
 

 

Hellenic Pulmonary Hypertension Τεύχος Νο. 2 

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. 

Εξελίξεις στην Ελλάδα 
Θετικά βήµατα σε ΚΕ.Π.Α και πλαφόν 
συνταγογράφησης σελ. 2 

 

	
  

Ανασκόπηση 
Εξαµήνου 
Όλες οι δράσεις του 
συλλόγου από τον 
Ιανουάριο έως τον 
Ιούνιο του 2015 

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),	
  η	
  προάσπιση	
  
των	
   δικαιωμάτων	
   των	
   πασχόντων	
   της	
   ελληνικής	
   επικράτειας	
   και	
   η	
   επίλυση	
   των	
  
καθημερινών	
   προβλημάτων	
   τους,	
   καθώς	
   και	
   ανάπτυξη	
   του	
   πνεύματος	
  
αλληλοβοήθειας	
  και	
  στήριξης	
  μέσα	
  από	
  τη	
  συμμετοχή	
  στις	
  εκδηλώσεις	
  μας.	
  	
  

Ολη η Ελλάδα µία ανάσα 
Έξι δράσεις, τρείς πόλεις σε δύο εβδοµάδες  για να τιµήσουµε 

την Παγκόσµια Ηµέρα Π.Υ. 

Διαγωνισµός  
Best Selfie 
for Ph! 
Οι νικητές στην 
τελευταία σελίδα 

Το Βραβείο Τom Lantos της PHA  
για το εκπαιδευτικό πρόγραµµα  
της H.P.H! σελ . 9 

Κοπή Πίτας την ηµέρα της 
καρδιάς στην καρδιά της 
Αθήνας! σελ. 3 
 
Χέρι χέρι όλοι οι σπάνιοι 
σύλλογοι ενωµένοι! σελ. 4 

Αγώνες ανάσας από την Θεσσαλονίκη ως την 
Κρήτη! σελ. 6 
 
Ο Πόνγκο σε όλους τους Παιδικούς Σταθµούς 
της Κηφισιάς! Αγκαλιάστηκε από όλους το 
εκπαιδευτικό πρόγραµµα µας! Σελ. 5 
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Εξελίξεις στην Ελλάδα 
Δικαίωση στις επιτροπές ΚΕ.Π.Α 
 
Η παροχή οδηγιών της 31ης Δεκεµβρίου 2014 που εξέδωσε η 
Προϊσταµένη της Διεύθυνσης Αναπηρίας της Εργασίας του Ι.Κ.Α. Ελένη 
Νιαρχάκου δικαίωσε τους ασθενείς µε Πνευµονική Υπέρταση. Σύµφωνα 
µε την οδηγία, σε περίπτωση που ανακύπτει διαφορά για το ποσοστό 
αναπηρίας µεταξύ των στοιχείων του φακέλου του εξεταζόµενου και της 
ιατρικής επιτροπής, τότε ο φάκελος παραπέµπεται στην Διεύθυνση 
Αναπηρίας µαζί µε την εξήγηση της απόφασης της επιτροπής. Η οδηγία 
είναι ένα βήµα προς την σωστή κατεύθυνση, αν και αφορά µόνο τις νέες 
αποφάσεις και δεν υπάρχει διορθωτική οδηγία για τις άδικες 
προηγούµενες αποφάσεις µε τις οποίες αφαιρέθηκαν σηµαντικά ποσοστά 
από τους περισσότερους ασθενείς.  

Θετική εξέλιξη για το πλαφόν συνταγογράφησης 

Με επιστολή του στις 28 Μαίου ο Πρόεδρος του ΕΟΠΥΥ κος Δηµήτρης 
Κοντός, απέδωσε την εµφάνιση σε αρκετούς ιατρούς της ένδειξης ότι 
έχουν υπερβεί τα όρια δαπάνης συνταγογράφησης σε τεχνικό πρόβληµα, 
καλώντας τους στη συνέχεια να µην σταµατήσουν την συνταγογράφηση. 
Επίσης, από το πλαφόν εξαιρέθηκαν όλα τα φάρµακα για να µην υπάρξει 
ανάλογο πρόβληµα στο µέλλον. 

