
Α. ΔΡΑΚΟΥ ΔΙΕΥΘΥΝΤΡΙΑ ΟΡΘΟΠΑΙΔΙΚΗΣ -ΕΠΙΣΤΗΜΟΝΙΚΗ ΥΠΕΥΘΥΝΗ ΚΕΣΝΟ

ΟΡΘΟΠΑΙΔΙΚΗ ΚΛΙΝΙΚΗ ΓΝΑ ΛΑΙΚΟ

ΚΕΝΤΡΟ   ΕΜΠΕΙΡΟΓΝΩΜΟΣΥΝΗΣ 
ΓΙΑ ΤΑ ΣΠΑΝΙΑ ΚΑΙ ΠΟΛΥΠΛΟΚΑ 
ΝΟΣΗΜΑΤΑ ΤΩΝ ΟΣΤΩΝ 
(Κ.Ε.Σ.Ν.Ο)



- ΑΥΤΟΥΣ ΠΟΥ ΕΧΟΥΝ ΓΕΝΝΗΘΕΙ ΜΕ ΣΠΑΝΙΑ ΔΙΑΤΑΡΑΧΗ ΤΟΥ ΓΕΝΕΤΙΚΟΥ 
ΚΩΔΙΚΑ ΜΕ ΑΠΟΤΕΛΕΣΜΑ ΤΗΝ ΔΙΑΤΑΡΑΧΗ ΣΥΝΘΕΣΗΣ ΤΩΝ ΟΣΤΩΝ, ΤΩΝ 
ΧΟΝΔΡΩΝ ΚΑΙ ΤΩΝ ΔΟΝΤΙΩΝ. Στην πλειοψηφία τους οι ασθενείς αυτοί είναι 
Άτομα με Αναπηρία.

- ΟΙ ΔΙΑΤΑΡΑΧΕΣ ΑΥΤΕΣ ΔΙΑΚΡΙΝΟΝΤΑΙ ΣΕ ΔΥΟ ΚΑΤΗΓΟΡΙΕΣ

- Α. ΤΙΣ ΣΚΕΛΕΤΙΚΕΣ ΔΥΣΠΛΑΣΙΕΣ

- Β. ΤΑ ΜΕΤΑΒΟΛΙΚΑ ΝΟΣΗΜΑΤΑ

- ΣΧΕΤΙΚΑ ΜΕ ΤΙΣ ΣΚΕΛΕΤΙΚΕΣ ΔΥΣΠΛΑΣΙΕΣ, Η ΑΝΑΘΕΩΡΗΜΕΝΗ ΝΟΣΟΛΟΓΙΑ 
ΤΟΥ 2023, ΔΙΑΚΡΙΝΕΙ 

- 771 Νοσήματα που σχετίζονται με 552 Γονίδια και ταξινομούνται σε 41 
Ομάδες

ΠΟΙΟΥΣ ΑΣΘΕΝΕΊΣ ΑΦΟΡΑ



- Καμμία χώρα μόνη της δεν έχει 
επαρκή Εμπειρογνωμοσύνη στα 
νοσήματα αυτά

- Για τον σκοπό αυτό 
δημιουργήθηκε το Ευρωπαϊκό 
Δίκτυο BOND, το οποίο διασυνδέει 
τα Εθνικά Κέντρα               
Εμπειρογνωμοσύνης των χωρών 
της ΕΕ, με σκοπό την χάραξη 
κοινής πολιτικής υγείας για τα 
νοσήματα αυτά.

ΠΈΡΑ ΑΠΌ ΣΠΆΝΙΟΙ ΟΙ 
ΑΣΘΕΝΕΊΣ ΑΥΤΟΊ ΕΊΝΑΙ 
ΑΔΙΑΓΝΩΣΤΟΙ ΣΕ 
ΠΟΣΟΣΤΌ 50% ΣΤΗΝ 
ΕΥΡΏΠΗ



ΤΙ ΑΛΛΑΖΕΙ ΓΙΑ ΤΟΥΣ ΕΛΛΗΝΕΣ ΑΣΘΕΝΕΙΣ ΜΕ ΣΠΑΝΙΟ ΣΚΕΛΕΤΙΚΟ ΝΟΣΗΜΑ



- CPMS (Clinical Patient Management 
System): Η διενέργεια του Κλινικού -
Διαγνωστικού Ελέγχου και η Αντιμετώπιση 
των ασθενών συζητούνται μετά από 
ΣΥΝΑΙΝΕΣΗ τους σε επίπεδο Ευρωπαικού 
Δικτύου και συναποφασίζονται οι δράσεις 
των επιστημόνων.

