
 

 

Hellenic Pulmonary Hypertension Τεύχος Νο. 1 Επετειακό 

Πνευµονική Υπέρταση  
Ελλάδας 

 
 

 Ο “H.P.H.” είναι o ελληνικός µη κερδοσκοπικός 
οργανισµός ασθενών που εκπροσωπεί τους πάσχοντες µε 
Πνευµονική Υπέρταση 

Τι είναι η  
Πνευµονική Υπέρταση; 

Περιγραφή Είναι µία γρήγορα 
εξελισσόµενη & 
θανατηφόρα ασθένεια που 
προσβάλλει τους 
πνεύµονες και την καρδιά 

Συµπτώµατα Τα πιο συνήθη είναι: 
δύσπνοια, κόπωση & 
συχνά µελάνιασµα στα 
άκρα και στα χείλη 

Πρόγνωση Το 50% των ασθενών 
καταλήγει µέσα στα πρώτα 
3 χρόνια, έαν δεν λάβει 
φαρµακευτική αγωγή  

Ασθενείς Υπολογίζεται ότι νοσούν 
περισσότερα από 25 εκατ. 
άνθρωποι παγκοσµίως 

Θεραπεία Αυτή τη στιγµή δεν 
υπάρχει θεραπεία για 4 
από τους 5 τύπους Π.Υ. 

Ο χρόνος έχει µεγάλη σηµασία για τους ασθενείς µε Π.Υ. Καθώς 
τα συµπτώµατα είναι ήπια & κοινά σε πολλές ασθένειες, η 
διάγνωση καθυστερεί έως και 2 χρόνια. Ωστόσο, µε γρήγορη 
διάγνωση & θεραπεία, τόσο το ποσοστό επιβίωσης όσο και η 

ποιότητα ζωής µπορούν να βελτιωθούν σηµαντικά. 

Ταυτότητα Συλλόγου 
Η	   Πνευμονική	   Υπέρταση	   Ελλάδας	   –	   H.P.H	   είναι	   ένας	   μη	  
κερδοσκοπικός	   οργανισμός	   που	   ιδρύθηκε	   το	   2013	   με	   στόχο	   την	  
έγκυρη	   και	   έγκαιρη	   ενημέρωση	   σχετικά	   με	   τις	   εξελίξεις	   που	  
αφορούν	   την	   πάθηση	   της	   Πνευμονικής	   Υπέρτασης	   (ΠΥ).	   Σκοπός	  
μας	   είναι	   η	   συνέχιση	   και	   ενίσχυση	   του	   έργου	   των	   παγκόσμιων	  
συλλόγων	   ασθενών	   με	   ΠΥ	   και	   η	   προάσπιση	   των	   δικαιωμάτων	   των	  
πασχόντων	   της	   ελληνικής	   επικράτειας	  προς	  όλους	   τους	  αρμόδιους	  
φορείς.	  

	  
Ο σύλλογος δηµιουργήθηκε µε πρωτοβουλία των ελλήνων 
ασθενών µε ΠΥ, καθώς κρίθηκε απαραίτητο να υπάρχει ένας 
οργανισµός που να εκπροωπεί τους πάσχοντες και να προασπίζει 
τα δικαιώµατά τους, αλλά και να επιδιώκει την εξασφάλιση των 
καλύτερων δυνατών συνθηκών διαβίωσης για τους ίδιους και για 
τις οικογένειες τους. Η αποστολή του συλλόγου είναι η επίλυση 
των προβληµάτων των ασθενών τα οποία παρά την πρόοδο των 
τελευταίων ετών, είναι ακόµη πολλά. Επίσης, η συµµετοχή των 
ασθενών και των φροντιστών τους στις εκδηλώσεις µας συµβάλλει 
στην ανάπτυξη του πνεύµατος αλληλοβοήθειας και στήριξης και 
στην καταπολέµηση της οικονοµικής και ψυχολογικής 
κατάπτωσης τους. 

 



 

 
2 

Hellenic Pulmonary Hepertension Τεύχος Νο. 1 Επετειακό   
 

 

Στόχος µας ο αποχαρακτηρισµός  

της ΠΥ από θανατηφόρα νόσο 
 

Η οικογένεια της Πνευµονικής Υπέρτασης, αντιµπετωπίζοντας ένα 
τόσο σοβαρό νόσηµα, συχνά θρηνεί θύµατα. Θύµατα άγνοιας, είτε 
ιατρών είτε των ιδίων των ασθενών. Θύµατα που φεύγουν νωρίς από 
τη ζωή και αυτό πρέπει να αλλάξει.  

Κύριο µέληµα του συλλόγου µας είναι η συχνότερη και δυνατότερη 
ενηµέρωση των ίδιων των ασθενών και της ιατρικής κοινότητας γύρω 
από τα δρώµενα της νόσου. Μέσα στις προτεραιότητες µας είναι η 
στόχευση µας σε εξειδίκευση νέων ιατρών που να ασχολούνται µε το 
νόσηµα µας και η σύµπραξη µας µε κέντρα του εξωτερικού ώστε να 
εξασφαλίζεται η δυνατότητα πρόσβασης των ασθενών µας σε αυτά.  

Ο µεγαλύτερος στόχος µας είναι η ανάπτυξη ενός τµήµατος 
παρακολούθησης των παιδιών µε ΠΥ και για αυτό ξεκινήσαµε, ήδη, 
το σχεδιασµό για την δηµιουργία µονάδας εντατικής θεραπείας για 
παιδιά στην Θεσσαλονίκη.  

Είναι πολύ δύσκολο να συνεχίζουµε την προσπάθεια µετά από κάθε 
απώλεια. Αλλά δεν γίνεται να σταµατήσουµε, γιατί το όραµα µας για 
τον αποχαρακτηρισµό της ΠΥ από θανατηφόρα νόσο µας οδηγεί 
µπροστά.  

Με την υποστήριξη 
του PHA Europe 

	  

Ο	  H.P.H.	  ανήκει	  στην	  ευρύτερη	  οικογένεια	  του	  
ευρωπαϊκού	  οργανισμού	  πνευμονικής	  υπέρτασης.	  Ο	  
PHA	  Europe	  εργάζεται	  μαζί	  με	  τους	  εθνικούς	  
συλλόγους	  για	  να	  επιτύχει	  την	  ευαισθητοποίηση	  της	  
ευρωπαϊκής	  κοινής	  γνώμης,	  να	  εξασφαλίσει	  την	  
καλύτερη	  δυνατή	  ιατρική	  φροντίδα	  για	  τους	  ασθενείς	  
και	  τη	  διευκόλυσνη	  πρόσβασης	  στη	  θεραπεία,	  και	  για	  
να	  ενθαρρύνει	  την	  έρευνα	  για	  νέα	  φάρμακα	  και	  
θεραπείες.	  

H PHA Eueope στηρίζει τους εθνικούς συλλόγους, 
συνδράµει και ενισχύει τις πρωτοβουλίες τους και 

προωθεί τη συνεργασία και τη σύγκλιση των ευρωπαϊκών 
προτύπων ιατροφαρµακευτικής περίθαλψης 

Πρόεδρος  
Ιωάννα Αλυσανδράτου 
 
Αντιπρόεδρος 
Κατερίνα Συλιβού 
 
Γενικός Γραµµατέας 
Τάνια Παπαδοφραγκάκη 
 
Ειδικός Γραµµατέας 
Νικόλαος Δρογώσης 
 
Ταµίας 
Αντώνης Κονταράτος 

 
Μέλη 
Εµµανουέλα Λιναρδάκη 
Ελένη Κυπραίου 

Διοικητικό Συµβούλιο 
Συλλόγου 
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Το Έργο του Συλλόγου 
 

Τα επιτεύγµατα και οι στόχοι µας µέσα  
από τις καθιερωµένες δράσεις µας 

Σε αυτά τα δύο χρόνια που δραστηριοποιείται ο 
σύλλογος µας στα κοινά δρώµενα έχει να επιδείξει 
µία σειρά επιτυχών δράσεων που έχουν σαν σκοπό 
να καθιερώσουν στην συνείδηση του µελών µας την 
συστηµατική συµµετοχή σε δράσεις που ενισχύουν 
το αίσθηµα αλληλεγγύης, αλλά και να 
ευαισθητοποίησουν το ευρύ κοινό.  
 

