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Πόπη Λουίζου: Μια Κυρία της Αιμορροφιλίας μάς ανοίγει την καρδιά της  
Κέις Σμιτ: Πώς επέζησα με την αιμορροφιλία

Συνεντεύξεις

Υγεία ✩ Ευτυχία ✩ Ελπίδα ✩ Καλή Χρονιά





Η αιμορροφιλία είναι μία νόσος που η ιστορία της πηγαίνει πολύ πίσω 
στον χρόνο. Οι πρώτες αναφορές έρχονται από εβραϊκά κείμενα του 
2ου μ.Χ. αιώνα, όπου καταγράφεται ότι εάν σε μία οικογένεια είχαν 
πεθάνει δύο αγόρια κατά τη διάρκεια της περιτομής, τότε το τρίτο κατά 
σειρά αρσενικό τέκνο εξαιρούνταν από τη διαδικασία. Φυσικά κανείς 
δεν αποκλείει ότι η... αγαπημένη μας πάθηση έχει τις ρίζες της ακόμα 
πιο πίσω στην ιστορία ή την προϊστορία.  
Λαμβάνοντας υπόψη μας το συγκεκριμένο χρονικό γίνεται εύκολα  
αντιληπτό πως η γνώση του παρελθόντος αποτελεί οδηγό τόσο για το 
παρόν όσο και για το μέλλον. Πάνω σε αυτήν ακριβώς τη λογική,  
το ανά χείρας τεύχος αποτελεί μια πολύ ξεχωριστή περίπτωση, αφού 
στις σελίδες του φιλοξενούνται δύο συνεντεύξεις –ή, αν θέλετε, μαρ-
τυρίες– από πολύ ιδιαίτερους ανθρώπους.  
Ξεκινώ από τον Ολλανδό αιμορροφιλικό Κέις Σμιτ. Η συνέντευξη που 
παραχωρεί στον ιστότοπο του European Haemophilia Consortium και 
αναδημοσιεύουμε στο παρόν τεύχος, πραγματοποιείται με αφορμή  
το βιβλίο που έγραψε με τίτλο «Επιζώντας με την αιμορροφιλία» 
(Surviving Hemophilia). Γεννημένος το 1951, αντιλαμβάνεστε πως 
έζησε και μεγάλωσε στις «μαύρες» –ακόμα– εποχές της πάθησης, όταν 
η θεραπεία βρισκόταν σε νηπιακό στάδιο και το προσδόκιμο ζωής δεν 
ήταν ιδιαίτερα υψηλό. Πρόκειται για μία βαθιά εξομολόγηση που  
φυσικά για όποιον έχει καλές σχέσεις με την Αγγλική, μπορεί να την 
διαβάσει σε μεγαλύτερη κλίμακα μέσα από το βιβλίο του συγγραφέα. 
Φυσικά για την ελληνική κοινότητα της αιμορροφιλίας, πολύ περισ-

σότερο σημαίνουσα είναι η συνέντευξη που μπορείτε να βρείτε στις 
σελίδες 4–8. ΤΑ ΝΕΑ ΜΑΣ έχουν τη χαρά και την τιμή να φιλοξενούν 
την υπέροχη κ. Πόπη Λουίζου. Το ονοματεπώνυμό της και μόνο αρκεί 
για να φανερώσει το ειδικό βάρος που έχει ως ιατρός και ως προσω-
πικότητα στον χώρο της αιμορροφιλίας στην Ελλάδα. Στους νεότερους 
μπορεί το όνομα να μη λέει πολλά, όμως εκεί ακριβώς αποσκοπεί  
ο τίτλος και ο πρόλογος του παρόντος editorial. Τα όσα αναφέρει  
η κ. Λουίζου, πέρα από μια μοναδική και πολύτιμη ιστορική ανα-
δρομή, είναι παράλληλα και ένας εξαιρετικός οδηγός για πάσχοντες, 
γονείς, ιατρούς αλλά και επαγγελματίες υγείας. Θα ήθελα προσωπικά 
να την ευχαριστήσω για την τιμή που μου έκανε να μου ανοίξει την 
καρδιά της, χαρίζοντάς μας μια συνέντευξη-παρακαταθήκη.  
Φυσικά η θεματολογία του 16ου τεύχους επεκτείνεται και σε άλλους 
τομείς. Η κ. Μήνα Ψυχογυιού, καθηγήτρια παθολογίας λοιμώξεων, 
απαντάει σε όλες τις ερωτήσεις μας σχετικά με τον εμβολιασμό για την 
Covid-19 και ο κ. Γιάννης Γκέλσης, φυσικοθεραπευτής που συνεργά-
ζεται με τον ΣΠΕΑ στη Θεσσαλονίκη, αναλύει την πολυεπίπεδη προ-
σφορά της φυσικοθεραπείας στην αιμορροφιλική αρθροπάθεια. 
Διαβάστε ακόμα για το EHCucate, τη νέα εφαρμογή από το EHC, αλλά 
και για τη συνεργασία ανάμεσα σε ΟΠΕΚΑ και ΙΝ-ΕΣΑμεΑ. 
Καλή ανάγνωση! 
 

Αλέξης Περδίκης 
Υπεύθυνος Έκδοσης - Γενικός Γραμματέας του ΣΠΕΑ
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Μια Κυρία της Αιμορροφιλίας 
μάς ανοίγει την καρδιά της

Άνθρωπος με έμφυτη ευγένεια και απαρά-
μιλλη γλυκύτητα, η κ. Λουίζου αποδείχθηκε 
αστείρευτη, με πλήθος ιστοριών να κατακλύ-
ζουν την κουβέντα μας. Πρόκειται για μία 
γιατρό που έχει μπει στο Πάνθεον της ιστο-
ρίας της αιμορροφιλίας στην Ελλάδα.  
Γεννήθηκε στην Αθήνα και φοίτησε στην  
Ιατρική Σχολή του Πανεπιστημίου Αθηνών, 
αποκτώντας την ειδικότητα της παθολογίας 
το 1967 και δύο χρόνια αργότερα αυτή της 
αιματολογίας. Αφού ανακηρύσσεται Διδά-
κτωρ της Ιατρικής Σχολής του Πανεπιστημί-
ου Αθηνών, συνεχίζει τις σπουδές της στο 
Παρίσι και στο νοσοκομείο Saint Antoine. 
Το 1985 αναλαμβάνει την ίδρυση και οργά-
νωση του Κέντρου Αιμοδοσίας του «Αμαλία 
Φλέμινγκ» του οποίου υπήρξε διευθύντρια 
από ιδρύσεώς του μέχρι και το 1999. Διετέ-
λεσε για χρόνια μέλος των Δ.Σ. του ΣΠΕΑ 
αλλά και της Ελληνικής Αιματολογικής  
Εταιρείας.  