- Η Έρευνα για τα νοσήματα αυτά 
οργανώνεται και χρηματοδοτείται Κεντρικά
από την ΕΕ

- Η έμφαση δίνεται σε Επενδύσεις Κοινωνικής 
Δικαιοσύνης και σε Καινοτομίες που 
λαμβάνουν υπόψιν τους τις ιδιαίτερες 
ανάγκες των ασθενών

- Οι Συλλογικότητες των ασθενών 
διασυνδέονται και επικοινωνούν σε επίπεδο 
ΕΕ, κοινές δράσεις οργανώνονται.

GAME CHANGERS



- Τo ERN BOND αποφάσισε να διερευνήσει 3 Βασικά Σπάνια Νοσήματα στα 
επόμενα χρόνια : ΑΧΟΝΔΡΟΠΛΑΣΙΑ, ΑΤΕΛΗ ΟΣΤΕΟΓΕΝΕΣΗ και Χ-Linked 
ΥΠΟΦΩΣΦΑΤΑΣΙΑ

- Στο ΚΕΣΝΟ αντιμετωπίζουμε πλειάδα Σπάνιων Σκελετικών Νοσημάτων και 
δημιουργούμε εντός Ελλάδας Δίκτυα μεταξύ των επιστημόνων Υγείας που 
ασχολούνται με τα νοσήματα αυτά από την βρεφική ηλικία έως την ενήλικη 
ζωή.

- Παραδείγματα Νοσημάτων ΚΕΣΝΟ : Σκελετικές Δυσπλασίες, 
Σπονδυλοεπιφυσιακές Δυσπλασίες, Αχονδροπλασία και Υποχονδροπλασία, 
Ατελής Οστεογένεση, Ατελής σχηματισμός οστού , Ημιμέλειες, σ. Jacobsen, 
Noonan Syndrome  with SOS1 gene mutation, Σ. Πολλαπλών Επιφυσιακών 
Δυσπλασιών (syndromic Club foot & hand), 

- Παραδείγματα Παρεμβάσεων : Γενετική Διερεύνηση, Επιμηκύνσεις, 
Διορθωτικές Οστεοτομίες, Αρθροπλαστικές , συνδιασμός όλων των ανωτέρω, 
μελέτες βαδίσεως, παραπομπές σε άλλες ειδικότητες, on-line ιατρικά 
συμβούλια με εξειδικευμένα Κέντρα του εξωτερικού. 