1

Ποδηλατάδα 
 
Κάθε χρόνο, κοντά στην Παγκόσµια Ηµέρα 
Πνευµονικής Υπέρτασης 5 Μαίου, κάνουµε πετάλι 
στην περιοχή των Αθηνών, για την ευαισθητοποίηση 
του κοινού προάγοντας το άθληµα της ποδηλασίας, 
ένα άθληµα που συνδυάζει την σωµατική µε την 
ψυχική υγεία, ένα άθληµα της φύσης, ένα άθληµα 
καρδιάς! Στόχος µας είναι ο ποδηλατικός γύρος να 
επαναλαµβάνεται κάθε χρόνο ώστε να γίνει θεσµός 
στις συνειδήσεις ασθενών και πολιτών.  
 
Γυναίκες «εν» δράση 
 
Καθιερώθηκε για τον µήνα Νοέµβριο κάθε χρόνο η 
τελευταία Κυριακή του µήνα ως ηµέρα αφιερωµένη 
στις γυναίκες. Έχοντας ως εφαλτήριο ότι η νόσος 
χτυπά περισσότερο τις γυναίκες και µάλιστα 
συνηθέστερα στην πιο παραγωγική τους ηλικία, αυτή 
των 25-35, ενώνουµε την θετικότητα µας 
στοχεύοντας στην γυναικεία αλληλεγγύη από την 
µάνα, την αδερφή, τη φίλη, την γυναίκα ως σύµβολο 
δύναµης και αντοχής. 
 
 

2

Εκπαιδευτικό Διαδραστικό Πρόγραµµα  
 
Ξεκινήσαµε στα ελληνικά σχολεία και στην 
προσχολική κοινότητα, µια καινοτόµο πρωτοβουλία 
που αξιολογήθηκε από τους εκπαιδευτικούς 
λειτουργούς ως σηµαντικός προποµπός για τη 
ενδυνάµωση του ευαισθητοποιηµένου και ενήµερου 
ενήλικα στο µέλλον. Το πρόγραµµα «Γνωρίζω για την 
Σπανιότητα και Ζω µε αυτή» έχει σαν στόχο την 
ευαισθητοποίηση και ουσιαστική πληροφόρηση 
παιδιών και εφήβων γύρω από τις σπάνιες παθήσεις, 
την διαφορετικότητα και πάνω από όλα την 
διαµόρφωση της κοινωνικής τους συνείδησης. 
 
Μαραθώνιοι ζωής 
 
Με δεδοµένο ότι ένας µαραθωνοδρόµος µετά από 4 
ώρες τρεξίµατος δεν αναπτύσσει πνευµονικές πιέσεις 
πάνω από 30mmH20, ενώ ένας ασθενής µε 
πνευµονική υπέρταση ζει έναν καθηµερινό 
µαραθώνιο έχοντας πιέσεις άνω των 60 mmH2O, 
συµµετέχουν κάθε χρόνο αθλητές για εµάς τόσο στο 
µαραθώνιο όσο και στον ηµιµαραθώνιο. Στόχος µας 
είναι η αναγνώριση της νόσου στο πολυπληθές 
αθλητικό και µη κοινό. 

Με σύνθηµα “Μια ανάσα µία 
διαδροµή”, οι ποδηλάτες µας 

κατέκλυσαν τους δρόµους της Αθήνας 
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Ενηµέρωση κοινού 
 

Πραγµατοποιούµε 
κάθε χρόνο σειρά 
ενηµερωτικών 
εκδηλώσεων 
µοιράζοντας 
ενηµερωτικά 
φυλλάδια σε 
µεγάλους Δήµους 
της Αθήνας και της 
Θεσσαλονίκης δίνοντας στον κόσµο αναµνηστικά και 
έντυπα ενηµέρωσης  πετυχαίνοντας την αφύπνιση της 
κοινής γνώµης και την ενίσχυση της φωνής των 
ασθενών µε πνευµονική υπέρταση.  
 
Ηµέρα Σπανίων Παθήσεων 
 
Ο σύλλογός µας κάθε χρόνο για την Παγκόσµια 
Ηµέρα Σπανίων Παθήσεων (28 Φεβρουαρίου) 
συµµετέχει στις εκδηλώσεις του Eurordis µε ποικίλες 
δράσεις στοχεύοντας σε αντίστοιχη µε τα παγκόσµια 
πρότυπα αντιµετώπιση της νόσου και στην Ελλάδα.   
 

 
  
 
 
 
 
 

 
 
Οργάνωση & Συµµετοχή σε Συνέδρια 
 
Η συµβολή µας στη διοργάνωση ιατρικών 
σεµιναριών και συνεδρίων σε Αθήνα και 
Θεσσαλονίκη έφερε ως αποτέλεσµα την αναγνώριση 
της φωνής του ασθενή από τη ιατρική κοινότητα και 
την ευαισθητοποίηση για την ένταξη νέων ιατρών ως 
συµµάχους µας µε κεντρικό στόχο την έγκαιρη και 
έγκυρη διάγνωση της νόσου.  
 
 

 

Δηµιουργία µασκότ 
 
Προβήκαµε στη δηµιουργία της µασκότ του συλλόγου 
µας, του µικρού µοβ ελέφαντα, του «Πόνγκο», ο 
οποίος θα αποτελεί αναπόσπαστο κοµµάτι όλων των 
δράσεών µας µε στόχο την επικοινωνία τόσο της 
διαφορετικότητάς µας όσο και ενός από τα κύρια 
συµπτώµατα της νόσου, του µελανιάσµατος των 
χειλιών και των άκρων. 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

Κορδελάκι ευαισθητοποίησης 

Προχωρήσαµε στον 
σχεδιασµό και την 
παραγωγή ενός 
µοναδικού 
χαρακτηριστικού 
συµβόλου για την 
Πνευµονική Υπέρταση 
µε στόχο την εξοικείωση 
του συνόλου µε τη νόσο, 
την κατοχύρωση της 
στην συνείδηση των 
ασθενών και της ιατρικής 
κοινότητας, και την 
αναγνώρισή της µέσω 
του συµβόλου αυτού. 
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1

Η	  Γέννηση	  του	  Συλλόγου	  
	  
Τον	   Ιανουάριο	   του	   2013	   συστάθηκε	   επίσημα	   ο	  
πρώτος	  οργανισμός	  υποστήριξης	  πασχόντων	  με	  την	  
σπάνια	  νόσο	  της	  Πνευμονικής	  Υπέρτασης	  με	  σκοπό	  
να	   υπάρχει	   ένα	   συλλογικό	   όργανο	   που	   θα	  
υπερασπίζεται	   τα	   δικαιώματα	   των	   ασθενών	   και	   να	  
προσφέρει	  την	  απαραίτητη	  στήριξη	  και	  αλληλεγγύη	  
στους	   Έλληνες	  
πάσχοντες	   και	   στις	  
οικογένειες	   τους.	  
Ξεκινήσαμε	   εν	  
μέσω	   μίας	   δεινής	  
οικονομικής	   κρίσης	  
με	   μοναδικό	  
κριτήριο	   την	  
κάλυψη	   των	  
αναγκών	   και	   την	  
προάσπιση	   των	  
δικαιωμάτων	  των	  μελών	  του	  συλλόγου.	  	  	  

