
Ο Σύλλογος «      », Ελληνική Συµµαχία
για τους Σπάνιους Ασθενείς ιδρύθηκε
στις αρχές του 2019 ύστερα από 
πρωτοβουλία Ασθενών και Γονέων 
παιδιών µε σπάνια πάθηση, µε όραµα να 
υποστηρίξει τους Σπάνιους Ασθενείς στην 
Ελλάδα, καθώς και το σηµαντικό ποσοστό 
νοσούντων που παραµένουν για χρόνια 
Αδιάγνωστοι ή µε λανθασµένη διάγνωση.

Τα ιδρυτικά µέλη του Συλλόγου είναι 
εκπαιδευµένοι εκπρόσωποι της 
Ευρωπαϊκής Ακαδηµίας Ασθενών (EUPATI) 
και της Ακαδηµίας Ασθενών του 
Ευρωπαϊκού Οργανισµού Σπανίων 
Παθήσεων (EURORDIS). 
Ο Σύλλογος είναι µέλος του EURORDIS, 
ιδρυτικό µέλος της Ένωσης Ασθενών 
Ελλάδας (ΕΑΕ) και της Ένωσης Σπανίων 
Ασθενών Ελλάδος (ΕΣΑΕ).       

Σε µια προσπάθεια δηµιουργίας µιας ισχυρής 
κοινότητας, η οποία, ενωµένη, θα δυναµώσει τη 
φωνή των ασθενών, θα συµµετάσχει ενεργά στον 
διάλογο για τις πολιτικές Υγείας, αλλά και θα 
διεκδικήσει τα δικαιώµατα των πασχόντων και των 
φροντιστών, ο Σύλλογος σε καλεί, εάν είσαι ασθενής 
µε Σπάνιο Νόσηµα-Πάθηση, γονέας/κηδεµόνας 
ανήλικου ασθενούς, αδιάγνωστος ασθενής, καθώς 
και φίλος ή συγγενής ασθενών, να γίνεις µέλος µας.

Ως µέλος του «      », Ελληνική Συµµαχία για τους 
Σπάνιους Ασθενείς:
• Ενηµερώνεσαι για τα δικαιώµατά σου ως σπάνιος 

ασθενής/φροντιστής και για τις παροχές της 
Πολιτείας

• Συµµετέχεις στις εκάστοτε δράσεις και 
προγράµµατα του Συλλόγου

• Συµµετέχεις σε έρευνες για τις Σπάνιες Παθήσεις 
και ενηµερώνεσαι για τις εξελίξεις στον τοµέα της 
Υγείας

• Επικοινωνείς µε ανθρώπους πρόθυµους να σε 
ακούσουν και να σε στηρίξουν 
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Γιατί να γίνω µέλος;



Τα βασικά 
χαρακτηριστικά τους

Οι Σπάνιες Παθήσεις

✧ Είναι χρόνιες, εκφυλιστικές και συχνά 
απειλητικές για τη ζωή

✧ Προκαλούν αναπηρίες, επηρεάζοντας 
έτσι την ποιότητα ζωής των ασθενών

✧ Για χρόνια µένουν αδιάγνωστες ή 
λανθασµένα διαγνωσµένες, µε µέσο 
χρόνο διάγνωσης τα 6 έτη

✧ Το 70% εξ αυτών προσβάλλει παιδιά, 
µε το 30% των παιδιών αυτών να πεθαίνει 
µέχρι την ηλικία των 5 ετών

✧ Το 72% είναι γενετικής φύσης, ενώ οι 
υπόλοιπες είναι αποτέλεσµα λοιµώξεων, 
αλλεργιών ή περιβαλλοντικών αιτιών

✧ Για το 95% δεν υπάρχει θεραπεία

✧ Η καθυστερηµένη ή λανθασµένη διάγνωση
✧ Η ελλιπής ενηµέρωση και στήριξη
✧ Η άνιση πρόσβαση σε θεραπείες
✧ Η ελλιπής ιατρική φροντίδα κατάλληλης 
     ποιότητας
✧ Οι ανεπαρκείς Κοινωνικές Υπηρεσίες

www.rarealliance.gr

Τα κοινά προβλήµατα των ασθενών

✧ Σχεδιασµός και εφαρµογή ειδικών 
πολιτικών Υγείας για τις Σπάνιες Παθήσεις

✧ Ενίσχυση της διεθνούς επιστηµονικής και 
ερευνητικής συνεργασίας

✧ Ανταλλαγή επιστηµονικής γνώσης για όλες 
τις σπάνιες παθήσεις και όχι µόνο για τις 
πιο «συχνές» από αυτές

✧ Ανάπτυξη νέων διαγνωστικών και 
θεραπευτικών διαδικασιών

✧ Ενηµέρωση και ευαισθητοποίηση του κοινού
✧ ∆ηµιουργία δικτύων ασθενών, ώστε να 

µοιράζονται τις εµπειρίες και τις βέλτιστες 
πρακτικές τους

✧ Υποστήριξη των πιο αποµονωµένων 
ασθενών και των οικείων τους

✧ Παροχή έγκυρης, αξιόπιστης και 
ολοκληρωµένης πληροφόρησης

Οι τρόποι επίλυσής τους

Στην Ευρώπη, µια ασθένεια χαρακτηρίζεται σπάνια 
όταν εµφανίζεται σε λιγότερο από 1 στους 2.000 
ανθρώπους.

Αυτήν τη στιγµή υπολογίζεται ότι υπάρχουν περίπου 
6.000-8.000 σπάνιες παθήσεις, οι οποίες 
προσβάλλουν περίπου 30 εκατ. Ευρωπαίους πολίτες 
και 300 εκατ. ανθρώπους παγκοσµίως.

Οι σπάνιες παθήσεις χαρακτηρίζονται από µία ευρεία 
ποικιλία διαταραχών και συµπτωµάτων, που ποικίλλουν 
όχι µόνο από ασθένεια σε ασθένεια, αλλά και από 
ασθενή σε ασθενή µε την ίδια νόσο.

Κοινά συµπτώµατα µπορεί να κρύβουν σπάνια 
νοσήµατα, µε αποτέλεσµα αρκετά συχνά οι ασθενείς 
να λαµβάνουν λανθασµένες διαγνώσεις ή ακόµα, 
να παραµένουν για χρόνια αδιάγνωστοι βιώνοντας 
µια «∆ιαγνωστική Οδύσσεια», η οποία µπορεί να 
διαρκέσει από 5 έως 30 έτη.

«Ευχαριστούµε τον µικρό

Παναγιώτη που γέµισε τη

σελίδα µας χαρά, αισιοδοξία  

και χρώµατα».