Με την στήριξη  
του PH Association 

	
  

Ο	
  H.P.H.	
  ανήκει	
  πλέον	
  στην	
  οικογένεια	
  του	
  αμερικανικού	
  
οργανισμού	
  πνευμονικής	
  υπέρτασης	
  Pulmonary	
  
Hypertension	
  Association	
  (PHA).	
  Ο	
  PHA	
  είναι	
  	
  ο	
  
μεγαλύτερος	
  και	
  παλαιότερος	
  σύλλογος	
  ασθενών	
  με	
  Π.Υ.	
  
στον	
  κόσμο.	
  Από	
  την	
  πρωτοβουλία	
  τεσσάρων	
  γυναικών	
  
στην	
  Φλόριντα	
  των	
  Η.Π.Α.	
  το	
  1991,	
  ο	
  PHA	
  εξελίχθηκε	
  σε	
  
έναν	
  οργανισμό	
  που	
  μετράει	
  	
  πάνω	
  από	
  16.000	
  μέλη	
  και	
  
υποστηρικτές.	
  Στόχος	
  του	
  PHA	
  είναι	
  η	
  αναζήτηση	
  τρόπων	
  
πρόληψης	
  και	
  θεραπείας	
  της	
  Π.Υ.	
  και	
  η	
  ενίσχυση	
  της	
  
ελπίδας	
  στην	
  παγκόσμια	
  κοινότητα	
  ασθενών	
  μέσω	
  
έρευνας,	
  ενημέρωσης	
  και	
  οργάνωσης	
  εκδηλώσεων.	
  	
  

Από τον Απρίλιο του 2015, η H.P.H. αποτελεί αρωγό 
µέλος του PH Association µε στόχο την απο κοινού 
προσπάθεια αντιµετώπισης των προβληµάτων των 
ασθενών και βελτίωσης της ποιότητας της ζωής τόσο 

αυτών όσο και των οικογενειών τους. 

Πρόεδρος  
Ιωάννα Αλυσανδράτου 
 
Αντιπρόεδρος 
Εµµανουέλα Λιναρδάκη 
 
Γενικός Γραµµατέας 
Τάνια Παπαδοφραγκάκη 
 
Ειδικός Γραµµατέας 
Νικόλαος Δρογώσης 
 
Ταµίας 
Αντώνης Κονταράτος 

 
Μέλη 
Ελένη Κυπραίου 
 

Διοικητικό Συµβούλιο 
Συλλόγου 
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Ανασκόπηση εξαµήνου 
 

 To διάστηµα Ιανουαρίου-Ιουνίου 2015 υπήρξε ιδιαίτερα 
αποδοτικό για το σύλλογο που πραγµατοποίησε σειρά δράσεων 

µε γνώµονα την ενίσχυση του αισθήµατος αλληλεγγύης και 
ευαισθητοποίησης του ευρύ κοινού. 

1

O σύλλογος εύχεται από καρδιάς ένα 2015 γεµάτο 
υγεία 
 
Η οικογένεια της Πνευµονικής Υπέρτασης Ελλάδας 
υποδέχτηκε τη νέα χρονιά µε µία εκδήλωση την 
ηµέρα της καρδιάς σε έναν ιστορικό χώρο στην 
καρδιά των Αθηνών. Στις 14 Φεβρουαρίου, την ηµέρα 
που γιορτάζουν οι καρδιές όλου του κόσµου, 
συµβολικά αποφασίσαµε να ενώσουµε τις δικές µας 
καρδιές, οι οποίες είναι πιο δυνατές από των 
υπόλοιπων ανθρώπων, για τον λόγο ότι είναι σπάνιες.  
 