	  
Κάνοντας	  Πετάλι	  για	  την	  PH	  
	  
Με	   αφορμή	   την	   Παγκόσμια	   Ημέρα	   Πνευμονικής	  
Υπέρτασης—5	   Μαίου—διοργανώσαμε	   την	   πρώτη	  
μας	   εκδήλωση.	   Tην	   Κυριακή	   28	   Απριλίου	   2013	   τα	  
μέλη	   και	   οι	   φίλοι	   του	   νεοσύστατου	   συλλόγου	   μας	  
ένωσαν	  τις	  δυνάμεις	  τους	  και	  βγήκαν	  παρέα	  για	  μία	  
διαφορετική	   ποδηλατική	   βόλτα.	   Το	   πρωί	   δόθηκε	   η	  
πρώτη	   συνέντευξη	   τύπου	   για	   την	   Πνευμονική	  
Υπέρταση	   με	   τη	   συμμετοχή	   του	   κ.	   Ιωάννη	  Λεκάκη,	  

2

Καθηγητή	   Καρδιολογίας	   Ιατρικής	   Σχολής	   ΕΚΠΑ,	  
του	  κ.	  Παναγιώτη	  Καρυοφύλλη,	  καρδιολόγου	  του	  
Ωνάσειου	   Καρδιοχειρουργικού	   Κέντρου	   και	   της	  
Προέδρου	   του	   Συλλόγου	   μας	   κας	   Ιωάννας	  
Αλυσανδράτου.	  	  	  
	  
Η	   ποδηλατάδα	   ξεκίνησε	   στις	   11.00	   π.μ.	   από	   την	  
Αγία	  Σοφία	   του	  Ψυχικού	  με	   τελικό	  προορισμό	   το	  
Ολυμπιακό	   Ποδηλατοδρόμιο	   του	   ΟΑΚΑ	   στο	  
Μαρούσι,	   όπου	  και	   	  πραγματοποιήθηκε	   το	  πρώτο	  
συνέδριο	   μας.	   Η ποδηλατική βόλτα απετέλεσε 
την πρώτη πανελλαδική εκδήλωση ασθενών, η 
οποία στέφθηκε µε επιτυχία αποσπώντας τα 
πρώτα ενθαρρυντικά θετικά σχόλια ιατρικών 
εφηµερίδων, διαδικτυακών µέσων, 
ραδιοφωνικών εκποµπών στην Ελλάδα καθώς 
και σχετικών αναφορών στο Εξωτερικό µέσω 
του οργανισµού της Ευρώπης.  

Την εκδήλωση µας τίµησαν µε την παρουσία 
τους ο Υφυπουργός Υγείας Μάριος Σαλµάς, ο 
Αναπληρωτής Καθηγητής της Ιατρικής Σχολής 
Αθηνών Στυλιανός Ορφανός και ο καρδιολόγος 
Παναγιώτης Καρυοφύλλης. ο Δήµαρχος 
Αµαρουσίου και Πρόεδρος του Iατρικού 
Συλλόγου Αθηνών Γιώργος Πατούλης. Δίπλα 
µας ακόµα ήταν η Ελληνική Οµονσπονδία 
Ποδηλασίας, Ποδηλατικοί σύλλογοι – Οµάδες 
των Αθηνών καθώς και φίλοι του ποδηλάτου!	  	  
 
	  
	  

	  
	  

Ανασκόπηση των δράσεων µας 
 
Σκοπός του συλλόγου είναι η ενεργή παρουσία στα κοινά δρώµενα, η καθιέρωση εκδηλώσεων 
ευαισθητοποίησης και στήριξης των µελών µας, και η συνεχής συµµετοχή µας σε όλες τις δραστηριότητες που 
ενισχύουν το πνεύµα αλληλεγγύης µεταξύ ασθενών, φροντιστών και ιατρών. 
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	  Ενημέρωση	  κοινού	  σε	  πέντε	  δήμους	  των	  Αθηνών	  
	  
Το	   καλοκαίρι	   του	   2013,	   ο	   σύλλογος	   πραγματοποίησε	  
σειρά	   ενημερωτικών	   εκδηλώσεων	   σε	   διάφορους	  
δήμους	   των	   βορείων	   προαστίων	   των	   Αθηνών,	   με	  
σκοπό	  την	   αφύπνιση	   της	   κοινής	   γνώμης	   και	  την	  
ενίσχυση	   της	   φωνής	   των	   ασθενών	   με	   πνευμονική	  
υπέρταση	   και	   τη	   συνολική	   αναγνώριση	   των	   σπάνιων	  
παθήσεων.	  Μοιράστηκαν	   ενημερωτικά	   φυλλάδια,	  
αναμνηστικές	  κονκάρδες	  και	  καπέλα.	  	  
	  
Την	   δράση	   μας	   τίμησαν	   οι	   Δήμαρχοι	  
Αμαρουσίου,	  Χαλανδρίου,	  Ψυχικού,	   Kηφισιάς	  	  
και	  Διονύσου.	  	  	  

	  
	  
	  
	  
	  

Η	   ενημέρωση	   κοινού	   ολοκληρώθηκε	   με	   θεαματικά	  
αποτελέσματα	   για	   την	   αποστολή	   μας,	   καθώς	  
βρέθηκαν	   τέσσερις	   ασθενείς	   μας,	   η	   μία	   εξ	   αυτών	   με	  
διαγνωσμένη	   την	   νόσο	   και	   χωρίς	   φαρμακευτική	  
αγωγή.	   Γεγονός	   που	   καταδεικνύει	   την	   άμεση	   ανάγκη	  
για	   σωστή	   πληροφόρηση,	   τόσο	   στην	   ιατρική	  
κοινότητα	  όσο	  και	  σε	  όλους	  τους	  συμπολίτες	  μας.	  	  
 
Μιλώντας σε τηλεοπτική εκποµπή 
	  
Στα τέλη Ιουνίου, το κανάλι Newsit και η εκποµπή 
«AMEA η φωνή σου» την οποία παρουσιάζει ο 
δηµοσιογράφος Βαγγέλης Σαρρής φιλοξένησε την 
φωνή του συλλόγου µας για να ακουστεί η σπάνια 
νόσος µας.  	  
	  
	  

Η εκποµπή ήταν αφιερωµένη στις σπάνιες 
παθήσεις και κυρίως στον ίδιο τον πάσχοντα. 
Στο στούντιο φιλοξενήθηκε ακόµα ο κύριος 
Σωτήρης Σακελλαρίου, ασθενής µε 
αχονδροπλασία, καθώς και ο Θανάσης 
Αναχουρλής Πρόεδρος του συλλόγου 
αθλουµένων νεφροπαθών.	  

	  
	  

Πρώτη	  ευρωπαϊκή	  διάκριση	  του	  συλλόγου	  
	  
Τον	   Σεπτέμβριο	   του	   2013	   βρεθήκαμε	   για	   πρώτη	  
φορά	   στην	   Γενική	   Συνέλευση	   του	   Ευρωπαϊκού	  
Οργανισμού	   Πνευμονικής	   Υπέρτασης	   (PHA	  
Europe).	   	  Εκεί	  ενώσαμε	   τη	  φωνή	  μας	  με	  όλη	   την	  
Ευρώπη	   και	   αντλήσαμε	   δύναμη	   από	   το	   ζεστό	  
καλωσόρισμα	   όλων	   των	   μελών	   του	   οργανισμού.	  
Αναγνωρίζοντας	   τις	   προσπάθειες	   και	   τα	  
επιτεύγματα	   του	   νεοσύστατου	   οργανισμού	   μας,	   ο	  
PHA	   Europe	   μας	   βράβευσε	   δίνοντας	   μας	   την	  
τρίτη	   θέση	   για	   την	   καλύτερη	   Καμπάνια	   για	   την	  
Ημέρα	  Πνευμονικής	  Υπέρτασης.	  	  
	  