ΤΙ  ΠΡΟΣΦΕΡΟΥΜΕ  ΣΤΟ ΚΕΣΝΟ ΕΩΣ ΤΩΡΑ



ΣΚΕΛΕΤΙΚΕΣ 

ΔΥΣΠΛΑΣΙΕΣ
ΕΠΙΜΗΚΥΝΣΕΙΣ 

ΔΙΟΡΘΩΤΙΚΕΣ ΟΣΤΕΟΤΟΜΙΕΣ

ΜΕΡΙΚΑ ΠΑΡΑΔΕΙΓΜΑΤΑ ΔΙΑΧΕΙΡΙΣΗΣ 
ΑΣΘΕΝΩΝ



22 Ε. (Θ)  25ΧΙΛ. ΣΥΓΓΕΝΗΣ ΑΝΙΣΟΣΚΕΛΙΑ ΚΑΙ 15 ΜΟΙΡΕΣ ΒΛΑΙΣΟΓΩΝΙΑ
ΣΤΟ ΔΕ ΓΟΝΑΤΟ

ΕΠΙΜΗΚΥΝΣΗ ΜΕ ΕΝΔΟΜΥΕΛΙΚΟ ΗΛΟ ΚΑΙ ΔΙΟΡΘΩΤΙΚΗ 

ΟΣΤΕΟΤΟΜΙΑ ΜΗΡΙΑΙΟΥ



ΑΧΟΝΔΡΟΠΛΑΣΙΚΗ ΑΣΘΕΝΗΣ ΜΕ ΠΟΛΛΑΠΛΕΣ ΔΙΑΤΑΡΑΧΕΣ ΤΟΥ ΑΞΟΝΑ ΠΟΥ ΥΠΟΒΛΗΘΗΚΕ ΣΕ ΑΛΛΕΠΑΛΗΛΕΣ 

ΟΣΤΕΟΤΟΜΙΕΣ ΚΑΙ ΕΠΙΜΗΚΥΝΣΕΙΣ ΑΠΟ ΤΑ 11-18 Ε, ΜΕ ΤΕΛΙΚΟ ΑΠΟΤΕΛΕΣΜΑ 25 ΕΚΑΤΟΣΤΑ ΠΡΟΣΘΕΤΟΥ 

ΥΨΟΥΣ.

BMJ CASE REPORTS

A.DRAKOU ET AL

HTTP://DX.DOI.ORG/

10.1136/BCR-2021-

242033

http://dx.doi.org/10.1136/bcr-2021-242033


38 ΕΤΩΝ ΑΝΔΡΑΣ ΜΕ ΔΥΣΠΛΑΣΙΕΣ ΤΟΥ ΑΝΩ & ΚΑΤΩ ΑΚΡΟΥ ΣΥΣΤΟΙΧΑ ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΤΗΚΕ ΜΕ ΠΟΛΛΑΠΛΕΣ 

ΟΣΤΕΟΤΟΜΙΕΣ ΚΑΙ ΕΠΙΜΗΚΥΝΣΕΙΣ ΤΑΥΤΟΧΡΟΝΑ ( ΕΩΣ 5 ΕΚΑΤΟΣΤΑ)



22 Ε (Θ) ΜΕ ΣΥΓΓΕΝΗ ΑΝΙΣΟΣΚΕΛΙΑ ΚΝΗΜΗΣ 25ΧΙΛ , ΜΙΚΡΟΤΕΡΟ 
ΠΕΛΜΑ ΚΑΤΑ 20 ΧΙΛ ΚΑΙ ΚΟΙΛΟΠΟΔΙΑ ΩΣ ΕΠΙΠΛΟΚΗ ΧΕΙΡΟΥΡΓΕΙΩΝ 

ΑΛΛΑΧΟΥ 



ΕΠΙΜΗΚΥΝΣΗ ΚΝΗΜΗΣ ΚΑΙ ΜΕΣΟΥ ΠΟΔΟΣ ΚΑΙ ΔΙΟΡΘΩΣΗ ΤΗΣ 
ΠΑΡΑΜΟΡΦΩΣΗΣ ΤΟΥ ΠΟΔΟΣ ΜΕ BUTT FRAME



22 Ε(Θ) ΜΕ ΑΝΙΣΟΣΚΕΛΙΑ 10 ΕΚ, ΚΑΙ ΕΞΑΡΘΡΗΜΑ 
ΓΟΝΑΤΟΣ ΜΕΤΑ ΑΠΟ ΑΠΟΤΥΧΗΜΕΝΕΣ ΠΑΡΕΜΒΑΣΕΙΣ 

ΑΛΛΑΧΟΥ



ΑΝΑΤΑΞΗ ΤΟΥ ΕΞΑΡΘΡΗΜΑΤΟΣ ΤΟΥ ΓΟΝΑΤΟΣ & ΔΙΟΡΘΩΤΙΚΗ  
ΟΣΤΕΟΤΟΜΙΑ ΒΛΑΙΣΟΤΗΤΑΣ ΚΑΙ ΕΚΤΑΣΗΣ ΤΟΥ ΜΗΡΙΑΙΟΥ

& ΕΠΙΜΗΚΥΝΣΗ ΜΗΡΙΑΙΟΥ ΜΕ ΕΞΑΠΟΔΟ



35 Ε (Θ) ΜΕ ΑΤΕΛΉ ΟΣΤΕΟΓΈΝΕΣΗ. ΥΠΟΒΛΉΘΗΚΕ ΣΕ ΔΙΟΡΘΩΤΙΚΈΣ 

ΟΣΤΕΟΤΟΜΊΕΣ ΚΑΙ ΕΠΙΜΗΚΎΝΣΕΙΣ ΤΟΥ ΜΗΡΙΑΊΟΥ ΚΑΙ ΤΗΣ ΚΝΉΜΗΣ ΔΕ.

