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Η πομφολυγώδης επιδερμόλυση (Epidermolysis Bullosa 
– EB), γνωστή και ως «νόσος του δέρματος της πετα-
λούδας», αποτελεί μία από τις πιο σπάνιες και επώδυ-
νες γενετικές παθήσεις. Οι ασθενείς εμφανίζουν εξαι-
ρετικά εύθραυστο δέρμα και βλεννογόνους, με αποτέ-
λεσμα ακόμη και η ελάχιστη τριβή να προκαλεί πληγές, 
πομφόλυγες και χρόνιο πόνο. Η νόσος οφείλεται σε με-
ταλλάξεις γονιδίων που είναι υπεύθυνα για τη συνοχή 
των στιβάδων του δέρματος. 

Τα τελευταία δύο χρόνια, όμως, η επιστημονική 
κοινότητα καταγράφει σημαντικές εξελίξεις στον το-
μέα της θεραπεία που για πρώτη φορά δημιουργούν 
αισιοδοξία. Η EB περνά σταδιακά από την εποχή της 
αποκλειστικά υποστηρικτικής φροντίδας στην εποχή 
των στοχευμένων θεραπειών και της γονιδιακής απο-
κατάστασης.

Η ΕΠΑΝΑΣΤΑΣΗ ΤΗΣ ΓΟΝΙΔΙΑΚΗΣ 
ΘΕΡΑΠΕΙΑΣ

Η σημαντικότερη πρόοδος αφορά τις γονιδιακές θερα-
πείες. Το 2025 δημοσιεύθηκαν αποτελέσματα κλινικών 
μελετών που έδειξαν ότι γενετικά τροποποιημένα δερ-
ματικά μοσχεύματα μπορούν να επουλώσουν χρόνιες 
πληγές σε ασθενείς με σοβαρή δυστροφική EB.1 Η θε-
ραπεία βασίζεται στη λήψη κυττάρων από τον ίδιο τον 
ασθενή, στη διόρθωση του ελαττωματικού γονιδίου 
στο εργαστήριο και στην επανατοποθέτηση του νέου 
δέρματος στις πληγείσες περιοχές.2  

Ιδιαίτερη σημασία έχει και η έγκριση στις ΗΠΑ της 
θεραπείας Zevaskyn®,3,4 της πρώτης κυτταρικής γο-
νιδιακής θεραπείας για τη δυστροφική EB (RDEB). Η 
θεραπεία στοχεύει το γονίδιο COL7A1, το οποίο είναι 
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απαραίτητο για την παραγωγή κολλαγόνου τύπου VII, 
βασικού συστατικού που συγκρατεί τις στιβάδες του 
δέρματος ενωμένες. Οι μελέτες έδειξαν σημαντική 
επούλωση τραυμάτων και μείωση του πόνου (πλήρης 
επούλωση παρατηρήθηκε στο 16% των τραυμάτων 
που έλαβαν θεραπεία με ZEVASKYN έναντι κανενός 
από τα αντίστοιχα τραύματα ελέγχου και 28 από 43 
τραύματα που έλαβαν θεραπεία με ZEVASKYN επου-
λώθηκαν κατά 75% ή περισσότερο έναντι 7% των αντί-
στοιχα τραυμάτων ελέγχου).

Παράλληλα, συνεχίζεται η ανάπτυξη της τοπι-
κής γονιδιακής θεραπείας beremagene geperpavec 
(Vyjuvek®), ενός ‘γονιδιακού’ gel που εφαρμόζεται 
απευθείας στις πληγές.5 Λειτουργεί παρέχοντας λει-
τουργικά αντίγραφα του γονιδίου COL7A1 απευθείας 
στα κύτταρα του δέρματος, επιτρέποντας στο σώ-
μα να παράγει κολλαγόνο που λείπει, να επουλώσει 
υπάρχοντα τραύματα. Το φάρμακο έχει ήδη εγκριθεί 
σε αρκετές χώρες για τη θεραπεία δυστροφικής EB και 
θεωρείται μία από τις μεγαλύτερες προόδους στην 
ιστορία της νόσου. 