ήταν άριστη. Ένας χαρούμενος άνθρωπος, με 
χαμόγελο και με μιαν αγάπη… Δεν επηρεά-
στηκε από τα αρνητικά του Κέντρου Αιμοδο-
σίας, γιατί η αλήθεια είναι πως είχαμε πάρα 
πολλές ατέλειες εκείνη την εποχή.  
Προϊόντος του χρόνου και σχετικά πολύ  
σύντομα, οι αιμορροφιλικοί άρχισαν να ακο-
λουθούν την Τιτίκα. Έβλεπες να καταφθά-
νουν παιδιά που ανήκαν στο Ιπποκράτειο  
και να θέλουν να την επισκεφθούν για να  
τα εξετάσει, να τα δει, και αυτή με τη σειρά 
της να μας δίνει την εντολή να τα μεταγγίσου-
με εφόσον χρειαζόταν. Όπως καταλαβαίνεις 
αυτό αναπτύχθηκε, γιγαντώθηκε και ενώ ποτέ 
δεν έκλεισε το Κέντρο Αιμορροφιλικών  
του Ιπποκράτειου (και αλίμονο, κανείς δεν  
το ήθελε ούτε το επεδίωξε) σιγά-σιγά  
οι αιμορροφιλικοί μετακόμιζαν στο Λαϊκό. 
Λόγω Τιτίκας 100%. 
Να σκεφτείς ότι τότε ακόμα, οι αιμορροφιλικοί 
της Θεσσαλονίκης και της βορείου Ελλάδας και 

Πόπη Λουίζου
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Συνέντευξη στον Αλέξη Περδίκη

Για πολλά χρόνια στο πλευρό της Τιτίκας 
Μανδαλάκη και στη φροντίδα και περίθαλψη 
των αιμορροφιλικών ασθενών, η κ. Λουίζου 
συνέδεσε άρρηκτα το όνομά της με την αιμορ-
ροφιλία στην Ελλάδα, αντιμετωπίζοντας τους 
συμπάσχοντές μας σαν δικά της παιδιά, χωρίς 
υπερβολή. 
Ας αφήσουμε όμως την ίδια να τα διηγηθεί 
με τον δικό της απολαυστικό τρόπο...  
 
Ιστορίες από το Λαϊκό 
«Υπηρετούσα στο Κέντρο Αιμοδοσίας του 
Λαϊκού Νοσοκομείου με διευθυντή τον  
αείμνηστο Μικέ Παϊδούση. Είχα τελειώσει με 
την παθολογία και ασχολιόμουν με την αιμο-
δοσία, την οποία αγάπησα πάρα πολύ, με 
όλες τις δυσκολίες. Το 1971, μετά τον θάνα-
το του Μικέ Παϊδούση, ήρθε η Τιτίκα Μανδα-
λάκη ως διευθύντρια. Τη θυμάμαι μάλιστα να 
έρχεται να μας γνωρίσει ούσα έγκυος στο 
πρώτο της παιδί! Η πρώτη μας επικοινωνία 

«Μας ενδιέφερε πάντα να φτιάξουμε την ποιότητα  
ζωής των αιμορροφιλικών και να γίνουν άτομα  

ισότιμα με όλο τον κόσμο στην κοινωνία» 



όλης της Ελλάδας, για μια μετάγγιση έρχονταν 
στην Αθήνα... Είχε γίνει μια προσπάθεια τότε 
με τον αείμνηστο τον Κώστα τον Γιαννακό και 
είχαν ενοικιαστεί κάποια δωμάτια ξενοδοχείου 
ώστε να φιλοξενούνται οι συγγενείς των παι-
διών τα οποία έμεναν μέσα στο νοσοκομείο 
όταν είχαν ανάγκη.  
Όταν εμείς βλέπαμε την αγάπη της Τιτίκας και 
τη λαχτάρα με την οποία έπεφτε πάνω από 
τον αιμορροφιλικό!... 
Μέσα στο γραφείο της είχαμε ένα κρεβάτι  
εξεταστικό, ξάπλωνε το παιδί να το εξετάσει 
η Τιτίκα και έβλεπες με πόση φροντίδα και 
πόση λαχτάρα άστραφτε το μάτι της να δει  
τι γίνεται. Αυτό δεν μπορούσες να μην το  
εισπράξεις – εάν ήσουν άνθρωπος που ήθε-
λε να ασχοληθεί με το συγκεκριμένο κομμάτι. 
Αυτό δε, έφερε κοντά και γιατρούς άλλων  
ειδικοτήτων του νοσοκομείου. Ορθοπεδικό 
όπως ο κύριος Καμπούρογλου, ο άγιος αυτός 
άνθρωπος, παθολόγους όπως ο Ρόζενμπεργκ, 
χειρουργούς. Φτιάξαμε λοιπόν μια ομάδα  
γιατρών διαφόρων ειδικοτήτων στους οποίους 
απευθυνόμασταν. Δεν πηγαίναμε στον πρώ-
το τυχόντα ορθοπεδικό του νοσοκομείου, όχι 
επειδή δεν ήταν καλός αλλά διότι τους συγκε-
κριμένους τους συσπειρώσαμε και κατά κάποιο 
τρόπο τους εκπαιδεύσαμε στα προβλήματα 
των αιμορροφιλικών.  
Να σκεφτείς, έμπαινε ένας αιμορροφιλικός για 
μια επέμβαση και μου έλεγε η Τιτίκα: «Τρέχα 
Πόπη επάνω, να είσαι δίπλα, πάρε δείγμα, 
φέρ’ το να δούμε πού είναι το επίπεδο του 
παράγοντα» κλπ. Αυτό γινόταν συνέχεια. 
Αυτή η παρακολούθηση πιστεύω πως έδω-
σε στους αιμορροφιλικούς μία πολύ μεγάλη 
ανακούφιση ως προς τα προβλήματα της  
αιμορροφιλίας. 
Καταρχάς καταφέραμε και τους μετριάσαμε 
τον πόνο. Το πιο σημαντικό απ’ όλα. Έβλεπες 
το παλικάρι ή το παιδάκι (γιατί πολλά ήταν 
παιδιά ακόμα αφού δεν υπήρχε το Κέντρο 
του «Παίδων»), έρχονταν με λαχτάρα γιατί 
ήξεραν πως θα ανακουφιστούν.  
Θα σου πω ένα περιστατικό. Ήταν ένα κοριτσά-
κι που είχε έρθει με Γκλάνζμαν, είχε θρομβο-
πάθεια, διαταραχή στα αιμοπετάλιά του.  
Ατίθασο, σκληρό παιδάκι. Το τι έκανε...!  
Η μάνα του δεν μπορούσε να το κάνει καλά. 
Έρχεται μια μέρα πρησμένο, με μεγάλο πρό-
βλημα για να το μεταγγίσουμε με αιμοπετάλια. 
Τι να το κάνεις; Τέσσερις άνθρωποι και δεν 

μπορούσαν να το κρατήσουν ακίνητο για τη  
μετάγγιση – να το δέσεις; Όπως ήμουν λοιπόν 
σκυμμένη και το χάιδευα και προσπαθούσα να 
το ηρεμήσω –εκείνο βέβαια δεν καταλάβαινε 
τίποτα από χάδια γιατί πονούσε– από τη μεγά-
λη του ένταση σηκώνει το κεφάλι και μου πα-
τάει μια δαγκωνιά στο στήθος! Δεν αντέδρασα 
ούτε το μάλωσα φυσικά. Εκείνο τρόμαξε με 
αυτό που έκανε και μαζεύτηκε με αποτέλεσμα 
να με αφήσει να το μεταγγίσω. Χιλιάδες τέτοια 
περιστατικά μπορώ να θυμηθώ.  
Θέλω να καταλήξω ότι η Τιτίκα μάς μεταλαμπά-
δευσε την αγάπη της για τους αιμορροφιλικούς 
γιατί βλέπαμε πόσο τους φρόντιζε εκείνη.  
Έτσι τους αγαπήσαμε και εμείς». 
 