	  Η	   αναγνώριση	   των	   προσπαθειών	   που	  
καταβάλαμε	  τους	  πρώτους	  μήνες	  λειτουργίας	  του	  
συλλόγου	  μας	  γέμισε	  περηφάνια	  και	  ευθύνη	  για	  να	  
συνεχίσουμε	   για	   το	   καλύτερο	   δυνατό!	   Η	  Ετήσια	  
Γενική	  Συνέλευση	  του	  PHΑ	  Europe	  διοργανώθηκε	  
στην	  πόλη	  Κάστελντεφελς,	  η	  οποία	  βρίσκεται	  λίγο	  
έξω	   από	   τη	   Βαρκελώνη,	   από	   τις	   11	   έως	   τις	   15	  
Σεπτεμβρίου.  
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Οι τρείς νικήτριες του διαγωνισµού! Από αριστερά προς 
τα δεξιά διακρίνονται η Natalia Maeva από τη 
Βουλγαρία που κατέλαβε τη 2η θέση, η Agnieszka 

Bartosiewicz απο τη Πολωνία που πήρε τη 1η θέση, και η 
Ιωάννα Αλυσανδράτου της ελληνικής PH 

Ειδικό	  ενημερωτικό	  περιοδικό	  για	  τη	  Σπανιότητα	  
	  

Τον Οκτώβριο του 2013, η Πνευµονική Υπέρταση 
Ελλάδας προχώρησε σε ακόµη µία καινοτόµο ιδέα, 
παρουσιάζοντας το πρώτο τεύχος αφιερωµένο στις 
σπάνιες παθήσεις από τους ίδιους τους ασθενείς. Το 
“Επικοινωνώντας την Σπανιότητα” αποτελεί µία 
εθελοντική προσπάθεια ενηµέρωσης και ενίσχυσης 
της αλληλεγγύης µεταξύ των “σπανίων” ασθενών.  
Κύριος σκοπός είναι, µέσω της ενηµέρωσης, να 
εξαλείψει το «σύµπτωµα της αποµόνωσης» που 
προκαλεί η σπανιότητα των ασθενειών µας και να 
δηµιουργήσει µία «γερή αλυσίδα» από χιλιάδες 
«σπάνιους κρίκους», οι οποίοι, παρά τις όποιες 
διαφορές των παθήσεών µας, όλοι µας στην ουσία 
επιζητούµε το ίδιο πράγµα: καλύτερες συνθήκες 
περίθαλψης, θεραπείας, και φυσικά ποιότητας ζωής. 
Το περιοδικό ανήκει σε όλους τους σπάνιους 
ασθενείς που µπορούν µέσα από αυτό να 
αναδείξουν τα θέµατα που τους αφορούν και να 
αναζητήσουµε όλοι µαζί ουσιαστικές λύσεις για την 
κοινότητά µας.  

 
	   Επίσκεψη	  στη	  Θεσσαλονίκη	  	  

	  
Η	  Πνευμονικής	  Υπέρτασης	  Ελλάδας	  συμμετείχε	  στο	  6ο	  
Συνέδριο	   Σπανίων	   Παθήσεων	   που	   διοργάνωσε	  
η	  Πανελλήνια	   Ένωση	   Σπανίων	   Παθήσεων	  
(Π.Ε.Σ.ΠΑ.)	  στη	  Θεσσαλονίκη	   στις	   11	   &	   12	  Οκτωβρίου	  
2013	  με	   θέμα	   «Οι	   Σπάνιες	   Παθήσεις	   στη	   Βόρεια	  
Ελλάδα»,	   προσφέροντας	   μας	   την	   ευκαιρία	   να	  
γνωρίσουμε	   από	   κοντά	   τους	   ασθενείς	   της	   βόρειας	  
Ελλάδας.	   Το	   Συνέδριο	   πραγματοποιήθηκε	   σε	  
συνεργασία	   με	   την	   Ιατρική	   Εταιρεία	   Αθηνών,	   στο	  
πλαίσιο	   της	   συνεχιζόμενης	   εκπαίδευσης	   των	  
επαγγελματιών	   υγείας,	   με	   στόχο	   να	   αποτελέσει	   το	  
έναυσμα	   για	   μια	   σειρά	   από	   εκπαιδευτικές	   εκδηλώσεις	  
με	   απώτερο	   σκοπό	   την	   πληρέστερη	   εκπαίδευση	   των	  
επαγγελματιών	  υγείας	  για	  τις	  σπάνιες	  παθήσεις.	  
	  
Τιμιτική	  διάκριση	  από	  τους	  Έλληνες	  ασθενείς	  
	  
Στις	   8	   &	   9	   Νοεμβρίου	   δώσαμε	   το	   παρόν	   στο	   δεύτερο	  
Πανελλήνιο	   Συνέδριο	   Ασθενών	  «Patients	   in	   Power	  
2013»,	   το	   οποίο	   διοργανώθηκε	   υπό	   την	   αιγίδα	   του	  
Υπουργείου	   Υγείας	   σε	   συνεργασία	   με	   το	  Health	  Daily.	  
Με	  κεντρικό	  σύνθημα	   την	  πρωτοβουλία	   των	  ασθενών,	  
το	   συνέδριο	   είχαν	   την	   ευκαιρία	   να	   παρακολουθήσουν	  
449	   σύνεδροι	   που	   εκπροσωπούσαν	   στην	   πλειοψηφία	  
τους	   συλλόγους	   και	   οργανώσεις	   ασθενών	  
εξασφαλίζοντας	   τους	   τη	   δυνατότητα	   να	   συναντηθούν	  
και	  να	  

συζητήσουν	   με	   τους	   άλλους	   «εταίρους»	   της	   υγείας,	  
φλέγοντα	  ζητήματα	  του	  κλάδου	  που	  προκαλούν	  έντονο	  
προβληματισμό.	   Ο	   σύλλογος	   μας	   έλαβε	   τιμητική	  
διάκριση	   σε	   αναγνώριση	   των	   καλών	   πρακτικών	   σε	  
θέματα	   ενημέρωσης,	   ευαισθητοποίησης	   και	  
προάσπισης	  καλής	  υγείας	  των	  μελών	  μας.	  
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Γυναίκες “εν” δράση 
 
Στο πλαίσιο του µήνα ευαισθητοποίησης για την 
Πνευµονική Υπέρταση, τον Νοέµβριο, ο HPH 
διοργάνωσε για πρώτη φορά µία φιλανθρωπική 
µουσική εκδήλωση µε ποιοτική ζωντανή µουσική 
από τον µοναδικό συνθέτη Αντώνη Γούναρη σε 
συνδυασµό µε το εξαιρετικό φαγητό του 
εστιατορίου « 57 » στην Άνω Γλυφάδα. 
  
Μια φιλανθρωπική µουσική εκδήλωση 
πλαισιωµένη από γυναίκες. Από την γυναίκα για τη 
γυναίκα µε σκοπό την έµπρακτη συµπαράσταση 
των πασχόντων της Πνευµονικής Υπέρτασης, µια 
δύσκολη νόσο που «προτιµά» νέες γυναίκες. Την 
εκδήλωση µας τίµησε µε την παρουσία του ο 
ηθοποιός Θανάσης Τσαλταµπάσης που στηρίζει 
διαρκώς όλες τις προσπάθειες µας. 
 

 
Θεσµική αναγνώριση της ασθένειας 
 
Μετά από ενέργειες και την παρέµβαση του 
συλλόγου µας, η νόσος της Πνευµονικής 
Υπέρτασης καθιερώθηκε και αναγνωρίστηκε µε το 
ΦΕΚ 2906/18-11-13 µέσα στις 43 παθήσεις όπου η 
αναπηρία µας κρίνεται επ’ αόριστον (από το 
στάδιο 3 της νόσου και άνω). 

 
Όλα για την Υγεία µου: 
Σπάνιος ναι, µόνος όχι 
 
Η Πνευµονική Υπέρταση Ελλάδας 
φιλοξενήθηκε µαζί µε άλλους “σπάνιους” 
συλλόγους στην δηµοφιλή τηλεοπτική εκποµπή του 
Mega Channel «Όλα για την Υγεία µου» του κ. 
Μιχάλη Κεφαλογίαννη, η οποία προβλήθηκε το 
Σάββατο 21 Δεκεµβρίου 2013. Η εκποµπή ήταν 
αφιερωµένη στα σπάνια νοσήµατα και στους 
«σπάνιους» ανθρώπους που τελικά φαίνεται ότι 
αφορούν πάνω από 800.000 Έλληνες ασθενείς.  