Η ΑΣΘΕΝΗΣ ΠΡΟΣΗΛΘΕ ΜΕ ΕΠΙΠΛΟΚΕΣ ΕΠΕΜΒΑΣΕΩΝ ΠΟΥ ΔΙΕΝΕΡΓΗΘΗΚΑΝ 

ΑΛΛΑΧΟΥ



28 & 30 Ε (Θ) ΟΙΚΟΓΕΝΗΣ ΠΟΛΛΑΠΛΉ ΕΠΙΦΥΣΙΑΚΗ ΔΥΣΠΛΑΣΊΑ ΜΕ ΒΡΑΧΎ ΑΝΑΣΤΗΜΑ 

ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΊΣΘΗΚΕ ΜΕ ΑΡΘΡΟΠΛΑΣΤΙΚΕΣ ΙΣΧΊΩΝ ΑΜΦΩ ΣΤΑ ΝΕΑ ΘΗΛΥΚΑ ΑΤΟΜΑ, 

ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ ΛΟΙΠΩΝ ΕΠΙΦΥΣΕΩΝ  ΚΑΙ ΓΕΝΕΤΙΚΗ ΚΑΘΟΔΗΓΗΣΗ ΣΧΕΤΙΚΑ ΜΕ ΤΟΥΣ 

ΑΠΟΓΟΝΟΥΣ



ΠΟΛΛΑΠΛΉ ΕΠΙΦΥΣΙΑΚΗ ΔΥΣΠΛΑΣΊΑ ΜΕ ΒΡΑΧΎ ΑΝΑΣΤΗΜΑ ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΊΣΘΗΚΕ ΜΕ 

ΑΡΘΡΟΠΛΑΣΤΙΚΕΣ ΓΟΝΑΤΩΝ ΜΕ ΕΞΑΤΟΜΙΚΕΥΜΕΝΟΥΣ ΟΔΗΓΟΥΣ ΚΟΠΗΣ ΚΑΙ ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΗΣΗ 

ΠΕΛΜΑΤΟΓΡΑΦΗΜΑ ΠΡΙΝ & ΜΕΤΑ



22 Ε (Α) ΜΕ Σ.JACOBSEN ΜΕ ΕΠΩΔΥΝΑ ΥΠΕΞΑΡΘΡΗΜΑΤΑ ΓΟΝΑΤΟΣ ,ΕΠΩΔΥΝΕΣ 

ΜΥΟΚΛΩΝΙΕΣ,

ΕΠΏΔΥΝΑ ΟΙΔΉΜΑΤΑ ΑΡΘΡΙΚΆ ΚΑΙ ΠΕΡΙΑΡΘΡΙΚΑ

ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΤΗΚΕ  ΚΑΙ ΣΥΝΕΧΙΖΕΙ ΝΑ ΠΑΡΑΚΟΛΟΥΘΕΙΤΑΙ ΑΠΟ ΤΗΝ ΠΟΛΥΕΠΙΣΤΗΜΟΝΙΚΗ ΟΜΑΔΑ



ΣΤΟ ΚΕΣΝΟ ΠΑΡΕΧΕΤΑΙ 1-3 & 6 ΜΗΝΩΝ ΕΚΠΑΙΔΕΥΣΗ ΣΕ 
ΤΕΧΝΙΚΕΣ ΑΝΤΙΜΕΤΩΠΙΣΗΣ ΠΑΡΑΜΟΡΦΩΣΕΩΝ ΤΩΝ ΣΣΠ ΣΕ 

ΕΛΛΗΝΕΣ ΚΑΙ ΞΕΝΟΥΣ ΟΡΘΟΠΑΙΔΙΚΟΥΣ ΑΝΑΓΝΩΡΙΣΜΕΝΗ ΑΠΟ 
ΤΟ ΚΕ.Σ.Υ



Η ΠΟΛΥΕΠΙΣΤΗΜΟΝΙΚΗ ΟΜΑΔΑ ΤΟΥ ΚΕΣΝΟ ΔΗΜΟΣΙΕΥΕΙ ΚΑΙ 
ΠΑΡΟΥΣΙΑΖΕΙ TAILOR -MADE ΧΕΙΡΟΥΡΓΙΚΕΣ & ΠΑΘΟΛΟΓΙΚΕΣ 
ΠΡΟΣΕΓΓΙΣΕΙΣ ΣΕ ΔΙΕΘΝΗ FORA



