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Νational-strategic-action-plan-for-rare-diseases
A goal-oriented approach:

The proposed Action Plan would set three ambitious goals and a number of sub-targets in tackling Greece’s challenges in rare diseases



ΠΥΛΩΝΑΣ 1: Έγκαιρη & Έγκυρη Διάγνωση

❖ Το 50% Σπάνιων Ασθενών είναι αδιάγνωστοι.

❖ Το 25% των Σ.Α. με τις 8 πιο συχνές Σ.Π. περιμένουν από 5-30 χρόνια για να 

λάβουν διάγνωση, με το 40% να λαμβάνουν λανθασμένη διάγνωση.

❖ Ο Σπάνιος Ασθενής επισκέπτεται μέχρι και 8 ιατρούς και λαμβάνει κατά μέσο 

όρο 2 με 3 λανθασμένες διαγνώσεις μέχρι να βγει η σωστή.

Η έγκαιρη & έγκυρη Διάγνωση είναι άκρως σημαντική γιατί:

❖ Ο Ασθενής έχει πρόσβαση σε κατάλληλες θεραπείες, εξειδικευμένους ιατρούς, 

οικογενειακό προγραμματισμό & καλύτερη διαχείριση του νοσήματος.

❖ Μπορεί να διεκδικήσει με βάση την πάθησή του τα δικαιώματά του 

(επιδόματα, προσβασιμότητα, σωστή ενημέρωση, εκπαίδευση).



ΠΥΛΩΝΑΣ 2: Ισότιμη πρόσβαση & φροντίδα εντός του 

Εθνικού Συστήματος Υγείας

❖ Αναζήτηση για τον καλύτερο κατάλληλο ιατρό μέσα στο ΕΣΥ.

❖ “Συμβιβασμός” με τον καλύτερο διαθέσιμο ιατρό λόγω ελλείψεων εκπαίδευσης 

στις Σπάνιες Παθήσεις.

❖ Ο ασθενής διδάσκει την κατάστασή του στον ιατρό, και όχι το αντίστροφο.

❖ Ένας φαύλος κύκλος με προβληματική παρακολούθηση και θεραπεία ακόμα και 

με την ύπαρξη τεκμηριωμένης διάγνωσης.

❖ Αυξημένο κόστος εξετάσεων, θεραπειών και αποκατάστασης. 

❖ Δαπάνες δεν καλύπτονται, ή  μόνο εν μέρει, από τους Ασφαλιστικούς Φορείς, με 

αποτέλεσμα τεράστια οικονομική & ψυχολογική επιβάρυνση για τις 

οικογένειες.



ΠΥΛΩΝΑΣ 2: Ισότιμη πρόσβαση & φροντίδα εντός του 

Εθνικού Συστήματος Υγείας

Απαραίτητα: 

❖ Εξειδικευμένα Κέντρα Σπάνιων Ασθενειών με διεπιστημονικές ομάδες.

❖ Πρωτόκολλα παρακολούθησης.

❖ Μητρώα Νοσημάτων και Ασθενών.

❖ Αποζημίωση εξετάσεων & θεραπειών από τους Ασφαλιστικούς Φορείς.

❖ Πρόσβαση σε Κέντρα του εξωτερικού μέσω Ασφαλιστικών Φορέων.



ΠΥΛΩΝΑΣ 3 : Ισότιμη πρόσβαση στην καλύτερη φροντίδα 

και η σημασία των ERNs

❖ Εικονικά δίκτυα παροχών υγειονομικής περίθαλψης στην Ευρώπη

❖ Αντιμετώπιση πολύπλοκων νόσων ή Σπάνιων Παθήσεων που απαιτούν 

θεραπεία υψηλής εξειδίκευσης με συγκέντρωση γνώσεων και πόρων

❖ Σήμερα σχεδόν 1.500 μονάδες ERN σε 27 κράτη μέλη και στη Νορβηγία

❖ Από αρχές 2022 ένταξη της Ελλάδας με 18 μονάδες 

❖ Δημιουργία κοινοπραξίας (ERICA https://erica-rd.eu/) με στόχο τη δημιουργία 

πλατφόρμας που ενσωματώνει τις ερευνητικές και καινοτόμες ικανότητες όλων 

των ERN

❖ Η Ελλάδα εντάσσεται ως νέα χώρα, με 18 Μονάδες Υγείας στα ERN, 

(9 στο Λαϊκό, 4 στο Αιγινήτειο, 1 στο Αττικό, 4 στο Παίδων “Η Αγ. Σοφία”)

https://erica-rd.eu/


ΠΥΛΩΝΑΣ 3 : Διασυνοριακή περίθαλψη - Cross-border 

healthcare

Δικαίωμα πολιτών της Ευρώπης στην περίθαλψη σε οποιαδήποτε χώρα της 

Ε.Ε. με αποζημίωση των εξόδων από τη χώρα προέλευσης



ΠΥΛΩΝΑΣ 4: Ισότιμη & άμεση πρόσβαση σε καινοτόμες θεραπείες



“Ορφανά” φάρμακα για Σπάνιες Ασθένειες

❖ μικρός αριθμός κλινικών μελετών

❖ μειωμένο ενδιαφέρον από φαρμακευτικές

❖ νομικό πλαίσιο παροχής κινήτρων (ΕΜΑ)

❖ καθυστερημένη πρόσβαση

Για το 95% των Σπάνιων Ασθενειών δεν υπάρχει θεραπεία!