 
Εργαλεία Ζωής Ασθενών & Φροντιστών 
 
Τα Εργαλεία Ζωής είναι το πιο ουσιαστικό µέσο 
που έχει ο ασθενής στα χέρια του για να 
καταγράφει και να παρακολουθεί την εξέλιξη της 
κατάστασης του. Σε συνέντευξη τύπου στο Αττικό 
Νοσοµείο στις 19 Δεκεµβρίου παρουσιάστηκε από 
τους Καθηγητές της Ιατρικής Σχολής Αθηνών 
Απόστολο Αρµαγανίδη και Στυλιανό Ορφανό και 
την Πρόεδρο του συλλόγου µας Ιωάννα 
Αλυσανδράτου µία πρόσφατη επιστηµονική έρευνα 
η οποία συνέβαλε στην κατανόηση των ευρύτερων 
επιπτώσεων  της νόσου στη ζωή των ασθενών και 
των φροντιστών πέρα απο τη σωµατική 
επιβάρυνση. Αποτέλεσµα της έρευνας ηταν τα 
Εργαλεία Ζωής, δηλαδή ένα ηµερολόγιο 
καταγραφής της κάταστασης του ασθενούς.  
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Ο στόχος των Εργαλείων Ζωής είναι, αφενός, να 
κατανοήσουµε καλύτερα την Π.Α.Υ. και την 
επίδραση της στα συναισθήµατα µας, στη συνολική 
µας κατάσταση και στην καθηµερινότητα µας και, 
αφετέρου, να ενηµερώσουµε την επιστηµονική 
κοινότητα για τον συνολικό αντίκτυπο της Π.Α.Υ 
στον ασθενή και το περιβάλλον του 
χρησιµοποιώντας ένα δοµηµένο τρόπο ο οποίος στη 
συνέχεια µπορεί να χρησιµοποιηθεί στις συνοµιλίες 
µε τον ιατρό µας, την οικογένεια, τους φίλους και 
τους φροντιστές µας προκειµένου να εστιάσουµε 
στα ζητήµατα που µας απασχολούν και να 
αναζητήσουµε την ψυχολογική στήριξη που 
απαιτείται για να αντιµετωπίσουµε την νόσο.  

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
Ο PHA Europe επιβράβευσε τις προσπάθειες του 
συλλόγου µας για την αξιοποίηση των Εργαλείων 
Ζωής και για τις προσπάθειες που καταβάλλονται 
για την καλύτερη δυνατή χρήση τους, δίνοντας µας 
το βραβείο για την Καλύτερη Πρακτική Εφαρµογή. Η 
πιο σηµαντική συνεισφορά που προέκυψε από την 
εµπειρία µας, η οποία και υιοθετήθηκε από τον 
Ευρωπαϊκό Οργανισµό, ήταν η έκδοση µίας πιο 
σύντοµης και πρακτικής έκδοσης των εργαλείων, η 
οποία µπορεί να αξιοποιείται ευκολότερα, 
συχνότερα και καλύτερα από ασθενείς, φροντιστές 
και ιατρούς. 
 
 

Γνωρίζω για την Σπανιότητα και Ζω µε αυτή 
 
Θέλοντας να ενισχύσουµε και να συµβάλλουµε 
στο παγκόσµιο έργο των οργανισµών που δρουν 
γύρω από τα σπάνια νοσήµατα (Eurordis – 
European Rare Diseases Organiasation, 
RareConnect, National Organization for Rare 
Disorders) και µε αφορµή την Παγκόσµια Ηµέρα 
Σπανιών Παθήσεων—την 28η Φεβρουαρίου—
προχωρήσαµε στην δηµιουργία του διαδραστικού 
εκπαιδευτικού προγράµµατος «Γνωρίζω για την 
Σπανιόητα και Ζω µε αυτή».   
 
Σκοπός του προγράµµατος είναι να 
ευασθητοποιήσουµε παιδιά και εφήβους ως προς 
την σπανιότητα και τη διαφορετικότητα στη ζωή. 
Το πρόγραµµα απευθύνεται σε όλα τα σχολεία 
της ελληνικής επικράτειας όπως και σε παιδάκια 
προσχολικής ηλικίας µε τη µορφή “παίζουµε και 
ενηµερωνόµαστε” µέσα από σπάνιες λέξεις και 
ιστορίες για σπάνια ζώα αναγνωρίζοντας έτσι τη 
σπανιότητα και συµπεριλαµβάνοντας την στην 
καθηµερινότητα µας. Απώτερος σκοπός του 
προγράµµατος είναι η ευαισθητοποίηση της 
ελληνικής κοινωνίας βάζοντας ισχυρές βάσεις 
στην οικογένεια και αποβλέποντας σε 
ευαισθητοποιηµένους ενήλικες του αύριο 
απαλλαγµένους από φοβίες και προκαταλήψεις 
για την όποια µορφή σπανιότητας. 
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Εκδήλωση για την Ηµέρα Σπανίων Παθήσεων 
 
Για την Παγκόσµια Ηµέρα Σπανίων Παθήσεων 
η Πνευµονική Υπέρταση Ελλάδας γέµισε µε 
χρώµατα, χαµόγελα και αισιοδοξία τοους δρόµους 
της Κηφισιάς. Η 28η Φεβρουαρίου έχει καθιερωθεί 
ως Παγκόµισα Ηµέρα Σπανίων Παθήσεων µε 
εκδηλώσεις σε όλο τον κόσµο. Τα µέλη του 
συλλόγου µας συγκεντρώθηκαν στους κεντρικούς 
δρόµους της Κηφισιάς προσφέροντας ενηµερωτικά 
φυλλάδια και µπαλόνια στο κοινό που εκδήλωσε 
θερµό ενδιαφέρον και αγκάλιασε την προσπάθεια 
µας.  
 

 Συµµετοχή στο Συνέδριο του EPF στην Αθήνα 
 
To European Patients Forum διοργάνωσε Συνέδριο 
µε θέµα την Διασυνοριακή Φροντίδα Υγείας από 
τις 7 εώς τις 9 Απριλίου 2014 στην Αθήνα. Ο 
σύλλογος µας συµµετείχε θέτοντας την δική του 
οπτική για τα 
θέµατα και 
προβλήµατα της 
νόσου µας 
εκφράζοντας την 
ανησυχία για την 
υλοποίηση του 
προγράµµατος 
διασυνοριακής 
φροντίδας στην 
Ελλάδα και 
δηλώνοντας την 
δυναµική του 
παρουσία για την 
παρακολούθηση 
και την υλοποίηση 
του πρόγραµµατος 
αυτού στην χώρα µας. 

Δημιουργία	  της	  δικής	  μας	  ιστοσελίδας	  
	  
Την	   άνοιξη	   του	   2014	   η	   ιστοσελίδα	   του	   συλλόγυ	  
ανέβηκε	   στον	   αέρα,	   προσφέροντας	   μας	   ένα	  
ξεχωριστό	   χώρο	   επικοινωνίας.	   Η	   ηλεκτρονική	  
διεύθυνση	   www.hellenicpulmonaryhypertension.gr	  
αποτελεί	  το	  μέσο	  επικοινωνίας	  των	  εκδηλώσεων	  μας	  
καθώς	   και	   τη	   βάση	   μας	   για	   την	   ενημέρωση	   και	  
κατεύθυνση	   των	   ασθενών	   σχετικά	   με	   τα	   δικαιώματά	  
που	   τους	   παρέχει	   η	   κείμενη	   Νομοθεσία	   αλλά	   και	   οι	  
αλλαγές	  που	  προκύπτουν	  καθημερινά	  σε	  αυτή.	  
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Σειρά εκδηλώσεων για τις 5 Μαίου 
 
Συνεπείς στο ραντεβού µας για την τίµηση της 
παγκόσµιας Ηµέρας Πνευµονικής Υπέρτασης—5 
Μαίου—πραγµατοποιήσαµε µία σειρά δράσεων µε 
σκοπό την ενηµέρωση και ευαισθητοποίηση του 
κοινού και την ένδειξη αλληλεγγύης στα µέλη µας. 
Την Κυριακή 27 Απριλίου συγκεντρωθήκαµε στην 
Πλατεία Ασωµάτων, στο τέρµα της Έρµου, για µια 
«αλλιώτικη» βόλτα στο ιστορικό κέντρο της 
Αθήνας. Η αφετηρία των ποδηλατιστών µας ήταν 
στη συµβολή Ασωµάτων και Ερµού στις 9.30 π.µ. 
και ο τερµατισµός στο Θησείο. Δηµιούργησαµε για 
πρώτη φορά ένα διαφηµιστικό τηλεοπτικό σποτ για 
να επικοινωνήσουµε την εκδήλωση µε την βοήθεια 
του καλλιτέχνη Νίκου Ίγνατιάδη που προσέφερε 
την µουσική επένδυση.  
 
