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ÊÁÍÅÉÓ ÅÎÅÉÄÉÊÅÕÌÅÍÏÓ ÃÉÁÔÑÏÓ
ÃÉÁ ÔÏÕÓ ÅÍÇËÉÊÅÓ ÁÓÈÅÍÅÉÓ

 ÓÔÇ ÂÏÑÅÉÁ ÅËËÁÄÁ!

ÊÁÌÉÁ ÕÐÏÄÏÌÇ ÃÉÁ ÔÇ ÍÏÓÇËÅÉÁ
ÊÁÉ ÐÁÑÁÊÏËÏÕÈÇÓÇ ÔÙÍ ÁÓÈÅÍÙÍ!

ÊÕÓÔÉÊÇ ÉÍÙÓÇ
Ç ðéï óõ÷íÞ êëçñïíïìéêÞ

èáíáôçöüñïò ðÜèçóç 

ôçò ëåõêÞò öõëÞò!

Ðåñéóóüôåñïé áðü 500.000 öïñåßò óôçí ÅëëÜäá!

ÓÕËËÏÃÏÓ ÃÉÁ ÔÇÍ

ÊÕÓÔÉÊÇ ÉÍÙÓÇ

ÁÓ ÊÁÍÏÕÌÅ ÔÏ ÐÑÙÔÏ 

ÊÅÍÔÑÏ ÊÕÓÔÉÊÇÓ ÉÍÙÓÇÓ

ÓÔÇÍ ÅËËÁÄÁ 

ÐÑÁÃÌÁÔÉÊÏÔÇÔÁ!

ÌÝ÷ñé óôéãìÞò, äåí õðÜñ÷åé ïñéóôéêÞ èåñáðåßá ãéá ôçí 
ðïëõóõóôçìáôéêÞ áõôÞ íüóï. Óå ïñéóìÝíåò ðåñéðôþóåéò, 
üôáí ï áóèåíÞò âñßóêåôáé óôá ôåëéêÜ óôÜäéá 
áíáðíåõóôéêÞò áíåðÜñêåéáò, õðïâÜëëåôáé óå 
ìåôáìüó÷åõóç ðíåõìüíùí, åöüóïí âñåèåß éóôï-
óõìâáôüò äüôçò. Åëðßäá üëùí ìáò êáé ìÝëçìá ðïëëþí, 
áðïôåëåß ç åýñåóç ãïíéäéáêÞò èåñáðåßáò ðïõ èá äþóåé 
ïñéóôéêü ôÝëïò óôçí ôáëáéðùñßá ôùí áóèåíþí êáé óôïí 
êáèçìåñéíü êáé Üíéóï áãþíá ôïõò åíÜíôéá óôç íüóï! 
ÌÝ÷ñé ôüôå, ï ìüíïò ôñüðïò ãéá íá êåñäßóïõìå ôéò ìÜ÷åò 
ìáò åíÜíôéá óôç íüóï, åßíáé ç íïóçëåßá êáé 
ðáñáêïëïýèçóç ôùí áóèåíþí íá ãßíåôáé óå ïñãáíùìÝíá 
åîåéäéêåõìÝíá êÝíôñá ÊõóôéêÞò ºíùóçò!

   Ðþò åßíáé Ýíá ÊÝíôñï ÊõóôéêÞò ºíùóçò;

Ï óýëëïãïò ãéá ôçí ÊõóôéêÞ ºíùóç åßíáé Ýíá ìç 
êåñäïóêïðéêü óùìáôåßï ðïõ óõóôÜèçêå ôï Ýôïò 2005 ìå 
Ýäñá ôç Èåóóáëïíßêç. Åßíáé ìÝëïò ôçò ÅõñùðáúêÞò 
ÏñãÜíùóçò ãéá ôçí ÊõóôéêÞ ºíùóç (Cystic Fibrosis 
Europe) êáé áðïôåëåß ôï ðñþôï óùìáôåßï ðïõ Ýãéíå ìå 
ðñùôïâïõëßá êõñßùò åíçëßêùí ðáó÷üíôùí áðü ÊõóôéêÞ 
ºíùóç. ÌÝëïò óôï Óùìáôåßï ìáò ìðïñåß íá ãñáöåß 
ïðïéïóäÞðïôå åíÞëéêáò ̧ ëëçíáò ðïëßôçò.