ΤΟ ΚΕΣΝΟ ΣΥΝΕΡΓΑΖΕΤΑΙ ΜΕ ΑΛΛΟΥΣ ΦΟΡΕΙΣ ΚΑΙ ΣΥΛΛΟΓΙΚΟΤΗΤΕΣ 
ΕΝΙΣΧΥΟΝΤΑΣ ΤΗΝ ΑΣΘΕΝΟΚΕΝΤΡΙΚΗ ΣΤΟΧΕΥΣΗ  ΤΟΥ



ΤΟ ΚΕΣΝΟ ΣΤΗΡΙΖΕΙ ΤΟ ΟΡΑΜΑ ΤΟΥ ERN BOND : 
SHARE-CARE-CURE (ΜΟΙΡΑΣΟΥ-ΦΡΟΝΤΙΣΕ-ΘΕΡΑΠΕΥΣΕ)



Στηρίξτε την Προσπάθειά Μας για τα Σπάνια Νοσήματα

Σε έναν κόσμο που πολλοί ξεχνούν τους λιγότερο τυχερούς συνανθρώπους μας, εμείς επιδιώκουμε να δώσουμε φωνή και αγκαλιά σε εκείνους που την έχουν 

ανάγκη περισσότερο από ποτέ. Ολόκληρες ζωές επηρεάζονται από σπάνιες νόσους, αυτές που σχετίζονται με το γενετικό κώδικα των οστών, των χόνδρων και των μεταβολικών 

διαταραχών.

Ανήκουμε σε μια ομάδα αποφασισμένων επαγγελματιών υγείας και επιστημόνων που συναγωνίζονται για την ανακάλυψη απαντήσεων, την κατανόηση και 

την αντιμετώπιση αυτών των προκλητικών νόσων. Μαζί δημιουργούμε μια κοινότητα στήριξης και αναγνώρισης που επιδιώκει την δικαιοσύνη για τους ανυπεράσπιστους.

Οι ασθενείς που αντιμετωπίζουν αυτές τις προκλήσεις είναι πολύ περισσότερο από απλούς αριθμούς. Είναι πρόσωπα, οι ιστορίες τους αντανακλούν την δύναμη 

της ανθρώπινης βούλησης και ανθεκτικότητας. Αυτοί οι πολύτιμοι άνθρωποι χρειάζονται την βοήθεια μας.

Το Ευρωπαϊκό δίκτυο ERN BOND είναι η απάντηση στην ανάγκη για αλληλεγγύη και συνεργασία. Μέσα από αυτό το δίκτυο συνδέονται εθνικά εμπειρογνωμοσύνης και δημιουργείται μια 

συλλογική προσπάθεια για την καλύτερη υγειονομική φροντίδα για τους ασθενείς με σπάνιες νόσους.

Η προσπάθειά μας δεν θα ήταν δυνατή χωρίς την υποστήριξη και την δωρεά των φιλότιμων χορηγών μας. Η ενίσχυσή σας θα επιτρέψει την ανάπτυξη 

του κέντρου μας, την αναβάθμιση των εγκαταστάσεων και τον εκσυγχρονισμό των εξοπλισμών, ενισχύοντας έτσι την ικανότητά μας να βοηθήσουμε όσους περιμένουν την βοήθεια μας.

Είμαστε αποφασισμένοι να δώσουμε ελπίδα και δυναμικά αποτελέσματα σε αυτούς που το χρειάζονται περισσότερο. Ελάτε να συμβάλετε στο έργο μας, να είστε μέρος της προσπάθειας 

για μια καλύτερη και πιο ενδυναμωτική μέλλον για τους ασθενείς μας. Μαζί μπορούμε να φέρουμε αλλαγές, να ανταποκριθούμε στις ανάγκες τους και 

να δημιουργήσουμε έναν κόσμο που φροντίζει και στηρίζει κάθε του μέλος.

H ΠΡΌΣΚΛΗΣΗ ΤΟΥ ΚΕΣΝΟ