ΝΕΕΣ ΤΕΧΝΟΛΟΓΙΕΣ: BASE EDITING 
ΚΑΙ CRISPR

Το 2025 δημοσιεύθηκαν επίσης ιδιαίτερα ενθαρρυ-
ντικά δεδομένα για την τεχνολογία “base editing”, μια 
πιο ακριβή μορφή γονιδιακής διόρθωσης. Ερευνητές 
κατάφεραν να δημιουργήσουν δερματικά υποκατά-
στατα με διορθωμένες μεταλλάξεις για υπολειπόμενη 
δυστροφική και συνδεσμική EB, ανοίγοντας τον δρόμο 
για πιο ασφαλείς και μόνιμες θεραπείες στο μέλλον.6 

Η τεχνολογία CRISPR εξακολουθεί να μελετάται 
εντατικά, καθώς μπορεί θεωρητικά να διορθώσει τις 
μεταλλάξεις που προκαλούν τη νόσο απευθείας στο 
DNA του ασθενούς. Είναι μια τεχνολογία που λειτουρ-
γεί σαν ‘μοριακό ψαλίδι’ επιτρέποντας την εντόπιση 
και διόρθωση τμημάτων γονιδίων. Αν και βρίσκεται 
ακόμη σε πρώιμο στάδιο, θεωρείται πιθανό ότι μέσα 
στην επόμενη δεκαετία θα δούμε εξατομικευμένες γο-
νιδιακές θεραπείες για διαφορετικούς τύπους EB.7

ΒΛΑΣΤΟΚΥΤΤΑΡΑ ΚΑΙ ΑΝΑΓΕΝΝΗΤΙΚΗ 
ΙΑΤΡΙΚΗ

Ένα άλλο σημαντικό πεδίο έρευνας αφορά τα μεσεγ-
χυματικά βλαστοκύτταρα. Σύγχρονες μελέτες δείχνουν 
ότι τα κύτταρα αυτά λόγω των ανοσοτροποποιητικών 
και αντιφλεγμονωδών ιδιοτήτων τους, μπορούν να με-
ταναστεύσουν στις πληγές, όπου μειώνουν προάγουν 

παραγωγή COL και συνδράμουν στην βελτίωση πλη-
γών σε τύπους δυστροφικής ΕΒ.8 

Παράλληλα, οι επιστήμονες μελετούν τη χρήση 
εξωσωμάτων και βιολογικών ή μικρών μορίων παρα-
γόντων που θα μπορούσαν να ενεργοποιήσουν μηχα-
νισμούς επούλωσης χωρίς την ανάγκη εκτεταμένων 
επεμβάσεων.9,10,11

ΤΙ ΕΙΝΑΙ ΔΙΑΘΕΣΙΜΟ ΣΗΜΕΡΑ ΣΤΗΝ 
ΕΛΛΑΔΑ

Στην Ελλάδα, η αντιμετώπιση της πομφολυγώδους 
επιδερμόλυσης παραμένει δύσκολη, κυρίως λόγω της 
σπανιότητας της νόσου και της περιορισμένης εξει-
δίκευσης. Οι περισσότεροι ασθενείς παρακολουθού-
νται σε εξειδικευμένα κέντρα εμπειρογνωμοσύνης της 
Αθήνας και της Θεσσαλονίκης, κυρίως σε δερματολο-
γικές και παιδιατρικές μονάδες.

Η θεραπευτική προσέγγιση στη χώρα μας βασίζε-
ται κυρίως:
• στη φροντίδα τραυμάτων,
• στην πρόληψη λοιμώξεων,
• στη διατροφική υποστήριξη,
• στη διαχείριση πόνου,
• και στη διεπιστημονική παρακολούθηση.
Η πρόσβαση στις πιο σύγχρονες γονιδιακές θεραπείες 
παραμένει περιορισμένη και συνήθως γίνεται μέσω 
ειδικών προγραμμάτων, διεθνών συνεργασιών ή συμ-
μετοχής σε κλινικές μελέτες. Ωστόσο, η ευρωπαϊκή 
έγκριση νέων θεραπειών δημιουργεί προσδοκίες ότι 
τα επόμενα χρόνια θα υπάρξει σταδιακή πρόσβαση 
και στην Ελλάδα.

Στο ιατρείο Σπανίων Νόσων του νοσοκομείου Α. 
Συγγρός τρέχει κλινική μελέτη της Rheacell με βά-
ση τα βλαστοκύτταρα (allo-APZ2-EB-III A double-
blind, randomized, placebo-controlled, interventional, 
multicenter, phase III clinical trial to investigate the 
safety and efficacy of ABCB5-positive mesenchymal 
stromal cells (ABCB5+ MSCs) on epidermolysis bullosa 
(EB). 