Η κοπή της πίτας του συλλόγου και η 2η Γενική 
Συνέλευση πραγµατοποιήθηκε στο χώρο που άλλοτε 
βρισκόταν “ο κήπος του παλαιού Παλατιού” του 
Όθωνα, και που τώρα στεγάζεται το Black Duck 
Garden – Athens City Museum Bistrot. Οι εργασίες 
της 2ης Γενικής Συνέλευσης ολοκληρώθηκαν µε 
επιτυχία και οµοψυχία και όλοι µαζί θέσαµε τους 
στόχους της νέας χρονιάς.  
 

Για πρώτη χρονιά φέτος η 
H.P.H. θέλοντας να 
τιµήσει την συµβολή των 
εθελοντών της στο έργο 
µας, θέσπισε το βραβείο 
του Εθελοντής της 
Χρονιάς! Στόχος του 
βραβείου είναι η 
αναγνώριση της 
απαράµιλλής συνεισφοράς 
του εθελοντή προς τον 

ασθενή µε Π.Υ. και τον σύλλογο που µας 
εκπροσωπεί. Το πρώτο βραβείο του Εθελοντή της 
Χρονιάς δόθηκε στον άνθρωπο που αψηφά το χρόνο 
και µε περίσση θέληση και δύναµη ψυχής βρίσκεται 
στο πλάι µας µε κάθε τρόπο: Η Γωγώ µας!  

2

 
 
 
 
Ακόµη δύο πρόσωπα βραβεύτηκαν για την προσφορά 
τους στο σύλλογο στην εορταστική µας εκδήλωση. Η 
κα. Ελένη Κ. βραβεύτηκε για την έµπρακτη συµβολή 
της στις προσπάθειες του συλλόγου µας, και η κα. 
Τάνια Π. βραβεύτηκε για τις προσπάθειες και 
πρωτοβουλίες της στο εκπαιδευτικό µας πρόγραµµα. 
 
 
Τυχερή της χρονιάς 
στάθηκε η κα. Στην οποία 
έπεσε το φλουρί της πίτας 
µας! Της ευχόµαστε 
ολόψυχα µια χρονιά γεµάτη 
υγεία και αγάπη.  
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Χέρι µε χέρι η σκυτάλη της ελπίδας 
 
Η Πνευµονική Υπέρταση Ελλάδας συµµετείχε στην 
σκυταλοδροµία αγάπης που διοργάνωσαν στις 22 
Φεβρουαρίου οι “Άγγελοι Γης”, Ένωση Γονέων και 
Φίλων Ατόµων µε Σύνδροµο Rett. Η σκυταλοδροµία 
είχε ως επίκεντρο της τον ίδιο των ασθενή και όλοι οι 
ασθενείς µαζί, χέρι µε χέρι, στείλαµε το µήνυµα της 
ελπίδας για την Παγκόσµια Ηµέρα Σπανίων 
Παθήσεων 2015. Η εκδήλωση πραγµατοποιήθηκε στο 
κλειστό γυµναστήριο Μετς υπό την αιγίδα του 
Οργανισµού Πολιτισµού, Αθλητισµού & Νεολαίας 
του Δήµου Αθηναίων (Ο.Π.Α.Ν.Δ.Α) και συµµετείχε 
πλήθος συλλόγων ασθενών µε σπάνια και µη 
νοσήµατα. 
 
Η σκυταλοδροµία ήταν η πρώτη προσπάθεια, τόσο 
ουσιαστική όσο και συµβολική, προς την συνεργασία 
των Ελλήνων ασθενών που δίνουν µία κοινή µάχη 
αξιοπρεπεπούς διαβίωσης. Ο σύλλογος µας ήταν 
αρρωγός και ενεργός υποστηρικτής σε αυτήν την 
προσπάθεια οµαδικής και διασυλλογικής 
συνεργασίας. Στην σκυταλοδροµία τον σύλλογο 
εκπροσώπησε η µασκότ µας ο Πόνγκο, κερδίζοντας 
της επευφηµίες του κόσµου στην αλλαγή της 
σκυτάλης και στις φωτογραφίες που ακολούθησαν, 
δίνοντας την ιδέα και σε άλλους συλλόγους να 
ακολουθήσουν το παράδειγµα µας.  
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Ο Πόνγκο πάει στο νηπιαγωγείο 
 
