάθει από τι νοσούσε, ενώ στο 40% έγινε αρχικά λανθασµένη διάγνωση4 , µε αποτέλεσµα να
υποβληθεί ο ασθενής σε λανθασµένη αντιµετώπιση. Τα περισσότερα σπάνια νοσήµατα
προϋποθέτουν τη συνεργασία διαφόρων ειδικοτήτων λόγω διαφορετικών κλινικών εκδηλώσεων,
κάτι το οποίο σε ένα εξειδικευµένο κέντρο θα είναι πιο εφικτό να γίνει πράξη καθώς θα έχει την
υποδοµή και την τεχνογνωσία, ενώ παράλληλα θα διευκολύνει την µετάβαση των ασθενών από
τη παιδιατρική ηλικία στην ενήλικη φάση της ζωής τους. Για το λόγο αυτό κρίνεται σκόπιµο να
ιδρυθούν µέσα από ένα εθνικό πλάνο Κέντρα Αναφοράς για τα σπάνια νοσήµατα, δίνοντας ελπίδα
στους ασθενείς για ένα καλύτερο αύριο αλλά και επίσης δυνατότητες εξειδίκευσης στους
ιατρούς τόσο σε τοπικό επίπεδο, όσο και σε συνεργασία µε αντίστοιχα Κέντρα εξωτερικού”
δήλωσε η κα Βασιλική Βασιλείου, Επιµελήτρια Α’, Ενδοκρινολογικό Τµήµα Γ.Ν.Α “Αλεξάνδρα”,
εκπρόσωπος της Ελληνικής Ενδοκρινολογικής Εταιρείας.

Η κα Μαριάννα Λάµπρου, πρόεδρος της Π.Ε.ΣΠ.Α, τόνισε το πώς “η οικονοµική κρίση καθιστά
ακόµα δυσκολότερη για τους Eλληνες «σπάνιους» ασθενείς να διαγνωστούν αλλά και να
ακολουθήσουν µια σωστή και κυρίως ολοκληρωµένη αγωγή”. Ακόµη συµπλήρωσε “η γνώση και η
ευαισθητοποίηση είναι σηµαντικές, όχι µόνο για τους ίδιους τους πάσχοντες αλλά και για τον
ιατρικό κόσµο, τους φροντιστές, τις αρχές και τον κοινωνικό περίγυρο”.

Η Novartis Oncology, στο πλαίσιο της εκστρατείας ενηµέρωσης “Σπάνια Φροντίδα για Σπάνιους
Ανθρώπους;” διοργανώνει µία δράση ανοιχτή για το κοινό, την Παρασκευή 8 Απριλίου και
ώρα 7 – 9 µµ στο Innovathens (Τεχνόπολις | Γκάζι), η οποία και εντάσσεται στο Athens Science
Festival.

Η δράση αυτή, µε τίτλο “Πόσο Σπάνιος Είσαι;” είναι µε ελεύθερη είσοδο και θα πραγµατοποιηθεί
µε την υποστήριξη της Π.Ε.ΣΠ.Α και τις αιγίδες της Ελληνικής Παιδονευρολογικής Εταιρείας και
της Ελληνικής Ενδοκρινολογικής Εταιρείας. 

Ο τίτλος αλλά και το θέµα της εκδήλωσης εµπνέεται ουσιαστικά από τον όρο «Σπάνιες
Παθήσεις». Με τον όρο αυτό, γίνεται αναφορά σε ένα ευρύ φάσµα παθήσεων, που η κάθε µία
αφορά εξαιρετικά µικρό αριθµό πασχόντων. Στην Ευρώπη µια πάθηση ορίζεται ως «σπάνια» όταν
προσβάλει λιγότερο από 5 άτοµα, ανά 10.000 ανθρώπους. Σήµερα υπάρχουν πάνω από 7.500
σπάνιες παθήσεις, το µεγαλύτερο ποσοστό των οποίων εµφανίζεται στην παιδική ηλικία. Για το
λόγο αυτό οι περισσότερες χαρακτηρίζονται ως γενετικές. Η έλλειψη ενηµέρωσης καθώς και τα
όµοια συµπτώµατα µε άλλες παθήσεις, καθιστούν ιδιαίτερα δύσκολη τη διάγνωσή τους, ώστε
µέχρι σήµερα, µόνο για τις 250 περίπου από αυτές, υπάρχουν εγκεκριµένες θεραπευτικές αγωγές.

Πόσο Σπάνιες είναι οι Σπάνιες Παθήσεις; Αφορούν νοσήµατα που εµφανίζονται µε τη γέννηση ενός
ατόµου ή µπορεί να εµφανιστούν και σε µετέπειτα στάδια της ζωής µας; Είναι κληρονοµικά ,
µπορώ να τα προλάβω , προβλέψω , αποφύγω; Αυτές είναι λίγες από τις ερωτήσεις που θα τεθούν
κατά τη διάρκεια της δράσης, στις 8 Απριλίου. Πρόκειται για µία ανοιχτή συζήτηση µε ένα ευρύ
φάσµα οµιλητών στο φιλόξενο χώρο της Τεχνόπολις του Δήµου Αθηναίων.