Η συνεργασία με την Τιτίκα 
Με την Τιτίκα είχατε πολύ διαφορετικό 
προφίλ. Θέλω να πω πως εκείνη ήταν ένας 
πολύ δυναμικός και παθιασμένος άνθρω-

πος, ενώ εσείς η ήρεμη δύναμη, πιο χαμη-
λών τόνων. Πώς καταφέρατε και συνεργα-
στήκατε τόσο καλά; 
Με την Τιτίκα είχαμε κοινωνικές επαφές  
σε οικογενειακό επίπεδο, ανταλλάσσαμε 
επισκέψεις στα σπίτια μας, πηγαίναμε μαζί 
στα συνέδρια, μελετούσαμε μαζί πολλά 
πράγματα ώρες ατέλειωτες, δουλεύαμε  
παράλληλα για μια εργασία. Όλα αυτά  
σε ένα επίπεδο πολιτισμένο, χωρίς ποτέ  
να έχουμε ρήξεις. Θυμάμαι μόνο ένα  
περιστατικό. Είχαμε ένα σεμινάριο στην  
Α’ Παθολογική Κλινική και είχα να μιλήσω 
για κάποιο θέμα. Η Τιτίκα πάντα πριν από 
τέτοιες εκδηλώσεις είχε έναν εκνευρισμό. 
Παρόλη την πείρα της και τις γνώσεις της, 
είχε μια ένταση. «Λουίζου αυτό, Λουίζου 
εκείνο» – πάντα με αποκαλούσε Λουίζου! 
Κάποια στιγμή της είπα: «Ηρεμήστε γιατί δεν 
μπορώ έτσι, θα πάω να κάνω διάλεξη!» 
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«Συμπορεύθηκα με την Τιτίκα επιστημονικά, έμαθα πάρα 
πολλά στο πλάι της, ήταν η δασκάλα μου, ο μέντοράς 
μου γιατί εγώ από αιμορροφιλία δεν ήξερα τίποτα όταν 
ήρθε η Τιτίκα, εκείνη με εισήγαγε στο θέμα.»

Η Πόπη Λουίζου (αριστερά) μαζί με τις Τιτίκα Μανδαλάκη, Τζέννυ Πιτταδάκη και στελέχη της διεθνούς 
κοινότητας της αιμορροφιλίας, στο Παγκόσμιο Συνέδριο Αιμορροφιλίας το 1992 στην Αθήνα
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Ήταν η μοναδική φορά που θύμωσα μαζί 
της, την άλλη μέρα όμως ήμασταν μέλι-
γάλα, τέτοια ήταν η σχέση μας. Είχαμε πάρα 
πολύ καλή συνεργασία. Καταπραϋντικός 
παράγοντας ήταν ο σύζυγός της, ο Τάσος 
Γιαννιτσιώτης, ο γαστρεντερολόγος και των 
αιμορροφιλικών. ήταν το αντίβαρο και ένας 
άνθρωπος πάρα πολύ ήπιος, ο οποίος  
εξομάλυνε τις όποιες διαφορές που τυχόν 
υπήρχαν. Συμπορεύθηκα μαζί της επιστη-
μονικά, έμαθα πάρα πολλά στο πλάι της, 
ήταν η δασκάλα μου, ο μέντοράς μου γιατί 
εγώ από αιμορροφιλία δεν ήξερα τίποτα 
όταν ήρθε η Τιτίκα, εκείνη με εισήγαγε στο 
θέμα. 
 
Τη θαυμάζατε; 
Βεβαίως τη θαύμαζα! Τη θαύμαζα πάντα. 
Ακόμα και όταν έκανα τη διατριβή μου  
τη διδακτορική, εκείνη μου έδωσε το θέμα, 
με προώθησε, «σκοτώθηκε» να με βοηθή-
σει. «Έλα Λουίζου να κάνουμε αυτή την  
εργασία, ψάξε αυτά, βρες εκείνα» – μου 
έδινε τις κατευθύνσεις, με παρότρυνε. Είχα 
και εγώ τη δυνατότητα να αντιλαμβάνομαι 
αυτό που ήθελε και να επεξεργάζομαι  
το θέμα και έτσι τα πηγαίναμε πολύ  
καλά. Δεν με αδίκησε ποτέ. Πάρα πολύ 
σημαντικό. Όπως δεν αδίκησε και κανέναν  
εξάλλου. 
 
Με ποιον τρόπο διαχειριζόσασταν τους  
γονείς των αιμορροφιλικών παιδιών; 
Ήταν ένα πολύ δύσκολο κομμάτι στην πο-
ρεία της εξάσκησης του επαγγέλματός μας. 
Πάρα πολύ δύσκολο. Ερχόταν μια μάνα 
που έτρεμε το φυλλοκάρδι της και κράταγε 
το παιδάκι της σαν λουλούδι στην αγκαλιά 
της, να σπαράζει εκείνο από τον πόνο και 
εσύ να προσπαθείς να εξασφαλίσεις πλά-
σμα για να μεταγγίσεις το παιδάκι αυτό.  
Το κρατάγαμε τέσσερις όπως σου είπα  
και παραπάνω. Πού να κάτσει ένα παιδάκι 
με το χεράκι του τεντωμένο τόση ώρα...  
Το πιο δύσκολο απ’ όλα ήταν όταν έβγαινε 
η διάγνωση. Πώς να αντιμετωπίσεις τον  
γονιό αυτόν; Όμως η Τιτίκα έδωσε ώρες  
ατέλειωτες από τη ζωή της μέσα στο γρα-
φείο της κλεισμένη, να κρατάει αγκαλιά 
αυτή τη μάνα και να προσπαθεί. Συνήθως 
ήταν η μάνα. Και ο πατέρας, βέβαια, αλλά 
κυρίως η μάνα. Να την πείσει, να της πει,  

Με την Τιτίκα Μανδαλάκη στο Διεθνές Συνέδριο Αιμορροφιλίας, Στοκχόλμη (1983)

να της εξηγήσει πως δεν είναι τόσο τραγικά 
τα πράγματα. Να τους δείξουμε άλλα  
παιδάκια που ήταν λίγο μεγαλύτερα και  
είχαν ξεπεράσει την πρώτη φάση. Ένας  
δύσκολος χειρισμός. Ωστόσο, έπιανε τόπο 
γιατί και οι μανάδες ήθελαν να πάρουν κάτι 
θετικό από εμάς, κάτι παρήγορο.  
Μετά, δεν το συζητώ! Όταν πια έγινε το  
Κέντρο στο «Παίδων» από την κ. Αρώνη, 
καλή της ώρα, όπως και τις κυρίες Πλατο-
κούκη και Περγάντου στη συνέχεια, αλλά 
και όλο το δυναμικό του Κέντρου. Όταν 
έφτασε λοιπόν να εφαρμόζει την προφυλα-
κτική αγωγή και να στέλνει τα παιδιά να παί-
ζουν ποδόσφαιρο στην αυλή, εμείς δεν 
μπορούσαμε ούτε να το διανοηθούμε 
αυτό! 
 