Óêïðïß ôïõ Óõëëüãïõ ìáò åßíáé:
! Ç ßäñõóç åîåéäéêåõìÝíùí ÊÝíôñùí ÊõóôéêÞò 

ºíùóçò óôçí ÅëëÜäá.
! Ç êáèéÝñùóç ôçò äùñåÜí íïóçëåßáò êáé 

éáôñïöáñìáêåõôéêÞò ðåñßèáëøçò ãéá ôïõò 
ðÜó÷ïíôåò áðü ÊõóôéêÞ ºíùóç.

! Ç åõáéóèçôïðïßçóç êáé ðëçñïöüñçóç ôçò 
êïéíùíßáò óôï óõ÷íüôáôï êëçñïíïìéêü íüóçìá 

! Ç âåëôßùóç ôçò ðïéüôçôáò ôçò æùÞò ôùí ðáó÷üíôùí 
ìå ôç ëÞøç ïõóéáóôéêþí ìÝôñùí êáé ðáñï÷þí áðü 
ôçí Ðïëéôåßá.

! Ç åõáéóèçôïðïßçóç ôçò ÅëëçíéêÞò êïéíùíßáò óôçí 
äùñåÜ ïñãÜíùí ðïõ Ý÷åé æùôéêÞ óçìáóßá ãéá ôïõò 
õðü ìåôáìüó÷åõóç áóèåíåßò.

È Ý ë å ô å ð å ñ é ó ó ü ô å ñ å ò
ð ë ç ñ ï ö ï ñ ß å ò ;

Ìðïñåßôå íá áðåõèýíåóôå: 
ÓÕËËÏÃÏÓ ÃÉÁ ÔÇÍ ÊÕÓÔÉÊÇ ÉÍÙÓÇ 
ÂáóéëåéÜäïõ 4-6, 551 31  Èåóóáëïíßêç 
Þ íá åðéêïéíùíÞóåôå óôá ôçëÝöùíá: 
2310422530 êáé Öáî: 2310422531
E-mail: cfathess@gmail.com

Åðßóçò, üóïé åðéèõìïýí íá óõìâÜëëïõí 
ïéêïíïìéêÜ óôïõò óêïðïýò ôïõ óùìáôåßïõ 
ìáò, ï ëïãáñéáóìüò ìáò óôçí ÔñÜðåæá 
ΠΕΙΡΑΙΩΣ  åßíáé  ï  ΙΒΑΝ:
GR02 01710760006076040030521

Ðïéï åßíáé ôï óùìáôåßï ìáò;
Ðïéïé åßíáé ïé Üìåóïé óôü÷ïé ìáò;

Ðïéïò åßíáé ï ìÝóïò 
üñïò çëéêßáò ôùí áóèåíþí;

Ï ìÝóïò üñïò çëéêßáò ôùí ðáó÷üíôùí óôá Üëëá êñÜôç 
åßíáé ôá 35 Ýôç. Óôçí ÅëëÜäá üìùò, åßíáé ðïëý 
ìéêñüôåñïò, åîáéôßáò ôçò ðáíôåëïýò Ýëëåéøçò ôçò 
áðáñáßôçôçò õðïäïìÞò êáé öñïíôßäáò ãéá ôïõò áóèåíåßò 
ìå ÊõóôéêÞ ºíùóç êáé ôçò åãêëçìáôéêÞò áäéáöïñßáò ôçò 
Ðïëéôåßáò üëá áõôÜ ôá ÷ñüíéá ãéá ôïõò áóèåíåßò áõôïýò. 
ÌÝ÷ñé óÞìåñá, óôçí ÅëëÜäá, äåí õðÜñ÷åé áíåîÜñôçôï 
ÊÝíôñï ÊõóôéêÞò ºíùóçò êáé ï áñéèìüò ôùí 
åîå éä éêåõìÝíùí  éáôñþí  å ßíáé  åîáéñåô éêÜ  
ðåñéïñéóìÝíïò!