Ο σύλλογος µας πραγµατοποίησε µε µεγάλη επιτυχία το εκπαιδευτικό του πρόγραµµα «Γνωρίζω για την 
Σπανιότητα και Ζω µε αυτή» µε σειρά επισκέψεων στους παιδικούς σταθµούς του Δήµου Κηφισιάς. Το 
εκπαιδευτικό πρόγραµµα γίνεται στα πλαίσια της Παγκόσµιας Ηµέρας Σπανίων Παθήσεων – 28 Φεβρουαρίου 
και στόχος του συλλόγου είναι η ευαισθητοποίηση της ελληνικής κοινωνίας ξεκινώντας από την προσχολική 
ηλικία και µέσω αυτής περνώντας σε γονείς και δασκάλους.  
 
Συνολικά επισκεφτήκαµε οκτώ παιδικούς σταθµούς του Δήµου Κηφισιάς, ο οποίος αγκάλιασε την 
πρωτοβουλία µας. Μέσα από ένα διαδραστικό παραµύθι τα παιδιά προσχολικής ηλικίας µαθαίνουν µέσα από 
την ιστορία του µισκρού σπάνιου µωβ ελέφαντα για το πως να αντιµετωπίζουν τη σπανιότητα και τη 
διαφορετικότητα στο κοινωνικό τους περίγυρο.  
 
Ξεκινήσαµε το πρόγραµµα από τον παιδικό σταθµό «Νέλλης Κοκκορίνου» στον οποίο υπεύθυνη είναι η 
Γενική Γραµµατέας του συλλόγου µας κα. Τάνια Παπαδοφραγκάκη. Στις 5 Μαρτίου επισκεφτήκαµε δύο 
ακόµη παιδικούς σταθµούς: τον Β’  
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Μαραθώνιος Μνήµης στη Θεσσαλονίκη 
 
Ο σύλλογος µας 
εκπροσωπήθηκε από 
τον σύλλογο γονέων & 
κηδεµόνων του 9ου 
Δηµοτικού Σχολείου 
Σταυρούπολης 
Θεσσαλονίκης στον 
Διεθνή Μαραθώνιο 
“Μέγας Αλέξανδρος” 
που ενώνει την Πέλλα 
µε την 
συµπρωτεύουσα.  
Ο αγώνας διεξήχθη την Κυριακή 5 Απριλίου 2015 και 
η συµµετοχή ξεπέρασε κάθε προηγούµενο µε πάνω 
από 20.000 δροµείς.  Η δική µας συµµετοχή ήταν 
αφιερωµένη στην µικρή µας Ελένη που χάθηκε 
πρώιµα από την σπάνια νόσο της ΠΥ. Για αυτό τον 
σκοπό δηµιουργήθηκε ένα αναµνηστικό 
µπλουζάκι που φόρεσαν οι δροµείς µας 
τιµώντας στην µνήµη της Ελενίτσας µας 
τον αγώνα των ασθενών για κάθε ανάσα.  

Αγώνες Ανάσας στην Κρήτη 
 
Η Πνευµονική 
Υπέρταση Ελλάδας 
συµµετείχε στους 
αγώνες πόλης Run 
Greece που 
πραγµατοποιήθηκαν σε 
διάφορες πόλεις της 
Ελλάδας. Ο σύλλογος 
µας εκπροσωπήθηκε 
στους αγώνες που έγιναν 
στο Ηράκλειο Κρήτης 
από περισσότερους από 
100 δροµείς που χάρισαν 
την ανάσα τους στους 
ασθενείς µε Π.Υ.  
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Σειρά εκδηλώσεων για τις 5 Μαίου 
Ο σύλλογός µας πραγµατοποίησηε και φέτος σειρά 
εκδηλώσεων για συµµετέχοντας στις Παγκόσµιες 
Δράσεις για την Ηµέρα Ευαισθητοποίησης της 
Σπάνιας νόσου της Πνευµονικής Αρτηριακής 
Υπέρτασης.  
 