Παράγοντες… εξ Ιταλίας 
Μιλάμε για μια εποχή που οι θεραπείες δεν 
ήταν τόσο εξελιγμένες στο βαθμό που είναι 
σήμερα. Πώς το αντιμετωπίζατε αυτό; 
Αυτό που μας «έτρωγε» περισσότερο ήταν 
η συνεχής, καθημερινή αγωνία να εξασφα-
λίσουμε το προϊόν που χρειαζόμασταν. και 
την εποχή εκείνη μιλάμε για πλάσμα.  
Με όλα τα επακόλουθα, όπως τις ηπατίτι-
δες κλπ. Δεν υπήρχε ακόμα ο HIV, μετά  

το 1985 γίνεται λόγος γι’ αυτό. Υπήρχαν 
παιδάκια που έκαναν αλλεργία στο πλάσμα 
και εμείς έπρεπε να καθόμαστε από πάνω 
με την κορτιζόνη. Περνούσαμε δύσκολες 
καταστάσεις. Όταν άρχισαν να κυκλοφο-
ρούν τα πρώτα σκευάσματα αντιαιμορροφι-
λικών παραγόντων που μας έρχονταν από 
το εξωτερικό, τα συμπυκνωμένα –και δεν 
μιλάω για το κρυοκαθίζημα που και αυτό  
το χρησιμοποιήσαμε αρκετό διάστημα και 
μας βοήθησε πολύ– κουβάλησαν μαζί τους 
και τη μεγάλη μετάδοση της λοίμωξης HIV. 
Είχαμε ένα παιδάκι γύρω στα 10. Μας λέει 
η μητέρα του: «έχω τον τρόπο να φέρω  
παράγοντες από την Ιταλία, μπορείτε να  
μεσολαβήσετε;» Η Τιτίκα έβαλε αμέσως  
το στήθος της μπροστά. Έτρεξε αμέσως, 
ήρθε σε επικοινωνία με το Κέντρο του  
Μιλάνου, με τον Μανούτσι και πόσους ακό-
μα. Υπήρχαν πολλά προβλήματα τότε,  
τελωνεία, χίλια δυο… άλλες εποχές! Τελι-
κά τα σκευάσματα ήρθαν και το παιδί έκανε 
την επέμβαση που είχε. Ο τότε πρόεδρος 
του νοσοκομείου λοιπόν μας έκανε μήνυση 
και προσωπικά στην Τιτίκα γιατί τόλμησε  
να φέρει σκευάσματα από το εξωτερικό για 
να γλιτώσει ένα παιδί. «Δεν σε φοβάμαι» 
του είπε, «το παιδί ζει, το παιδί γλίτωσε». 
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το θέμα

Από εκεί και πέρα βέβαια πήραμε φόρα! 
Η Τιτίκα ήταν από τους πρώτους Ευρωπαίους 
αιματολόγους που έβαλε το στήθος της 
μπροστά και παρά τα πενιχρά οικονομικά της 
χώρας, κατάφερε και έφερε τους παράγοντες 
στην Ελλάδα. Από εκεί και πέρα άλλαξε  
η ζωή η δική σας αλλά και η ζωή η δική μας. 
Ένα παιδάκι πλέον τελείωνε τη διαδικασία  
της μετάγγισης σε δέκα λεπτά, ενώ πριν  
το κρατούσαμε μέσα για ώρες. 
 
Τι θυμάστε από τη δύσκολη εποχή των μο-
λύνσεων; 
Δεν γίνεται να το ξεχάσω. Ήταν καλοκαίρι,  
η Τιτίκα ήταν διακοπές στην Κρήτη. Ήμουν 
μόνη στο Κέντρο. Όταν ξέσπασε αυτή  
η λαίλαπα με τον HIV, από πού να ξεκινή-
σεις... Έλεγχος στα δικά μας τα σκευάσματα,  
εννοώ αυτά που έρχονταν στην Ελλάδα,  
δεν γινόταν ακόμα. Τα πρώτα μολυσμένα 
σκευάσματα ήρθαν από την Αμερική. Και  
οι πρώτοι άτυχοι αιμορροφιλικοί, μέσα στην 
τύχη τους να πάρουν σκευάσματα είχαν την 
ατυχία να κολλήσουν…  
Προσπαθούσαμε όσο γίνεται να μη δώσουμε 
σκευάσματα. Να ξαναγυρίσουμε στο πλάσμα.  
Μετά, βέβαια, τα πράγματα εξελίχθηκαν.  
Είχαμε τη μεγάλη τύχη να διαθέτουμε βιολό-
γο, τη Ρένια Γιαλεράκη, η οποία έδωσε και 

την ψυχή της. Στείλαμε ανθρώπους έξω, τους 
εκπαιδεύσαμε, νοσηλευτές κλπ. Θυμάμαι 
ακόμα την Κατερίνα την Τσουκαλά. Γύρισαν 
όλοι πίσω με γνώσεις, μπήκε μπροστά το ερ-
γαστήριο και κάναμε τους ελέγχους. 
Μας ενδιέφερε πάντα να φτιάξουμε την  
ποιότητα ζωής των αιμορροφιλικών και  
να γίνουν άτομα ισότιμα με όλο τον κόσμο 
στην κοινωνία. Και στα σχολεία φυσικά, 
όπου έπαιξε τεράστιο ρόλο η Τζέννυ Πιττα-
δάκη. Γυρνούσε από σχολείο σε σχολείο 
και από δάσκαλο σε δάσκαλο. Μέχρι που 
είχε υποχρεώσει διευθυντές, όπου υπήρχε 
παιδί αιμορροφιλικό και η τάξη του ήταν σε 
όροφο, να κατεβάσουν την τάξη στο ισό-
γειο. Και το πέτυχε! Δουλέψαμε πολύ.  
Πιστεύω πως είχαμε πολύ μεγάλες επιτυ-
χίες. Η αιμορροφιλία στην Ελλάδα είναι στο 
καλύτερο ευρωπαϊκό επίπεδο, δεν έχει  
τίποτα να ζηλέψει από άλλες χώρες.  
Γι’ αυτό και την Τιτίκα όλοι οι μεγάλοι κα-
θηγητές την είχαν ψηλά. Πηγαίναμε στα συ-
νέδρια και την αγκάλιαζαν όλοι. Έβλεπαν 

πόσα πολλά πέτυχε στην Ελλάδα του τότε. 
 