Επίσης οι ασθενείς που παρακολουθούνται στο 
τμήμα έχουν πρόσβαση στο Filsuvez®, το πρώτο εγκε-
κριμένο φάρμακο για ενήλικες και παιδιά άνω των 6 
μηνών με δυστροφική ή συνδεσμική ΕΒ.12.Πρόκειται 
για ένα τοπικό Gel από εκχύλισμα φλοιού σημίδας 
που χρησιμοποιείται για την αντιμετώπιση τραυμά-
των. Βοηθά στην ταχύτερη επούλωση των πληγών, 
μειώνει τον πόνο καθώς και τον κίνδυνο λοιμώξεων 
και τη συνολική επιβάρυνση από τα χρόνια τραύματα. 

Με τη χρήση του ηλεκτρονικού συστήματος προέ-
γκρισης φαρμάκων υπάρχει και η δυνατότητα πρόσβα-
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σης σε άλλα φάρμακα όπως το Vijuvek®, καθώς και φάρ-
μακα εκτός ενδείξεων σε εξατομικευμένη βάση ανάλογα 
με τον κάθε ασθενή και τις ιδιαίτερες ανάγκες του. 

Ιδιαίτερα σημαντική είναι και η επανενεργοποίηση 
της Debra Greece 13,  του ελληνικού συλλόγου ασθενών 
και φίλων της πομφολυγώδους επιδερμόλυσης υπό την 
αιγίδα  της Ένωσης Σπανίων Ασθενών Ελλάδας14  (ΕΣΑ-
Ε) μετά από αδρανοποίηση πολλών ετών από 2017. Ο 
σύλλογος DEBRA είναι το πιο γνωστό παγκόσμιος μη 
κερδοσκοπικό δίκτυο σχεδόν 50 εθνικών ομάδων υπο-
στήριξης ασθενών, αφιερωμένο στην υποστήριξη ατό-
μων που επηρεάζονται από την Πομφολυγώδη Επιδερ-
μόλυση. H DEBRA Greece περνά σε μια «νέα αρχή» για 
την ελληνική κοινότητα ασθενών με EB.

Η οργάνωση είχε αρχικά ιδρυθεί το 2012 από γονείς 
παιδιών με EB και αποτελεί μέλος της διεθνούς οικογέ-
νειας DEBRA.  Στόχος της νέας προσπάθειας είναι:
• η ενημέρωση του κοινού,
• η διεκδίκηση καλύτερης πρόσβασης σε θεραπείες,
•  η ενίσχυση της ψυχολογικής και κοινωνικής υπο-

στήριξης,
•  και η δημιουργία εξειδικευμένων κέντρων φροντί-

δας στην Ελλάδα.

Η επανεκκίνηση της DEBRA Greece θεωρείται ιδιαί-
τερα σημαντική, καθώς οι ασθενείς με EB συχνά βιώ-
νουν κοινωνική απομόνωση και μεγάλες οικονομικές 
δυσκολίες λόγω του υψηλού κόστους επιδέσμων και 
εξειδικευμένων υλικών.

ΤΟ ΜΕΛΛΟΝ ΤΗΣ EB

Οι πάσχοντες ασθενείς μπορεί να είναι λίγοι σε αριθμό 
αλλά για τους ασθενείς που ζουν με EB, η νόσος είναι 
μια καθημερινή πραγματικότητα. Παρότι η πομφολυ-
γώδης επιδερμόλυση παραμένει ανίατη, η θεραπευτι-
κή εικόνα αλλάζει γρήγορα. Για πρώτη φορά υπάρχουν 
θεραπείες που δεν αντιμετωπίζουν απλώς τα συμπτώ-
ματα αλλά στοχεύουν στην γενετική αιτία της νόσου.

Τα επόμενα χρόνια αναμένουμε να δούμε συνδυ-
αστικές θεραπείες: γονιδιακή θεραπεία, αναγεννητική 
ιατρική, ανοσολογικές παρεμβάσεις και εξατομικευ-
μένη φροντίδα. Για τους ασθενείς και τις οικογένειές 
τους, αυτό σημαίνει κάτι που μέχρι πρόσφατα έμοιαζε 
αδιανόητο: πραγματική ελπίδα για μια καλύτερη και 
λιγότερο επώδυνη ζωή.
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