Τα Ελληνικά µέσα ενηµέρωσης αναφέρθηκαν µε τα 
καλύτερα λόγια για την εκδήλωσή µας. 
Το iatronet.gr, το onmed.gr και το Βήµα, µεταξύ 
άλλων, κοινοποίησαν την εκδήλωση και 
φιλοξένησαν δηλώσεις της Προέδρου του 
Συλλόγου, Ιωάννας Αλυσανδράτου: «Είναι 
ιδιαίτερα σηµαντικό για εµάς να βλέπουµε τη θετική 
απήχηση του κοινού και των συνοδοιπόρων µας στις 
προσπάθειές µας. Η ζωή των ασθενών µε 
Πνευµονική Αρτηριακή Υπέρταση είναι πολύ 
δύσκολή και η κάθε µας ανάσα είναι σηµαντική. Το 
να βλέπουµε τον κόσµο να προσέρχεται για να µας 
δώσει µια ανάσα 
ζωής, έστω 
συµβολικά µε τη 
συµµετοχή του σε 
µία βόλτα µε 
ποδήλατα, 
δείχνοντάς µας 
έµπρακτα τη 
συµπαράστασή 
του, µας δίνει 
κουράγιο και 
αισιοδοξία για το 
µέλλον, ένα 
µέλλον µε βαθιές 
ανάσες για όλους 
µας.» 
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Γεύµα Εργασίας µε τον Υπουργό Υγείας 
Tην Τετάρτη 30 Απριλίου ύστερα από πρωτοβουλία 
του συλλόγου 
µας, ιατροί, 
επαγγελµατιές 
και 
εκπρόσωποι 
των ασθενών 
συναντήθηκαν 
µε τον 
Υπουργό 
Υγείας Άδωνη 
Γεωργιάδη µε 
στόχο την συζήτηση και την προσπάθεια επίλυσης 
των σοβαρών θεµάτων που απασχολούν τον χώρο 
των σπανίων παθήσεων στην Ελλάδα. Ο Υπουργός 
δεσµεύτηκε για την βοήθεια στα θέµατα του 
συλλόγου µας καθώς και στην υλοποίηση 
προγράµµατος καταγραφής (registry) των ασθενών 
µας. 
 
Εκπροσώπηση στον Ηµιµαραθώνιο της Αθήνας 
Ο σύλλογος µας εκπροσωπηθηκε στον 
Ηµιµαραθώνιο των Αθηνών, που έγινε την Κυριακή 
4 Μαίου, από τους µαραθωνοδρόµους, Νίκο 
Σκουριά, Νόντα Ξένο, Νίκο Μανδαλόπουλο, 
Παναγιώτη Αγιαννίδη και Βαγγέλη Θρασύβουλου 
στην διαδροµή των τριών χιλιοµέτρων. Όλοι 
δώσανε την ανάσα τους για όλους εµάς, 
σηµειολογικά και ουσιαστικά, και έκαναν την αρχή 
για την υποστήριξή µας στο µέλλον. 

Παρουσίαση καλών δράσεων και πρακτικών 
Η «Πνευµονική Υπέρταση Ελλάδας» παρευρέθηκε 
στην εκδήλωση που συνδιοργάνωσαν 5 σύλλογοι 
ασθενών στο Impact Hub Athens, ένα τοπικό δίκτυο 
συνεργατικότητας το οποίο φιλοξενεί διάφορες 
δραστηριότητες. Σκοπός της εκδήλωσης ήταν η 
ενδυνάµωση των σχέσων της κοινότητας των 
κοινωνικά ευπαθών οµάδων καθώς και η 
παρουσίαση του πρόγραµµα των δράσεων του 
συλλόγου και εκείνων των πρακτικών που 
απέδωσαν καρπούς και µπορούν να εµπνεύσουν την 
ανάληψη ανάλογων πρακτικών από άλλους 
συλλόγους.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Την εκδήλωση άνοιξε η Πνευµονική Υπέρταση 
Ελλάδας παρουσιάζοντας το πρόγραµµα µας για το 
2014 και τις καλές πρακτικές του συλλόγου: την 
ετήσια ποδηλατάδα, το διαδραστικό εκπαιδευτικό 
πρόγραµµα ενηµέρωσης για τις σπάνιες παθήσεις, 
καθώς επίσης και το χαρακτηριστικό µωβ 
κορδελάκι. 
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Παρέµβαση στην Ευρωβουλή 
 
Τον Μάιο του 2014 κοινοποιήσαµε στους 
ευρωβουλευτές τα προβλήµατα που αντιµετωπίζουν 
οι σπάνιοι ασθενείς και τα µέλη του συλλόγου µας. 
Ζητήσαµε να επιδιωχθεί µε κάθε τρόπο η 
δυνατότητα µεταµόσχευσης, να εξασφαλιστεί ο 
έλεγχος εφαρµογής του ευρωπαϊκού κανονισµού 
2011/24/ΕΕ, καθώς και να προχωρήσει η 
εκπαίδευση και διασύνδεση της ευρωπαϊκής 
ιατρικής κοινότητας. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Η Πνευµονική Υπέρταση  
εκτός των ορίων συνταγογράφησης 
 
Τον Σεπτέµβριο του 2014, ύστερα από παρέµβαση 
του συλλόγου στο Υπουργείο Υγείας και στον 
ΕΟΠΥΥ, πετύχαµε την αφαιρεση της σπάνιας νόσου 
µας απο τα όρια συνταγογράφησης των ιατρών. 
Κοινοποίησαµε σε όλους τους αρµόδιους φορείς 
αναλυτική επιστολή για τους σηµαντικούς λόγους 
εξαίρεσης της Πνευµονικής Υπέρτασης από τα όρια 
συνταγογράφησης, και το πετύχαµε τόσο σε 
κλινικούς όσο και σε ιδιώτες ιατρούς.  
 
 
 
	  

Το “Επικοινωνώντας τη Σπανιότητα”  
πάει Volta 
 
Το ενηµερωτικό έντυπο µας για τους σπάνιους 
ασθενείς «Επικοινωνώντας τη Σπανιότητα» 
θέλοντας να ενισχύσει τον σπάνιο κόσµο µας 
µέσω της εποικοινωνίας θεµάτων από την 
εγχώρια και τη διεθνή κοινότητα, ξεκίνησε µία 
νέα συνεργασία και πλέον διανέµεται δωρεάν 
µέσω του περιοδικού ποικίλης ύλης Volta, το 
οποίο κυκλοφορεί σε πάνω από 20.000 αντίτυπα 
στα βόρεια και νότια προάστεια των Αθηνών. 
Βάζουµε έτσι ένα ακόµα λιθαράκι για την ένωση 
των σπανίων συλλόγων και την ενδυνάµωση της 
φωνής των µεµονωµένων ασθενών µε στόχο ένα 
καλύτερο αύριο για τις σπάνιες παθήσεις και 
κυρίως για την ένταξη της σπανιότητας στην 
καθηµερινή ζωή της πόλης µας.  
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Βήµατα για την βελτίωση της καθηµερινότητας µας 
 
Με στόχο την προάσπιση του δικαιώµατος για 
καλύτερη ποιότητα ζωής των ελλήνων πασχόντων µε 
το σπάνιο νόσηµα της Πνευµονικής Υπέρτασης, ο 
σύλλογος προέβη σε συµφωνία µε ιδιωτικές εταιρείες 
προς διεκόλυνση της καθηµερινότητας των µελών 
µας.   
 