Σας λείπει η επαφή με τους ασθενείς; 
«Μου λείπει, ναι. Με όλους τους ασθενείς, όχι 
μόνο με τους αιμορροφιλικούς. Μου λείπει η 
φροντίδα των ασθενών. Την επαφή μαζί τους 
την έχω σε φιλικό επίπεδο πια και αυτό με  
γεμίζει πολύ. Είμαι ευγνώμων προς τη ζωή, 
που μου έδωσε τη χαρά να βλέπω αιμορροφι-
λικούς στην ηλικία σου, και μεγαλύτερους φυ-
σικά, και να μιλάμε σε αυτό το επίπεδο. Έβλε-
πα ένα παιδί και πάντα μέσα μου είχα έναν 
πόνο. Γιατί να υστερεί το παιδάκι αυτό από το 
διπλανό του; Και τώρα σας βλέπω και η ψυχή 
μου πετάει. Δοξάζω τον Θεό που έφτασα στην 
ηλικία που είμαι και αξιώθηκα όλον αυτόν τον 
κόπο που έκανα να τον βλέπω τώρα μπροστά 
μου και να έχει ανθίσει. 
 
Κυρία Πόπη, σας ευχαριστώ μέσα από 
την καρδιά μου γι’ αυτή τη συνέντευξη. 
Εγώ σε ευχαριστώ παιδί μου.

«Δουλέψαμε πολύ. Πιστεύω πως είχαμε πολύ μεγάλες 
επιτυχίες. Η αιμορροφιλία στην Ελλάδα είναι  
στο καλύτερο ευρωπαϊκό επίπεδο, δεν έχει τίποτα  
να ζηλέψει από άλλες χώρες.»





Στρατηγικής σημασίας συμφωνία  
μεταξύ ΟΠΕΚΑ και ΙΝ-ΕΣΑμεΑ 

Μνημόνιο συνεργασίας υπέγραψαν ο Οργα-
νισμός Προνοιακών Επιδομάτων και Κοινω-
νικής Αλληλεγγύης (ΟΠΕΚΑ) και το Ινστιτούτο 
Εθνικής Συνομοσπονδίας Ατόμων με Αναπη-
ρία και Χρόνιες Παθήσεις (ΙΝ-ΕΣΑμεΑ). 
Το μνημόνιο χαρακτηρίζεται στρατηγικής 
σημασίας και έχει στόχο τη διασφάλιση των 
δικαιωμάτων ατόμων με αναπηρία. 
 
Πιο συγκεκριμένα, και σύμφωνα με τη σχετική 
ανακοίνωση: 
Ο ΟΠΕΚΑ, λαμβάνοντας υπ’ όψιν την κυρω-
θείσα από την ελληνική Βουλή με τον 
ν.4074/2012 Σύμβαση του ΟΗΕ για τα  
Δικαιώματα των Ατόμων με Αναπηρίες, την 
παρ. 6 του άρθρου 21 του Ελληνικού  
Συντάγματος, το Εθνικό Σχέδιο δράσης για τα 
Δικαιώματα των Ατόμων με Αναπηρία, το 
άρθρο του Χάρτη Θεμελιωδών Δικαιωμάτων 
της Ε.Ε. και τη νέα Ευρωπαϊκή Στρατηγική για 
τα Δικαιώματα των Ατόμων με Αναπηρία 
2021-2030, και αναγνωρίζοντας παράλληλα 
τα εμπόδια των πολιτών με αναπηρία όσον 
αφορά στην άσκηση των συνταγματικά κατο-
χυρωμένων δικαιωμάτων τους, προχώρησε 
στην υπογραφή Μνημονίου Συνεργασίας  
με το ΙΝ-ΕΣΑμεΑ. 
 
Η υπογραφείσα Συμφωνία έχει από κοι-
νού στόχο: 
α) Τη διάχυση της δικαιωματικής προσέγγι-

σης της αναπηρίας στις πολιτικές, δράσεις, 
μέτρα και προγράμματα του ΟΠΕΚΑ. 

β) Τη βελτίωση της πρόσβασης ατόμων με 
αναπηρία στις υποδομές του ΟΠΕΚΑ. 

γ) Την υλοποίηση δράσεων προβολής του 
έργου του ΟΠΕΚΑ σχετικά με θέματα 
που άπτονται των δικαιωμάτων ατόμων 
με αναπηρία. 

δ) Τη συνεργασία στη συλλογή στατιστικών 
στοιχείων σχετικών με την αναπηρία. 

 
Οι ανωτέρω στόχοι της Συμφωνίας Συνερ-
γασίας δύνανται να υλοποιηθούν: 
1. Μέσω της εκπαίδευσης των στελεχών του 

ΟΠΕΚΑ που ασχολούνται με την εφαρ-
μογή πολιτικών, μέτρων, δράσεων και 
προγραμμάτων για άτομα με αναπηρία. 

2. Μέσω της αξιολόγησης των υφιστάμε-
νων φυσικών και ηλεκτρονικών υποδο-
μών του ΟΠΕΚΑ. 

3. Μέσω του σχεδιασμού δράσεων για τη 
βελτίωση της πρόσβασης των ατόμων με 
αναπηρία στο ενημερωτικό υλικό του 
ΟΠΕΚΑ, λαμβάνοντας υπ’ όψιν τις ανάγκες 
των επιμέρους κατηγοριών αναπηρίας. 

4. Μέσω της εκπόνησης οδηγών για την 
απονομή των παροχών και με τη διοργά-
νωση περιφερειακών ημερίδων για την 
ενημέρωση των ατόμων με αναπηρία και 
των φορέων τους αναφορικά με το 
ισχύον νομοθετικό πλαίσιο. 

5. Μέσω της συνεργασίας του ΟΠΕΚΑ με 
το Παρατηρητήριο Θεμάτων Αναπηρίας 
της ΕΣΑμεΑ και της ανταλλαγής τεχνο-
γνωσίας με βάση τα προβλεπόμενα στο 
Εθνικό Σχέδιο Δράσης. 