Οι δράσεις µας ξεκίνησαν το Σάββατο 25 Απριλίου 
απο το The Mall Athens. Το περίπτερο ενηµέρωσης 
του συλλόγου βρισκόταν από τις 10.00 έως τις 20.00 
στην κύρια είσοδο του The Mall. Ο αγαπηµένος 
ήρωας µικρών και µεγάλων ενηµέρωσε το κοινό για 
τις επικείµενες δράσεις του συλλόγου και για την 
σπάνια νόσο της ΠY. 

Την Τρίτη 5 Μαίου, ανήµερα της παγκόσµιας ηµέρας 
Π.Υ. ο σύλλογος οργάνωσε δύο κύριες ενηµερωτικές 
εκδηλώσεις και µία συνέντευξη τύπου για τους 
δηµοσιογράφους που ασχολούνται µε τον χώρο της 
υγείας η οποία δόθηκε στις 11.00 στο Ίδρυµα 
Θεοχαράκη. Το θέµα της συζήτησης ήταν 
“Πνευµονική Υπέρταση & τι συµβαίνει στην Ελλάδα 
του 2015.”  
 
 
 

Κύριοι οµιλητές ήταν δύο εξαιρετικοί επιστήµονες 
µε εξειδίκευση στην σπάνια νόσο µας. Η κα. 
Ευτυχία Δεµερούτη, Καρδιολόγος, Διδάκτωρ 
Ιατρικής του Πανεπιστηµίου Αθηνών, Επιστηµονική 
Συνεργάτης του Ωνάσειου Καρδιοχειρουργικού 
Κέντρου και Υπέυθυνη του ιατρείου Πνευµονικής 
Υπέρτασης, τόνισε την ανάγκη εξατοµίκευσης της 
θεραπείας ανάλογα µε τον τύπο Π.Υ. που πάσχει ο 
ασθενής καθώς και την ανάγκη συνεργασίας του 
ασθενή για την έγκαιρη έναρξη της θεραπείας και 
την τακτική παρακολούθησή του.  
 
Ο κος Γεώργιος Γιαννακκούλας—Λέκτορας 
καρδιολογίας του Αριστοτέλειου Πανεπιστηµίου 
Θεσσαλονίκης, Υπεύθυνος του Τµήµατος Συγγενούς 
Καρδιοπάθειας και Πνευµονικής Υπέρτασης του 
Νοσοκοµείου ΑΧΕΠΑ και µέλος του Πυρήνα της 
Οµάδας Εργασίας της Πνευµονικής Κυκλοφορίας 
της Ευρωπαϊκής Καρδιολογικής Εταιρείας—από τη 
µεριά του επεσήµανε την επιβεβληµένη ανάγκη 
παρακολούθησης των ασθενών από εξειδικευµένους 
ιατρούς και σε ειδικά κέντρα µε καταρτιµένο 
υγειονοµικό προσωπικό.  
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“Ο χρόνος µετρά για τους 
ασθενείς µε ΠΥ σε όλα τα επίπεδα 
της ζωής τους” 
 
Η πρόεδρος του συλλόγου Ιωάννα Αλυσανδράτου 
συντόνισε την συνέντευξη τύπου και παρουσίασε την 
εικόνα από την πλευρά του ασθενούς από την αρχική 
διάγνωση µέχρι την δύσκολη καθηµερινότητα που 
δυσχεραίνει ακόµα περισσότερο µε πάσης φύσεως 
εµπόδια.  
 