Η εταιρεία «Hemoglobe Hellas» συµφώνησε για την 
παροχή αποστολής φαρµάκων στο σπίτι για τους 
ασθενείς που τους χορηγούνται τα 
φάρµακα FLOLAN, REMODULIN, VELETRI. Η εν 
λόγω εταιρεία παρέχει στους ασθενείς µας τις αντλίες 
έγχυσης των προαναφερόµενων φαρµάκων καθώς και 
τα αναλώσιµα των αντλιών της αµερικανικής 
εταιρείας CADD, χωρίς την προπληρωµή τους από 
τον ασθενή αλλά µε την απευθείας εξόφληση από τον 
ασφαλιστικό του φορέα. 
 
Η εταιρεία «Diavita» συµφώνησε για την παροχή 
οξυγόνου στο σπίτι, και για έκπτωση για οποιαδήποτε 
προµήθεια υγειονοµικού υλικού ή για προµήθεια 
προϊόντων απαραιτήτων για την σωστή υγιεινή και 
ποιότητα διαβίωσης των µελών µας, τα οποία όµως 
δεν καλύπτονται από τα ταµεία εθνικής ασφάλισης.  
 
Παρόντες στο 3ο Συνέδριο Ασθενών 
 
Η Πνευµονική Υπέρταση Ελλάδας συµµετείχε στο 3ο 
Πανελλήνιο Συνέδριο Ασθενών µε τίτλο «Patients in 
power» που πραγµατοποιήθηκε στις 7 & 8 Νοεµβρίου 
2014 στο Divani Caravel Hotel µε θέµα τη 
Στρατηγική Υγείας. Στην εισήγηση της η επικεφαλής 
του συλλόγου Ιωάννα Αλυσανδράτου µίλησε για τα 
πολλά καθηµερινά προβλήµατα που αντιµετωπίζουν 
οι “σπάνιοι” ασθενείς στην Ελλάδα και πρότεινε µία 
σειρά µέτρων για την επίλυση τους.  
 

“Είναι απαράδεκτο να κινδυνεύει η ζωή 
µας στο όνοµα της γραφειοκρατίας και εν 

µέσω ενστάσεων για να διεκδικείται το 
αυτονόητο” 

 

Οι υποστηρικτές µας 
 
Η Πνευµονική Υπέρταση Ελλάδας 
υποστηρίζεται από την πλειοψηφία των 
εκειδικευµένων γιατρών για τη νόσο 
καθώς και από τα νοσοκοµεία στην 
Ελλάδα. Οι συµµαχίες του συλλόγου 
µας µε ιδιωτικές εταιρίες διευκολύνουν 
τν καθηµερινότητα των ασθενών µας µε 
τις παροχές τους.  
 
Η σύµπραξή µας µε φαρµακευτικές 
εταιρίες στην Ελλάδα προάγει το έργο 
της ευαισθητοποίησης και της 
ενηµέρωσης τόσο της ιατρικής 
κοινότητας όσο και του ίδιου του 
ασθενούς.  
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Ο δικός µας Μαραθώνιος 
 
Ο Μαραθώνιος των Αθηνών δεν είναι µόνο ένα αθλητικό γεγονός διεθνούς εµβέλειας. Είναι ένας 
δύσκολος αγώνας δρόµου για λίγους, µια σκληρή διαδροµή 42.195 µέτρων. Περισσότερο από 
οτιδήποτε άλλο, ο Μαραθώνιος Αθηνών είναι η γέφυρα που ενώνει το θρύλο µε την ιστορία και 
αναδεικνύει τη δύναµη της ανθρώπινης θέλησης και ψυχής. Η συµµετοχή των αθλητών µας στον 
32ο Μαραθώνιο της Αθήνας για την ενδυνάµωση της φωνής µας και την αναγνώριση της νόσου 
µας µέσω του αθλητικού κοινού και του αθλητισού µας γέµισε περηφάνια και αισιοδοξία. Οι 
µαραθωνοδρόµοι µας είναι πλέον οι αγγελιοφόροι του µηνύµατος της καταπολέµησης της νόσου 
µας στον κόσµο.  

Γυναίκες «εν» δράση, ξανά µαζί 
 
Για δεύτερη συνεχόµενη χρονιά 
πραγµατοποιήσαµε την εκδήλωση που είναι 
αφιερωµένη αποκλειστικά στις γυναίκες. 
Την τελευταία Κυριακή του Νοεµβρίου 
βρεθήκαµε στο µουσικό µεζεδοπωλείο «Κιµωλία» 
για να συζητήσουµε, να γνωριστούµε, να 
ενηµερωθούµε και να διασκεδάσουµε µε ζωντανή 
µουσική από τον µοναδικό Πασχάλη προάγοντας 
την ελπίδα για περισσότερες καλές ανάσες. Η 
δεύτερη µας εκδήλωση πραγµατοποιήθηκε µε 
µεγάλη συµµετοχή γυανικών που άφησαν το 
κυριακάτικο τραπέζι για να ενδυναµώσουν το έργο 
µας και να τιµήσουν εµάς τους ασθενείς και τον 
αγώνα µας για ζωή.   
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Ενηµέρωση Θεσσαλονίκης 
 
Βρεθήκαµε τον Μάιο του 2014 στην Πλατεία 
Αριστοτέλους και πραγµατοποιήσαµε ενηµέρωση σχετικά 
µε την νόσο στο κοινό της Θεσσαλονίκης.  Η ενηµέρωση 
αυτή ήταν µία από τις πιο επιτυχηµένες δράσεις του 
συλλόγου, καθώς ο κόσµος της βόρειας Ελλάδας ήταν 
τόσο ένθερµος που µας γέµισε δύναµη για τη συνέχεια.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Το γούρι του συλλόγου µας 

 
Φιλοτεχνήσαµε ένα 
ασηµένιο κόσµηµα 
ειδικά για τη νόσο 
µας στο σχήµα των 
χειλιών. Το γούρι 
αυτό είναι το 
σύµβολο της 
ελπίδας µας για να 
σταµατήσουν να 
“µπλεδιάζουν” τα 
χείλη µας. Ο 
στόχος της 

δηµιουργίας του είναι να αποτελέσει άλλο ένα 
αναγνωριστικό σύµβολο της νόσου µας, σύµβολο 
αναγνωρισιµότητας και σύµβολο ευαισθητοποίησης ώστε 
να επικοινωνήσουµε ένα ακόµα σύµπτωµα της νόσου µας: 
το µπλέδιασµα των χειλιών µας. 