Η διοικητής του ΟΠΕΚΑ κ. Ξένια Παπα-
σταύρου δήλωσε για την υπογραφή του 
Μνημονίου Συνεργασίας: 
«Ο ΟΠΕΚΑ, ως φορέας χορήγησης, μεταξύ 
άλλων, προνοιακών αναπηρικών επιδομά-
των επιζητά τη διαρκή βελτίωση της ισότι-
μης και ανεμπόδιστης πρόσβασης και 
πληροφόρησης των πολιτών για τα  
δικαιώματά τους, επιδιώκοντας, κατά το  
δυνατόν, το υπέρτατο αγαθό της κοινωνι-
κής δικαιοσύνης. Σε αυτό το πλαίσιο,  
ο ΟΠΕΚΑ προχώρησε στη σύναψη μνημο-
νίου συνεργασίας με το Ινστιτούτο της Εθνι-
κής Συνομοσπονδίας Ατόμων με Αναπηρία 
και Χρόνιες Παθήσεις, σηματοδοτώντας  
ουσιαστικά τη δέσμευση του Οργανισμού 
στην ενεργό δράση για την απρόσκοπτη πρό-
σβαση των πολιτών με αναπηρία στις υποδο-
μές και τα προγράμματά του, θέτοντας 
παράλληλα και ένα πλαίσιο με συγκεκριμένες 
παρεμβάσεις προκειμένου να πετύχουμε τον 
στόχο μας». 
Από την πλευρά του, ο πρόεδρος του  
ΙΝ-ΕΣΑμεΑ κ. Ιωάννης Βαρδακαστάνης,  
δήλωσε για τη Συμφωνία Συνεργασίας: 
«Το ΙΝ-ΕΣΑμεΑ και η ΕΣΑμεΑ θεωρούν ότι 
η υπογραφή του παρόντος μνημονίου έχει 
ιδιαίτερη στρατηγική σημασία δεδομένου 
ότι ο ΟΠΕΚΑ είναι κομβικός Οργανισμός 
για τα ζητήματα των ατόμων με αναπηρία, 
χρόνιες παθήσεις, και των οικογενειών 
τους. Προσβλέπουμε και θα εργαστούμε 
για την απρόσκοπτη υλοποίησή του». 

Για την απρόσκοπτη πρόσβαση στις υποδομές 
και στα προγράμματα του Οργανισμού

συλλογικά
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Για τον ΟΠΕΚΑ η Συμφωνία σηματοδοτεί τη δέσμευση 
του Οργανισμού στην ενεργό δράση για την απρόσκοπτη 
πρόσβαση των πολιτών με αναπηρία στις υποδομές και 
στα προγράμματά του









«Η άσκηση είναι φάρμακο»!
Η φυσικοθεραπεία, σημαντικό μέρος  

της διαχείρισης του πόνου
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Οι αυτόματες ενδοαρθρικές αιμορραγίες 
είναι ίσως το κυριότερο χαρακτηριστικό των 
ασθενών με αιμορροφιλία και μπορεί να  
εμφανισθούν ακόμη και σε ασθενείς υπό 
προφυλακτική αγωγή και ανεξαρτήτως βα-
ρύτητας (Caviglia et al., Zwagemaker et al.). 
Οι επαναλαμβανόμενες ενδοαρθρικές αιμορ-
ραγίες, εάν δεν αντιμετωπισθούν κατάλληλα, 
μπορεί να οδηγήσουν σε αρθροπάθεια,  
έκπτωση της σωματικής δραστηριότητας, 
λόγω του πόνου και της μείωσης της λειτουρ-
γικής ικανότητας (Pasi et al., Astermark et al.).  
Η προοδευτικά εξελισσόμενη αρθροπάθεια 
είναι η κύρια αιτία νοσηρότητας στην αιμορ-
ροφιλία (Ricca et al.), καθώς τα αυτόματα  
αίμαρθρα οδηγούν σε χρόνια υμενίτιδα, 
πόνο και τελικά καταστροφή της άρθρωσης 
(Burke et al.) που επιφέρει αρνητική επί-
πτωση στην Ποιότητα Ζωής (QoL) του ασθε-
νούς (Chantrain et al.). 
Διάφορα αίτια μπορεί να επηρεάσουν την 
εξέλιξη των μυοσκελετικών αλλαγών σε 
ασθενείς με αιμορροφιλική αρθροπάθεια. 
Τα μέτρα για την πανδημία επέφεραν μετα-
βολές τόσο στην κατάσταση των αρθρώ-
σεων όπως στα γόνατα και τις ποδοκνημικές 
όσο και στη μείωση της σωματικής δραστη-
ριότητας των ατόμων με αιμορροφιλία 
(Cuesta-Barriuso et al.).  
Η καλύτερη παρακολούθηση των βλαβών 
και της εξέλιξής τους με διάφορους δείκτες 
και φυσικά η θεραπευτική αγωγή, η οποία 
μπορεί να μειώσει τον αριθμό αυτών των  
αιμορραγιών, απετέλεσαν αντικείμενο πολ-
λών ερευνών.  
Τα τελευταία 20 χρόνια έχει παρατηρηθεί μια 

μεταβολή στη λήψη αποφάσεων, από ένα 
ιατρικό μοντέλο βασισμένο στον κλινικό 
ιατρό, σε ένα ψυχοκοινωνικό μοντέλο με επί-
κεντρο τον ασθενή, το οποίο έχει προωθη-
θεί ακόμη περισσότερο λόγω της πανδημίας 
Covid-19. Σήμερα οι ασθενείς είναι ενεργοί 
συμμετέχοντες στη λήψη αποφάσεων για τη 
φροντίδα τους. 
Η φυσικοθεραπεία αποτελεί ένα σημαντικό 
κομμάτι της διαχείρισης του πόνου και έχει 
τη δυνατότητα να εκπαιδεύσει – ενθαρρύ-
νει τα άτομα με αιμορροφιλία ώστε να πα-
ρακινηθούν στην αυτοδιαχείριση, καθώς 
αποκτούν περισσότερες γνώσεις για την 
πάθησή τους. 
Η διατήρηση της σωματικής άσκησης βελ-
τιώνει την υγεία μέσω μυϊκής ενδυνάμωσης, 
διατήρησης της κινητικότητας των αρθρώ-
σεων και της υγείας των οστών, αναγνωρίζε-
ται σε παγκόσμιο επίπεδο πια ότι «η άσκηση 
είναι φάρμακο»! 
Μέσω της εξατομικευμένης άσκησης μειώνε-
ται ο πόνος, αλλά φαίνεται πως επηρεάζεται 
θετικά και η ψυχική διάθεση των ασθενών,  
ειδικά αυτήν την περίοδο όπου οι σωματικές 
δραστηριότητες λόγω της πανδημίας έχουν 
μειωθεί, ενώ ταυτόχρονα έχει χειροτερεύσει 
και η ποιότητα διατροφής.  
Ας σημειώσουμε ότι, σε υπέρβαρα άτομα  
με οστεοαρθρίτιδα στο γόνατο, για κάθε 
10% μείωση του σωματικού βάρους 
τους, τα συμπτώματα και η λειτουργικό-
τητα στην άρθρωση βελτιώνονται κατά 
50% (Messier et al.) 
Βασική προϋπόθεση για την επιλογή της 
δραστηριότητας είναι η αξιολόγηση του 

