ΠΑΝΕΛΛΗΝΙΑ ΕΝΩΣΗ ΒΙΟΕΠΙΣΤΗΜΟΝΩΝ

ΠΑΡΑΤΗΡΗΣΕΙΣ ΚΑΙ ΠΡΟΤΑΣΕΙΣ 

ΣΧΕΤΙΚΑ ΜΕ ΤΟ ΘΕΜΑ : “ΑΝΑΦΟΡΑ ΚΑΙ ΠΡΟΤΑΣΕΙΣ ΣΧΕΤΙΚΑ ΜΕ ΤΟ ΕΘΝΙΚΟ ΠΡΟΓΡΑΜΜΑ ΠΡΟΛΗΨΗΣ ΜΕΣΟΓΕΙΑΚΗΣ ΑΝΑΙΜΙΑΣ ΚΑΙ ΑΙΜΟΣΦΑΙΡΙΝΟΠΑΘΕΙΩΝ” (Θέμα ολομέλειας ΚΕΣΥ 12-06)

ΓΕΝΙΚΕΣ ΠΑΡΑΤΗΡΗΣΕΙΣ

Θετική η πρόθεση του ΚΕΣΥ να αντιμετωπίσει με σύγχρονους όρους τα θέματα που αφορούν την Πρόληψη αιμοσφαιρινοπαθειών και τα ζητήματα που αφορούν στους πάσχοντες. Είναι θετικό επίσης το γεγονός οτι η σχετική εισήγηση του ΚΕΣΥ αντιμετωπίζει τα θέματα σφαιρικά και καταγράφει προτάσεις εκσυχρονισμού του Εθνικού Προγράμματος Πρόληψης ΜΑ (ΕΠΠΜΑ).

Πιστεύουμε οτι το ζήτημα θα πρέπει να αντιμετωπισθεί σήμερα με βάση τα δεδομένα :

1. Το ΕΠΠΜΑ θα πρέπει να εντάσσεται στην γενικότερη πολιτική πρόληψης γενετικών νοσημάτων και η χώρα μας έχει μοναδική θετική εμπειρία και αρχική υποδομή για αυτό. Συμπτωματικά η όχι το θεσμικό πλαίσιο για τις υπηρεσίες γενετικής έχει τύχει της θετικής γνωμοδότησης του ΚΕΣΥ και σύμφωνα με πρόσφατη ενημέρωσή μας απο τον υφυπουργό υγείας κο Παπαγεωργίου το ζήτημα βρίσκεται στο τελικό στάδιο επεξεργασίας του.

2. Η αύξηση των υπηρεσιών πρόληψης στο ιδιωτικό τομέα και η αντίστοιχη καθυστέριση του δημόσιου τομέα είναι ένα χαρακτηριστικό που πρέπει να ληφθεί υπόψη μας.

3. Η επιτυχία του ΕΠΠΜΑ μας έχει αποφέρει εμπειρία ικανή να χρησιμοποιηθεί ώς πρότυπο για την διεύρυνση των υπηρεσιών και την διαιώνισή του με σύγχρονους όρους και προυποθέσεις.

4. Ο όρος Κέντρο Μεσογειακής Αναιμίας δεν είναι αποτυπωμένος στον οργανισμό του νοσοκομείου. 

ΕΙΔΙΚΟΤΕΡΕΣ ΠΑΡΑΤΗΡΗΣΕΙΣ

· Όσο αφορά στην Μονάδα Μεσογειακής Αναιμίας του Λαικού νοσοκομείου: α) Όσα αναφέρονται στο Α (σελ.5) δεν πραγματοποιούνται δυστυχώς. β) Στην Μονάδα Πρόληψης (Εργαστήριο Πρόληψης) δεν υπάρχει εργαστήριο διάγνωσης και προτύπωσης μεθόδων, αλλά μια βιολόγος που έχει ορισθεί ώς αντικείμενό της κατά την πρόσληψή της ως υπεύθυνη ελέγχου ποιότητας. γ) Στην Μονάδα Προγεννητικής (Εργαστήριο Μοριακής και Βιοχημικής Γενετικής) δεν υπάρχει εργαστήριο Διαγνωστικής Ιατρικής ούτε Τμήμα Κοινωνικής Ιατρικής, που αναφέρονται στην εισήγηση.

· Η μέθοδος ARMS δεν χρησιμοποιήθηκε στο εργαστήριο Προγεννητικής Διάγνωσης.

· Το ποσοστό των αλλοδαπών που ελέγχονται στην ΜΠΜΑ ανέρχεται περίπου στο 5-6% και όχι στο 10%.

· Σήμερα σε <1%  γίνεται Προγεννητικός Έλεγχος στην 20η εβδομάδα εγκυμοσύνης και όχι στο 6% που αναφέρεται στην εισήγηση(σελ. 9).

· Ο αριθμός των εξεταζομένων στη ΜΜΑ του Λαικού νοσοκομείου είναι περίπου 6500-7500 άτομα (και όχι 10-12.000) εκ των οποίων το 35% αφορά άτομα που προσέρχονται για επανέλεγχο. Συνεπώς πρέπει να υπάρξει διόρθωση και του συνολικού αριθμού εξεταζομένων στο ΕΠΠΜΑ που αναφέρεται(40000 η 45000 άτομα).

· Στην ΜΠΜΑ Κερκύρας υπηρετεί μία βιολόγος (Πατρίτσια Ντόντο).