 
Συνέδρια  
 
Ο σύλλογος µας έχει καταφέρει στα δύο 
χρόνια λειτουργίας του να παρίσταται και να 
λαµβάνει θέση στα περισσότερα συνέδρια που 
αφορούν την νόσο µας, τόσο στην Ελλάδα όσο 
και στο εξωτερικό, καθώς και να 
παρακολουθεί τα τεκταινόµενα στο χώρο της 
υγείας. Η τοποθέτηση της φωνής µας σε όλα 
αυτά τα συνέδρια είναι πολύ σηµαντική για 
την επίτευξη των στόχων µας.  
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#selfieforPH: Κράτα την Ανάσα σου για την PH 
Τον Οκτώβριο του 2014 ξεκινήσαµε µία 
εκστρατεία ευαισθητοποίησης ακολουθώντας το 
ρεύµα της εποχής των social media και της 
αυτοφωτογράφησης. Θέλοντας να ενισχύσουµε 
τη γνώση της νόσου στον κόσµο, αποτυπώσαµε 
το χαρακτηριστικό σύµπτωµα της δυσκολία της 
ανάσας µας στον φωτογραφικό φακό. Καλέσαµε 
τον καθένα να φωτογραφηθεί κρατώντας την 
αναπνοή του και ανεβάζοντας τη σε όλα τα social 
media ώστε να δηλώσει την συµπαράσταση του 
στους ασθενείς µε Πνευµονική Υπέρταση. Η 
καµπάνια ευαισθητοποίησης ξεκίνησε από την 
Ελλάδα και σύντοµα επεκτάθηκε σε όλο τον 
κόσµο. Αφιερώµατα της πρωτοβουλίας µας 
έγιναν σε όλα τα διεθνή µέσα, που δέχτηκαν µε 
ενθουσιασµό αυτή µας την προσπάθεια. 
Ελπίζουµε ότι αυτός ο νέος τρόπος επικοινωνίας 
θα κάνει την νόσο ορατή στο ευρύ κοινό, άρα 
αναγνωρίσιµη.   

 

Η πρωτοβουλία µας είχε διεθνή απήχηση και 
αγκαλιάστηκε από ανθρώπους όλων των ηλικιών 

σε κάθε γωνία του κόσµου 
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Ο Πόνγκο συστήνεται στον κόσµο  
 
Μέσα από το εκπαιδευτικό πρόγραµµα παιδιών και εφήβων γεννήθηκε µία πολύ 
όµορφη ιστορία: αυτή του σπάνιου µωβ ελέφαντα. Μέσα από την διάδραση των εκπαιδευτικών 
µας µε τα παιδιά, πλάστηκε η ιστορία ενός σπάνιου ελέφαντα ο οποίος είχε ως διαφορετικότητα το 
χρώµα του. Το κοινό σύµπτωµα της νόσου µας, το χάσιµο του οξυγόνου το οποίο δηµιουργεί το 
µελάνιασµα των άκρων και των χειλιών, του χάρισε το µώβ του χρώµα. Η πρώτη γνωριµία του µε 
τον κόσµο πραγµατοποιήθηκε στην ενηµέρωση κοινού στο The Mall Athens τον Δεκέµβριο του 
2014, όπου ο καινούριος ήρωας µικρών και µεγάλων αγαπήθηκε από όλους και ενηµέρωσε πάνω 
από 8.000 άτοµα. Το ενδιαφέρον του κόσµου ήταν τεράστιο. Η ενηµέρωση του κοινού επιτεύχθηκε 
µε πολύ µεγάλη επιτυχία. Άλλη µία δράση µας που στοχεύουµε να καθιερωθεί σε ετήσια βάση.  
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Ο εθελοντισµός είναι η δύναµη µας 
 
Οι εθελοντές είναι η ψυχή του συλλόγου µας. Χωρίς 
αυτούς τους “υγιείς” ανθρώπους, συχνά δεν µπορούµε να 
κάνουµε πράξη τους στόχους µας. Ο ρόλος τους στο 
σύλλογο µας είναι ο πιο σηµαντικός, µιάς και όλο το 
έργο µας στηρίζεται αποκλειστικά στον εθελοντισµό. 
Τιµώντας το έργο αυτών των ανθρώπων θεσπίσαµε για 
πρώτη φορά το βραβείο του εθελοντή της χρονιάς, 
θέλοντας να αποδώσουµε τιµητική διάκριση στον 
άνθρωπο που χωρίς δισταγµό κάθε στιγµή και µε κάθε 
τρόπο βρίσκεται στο πλάι µας. Στόχος µας δεν είναι ο 
ανταγωνισµός, αλλά η αναγνώριση της συµµετοχής και 
της προσφοράς στο δύσκολο έργο µας.  
 

Ο σύλλογος µεγαλώνει 
 
Οι ενέργειες του συλλόγου µας για την οµαλή 
διεκπαιρέωση των θεµάτων των ασθενών αναφορικά µε 
τις παροχές τους, τα δικαιώµατά τους, τη χορήγηση 
φαρµάκων και, τέλος, την αποτελεσµατική οργάνωση 
όλων των εργασιών αναφορικά µε την νόσο είναι η 
καθηµερινή µας προτεραιότητα.  
 
Ο σύλλογος µας, αυτά τα δύο χρόνια, έχει µεγαλώσει 
αρκετά και µαζί έχουν µεγαλώσει οι απαιτήσεις, από και 
προς αυτόν. Πλέον, έχουµε ανάγκη από περισσότερο 
ανθρώπινο δυναµικού που να διαθέτει χρόνο από την 
καθηµερινότητα του για τις δραστηριότητες του 
συλλόγου µας. Ο συντονισµός για τη διεκπαιρέωση των 
ενεργειών, µεµονωµένα από τον καθένα µας είναι 
επιβεβληµένη για την επίτευξη των στόχων µας.   
 

 
Φωτογραφίες συµµετοχής µας στον 

διαγωνισµό Eurordis µε στόχο την γνωριµία 
του κόσµου µε τις σπάνιες παθήσεις 

Διαγωνισµός EURORDIS 



 

 

 Το έργο µας συνεχίζεται 
Οι στόχοι του Συλλόγου και το όραµα µας για ένα καλύτερο αύριο 

à Η ενίσχυση των οικονοµικά ευπαθών ασθενών µας αποτελεί έναν από τους κύριους στόχους του συλλόγου µας. 
 
à Η παρουσία µας σε όλα τα παγκόσµια δρώµενα γύρω από τις Σπάνιες Παθήσεις αλλά η συµµετοχή µας σε όλα τα 
σχετικά µε τη νόσο διεθνή συνέδρια θα µας αποφέρουν την απαραίτητη επικαιροποίηση όλων των θεµάτων που µας 
αφορούν, έρευνα, φάρµακα, θεραπείες, κλπ, αλλά και την δυνατότητα της γνώσης για την καλύτερη αντιµετώπιση των 
σπανίων νοσηµάτων στην Ελλάδα. 
 
à Η ανάπτυξη προγράµµατος Φροντίδας στο Σπίτι, καθώς και Προγράµµατος Φροντίδας και Νοσηλείας στο Σπίτι µε 
τη δηµιουργία «Οµάδων Φροντίδας και Νοσηλείας στο Σπίτι» για τους ασθενείς µε Πνευµονική Υπέρταση σε 
συνεργασία µε τους Οργανισµούς Τοπικής Αυτοδιοίκησης και τα αρµόδια Υπουργεία, βρίσκεται στο στάδιο του 
συντονισµού και κύριο µέληµα µας είναι η τελειοποίησή του. 
 
à Η φιλοξενία για ασθενείς µας από την επαρχία πραγµατοποιείται στην έδρα του οργανισµού µας δίνοντας στον 
ασθενή της επαρχίας την δυνατότητα να παρακολουθείται και από αναπτυγµένες µονάδες για την ΠΑΥ στην Αθήνα. Η 
ανάπτυξη του τοµέα αυτού ώστε να µπορούν να φιλοξενηθούν περισσότερα άτοµα και σε πιο οργανωµένο περιβάλλον 
βρίσκεται µέσα στους στόχους µας.  
 
à H δηµιουργία οµάδων Εθελοντών έχει αρχίσει, δειλά δειλά, να πλαισιώνεται από διάφορες ειδικότητες 
συνυφασµένες µε τις δράσεις του οργανισµού µας.  Ο τοµέας αυτός αποτελεί την πιο επιτακτική ανάγκη ανάπτυξης 
ώστε να µπορούν να υλοποιούνται οι δράσεις του συλλόγου µας.   
 
à Η πρόσβαση των ασθενών µας στα µεταµοσχευτικά κέντρα στο κόσµο είναι από τους σηµαντικότερους στόχους µας 
µιας και είναι η µοναδική µας ευκαιρία για την πλήρη ίαση της νόσου. 
ξ 
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