Για την εκστρατεία ενηµέωσης, τα περίπτερα 
ενηµέρωσης του συλλόγου στήθηκαν στην καρδιά 
των δύο µεγαλύτερων πόλεων της χώρας: στην 
Πλατεία Συντάγµατος για την Αθήνα και στον Λευκό 
Πύργο για τη Θεσσαλονίκη. Εκπρόσωποι του 
συλλόγου ενηµέρωσαν τον κόσµο για την Παγκόσµια 
Ηµέρα Π.Υ. µοιράζοντας ενηµερωτικά έντυπα καθώς 
και το ξεχωριστό κορδελάκι ευαισθητοποίησης για 
την νόσο µας.  
 
Το Σάββατο 9 Μαίου ο σύλλογος διοργάνωσε την 3η 
Ποδηλατική Βόλτα υπέρ των ασθενών µε Π.Υ. Αυτή 
τη χρονιά ο ποδηλατικός γύρος πραγµατοποιήθηκε 
στο κέντρο των Αθηνών, µπροστά από την Βουλή 
των Ελλήνων στην πλατεία Συντάγµατος και µε 
σηµείο εκκίνησης και τερµατισµού το Μνηµείο του 
Άγνωστου Στρατιώτη.  
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Προσοχή στη 
δοσολογία των 
φαρµάκων 

 
Είναι ιδιαίτερα σηµαντικό 
να δίδεται ιδιαίτερη 
προσοχή στη δοσολογία 
της φαρµακευτικής αγωγής, 
ειδικά από την στιγµή που 
δεν υπάρχει απόθεµα των 
φαρµάκων µας στα κατά 
τόπους φαρµακεία του 
ΕΟΠΥΥ.  
 
Επικοινωνήστε άµεσα µε 
τον σύλλογο για την 
επίλυση του θέµατος, η 
οποία είναι εφικτή την 
επόµενη κίολας ηµέρα για 
τα περισσότερα φάρµακα 
και µέχρι λίγες ηµέρες για 
τα πολύ ακριβά φάρµακα.  
 
Σε καµία περίπτωση δεν 
πρέπει να διακινδυνεύεται 
η ζωή µας για κανένα λόγο, 
πόσο µάλλον αν αυτός 
λύνεται.  
 
Προτού λάβουµε 
οποιαδήποτε πρωτοβουλία, 
ενηµερώνουµε πάντα τον 
θεράποντα ιατρό.  

Οι προκλήσεις για τους ασθενείς στην εποχή της κρίσης 
 

Το αµερικανικό  Ερευνητικό Κέντρο 
Πνευµονικών Αγγειακών νόσων 
(Pulmonary Vascular Research Institute – 
PVRI http://pvri.info) δηµοσίευσε στο 
περιοδικό PVRI Chronicle άρθρο της 
Ιωάννας Αλυσανδράτου µε θέµα τις 
προκλήσεις και τα προβλήµατα που 
αντιµετωπίζουν οι Έλληνες ασθενείς µε 
ΠΥ την περίοδο της οικονοµικής κρίσης.  
 
Συγκεκριµένα, το άρθρο αναφέρεται στην 
επίδραση της κρίσης σε ένα ήδη 
βεβαρυµένο ελληνικό σύστηµα υγείας, 
και εστιάζει σε τρία καθηµερινά 
προβλήµατα που αντιµετωπίζουν οι 
Έλληνες ασθενείς: πρώτον, στην 
πρόσβαση στις διαγνωστικές εξετάσεις, 

δεύτερον στην πρόσβαση στα φαρµακευτικά προϊόντα από ασφαλισµένους 
και µη ασθενείς, και τρίτον στις προβληµατικές αξιολογήσεις πιστοποίησης 
αναπηρίας από τις ιατρικές επιτροπές. Το άρθρο έχει τίτλο Challenges for 
Greek PH patients in time of crisis και βρίσκεται στις σελίδες 36-38 του 
τεύχους Ιανουαρίου-Ιουνίου 2015.  
 