· Ο όρος “κίνδυνος” (όπως αναφέρεται στην εισήγηση) γέννησης παιδιών με αιμοσφαιρινοπάθειες πρέπει να αντικατασταθεί για λόγους βιοηθικής με τον όρο “πιθανότητες”

· Όσο αφορά την καταγραφή των διαγνωστικών λαθών θα πρέπει να σημειωθεί οτι η αναφορά στα διαγνωστικά λάθη οφείλονται κυρίως η αποκλειστικά σε Μικροβιολογικά Εργαστήρια και Μονάδες Εξωσωματικής Γονιμοποίησης, ενώ διαγνωστικά λάθη έχουν καταγραφεί και σε εργαστήρια γενετικής του δημοσίου σύμφωνα με δημοσιευμένα αποτελέσματά τους.

 ΠΡΟΤΑΣΕΙΣ

1. Το ΕΠΠΜΑΑ προτείνεται να επαναδιατυπωθεί με σύγχρονους όρους και  προυποθέσεις και να αποκτήσει θεσμικό χαρακτήρα (απόφαση Υπουργείου Υγείας). Η αποτίμηση του Προγράμματος θα μπορεί να γίνεται απο το ΚΕΣΥ με την προυπόθεση των συμπληρωματικών προτάσεων και τροπολογιών που προτείνονται στο παρόν.

2. Όσα αναφέρονται στο Α(σελ. 5) θα πρέπει να θεσμοθετηθούν σαν αντικείμενο του Κέντρου ΜΑ.

3. Προτείνεται η μετονομασία του ΕΠΠΜΑΑ σε Εθνικό Πρόγραμμα Πρόληψης Αιμοσφαιρινοπαθειών κ.α Κληρονομικών Νοσημάτων. Αυτή η ρύθμιση (πρόληψη κα γενετικών νοσημάτων) θα αποτελέσει τον εκσυγχρονισμό του ΕΠ αξιοποιώντας την υπάρχουσα εμπειρία, θα εκσυγχρονισθούν οι υπηρεσίες προς τον πολίτη και θα διασφαλιστεί η συνέχειά του. Πρώτο υποψήφιο νόσημα είναι η Κυστική Ίνωση που αποτελεί πλέον το 1ο γενετικό νόσημα του πληθυσμού μας.

4. Τα υπάρχοντα εργαστήρια γενετικής του δημοσίου με αντίστοιχο αντικείμενο (Παίδων και Παν/κά Ιωαννίνων και Λάρισας) δεν θα έπρεπε να εξαιρεθούν του ΕΠΠΜΑ, ενώ μια γενικότερη ρύθμιση για τις υπηρεσίες Γενετικής θα πρέπει να προβλέπει και εργαστήρια Γενετικού ελέγχου σε άλλες πόλεις (Πάτρα, Θεσσαλονίκη, Κρήτη) προς καλύτερη εξυπηρέτιση του πολίτη.

5. Προτείνεται στις αρμοδιότητες των Μονάδων Πρόληψης να προβλεφθεί και η γενετική συμβουλή για τα γενετικά νοσήματα. Έτσι θα αξιοποιηθεί η εμπειρία των Μονάδων, θα διευρυνθούν και θα εκσυγχρονισθούν οι υπηρεσίες του ΕΣΥ και θα διασφαλιστεί η διαιώνιση της λειτουργίας του ΕΠ και ειδικότερα των Μονάδων Πρόληψης.

6. Συμφωνώντας με την εισήγηση για την βασική προυπόθεση για την λειτουργία του Προγράμματος, της ένταξης των Μονάδων Πρόληψης ΜΑ στους οργανισμούς των νοσοκομείων, προτείνουμε την δημιουργία τριών νέων Μονάδων ΠΑ για την κάλυψη των αντίστοιχων περιοχών σε : Χανιά, Καλαμάτα και Πύργο.

7. Συμφωνώντας με την εισήγηση της Μονάδας ΜΑ του Λαικού νοσοκομείου για δημιουργία Μονάδων Αναφοράς (Πρόληψης και Προγεννητικής Διάγνωσης) στο Λαικό νοσοκομείο, προτείνουμε την εκπροσώπιση της  Μονάδας του Λαικού στην Επιτροπή ΜΑ του ΚΕΣΥ

8. Προτείνουμε την εκροσώπιση των Μονάδων της Περιφέρειας εναλλακτικά στην εν λόγω επιτροπή.

9. Συμφωνούμε βεβαίως με την πρόταση της επιτροπής ΜΑ του ΚΕΣΥ για ένταξη των μονάδων Πρόληψης ΜΑ στους οργανισμούς των νοσοκομείων και την αποκλειστική αποσχόλιση του προσωπικού, αλλά ταυτόχρονα θα πρέπει να προβλεφθεί το προσωπικό και οι υπευθυνότητες του καθενός τους. Όπως δηλαδή συμβαίνει σε όλα τα άλλα εργαστήρια του ΕΣΥ θα πρέπει τόσο για τις Μονάδες Πρόληψης όσο και τις Μονάδες Γενετικής να ορισθούν θέσεις Διευθυντών (αρχικά με ανάθεση) όσο και θέσεις επιστημονικού και τεχνικού προσωπικού.

10. Τέλος προτείνεται η δημιουργία ομάδων εργασίας με συμμετοχή ειδικών επιστημόνων για την διαμόρφωση όρων και προυποθέσων λειτουργίας του αιματολογικού, βιοχημικού και γενετικού ελέγχου περιλαμβάνοντας και την διατύπωση απαντήσεων και την γενετική συμβουλή σύμφωνα με οδηγίες της ΕΕ η άλλων διεθνών οργανισμών (EMQN).

Για την ΠΕΒ

Παπαδάκης Μάνος

Εκπρ.Βιολόγων, Χημικών, Φυσικών και ΤΕΕ στο ΚΕΣΥ