ΠΥΛΩΝΑΣ 4: Ισότιμη & άμεση πρόσβαση σε καινοτόμες θεραπείες
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Clinical trial starts by year, 2012–2022

Source: Citeline Trialtrove, IQVIA Institute, Jan 2023.
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Comparison of trial duration to phase-change duration (years) 
in key disease areas, 2013–2022

Source: IQVIA Pipeline Intelligence, Dec 2022; Citeline Trialtrove, IQVIA Institute, Jan 2023



Καινοτόμες θεραπείες

❖ δρουν στα αίτια της νόσου

❖ life saving - μειώνουν θνησιμότητα & νοσηρότητα

❖ life changing - βελτιώνουν ποιότητα ζωής

❖ διαθέσιμες και με πρώιμη πρόσβαση

“
Innovative therapies require

innovative thinking on access!

”

ΠΥΛΩΝΑΣ 4: Ισότιμη & άμεση πρόσβαση σε καινοτόμες θεραπείες

Είναι απαραίτητο: 

❖ προώθηση ερευνητικών προγραμμάτων

❖ αύξηση προγραμμάτων πρώιμης πρόσβασης  

❖ μείωση χρόνου διαδικασιών έγκρισης, και 

αποζημίωσης
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European Medicines Agency’s (EMA) recommendations for the
authorisation of new medicines 2015-2021

Sources: “Human medicines highlights”, EMA (2015-2021)
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European Medicines Agency’s (EMA) recommendations for the
authorisation of new medicines in 2022

Sources: “Human medicines highlights”, EMA (2022)
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Main therapeutics areas covered by orphan drugs (2015-2021)

Sources: “Human medicines highlights”, EMA (2015-2021)
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Orphan rate of availability (%, 2017-2020)

Sources: IQVIA - EFPIA Patients W.A.I.T. Indicator 2021 Survey (2022)
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Orphan time to availability (2017-2020)

Sources: IQVIA - EFPIA Patients W.A.I.T. Indicator 2021 Survey (2022)
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.Προώθηση ερευνητικών προγραμμάτων με 
σκοπό την αναζήτηση των βέλτιστων 

διαγνωστικών μεθόδων και θεραπευτικών 
σχημάτων.

02.
Αναζήτηση καινοτόμων διαγνωστικών μεθόδων και 
θεραπευτικών σχημάτων για την αντιμετώπιση των 

ασθενών με Σπάνιες Παθήσεις.

03.
Συντονισμός της έρευνας σε ευρωπαϊκό και 

διεθνές επίπεδο με συμμετοχή σε δίκτυα 
κλινικών μελετών για ασθενείς με Σπάνιες 

Παθήσεις. 

06
Προώθηση της διενέργειας Κλινικών Μελετών 
στην Ελλάδα στις Σπάνιες Παθήσεις

05.
Αύξηση της χρηματοδότησης της έρευνας, με 
καθορισμό συγκεκριμένου ερευνητικού 
προϋπολογισμού για Σπάνιες Παθήσεις.

04.
Ενίσχυση της ερευνητικής δραστηριότητας μέσω 
συνεργασίας με τη Γενική Γραμματεία Έρευνας 
και Τεχνολογίας (θεραπευτική έρευνα, έρευνα 
για την κλινική χρήση βιοδεικτών)

Ισότιμη κατανομή του κόστους και των ωφελειών της έρευνας στα μέλη της κοινωνίας

ΠΥΛΩΝΑΣ 5: Προώθηση της  Έρευνας & των Κλινικών Μελετών 

για τις Σπάνιες Ασθένειες 



About
Our Company

Γιατί όλα αυτά είναι σημαντικά για το Σύστημα Υγείας;

3,5% - 5,9% του πληθυσμού [1]

350.000 με 590.000 Ασθενείς στην Ελλάδα
https://www.nature.com/articles/s41431-019-0508-0

https://app.powerbi.com/groups/me/reports/6efcfdde-71dc-450c-9bb8-ee81ea1c8ba2/?pbi_source=PowerPoint


About
Our Company

Γιατί είναι σημαντικά για το Σύστημα Υγείας;

https://ncats.nih.gov/news/releases/2021/nih-study-suggests-people-with-rare-diseases-face-significantly-higher-health-care-costs

https://ncats.nih.gov/news/releases/2021/nih-study-suggests-people-with-rare-diseases-face-significantly-higher-health-care-costs


Τελικά, τι πρέπει να εξασφαλίζει ένα Εθνικό Σχέδιο για τις  Σπάνιες 
Παθήσεις στην Ελλάδα, ώστε οι ασθενείς να αντιμετωπίζονται με 

οριζόντια δικαιοσύνη;
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