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Αξιότιμε κφριε Υπουργέ  ,  

 

Με δυςάρεςτθ ζκπλθξθ πλθροφορικθκα τον κίνδυνο τθσ πλιρουσ απαξίωςθσ του 

κοινωνικοφ και επιςτθμονικοφ ζργου του Ινςτιτοφτου Υγειάσ του Παιδιοφ, εξαιτίασ 

τθσ μείωςθσ τθσ κρατικισ επιχοριγθςθσ και τθν ζνταξθ των ειδικϊν επιςτθμόνων 

του Ι.Υ.Π ςτο κακεςτϊσ τθσ εργαςιακισ εφεδρείασ, όπωσ ανζπτυξε το Προεδρείο 

του Ι.Υ.Π κατά τθ διάρκεια ςυνζντευξθσ τφπου ςτο βιβλιοπωλείο Ιανόσ.  

Η λειτουργία και το βαςικό ζργο του Ι.Υ.Π χρθματοδοτοφνται από τον τακτικό 

προχπολογιςμό του Υπουργείου Υγείασ και Πρόνοιασ και για ςυγκεκριμζνα 

προγράμματα το Ι.Υ.Π εξαςφαλίηει πρόςκετουσ πόρουσ από τθν Ευρωπαϊκι Ζνωςθ 

και άλλουσ εκνικοφσ ι διεκνείσ οργανιςμοφσ κακϊσ και από ςυνεργαηόμενουσ 

φορείσ ι δωρεζσ.  

Σφμφωνα με τθν διάταξθ του άρκρου 5 του Συντάγματοσ , κακζνασ ζχει δικαίωμα 

ςτθν προςταςία τθσ υγείασ και τθσ γενετικισ του ταυτότθτασ, διάταξθ που 

εφαρμόςτθκε ςτθ δικι μου ηωι με τθν αρωγι του Ινςτιτοφτου Υγείασ του Παιδιοφ.  

Το παιδί μου γεννικθκε ςτισ 22.06.2011 και ςτισ 08.08.2011 ειςιχκθ ςτθν Αϋ 

Παιδιατρικι Κλ./ Νοςοκομείο Παίδων Αγία Σοφία. Απεβίωςε ςτισ 30.08.2011 αφοφ 

διαγνϊςτθκε από τθν άμεςθ εργαςτθριακι παρακολοφκθςθ και αξιολόγθςθ το 

ενδογενζσ μεταβολικό νόςθμα Pompe. H νόςοσ Pompe αποτελεί μια ςπάνια, 

εξελιςςόμενθ και ςυχνά κανατθφόρο μυικι νόςο, θ οποία είναι αποτζλεςμα τθσ 

υποκείμενθσ ανεπάρκειασ ι δυςλειτουργίασ τθσ λυςοςςωμιακισ όξινθσ α- 

γλυκοςιδάςθσ ( lysosomal acid alpha –glucosidase- GAA). Οι κλινικζσ εκδθλϊςεισ τθσ 

νόςου χαρακτθρίηονται από μεγάλο εφροσ ςυμπτωμάτων και θ διαγνωςτικι 
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προςζγγιςθ δφναται να παρκεί από ινοβλάςτεσ δζρματοσ, λεμφοκφτταρα , βιοψία 

μυόσ και αποξθραμζνθ ςταγόνα αίματοσ.  

Η κατανόθςθ τθσ νόςου του Pompe , θ παρακολοφκθςθ των αςκενϊν και τθσ 

ανταπόκριςισ τουσ ςτθ κεραπεία ενηυμικισ υποκατάςταςθσ ( με το Myozyme) , θ 

μελζτθ των γονοτφπων ωσ επεκτείνεται και ςτο ευρφτερο οικογενειακό δζντρο για 

τθν ανεφρεςθ φορζων και κατϋεπζκταςθ τθ χοριγθςθ γενετικισ ςυμβουλισ  

προυποκζτουν εν γζνει εφαρμογι και αξιολόγθςθ από εξειδικευμζνουσ 

επιςτιμονεσ. 

Ειδικό ερευνθτικό ενδιαφζρον παρουςιάηει θ Διεφκυνςθ τθσ Ενηυμολογίασ και 

Κυτταρικισ Λειτουργίασ του Ινςτιτοφτου Υγείασ του Παιδιοφ κακϊσ και θ Αϋ 

Παιδιατρικι Κλ. του Νοςοκομείου Παίδων Αγία Σοφία όπου απαρτίηεται από 

εξαιρετικοφσ ιατροφσ και νοςθλευτζσ που θ χϊρα μασ τουσ ζχει άμεςθ ανάγκθ, 

κακόςον το Ι.Υ.Π. είναι ο μοναδικόσ φορζασ ςτθν Ελλάδα που αςχολείται με αυτό το 

αντικείμενο.  

Κε. Υπουργζ , όταν φζρνω ςτο νου μου το κάνατο που παιδιοφ μου εξαιτίασ αυτισ 

τθσ ςπάνιασ νόςου ( τελικά όχι τόςο ςπάνιεσ, κακϊσ αφοροφν ςτο 6-8% του 

πλθκυςμοφ)  , κυμάμαι όχι μόνο με το μυαλό αλλά και με τθν καρδιά μου ότι μζςα 

από το δικό του κάνατο ςυντάςςοντασ αυτι τθ μικρι επιςτολι κα πιςτζψω πωσ ηω 

και εγϊ ωσ ζνα βακμό ςτθν αιωνιότθτα που εκείνο κατοικεί, αν μπορϊ με αυτόν τον 

τρόπο από τθ δικι μου κζςθ να αναφερκϊ ςτθν εςωτερικι καλλιζργεια, ςτθν 

ικανότθτα να κατορκϊςω πλιρωσ και ολοκλθρωμζνα τθν αυτοπραγμάτωςθ μου ςε 

κάκε δεδομζνθ ςτιγμι.  
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Η βοικεια εκ τθσ κζςεωσ ςασ είναι πολφτιμθ για όςουσ πραγματικά πιςτεφουν 

αφενόσ ςτθν Επιςτιμθ , τθν Ζρευνα και τουσ ςυλλειτουργοφσ αυτισ αφετζρου ότι « 

οι νόμοι δια τθν ςυντομίαν ου διδάκουςι αλλϋεπιτάττουςιν α δει ποιείν».  

 

Με τιμι  

Γεϊργιοσ Κων.Φερετηάκθσ  

 

 

 

 

Παρακαλϊ όπωσ το ανϊτερο ζγγραφο πρωτοκολλθκεί και λάβω ςχετικι απάντθςι 

ςασ.  