Ôé ìáò åðéöõëÜóóåé ôï ìÝëëïí;

¸íá êÝíôñï ÊõóôéêÞò ºíùóçò :
!  åßíáé áíåîÜñôçôï áðü Üëëåò êëéíéêÝò êáé äéáèÝôåé 

äéêïýò ôïõ ÷þñïõò,
!  Ðëáéóéþíåôáé áðü ïìÜäá åîåéäéêåõìÝíùí óôçí 

ðÜèçóç éáôñþí (ðáéäéÜôñùí Þ ðíåõìïíïëüãùí), 
!  äéáèÝôåé êáôÜëëçëá åîåéäéêåõìÝíï ðñïóùðéêü 

öõóéïèåñáðåõôÝò, äéáéôïëüãï, øõ÷ïëüãï, íïóçëåõôÞ
!  Ý÷åé ôçí áíÜëïãç êôéñéáêÞ õðïäïìÞ êáé åîïðëéóìü 

( ì ï í ü ê ë é í á  ä ù ì Ü ô é á ,  ü ñ ã á í á  ì Ý ô ñ ç ó ç ò  
áíáðíåõóôéêÞò ëåéôïõñãßáò,  öõóéïèåñáðåßáò, 
öïñçôü åîïðëéóìü ïîõãüíïõ ê.ë.ð.).



Ôß åßíáé ç ÊõóôéêÞ ºíùóç;

Ç ÊõóôéêÞ ºíùóç Þ áëëéþò éíïêõóôéêÞ íüóïò, åßíáé ç 
ðéï óõ÷íÞ êëçñïíïìéêÞ  ðÜèçóç ôçò ëåõêÞò öõëÞò 
ðïõ ðñïóâÜëëåé êõñßùò ôï áíáðíåõóôéêü êáé ôï 
ðåðôéêü óýóôçìá ôùí áóèåíþí, åíþ åðéöÝñåé ôï 
èÜíáôï óå íåáñÞ çëéêßá. 
Êýñéï ÷áñáêôçñéóôéêü ôçò íüóïõ åßíáé ç ðáñáãùãÞ 

éäéáßôåñá ðõêíÞò âëÝííáò 
ç  ïðïßá öñÜóóåé  ôá 
ä éÜöïñá üñãáíá êáé  
ðüñïõò ôïõ óþìáôïò, 
êõñßùò ôïõò ðíåýìïíåò êáé 
ô ï  ð Ü ã ê ñ å á ò ,  ì å  
áðïôÝëåóìá ôçí âáñéÜ 
ðáãêñåáôéêÞ áíåðÜñêåéá 
áðü ðïëý ìéêñÞ çëéêßá êáé 
ôçí åìöÜíéóç óïâáñþí 
÷ñüíéùí áíáðíåõóôéêþí 
ëïéìþîåùí ðïõ óôáäéáêÜ 
ê á ô á ó ô ñ Ý ö ï õ í  ô ï õ ò  
ðíåýìïíåò êáé ïäçãïýí ôïí 
áóèåíÞ óå áíá-ðíåõóôéêÞ 
áíåðÜñêåéá.
Ç áóèÝíåéá ðëÞôôåé ðïëëÜ 
Üëëá üñãáíá ôïõ óþìáôïò, 
üðùò ôï Þðáñ ìå ôç 
äçìéïõñãßá êßññùóçò, 