ασθενούς, η καταγραφή του ιατρικού ιστο-
ρικού, η επισήμανση των κινητικών δεξιο-
τήτων αλλά και των αναγκών του. κατόπιν 
θέτουμε ρεαλιστικούς και εφικτούς στόχους 
που θα βελτιώσουν σταδιακά την ποιότητα 
της ζωής. 
Η τεχνολογία σήμερα είναι το μέσο που κερ-
δίζει συνεχώς έδαφος, τόσο για την επικοινω-
νία όσο και για την εκπαίδευση – καθοδήγηση 
των ασθενών. Προσφέρει ένα ασφαλές, οικο-
νομικό και οικείο περιβάλλον διαθέσιμο οποι-
αδήποτε στιγμή! 
Στη Ζυρίχη, η ομάδα των Juanόs Solé et al. 
έδειξε ότι ο συνδυασμός φυσικοθεραπείας 
διά ζώσης και τηλε-θεραπείας, μπορεί να 
βοηθήσει άτομα με αιμορροφιλία, τα οποία 
δεν έχουν ασκηθεί επαρκώς, να υπερβούν 
ορισμένους φραγμούς για να αρχίσουν ένα 
τακτικό πρόγραμμα ασκήσεων.  
Οι εποχές άλλαξαν, η επάρκεια σε προϊόντα 
θεραπευτικής αγωγής και η γνώση, μας δίνουν 
τη δυνατότητα να ξεπεραστούν τα καθημε-
ρινά εμπόδια, οι φοβίες και φυσικά ο πόνος 
που μέχρι σήμερα περιόριζαν τη ζωή του  
ανθρώπου με αιμορροφιλία.
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τα κομμάτια τους ανακυκλωθούν από το σύ-
στημα διάθεσης απορριμμάτων των κυττάρων 
που όλοι διαθέτουμε, ενώ δεν εισέρχονται 
στον πυρήνα των κυττάρων μας.  
 
1. Υπάρχει μεγαλύτερος κίνδυνος προ-

σβολής ή σοβαρής νόσησης από COVID-
19 σε άτομα με αιμορραγικές διαταραχές; 

Τα άτομα με αιμορραγικές διαταραχές δεν δια-
τρέχουν μεγαλύτερο κίνδυνο προσβολής από 
COVID-19 ή ανάπτυξης σοβαρής μορφής της 
νόσου σε σχέση με ό,τι ισχύει για τον γενικό 
πληθυσμό. Υπάρχουν ειδικές οδηγίες για τον 
εμβολιασμό και χρειάζεται να συμβουλεύεστε 
τον θεράποντα ιατρό σας για την τεχνική του 
εμβολιασμού και την ανάγκη λήψης παρά-
γοντα προ του εμβολιασμού. 
 
2. Πόσο απαραίτητος είναι ο εμβολιασμός 

έναντι της COVID-19; 
Τα εμβόλια προστατεύουν από την εισαγωγή 
σε νοσοκομείο και την εξέλιξη σε σοβαρή 
λοίμωξη και νοσηλεία με αποτελεσματικό-
τητα 85-100%, δράση που διαρκεί τουλάχι-
στον έναν χρόνο. Όμως, τι ισχύει γενικά για 
την πρόληψη της λοίμωξης; Ενώ αρχικά οι 
μελέτες των mRNA εμβολίων έδειξαν απο-
τελεσματικότητα για πρόληψη νόσησης της 
τάξης του 95% για το BNT162b2 Pfizer και 
94,1% για το mRNA-1273 Moderna στη 
διάρκεια των πρώτων 2 μηνών από το  
εμβόλιο, αργότερα φάνηκε ότι η αποτελε-
σματικότητα αυτή μειώνεται σε 20% έως 

47%, 5-7 μήνες από τον εμβολιασμό της 
2ης δόσης για το BNT162b2. Η μείωση 
αυτή στην αποτελεσματικότητα οφείλεται 
στη μείωση της ανογονικότητας. 
 
3. Είναι απαραίτητη η 3η δόση του εμβολίου; 
Είναι απαραίτητη η 3η δόση γιατί τα επίπεδα 
των αντισωμάτων, σε σχέση με τον 1ο μήνα 
από την έναρξη του εμβολιασμού, πέφτουν 
κατά 86%, 93% και 96% τον 4ο, 6ο και 8ο 
μήνα αντίστοιχα. Τα πρώιμα δεδομένα επι-
βεβαιώνουν ότι η ενισχυτική δόση προστα-
τεύει ικανοποιητικά από την ήπια νόσο 
(ποσοστό προστασίας 70-75%). Συνεπώς,  
η πρόβλεψη είναι ότι για τη σοβαρή νόσηση 
η αποτελεσματικότητα των εμβολίων θα 
διατηρείται σε υψηλά επίπεδα. Ο εμβολια-
σμός δεν έχει μόνο ως συνέπεια την επανα-
φορά των αντισωμάτων όταν μολυνθούμε 
με το παθογόνο ενάντια στο οποίο έχουμε 
εμβολιαστεί. Παράλληλα, τα αντισώματα 
ωριμάζουν ώστε να αυξάνουν την ικανότητά 
τους να προσδένονται και να εξουδετερώ-
νουν τα εκάστοτε στελέχη του παθογόνου.  
 
4. Η νέα μετάλλαξη Όμικρον διαφέρει από 

τα προηγούμενα στελέχη;  
Η μεταδοτικότητα του νέου στελέχους Όμι-
κρον εκτιμάται ότι είναι 3-6 φορές υψηλό-
τερη από εκείνη του Δέλτα. Η παραλλαγή 
αυτή μπορεί να επαναμολύνει τους ανθρώ-
πους που έχουν νοσήσει από άλλα στελέχη. 
Οι μεταλλάξεις που φέρει στην πρωτεϊνική 
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άρθρο

H COVID-19, η νόσος που σχετίζεται με τον 
SARS-CoV-2, έχει εξελιχθεί σε πανδημία 
που έχει αλλάξει τη ζωή όλων μας. Παγκο-
σμίως, και μέχρι τη στιγμή που γράφονται 
αυτές οι γραμμές, έχουν καταγραφεί 
290.108.906 κρούσματα και έχουν χάσει τη 
ζωή τους ήδη 5.459.342 άνθρωποι.  
Ένας χρόνος μετά την έναρξη του εμβολια-
σμού για τον SARS-CoV-2 είναι αρκετός για 
να μας πείσει ότι ο εμβολιασμός αποτελεί 
την αναγκαία στρατηγική, όχι μόνο για πρό-
ληψη των κλινικών συνεπειών της COVID-19 
σε ατομικό επίπεδο, αλλά και για δημιουρ-
γία συλλογικής προστασίας που θα ανακό-
ψει την κυκλοφορία του ιού.  
Υπάρχουν πολλοί αβάσιμοι φόβοι σχετικά με 
τα εμβόλια έναντι της COVID-19 και ένας από 
τους πιο διαδεδομένους είναι η εντύπωση ότι 
αυτά τα νέα εμβόλια θα αλλάξουν κάπως  
τα γονίδιά μας ή θα εισαχθούν στο DNA των 
κυττάρων μας. Τα mRNA εμβόλια για τα οποία 
έχει γίνει ο περισσότερος θόρυβος είναι κομ-
μάτια mRNA που δρουν ως ένας κωδικός που 
δίνει τις οδηγίες για την παραγωγή των πρω-
τεϊνών-ακίδων με τις οποίες ο κορονοϊός 
προσδένεται στα κύτταρά μας για να τα μολύ-
νει. Τα κύτταρά μας διαβάζουν αυτό το  
μήνυμα, παράγουν τις πρωτεΐνες αυτές οι 
οποίες αναγνωρίζονται από το ανοσοποιητικό 
μας σύστημα το οποίο πλέον αποκτά μνήμη 
για αυτές. Οι αλυσίδες mRNA από τα εμβόλια 
έχουν μικρή διάρκεια ζωής και παραμένουν 
μόνο για δύο ημέρες προτού διαλυθούν και  

