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Στα χέρια των «εµπόρων Υγείας» n τύχη τους 
Αποκλεισµένοι οπό την ιατροφαρµακευτική 

περίθαλψη ενώ η επιστήµη και 
η τεχνολογία εξελίσσονται και µπορούν 

να ζουν περισσότερο και καλύτερα 
Ηαπόγνωση των ασθενών µε 

σπάνιες παθήσεις, που φτάνουν 
µέχρι το σηµείο να σκέφτονται 

την αυτοκτονία, αποτυπώθηκε 
στην προχτεσινή συνέντευξη 

Τύπου της Πανελλήνιας 
Ενωσης Σπανίων Παθήσεων, µε 
αφορµή το συνέδριο της την 1η 
∆εκέµβρη για το «Εθνικό Σχέδιο 
∆ράσης για τις Σπάνιες Παθήσεις», 
ενώ χτες ο Σύλλογος για την Κυστική 
Ινωση σηµείωσε πως ο µέσος όρος 
ζωής των ασθενών πέφτει λόγω περικοπών 

και ελλείψεων, ενώ οι ανασφάλιστοι 
χάνουν τη ζωή τους, και 

η τύχη τους βρίσκεται στην καλή 
διάθεση και την ανθρωπιά των γιατρών 

και των εργαζοµένων στα νοσοκοµεία. 

Την ώρα που η επιστήµη και η τεχνολογία 
αναπτύσσονται αλµατωδώς 

και υπάρχουν οι αντικειµενικές 
προϋποθέσεις οι ασθενείς µε σπάνιες 

και χρόνιες παθήσεις να ζουν 
περισσότερο, καλύτερα και αξιοπρεπώς, 

πέφτουν θύµατα του τεράστιου 
εµπορίου που έχει στηθεί σε 

Υγεία και Φάρµακο, από επιχειρηµατικούς 
οµίλους και το κράτος. 

Η ίδια η πραγµατικότητα επιβάλλει 
τη δωρεάν ιατροφαρµακευτική 

περίθαλψη µε αποκλειστική ευθύνη 
και χρηµατοδότηση του κράτους 

για όλους τους ασθενείς, την άµεση 
χρηµατοδότηση του ΕΟΠΥΥ και 

των δηµόσιων νοσοκοµείων, την ανάπτυξη 
των δοµών και την πρόσληψη 

µόνιµου προσωπικού. 
To φλέγον θέµα είναι η πρόσβαση 

των περίπου 5.000 ασθενών µε 
Σπάνιες Παθήσεις στη διάγνωση 
και την ιατροφαρµακευτική τους 
περίθαλψη, όπως και η ασφαλιστική 

τους κάλυψη και η επίσηµη καταγραφή 
τους από το κράτος. Την ίδια 

ώρα, ενώ το 80% των παθήσεων 
είναι γενετικές, δεν υπάρχει κανένα 
θεσµικό πλαίσιο για γενετική διάγνωση 

ούτε επίσηµη γενετική συµβουλευτική. 
Ετσι, οι περισσότεροι 

γενετικοί έλεγχοι γίνονται στον ιδιωτικό 
τοµέα µε κόστος ως και 1.500 

ευρώ. Είναι ενδεικτικό πως µε τον 
προγεννητικό έλεγχο µπορεί να ε- 

αποκλειστικα &hm0da 
ΥΓΕΙΑ για ΟΛΟΥΣ 

Οι ασθενείς µε σπάνιεc παθήσεις έχουν πολλούς λόγους να 
ενταχθούν στην αγωνιστική δράση των Λαϊκών Επιτροπών για 
Υγεία αποκλειστικά δηµόσια και δωρεάν (φωτ. από παλιότερη 

κινητοποίηση) 

ντοπιστεί το γονίδιο της κυστικής 
ίνωσης στα ζευγάρια που θέλουν να. 
κάνουν παιδιά, αλλά αυτός δεν είναι 

υποχρεωτικός και η συγκεκριµένη 
εξέταση κοστίζει τουλάχιστον 

350 ευρώ. 
Οσον αφορά τον αποκλεισµό 

των ασθενών µε σπάνιες και χρόνιες 
παθήσεις, είναι ενδεικτικό 

πως στον τελευταίο Κανονισµό 
Εκτίµησης Βαθµού Αναπηρίας 
(ΚΕΒΑ) αναφέρονται µόλις 50 α¬ 

σθένειες ενώ στην Ελλάδα είναι περίπου 
300. Επιπλέον, στα Κέντρα 

Πιστοποίησης Αναπηρίας απουσιάζουν 
από ης επιτροπές βασικές ειδικότητες 

ιατρών, αλλά και η ειδικότητα 
του γενετιστή. Για παράδειγµα, 

κάποιος µε νευρολογικό νόσηµα 
πέρασε από επιτροπή που απαρτιζόταν 

από γυναικολόγο, ορθοπεδικό 
κι οδοντίατρο. Η κοινωνική κάλυψη 

σε τοµείς όπως κέντρα αποκατάστασης, 
πρώιµης παρέµβασης. 

στέγες αυτόνοµης διαβίωσης, ανακουφιστική 
φροντίδα κλπ. δεν υιοθετήθηκε 

ποτέ από το δηµόσιο τοµέα 
και πάντα επαφίεται στον ιδιωτικό 

τοµέα και σε ΜΚΟ. 

Στην τύχη τους 
οι ινοκυστικοί ασθενείς 

Σήµερα υπάρχει στη χώρα µόλις 
ένας εξειδικευµένος πνευµονολόγος 

για την Κυστική Ινωση, στο 
«Σισµανόγλειο». και ένας πνευµονολόγος 

που ενδιαφέρεται να εκπαιδευτεί 
στο νόσηµα δεν προσλαµβάνεται 
λόγω µνηµονίου. Επιπλέον, σι ασθενείς 

πρέπει να πληρώνουν συµµετοχή 
στο εξής για βασικά φάρµακα 

(βρογχοδιασταλτικά, αντιφλεγµονώδη 
κ.ά.). ενώ πρόσφατα ο ΕΟΠΥΥ 

έβαλε πλαφόν για την αγορά διατροφικών 
σκευασµάτων και όσοι έχουν 

πρέπει να βάζουν από την τσέπη 
τους εκατοντάδες ευρώ. Τα αναλώσιµα 

επίσης κοστίζουν και δε δικαιολογούνται 
από τον ΕΟΠΥΥ, ενώ 

σύµφωνα µε τον νέο Κανονισµό 
Παροχών του ΕΟΠΥΥ δικαιούνται 
µόλις 10 φυσικοθεραπείες το χρόνο, 

ενώ χρειάζονται πολλαπλάσιες. 
Στη θεσσαλονίκη δεν υπάρχει µονάδα 

Κυστικής Ινωσης, παρά τις ανάγκες 
και όπως καταγγέλθηκε στη 

χθεσινή συνέντευξη Τύπου, πρόσφατα 
ένας νεαρός 26 χρονών έχασε 

τη ζωή του. 
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