ôïõò ðáñáññßíéïõò êüëðïõò ìå ôçí åìöÜíéóç 
ðïëõðüäùí êáé ðáñáññéíïêïëðßôéäáò áðü ðïëý ìéêñÞ 
çëéêßá, ôá ïóôÜ êáé ôéò áñèñþóåéò ìå ôçí áíÜðôõîç 
áñèñßôéäáò, ïóôåïðåíßáò êáé ïóôåïðüñùóçò, ôï 
ãåííçôéêü óýóôçìá óôïõò Üíäñåò ïé ïðïßïé óôçí 
óõíôñéðôéêÞ ôïõò ðëåéïøçößá áíôéìåôùðßæïõí 
ðñïâëÞìáôá ãïíéìüôçôáò, ôá Ýíôåñá  ìå ôç 
äçìéïõñãßá åéëåïý êáé ôïõò éäñùôïðïéïýò áäÝíåò. 
Ëüãù ôçò ðáãêñåáôéêÞò áíåðÜñêåéáò, ïé áóèåíåßò, 
äýóêïëá âÜæïõí âÜñïò, åíþ êÜðïéåò öïñÝò 
åìöáíßæïõí êáé óáê÷áñþäç äéáâÞôç. Ãéá ôçí 
áíôéìåôþðéóç üëùí ôùí óõìðôùìÜôùí, ïé áóèåíåßò 
áêïëïõèïýí êáèçìåñéíÞ èåñáðåßá éäéáßôåñá åðßðïíç 
êáé áðáéôçôéêÞ.

Ôé ðåñéëáìâÜíåé ç èåñáðåßá;

ÌÝ÷ñé óÞìåñá, ç ÊõóôéêÞ ºíùóç ðáñáìÝíåé áíßáôç 
êáé ç èåñáðåßá ðïõ åöáñìüæåôáé êýñéï óôü÷ï Ý÷åé ôçí 
áíôéìåôþðéóç ôùí áíáðíåõóôéêþí ëïéìþîåùí ðïõ 
ïäçãïýí óå áíáðíåõóôéêÞ áíåðÜñêåéá.

Áðü ôçí óôéãìÞ ôçò äéÜãíùóçò, Ýíáò  áóèåíÞò ìå 
ÊõóôéêÞ ºíùóç ðñÝðåé íá ðáñáêïëïõèåßôáé êáé íá 
íïóçëåýåôáé óå åîåéäéêåõìÝíï êÝíôñï ÊõóôéêÞò 
ºíùóçò.  Ãéá ôçí áðïâïëÞ ôùí âñïã÷éêþí åêêñßóåùí 
êáé ôçí áðåëåõèÝñùóç ôùí áåñáãùãþí áðü ôçí ðõêíÞ 
âëÝííá õðïâÜëëåôáé êáèçìåñéíÜ óå ðïëýùñç êáé 
êïõñáóôéêÞ áíáðíåõóôéêÞ öõóéïèåñáðåßá, ìå -Þ 
÷ùñßò- ôç óõíäñïìÞ Üëëïõ áôüìïõ.
Åßíáé áðïëýôùò áíáãêáßï íá ðáßñíåé êáèçìåñéíÜ 
åéóðíåüìåíç èåñáðåßá ìåé 
â ë å í í ï ë õ ô é ê Ü  ê á é
âñïã÷ïäéáóôáëôéêÜ ðïõ 
ôïí âïçèÜ óôçí áíá÷áßôéóç 
ô ù í  ð í å õ ì ï í é ê þ í
ë ï é ì þ î å ù í  ê á é  ó ô ç í  
âåëôßùóç ôçò ðíåõìïíéêÞò 
ôïõ ëåéôïõñãßáò. 

Åðßóçò, ðñéí áðü êÜèå 
ãåýìá ëáìâÜíåé ìåãÜëï 
áñéèìü åíæýìùí, âéôáìéíþí, éíóïõëßíçò êáé Üëëùí 
÷áðéþí ðïõ èá ôïí âïçèÞóïõí óôçí áðïññüöçóç ôùí 
èñåðôéêþí óõóôáôéêþí ôùí ôñïöþí, áöïý ôï 90% ôùí 
áóèåíþí ðÜó÷åé åê ãåíåôÞò áðü âáñéÜ ðáãêñåáôéêÞ 
áíåðÜñêåéá.