Βραβείο Tom Lantos: Η ιστορία του Πόνγκο θα γίνει παιδικό βιβλίο! 
 
Ο PH Association απένειµε στο σύλλογο µας για την ιδέα του εκπαιδευτικού 
διαδραστικού προγράµµατος «Γνωρίζω για την σπανιότητα και ζω µε αυτή» 
το βραβείο Tom Lantos µε στόχο να γίνει η ιστορία του Πόνγκο παιδικό 
βιβλίο. Τα βραβεία απονείµονται κάθε χρόνο σε πρωτοβουλίες από 
συλλόγους από όλον τον κόσµο οι οποίες προάγουν την ενηµέρωση γύρω από 
την ΠΥ και συµβάλλουν στην ευαισθητοποίηση του κοινού. Η παρουσίαση 
του εκπαιδευτικού διαδραστικού προγράµµατος µας έγινε δεκτή µε 
ενθουσιασµό από τον PH Association µε αποτέλεσµα να µας ενισχύσουν µε 
το βραβείο ώστε να αποκτήσει ο αγαπηµένος µας σπάνιος µωβ ελέφαντας το 
δικό του βιβλίο για µικρούς και µεγάλους. Το βιβλίο αυτό θα συµπληρώσει το 
εκπαιδευτικό πρόγραµµα και θα δώσει την ευκαιρία στους µικρούς µας 
φίλους να γνωρίσουν καλύτερα την ιστορία του Πόνγκο.  
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Γράφτηκε στον Τύπο 
Virus: Η σπάνια νόσος µε την «σπάνια» θεραπεία 
 
Η Βασιλική Αγγουρίδη έγραψε στις 25 Φεβρουαρίου 
στην ιστοσελίδα Virus.com.gr για τα εµπόδια που 
βρίσκουν διαρκώς µπροστά τους οι ασθενείς µε Π.Υ. 
Στο άρθρο της φιλοξενούνται δηλώσεις του 
Προέδρου της Ελληνικής Εταιρείας Μελέτης 
Πνευµονικής Υπέρτασης Καθηγητή Στυλιανού 
Ορφανού για την ακριβή διάγνωση και θεραπευτική 
στρατηγική, και του Γενικού Γραµµατέα της 
εταιρείας Καθηγητή Ηρακλή Τσαγκάρη για τη 
Χρόνια Θροµβοεµβολική ΠΥ. Επίσης, η Πρόεδρος 
του συλλόγου Ιωάννα Αλυσανδράτου περιγράφει τις 
δυσκολίες της νόσου. Στο άρθρο αναφέρεται ακόµα η 
έγκριση που έλαβε η Bayer για την κυκλοφορία ενός 
νέου φαρµάκου που ενδείκνυται για την ΠΑΥ και την 
ΧΘΠΥ.  
 

Γνωρίζετε ότι...; 
 
 
Η έγκαιρη διάγνωση της ασθένειας της 
Πνευµονικής Υπέρτασης είναι ζωτικής 
σηµασίας. Εντούτοις, δεν είναι 
καθόλου εύκολο να συµβεί, τόσο λόγω 
των κοινών συµπτωµάτων της 
ασθένειας, όσο και µε ευθύνη του ίδιου 
του ασθενούς ο οποίος δεν θέλει σε 
πολλές περιπτώσεις να διαγνωσθεί. 
Όπως σηµείωσε η ιατρός Τζούλια 
Γκράσπα στην ιστοσελίδα του 
συλλόγου στο facebook, αυτή η 
περίοδος αποκαλείται «περίοδος του 
µέλιτος», όσο οδυνηρή και 
καταστροφική και αν είναι. Στόχος των 
νεώτερων απεικονιστικών τεχνικών 
είναι να πετύχουν τον ασθενή µε Π.Υ. 
στο πρωιµότερο δυνατό στάδιο της 
περιόδου του µέλιτος. Η έγκαιρη 
θεραπεία ισούται µε µεγαλύτερο 
προσδόκιµο επιβίωσης.  
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Επιστηµονικές 
εξελίξεις 
 