H Novartis, µέσα από τη συνεχή έρευνα και ανάπτυξη καινοτόµων θεραπειών, στοχεύει στην
εξεύρεση λύσεων που βελτιώνουν τη ζωή των ασθενών που πάσχουν από σπάνια νοσήµατα. Η
Novartis ερευνά για περισσότερα από 25 σπάνια νοσήµατα, µεταξύ αυτών η Μεγαλακρία, η νόσος
Cushing και η Οζώδης Σκλήρυνση. “ Φέτος η Eurordis, ο Ευρωπαϊκός Οργανισµός για τις σπάνιες2/4



παθήσεις πρόβαλε το µήνυµα «Βοηθήστε µας να ακουστεί η φωνή µας». Εµείς στη Novartis
Ογκολογίας ως µια εταιρεία µε µακρά παράδοση στην έρευνα και ανακάλυψη καινοτόµων
θεραπειών για σπάνια νοσήµατα, ακούσαµε την ανάγκη αυτή και θέλοντας να την υποστηρίξουµε
αναλάβαµε την πρωτοβουλία µιας εκδήλωσης στα πλαίσια του Athens Science Festival», δήλωσε ο
κος Ευστάθιος Λιβανός, Γενικός Διευθυντής του Τµήµατος Ογκολογίας της Novartis.

Σχετικά µε την Εκδήλωση Ανοιχτή για το Κοινό | Athens Science Festival 

Τίτλος δράσης: Πόσο Σπάνιος Είσαι;

Αίθουσα: INNOVATHENS

Ηµέρα: Παρασκευή 8 Απριλίου 2016

Ωρα: 19.00 – 21.00

Είσοδος Ελεύθερη

Οµιλητές (µε αλφαβητική σειρά):

Γεράσιµος Ε. Βουτσινάς, Μοριακός Γενετιστής

Κύριος Ερευνητής - Εθνικό Κέντρο Eρευνας Φυσικών Επιστηµών «Δηµόκριτος»

Γκατζώνης Στυλιανός, Νευρολόγος

Αν. Καθηγητής Πανεπιστηµίου Αθηνών

Ζαφειρίου Δηµήτριος, Παιδονευρολόγος

Καθηγητής Παιδιατρικής Νευρολογίας- Αναπτυξιολογίας ΑΠΘ

Λάµπρου Μαριάννα

Πρόεδρος Πανελλήνιας Eνωσης Σπανίων Παθήσεων (Π.Ε.Σ.Π.Α).

Τσαγκαράκης Στυλιανός, Ενδοκρινολόγος

Συντονιστής Διευθυντής Ενδοκρινολογικής κλινικής Γ.Ν Ευαγγελισµού

Συντονιστής Συζήτησης:

Θοδωρής Αναγνωστόπουλος, Διδάκτωρ Γενετικής

Ειδικότητα στην επικοινωνία της επιστήµης, ιδρυτής SciCo & Athens Science Festival

Αξίζει να σηµειωθεί ότι η συγκεκριµένη εκδήλωση γίνεται στις 8 Απριλίου, ηµέρα αφιερωµένη στη
νόσο Cushing, ένα νόσηµα που ανήκει στις σπάνιες παθήσεις.

Λίγα λόγια για τη νόσο Cushing 5-9

H νόσος Cushing είναι η πιο συνήθης αιτία του ενδογενούς συνδρόµου Cushing (το σύνολο των
συµπτωµάτων και κλινικών εκδηλώσεων προκαλείται από την υπερβολική ποσότητα κορτιζόλης
στον οργανισµό) και αφορά στο 70% του συνόλου των περιπτώσεων. Οφείλεται σε καλοήθες
αδένωµα (όγκο) της υπόφυσης, το οποίο υπερεκκρίνει µία ορµόνη (ACTH), η οποία διεγείρει τα
επινεφρίδια και προκαλεί την υπερπαραγωγή κορτιζόλης.3/4



Προσβάλλει 1-2 ανθρώπους ανά εκατοµµύριο πληθυσµού κάθε χρόνο. Το σύνολο των
περιπτώσεων υπολογίζεται σε 39,1 περιστατικά ανά εκατοµµύριο πληθυσµού παγκοσµίως.

Πολλά από τα συµπτώµατα του συνδρόµου Cushing συχνά αποδίδονται σε άλλες ασθένειες όπως
κατάθλιψη ή άλλες ψυχιατρικές διαταραχές, παχυσαρκία από ακατάλληλη διατροφή και/ή
άσκηση, διαβήτη, σύνδροµο πολυκυστικών ωοθηκών. Αυτό έχει σαν συνέπεια µεγάλη
καθυστέρηση στη διάγνωση. Ο χρόνος διάγνωσης µπορεί να καθυστερήσει και πάνω από 6 χρόνια
από τη στιγµή που παρατηρούνται τα πρώτα συµπτώµατα. Για την ακριβή επιβεβαίωση της
διάγνωσης, οι ιατροί έχουν στη διάθεσή τους µια σειρά από εξετάσεις.

Η διάγνωση ολοκληρώνεται µε τη παραποµπή σε Ενδοκρινολόγο κατά προτίµηση σε εξειδικευµένο
κέντρο.

Η καλύτερη θεραπευτική προσέγγιση για τη νόσο Cushing είναι η χειρουργική εξαίρεση του
αδενώµατος της υπόφυσης, η οποία πραγµατοποιείται από εξειδικευµένο νευροχειρουργό Επίσης
ακόµη και στις επιτυχείς επεµβάσεις η νόσος µπορεί να υποτροπιάσει. Εκτιµάται ότι το 25-35%
των περιπτώσεων δεν αντιµετωπίζεται αποτελεσµατικά µε την νευροχειρουργική επέµβαση. Στην
περίπτωση που η εγχείρηση δεν είναι αποτελεσµατική άλλες θεραπευτικές επιλογές είναι: η
ακτινοβολία της υπόφυσης και η αµφοτερόπλευρη λαπαροσκοπική επινεφριδεκτοµή. Παράλληλα
µπορεί να χορηγηθούν φάρµακα που αναστέλλουν την παραγωγή κορτιζόλης.
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