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Πρόςκλθςθ ςε ςυνζντευξθ Τφπου  

του Πανελλινιου Συλλόγου Κυςτικισ Ίνωςθσ 

 

Airotel Στράτοσ Βαςιλικόσ, Ακινα 

Πζμπτθ 10 Νοεμβρίου 2022, 13:00  

Ώρα προςζλευςθσ: 12:45   

Με τθν ευκαιρία των εκδθλϊςεων για τθν Ευρωπαϊκι Εβδομάδα Κυςτικισ Ίνωςθσ (14-

20/11/2022) και τθσ ςυμπλιρωςθσ 40 χρόνων λειτουργίασ του Πανελλινιου Συλλόγου 

Κυςτικισ Ίνωςθσ - Hellenic Cystic Fibrosis Association (H.C.F.A.), το Δ.Σ. του Συλλόγου ςασ 

προςκαλεί ςε ςυνζντευξθ Τφπου, τθν Πζμπτθ 10 Νοεμβρίου 2022, ςτισ 13:00, ςτο 

ξενοδοχείο «Στράτοσ Βαςιλικόσ» (Μιχαλακοποφλου 114, Ακινα), αίκουςα “Ολυμπία”. 

Η Κυςτικι Κνωςθ είναι θ πιο ςυχνι κλθρονομικι νόςοσ ςτθ λευκι φυλι, ενϊ αποτελεί και 

μία από τισ πιο ςυχνζσ ςπάνιεσ πακιςεισ, με τα ςυμπτϊματα να ξεκινοφν από τθ βρεφικι 

θλικία. Πρόκειται για μία μθ μεταδοτικι και πολυςυςτθματικι νόςο, απειλθτικι για τθ ηωι, 

που επθρεάηει πολλά ηωτικά όργανα, κυρίωσ τουσ πνεφμονεσ και το πάγκρεασ. Το 90% των 

αςκενϊν με Κυςτικι Κνωςθ καταλιγει από αναπνευςτικι ανεπάρκεια ςε νεαρι θλικία.  

Στθν Ελλάδα οι αςκενείσ υπολογίηονται πάνω από 780 αςκενείσ με προςδόκιμο επιβίωςθσ 

τα 25 με 30 ζτθ, και οι φορείσ τθσ νόςου ςε περιςςότερουσ από 500.000, που ιςοδυναμεί 

με το 4-5% του γενικοφ πλθκυςμοφ τθσ χϊρασ. Εκτιμάται ότι περίπου 1 ςτα 2.000-2.500 

παιδιά γεννιοφνται με Κυςτικι Κνωςθ. 

Κατά τθ διάρκεια τθσ ςυνζντευξθσ Τφπου κα παρουςιαςτοφν:  

- Οι δράςεισ του Πανελλινιου Συλλόγου Κυςτικισ Κνωςθσ με ςτόχο τθν πρόλθψθ, τθν 

τθν πρόςβαςθ ςε καινοτόμεσ κεραπείεσ, τθ μεγαλφτερθ διάρκεια και καλφτερθ 

ποιότθτα ηωισ του αςκενοφσ 

- Τα κεαματικά αποτελζςματα τθσ επαναςτατικισ κεραπείασ που “παγϊνει” τθ 

νόςο, θ οποία χορθγείται με επιτυχία ςε Έλλθνεσ αςκενείσ τα τελευταία δφο χρόνια  

- Η ανάγκθ ενίςχυςθσ των Κζντρων Κυςτικισ Ίνωςθσ και ςυμμετοχισ των αςκενϊν 

ςτο πρόγραμμα κατ’ οίκον νοςθλείασ του Υπουργείου Υγείασ Hospital at Home  

- Οι δράςεισ ενθμζρωςθσ και ευαιςκθτοποίθςθσ για τισ μεταμοςχεφςεισ πνευμόνων 

και τθ δωρεά οργάνων 



 

 

Η εκδιλωςθ κα ξεκινιςει με χαιρετιςμό τθσ Αναπλθρϊτριασ Υπουργοφ Υγείασ, Αςθμίνασ 