ÁíÜ ôáêôÜ ÷ñïíéêÜ äéáóôÞìáôá, óõíÞèùò, êÜèå 
ôñåéò ìå Ýîé ìÞíåò, ïé ðÜó÷ïíôåò õðïâÜëëïíôáé óå 
åîáéñåôéêÜ ðïëõäÜðáíåò êáé éó÷õñÝò åíäïöëÝâéåò 
áíôéâéïôéêÝò  èåñáðåßåò  ðñïêå éìÝíïõ  íá  
áíôéìåôùðßóïõí ôéò ÷ñüíéåò ðíåõìïíéêÝò ëïéìþîåéò, 
êáé ðáñáìÝíïõí ãéá ÷ñïíéêÜ äéáóôÞìáôá ìåãáëýôåñá 
ôïõ äåêáðåíèçìÝñïõ ìÝóá óôï íïóïêïìåßï, üðïõ åßíáé 
áðáñáßôçôç ç ðéóôÞ ôÞñçóç áõóôçñþí êáíüíùí 
õãéåéíÞò ìå óêïðü ôçí áðïöõãÞ ôùí ìïëýíóåùí 
ìåôáîý ôïõò, Þ ìå Üëëïõò áóèåíåßò, ãéáôß ïé ðÜó÷ïíôåò 
åßíáé éäéáßôåñá åðéññåðåßò óå áíáðíåõóôéêÝò 
ëïéìþîåéò.

Ðùò èá êáôáëÜâù áí Ý÷ù
ÊõóôéêÞ ºíùóç;

×áñáêôçñéóôéêÜ óõìðôþìáôá ôçò áóèÝíåéáò åßíáé:
! Ï åðßìïíïò êáé áíáéôéïëüãçôïò âÞ÷áò.
! Ïé óõ÷íÝò áíáðíåõóôéêÝò ëïéìþîåéò.
! Ç áäõíáìßá ðñüóëçøçò âÜñïõò.
! Ïé åðáíåéëçììÝíåò äéÜññïéåò.
! Ï éäéáßôåñá áëìõñüò éäñþôáò.

Ç äéÜãíùóç ôçò íüóïõ, ãßíåôáé :

! Ìå ìÝôñçóç ôïõ ÷ëùñßïõ êáé ôïõ íáôñßïõ óôïí 
éäñþôá, ( «ôåóô éäñþôá» ).

! Ìå ÷ñùìáôïóùìáôéêÞ ìåëÝôç ôçò ìåôÜëëáîçò ôïõ 
ãïíéäßïõ CFTR

! Ìå ìÝôñçóç ôçò äéáöïñÜò ôïõ ñéíéêïý äõíáìéêïý.

Áðü ôï Ýôïò 1989, ïðüôå âñÝèçêå ôï ãïíßäéï ðïõ 
ðñïêáëåß ôç íüóï åßíáé åöéêôüò ï ðñïãåííçôéêüò 
Ýëåã÷ïò óå óýã÷ñïíá åñãáóôÞñéá ãåíåôéêÞò.

Ç ÊõóôéêÞ ºíùóç äåí åßíáé ìåôáäïôéêÞ íüóïò. Ãéá íá 
íïóÞóåé êÜðïéïò ðñÝðåé íá Ý÷åé äõï ãïíßäéá ðïõ 
êëçñïíïìåß êáé áðü ôïõò äõï ãïíåßò ôïõ, ïé ïðïßïé 
åßíáé öïñåßò ôçò íüóïõ, ÷ùñßò íá ôï îÝñïõí.
Áí ðáíôñåõôïýí äõï öïñåßò ôçò íüóïõ, ç ðéèáíüôçôá 
íá ãåííçèåß ðáéäß ìå ÊõóôéêÞ ºíùóç åßíáé 1 óôéò 4.
Óôçí ÅëëÜäá, ïé öïñåßò õðïëïãßæïíôáé óå 
ðåñéóóüôåñá áðü 500.000 (!!!) ¢ôïìá.

Ðùò ìåôáäßäåôáé ç íüóïò;

Ðùò ãßíåôáé ç äéÜãíùóç;
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