Τα µακροπρόθεσµα αποτελέσµατα του 
Selexipag 
Μελέτη των µακροπρόθεσµων αποτελεσµάτων του 
Selexipag (Uptravi) στην ΠΑΥ παρουσιάστηκε στο 
Αµερικανικό Κολέγιο Καρδιολογίας (ACC). Τα δύο 
κύρια συµπεράσµατα της µελέτης ήταν: 
• Το Selexipag µειώνει σηµαντικά τον κίνδυνο 
νοσηρότητας/θνητότητας σε ποσοστό 40% σε σχέση 
µε το εικονικό φάρµακο (p<0,0001) 
• Το Selexipag βελτίωσε τα µακροπρόθεσµα 
αποτελέσµατα σε µια δοκιµαστική έρευνα σε ασθενείς 
που υποβάλλονται σε θεραπεία µε ERA και PDE-5i, 
είτε συνδυαστικά είτε µε ένα από τα δύο, είτε µε 
κανένα από τα δύο.  
 
Η παρουσίαση έγινε από την Καθηγήτρια Ιατρικής 
Vallerie McLaughlin, Διευθύντρια του 
Προγράµµατος Πνευµονικής Υπέρτασης στο Τµήµα 
Καρδιοαναπνευστικής Ιατρικής στο Πανεπιστήµιο 
του Μίσιγκαν των ΗΠΑ και µέλος της Επιτροπής 
Steering της µελέτης GRIPHON. Η Καθηγήτρια 
McLaughlin σχολίασε για τα αποτελέσµατα της 
µελέτης: «Ως η πρώτη καθοδηγούµενη από τα 
αποτελέσµατα µελέτη για θεραπεία που στοχεύει την 
οδό προστακυκλίνης, τα αποτελέσµατα αναµένονταν 
µε µεγάλη αγωνία. Τα στοιχεία δείχνουν ότι, εφόσον 
το selexipag εγκριθεί, πολλοί από τους ασθενείς µε 
ΠΑΥ µπορούν να λάβουν προληπτική θεραπεία µε 
µια από του στόµατος θεραπεία που στοχεύει αυτή 
την οδό, προσφέροντας µακροπρόθεσµα οφέλη. 
Επιπλέον, σηµείο κλειδί είναι το όφελος που 
προκύπτει στους ασθενείς που ήδη λαµβάνουν 
θεραπεία για ΠΑΥ, συµπεριλαµβανοµένων αυτών που 
βρίσκονταν σε συνδυαστική θεραπεία από την έναρξη 
της µελέτης. 

 
 
 
 



 

 

 

Στοιχεία Επικοινωνίας Συλλόγου 

 Πνευµονική Υπέρταση Ελλάδας – H.P.H  
        Δερβενακίων 11β , 145 72  
         Δροσιά Αττικής 

+30 215 5305523 +30 6982100991 

info@hellenicpulmonaryhypertension.gr  

 www.hellenicpulmonaryhypertension.gr 

www.facebook.com/HellenicPulmonaryHypertension 

 @HellenicPH , @HPH_ioanna 

Hellenic Pulmonary Hypertension 

Best Selfies for PH 
Αγαπητοί φίλοι της selfieforPH,  
σας ευχαριστούµε πολυ που αγκαλιάσατε την εκστρατεία αναγνώρισης της σπάνιας νόσου της ΠΥ, η οποία υλοποιείται µε µεγάλη 
επιτυχία χάρη στη συµβολή όλων σας. Δ∆Ηµιουργήσαµε µία κοινότητα αποκλειστικά για αυτήν την καµπάνια µε στόχο να 
συγκεντρώσουµε φωτογραφίες από ανθρώπους και παρέες κάθε ηλικίας από κάθε γωνιά της γης. Εδώ επιλέξαµε µερικές από τις 
καλύτερες φωτογραφίες!  