Γκάγκα. Στθ ςυνζντευξθ Τφπου κα μιλιςουν οι: Άννα Σπίνου, Πρόεδροσ Πανελλινιου 

Συλλόγου Κυςτικισ Κνωςθσ και Μζλοσ ΔΣ Ζνωςθσ Σπανίων Αςκενϊν Ελλάδοσ, Ειρινθ 

Κατςίνθ, Αντιπρόεδροσ Πανελλινιου Συλλόγου Κυςτικισ Κνωςθσ, Κωνςταντίνα Γιαννάκθ, 

Γενικι Γραμματζασ Πανελλινιου Συλλόγου Κυςτικισ Κνωςθσ. 

Επίςθσ, κα μιλιςουν οι: Ιωάννθσ Τςανάκασ, Ομότιμοσ Κακθγθτισ Παιδιατρικισ 

Πνευμονολογίασ του Αριςτοτελείου Πανεπιςτθμίου Θεςςαλονίκθσ (Α.Π.Θ.), Συντονιςτισ 

Εκνικοφ Μθτρϊου Κυςτικισ Κνωςθσ, Επιςτθμονικά Υπεφκυνοσ ομάδασ εργαςίασ 

Υπουργείου Υγείασ για το πρόγραμμα Hospital at Home, Ελπίδα Χατηθαγόρου, Αν. 

Κακθγιτρια Παιδιατρικισ Παιδοπνευμονολογίασ Αριςτοτελείου Πανεπιςτθμίου 

Θεςςαλονίκθσ (Α.Π.Θ.), Υπεφκυνθ Μονάδασ Κυςτικισ Κνωςθσ  ΓΝΘ “Ιπποκράτειο”, 

Εκπρόςωποσ τθσ Ελλάδασ ςτο Πανευρωπαϊκό Μθτρϊο Κυςτικισ Κνωςθσ, Member of the 

Executive Committee of the European Cystic Fibrosis Society Patient Registry (ECFSPR) και θ 

Γιοφλθ Μενουδάκου, Προϊςταμζνθ Τμιματοσ Συντονιςμοφ Μεταμοςχεφςεων Εκνικοφ 

Οργανιςμοφ Μεταμοςχεφςεων (Ε.Ο.Μ.).   

 

● Ο Πανελλινιοσ Σφλλογοσ Κυςτικισ Κνωςθσ (http://www.cysticfibrosis.gr/)  ιδρφκθκε το 1983 

ςτθν Ακινα και είναι ζνασ από τουσ μακροβιότερουσ Συλλόγουσ αςκενϊν ςτθν Ελλάδα. 

Στόχοι του Συλλόγου είναι: θ προάςπιςθ του αυτονόθτου δικαιϊματοσ των ατόμων που 

πάςχουν από κυςτικι ίνωςθ ςτθν περίκαλψθ και ςτθν κοινωνικι πρόνοια, θ εξαςφάλιςθ 

των απαραίτθτων υποδομϊν και ςυνκθκϊν ςτα οργανωμζνα κζντρα των νοςοκομείων, 

όπου παρακολουκοφνται αςκενείσ με κυςτικι ίνωςθ, θ επίλυςθ των όποιων προβλθμάτων 

προκφπτουν ςε ςχζςθ με τθν νοςθλεία των αςκενϊν, τισ κεραπείεσ κακϊσ και τισ παροχζσ 

που δικαιοφνται, θ ενθμζρωςθ και ευαιςκθτοποίθςθ του κοινοφ με ςτόχο τθν πρόλθψθ τθσ 

νόςου, κακϊσ και θ οποιαδιποτε υποςτιριξθ των αςκενϊν και των οικογενειϊν τουσ. 

Ο Φορζασ είναι εκπρόςωποσ τθσ Ελλάδασ ςτουσ Διεκνείσ Οργανιςμοφσ Cystic Fibrosis 

Europe (CF Europe), Cystic Fibrosis Worldwide (CFW), Eurordis (Rare Diseases Europe), ERS 

(European Respiratory Society), ELF (European Lung Foundation), ESOT-ETPO (European 

Transplant Patient Organizations). 

 

 