Τι ισχύει για τον εμβολιασμό 
έναντι της COVID-19  

Τα mRNA, η Όμικρον και η τρίτη δόση

Της Μήνας Ψυχογυιού



της δομή έχουν ως αποτέλεσμα τα αντισώ-
ματα να είναι δύσκολο να εξουδετερώσουν 
τον ιό.  
Η αύξηση του αριθμού των λοιμώξεων 
από στελέχη Όμικρον δεν φαίνεται να  
μεταφράζεται σε αύξηση των νοσηλειών, 
δίνοντας το αισιόδοξο μήνυμα ότι μπορεί  
η νόσος να είναι πιο ήπια. Ωστόσο, ακόμη 
και εάν παρατηρηθεί μείωση του κινδύνου 
για σοβαρή νόσηση, αυτό το όφελος θα 
χαθεί λόγω του μεγάλου αριθμού ατόμων 
που θα μολυνθούν. Οπότε θα έχουμε 
υψηλά επίπεδα νοσηλειών και πίεση των 

νοσοκομειακών δομών.  
Ο εμβολιασμός πρέπει λοιπόν να εντατικο-
ποιηθεί για την αντιμετώπιση του μαζικού  
κύματος που έρχεται. Η ενδυνάμωση της 
ανοσοαπόκρισης μέσω της 3ης δόσης του 
εμβολίου είναι απαραίτητη για τη μείωση 
της νοσηρότητας και της θνητότητας από 
COVID-19 σε επίπεδα τέτοια που η επιβά-
ρυνση του συστήματος υγείας να είναι διαχει-
ρίσιμη. 
 
5. Τα εμβόλια είναι ασφαλή; 
Σήμερα τα εμβόλια αυτά έχουν χορηγηθεί 

σε εκατοντάδες εκατομμύρια ανθρώπους. 
Ενώ οι ανεπιθύμητες ενέργειες που έχουν 
συνδεθεί με τα εμβόλια είναι πολύ σπάνιες, 
το όφελος από τη λήψη ενός τέτοιου εμβο-
λίου υπερτερεί αυτών των σπάνιων κινδύ-
νων για τους περισσότερους ανθρώπους.  

Η Μήνα Ψυχογυιού είναι Αναπληρώτρια Καθηγή-
τρια Παθολογίας Λοιμώξεων, A’ Παθολογική Κλι-
νική, ΕΚΠΑ 
mpsichog@med.uoa.gr  
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EHCucate, η νέα εκπαιδευτική  
εφαρμογή του EHC

Tο European Haemophilia Consortium μάς 
ενημέρωσε προσφάτως ότι είναι στην ευχάρι-
στη θέση να ανακοινώσει τη νέα του εκπαι-
δευτική εφαρμογή EHCucate! 

Πρόκειται για ένα χρήσιμο εργαλείο για 
κάθε αιμορροφιλικό αλλά και για γονείς, 
συντρόφους και φίλους ατόμων με αιμορ-
ροφιλία. Οι πληροφορίες για σπάνιες  
αιμορραγικές διαταραχές και νέες θεραπείες 
είναι άφθονες, απλουστεύοντας έτσι ακόμη 
και την πιο περίπλοκη αναζήτηση. 
Το EHC επεξεργάστηκε χρόνια έρευνας και 
δημοσιεύσεων από αξιόπιστες και εξειδι-
κευμένες πηγές για να δημιουργήσει το 
EHCucate, μια εκπαιδευτική και δυναμική 
εφαρμογή προσαρμοσμένη στις ανάγκες 
του ασθενή. Η εφαρμογή διαθέτει ένα 
εκτενές γλωσσάρι όρων και μέσω της δια-
σκεδαστικής πλοήγησης μπορείτε να ανα-

καλύψετε προτάσεις πάνω στα θέματα που 
αναζητείτε και σας ενδιαφέρουν περισσό-
τερο. 
Μπορείτε ακόμα να προσθέσετε σελιδοδείκτες 
στις σελίδες που σας ενδιαφέρουν προκειμέ-
νου να φτιάξετε τη δική σας βιβλιοθήκη, ενώ 
στην εφαρμογή ξεχωρίζουν τα πολλά κουίζ 
μέσω των οποίων σας δίνεται η δυνατότητα να 
τσεκάρετε αλλά και να βελτιώσετε τις γνώσεις 
σας γύρω από την αιμορροφιλία! 
Το EHCucate είναι το απόλυτο εκπαιδευτικό 
εργαλείο για αιμορροφιλικούς και το περι-
βάλλον τους και μπορείτε να το κατεβάσετε 
δωρεάν από το iOS App Store και το Android 
Google Play. 



Κέις Σμιτ: Πώς επέζησα 
με την αιμορροφιλία

Ο Κέις Σμιτ (Cees Smit) είναι Ολλανδός  
αιμορροφιλικός, από τα παλαιότερα μέλη 
του European Haemophilia Consortium 
(EHC), αλλά και ένας από εκείνη τη γενιά που 
μεγάλωσε στην ουσία χωρίς θεραπεία για 
την αιμορροφιλία.  
Γεννημένος το 1951, έλαβε θεραπεία μέχρι 
και με ορμόνη DES (Διαιθυλοστιλβεστρόλη)  
η οποία είχε καταστροφικά αποτελέσματα 
στην ανάπτυξή του. Με αφορμή το βιβλίο 
του «Surviving Hemophilia», ο Κέις Σμιτ  
παραχώρησε συνέντευξη στην επίσημη 
ιστοσελίδα του European Haemophilia  
Consortium, μιλώντας για την προσωπική 
του διαδρομή και για πολλά από αυτά  
που αναφέρει σε αυτή τη συγγραφική του 
απόπειρα.  
 
Ανθεκτικότητα, αποδοχή  
και δύναμη 
Το βιβλίο σας είναι ουσιαστικά μια μαρτυρία 
για τα πολυάριθμα εμπόδια και κρίσεις που  
αντιμετώπισε η αιμορροφιλική κοινότητα τις 
τελευταίες δεκαετίες. Ωστόσο, μετά από όλα 
αυτά τα τραγικά γεγονότα, εξακολουθείτε  
να επιδεικνύετε μια απίστευτη δύναμη και  
ανθεκτικότητα. Πώς θα το εξηγούσατε αυτό; 
Είναι αρκετά δύσκολο να απαντήσω από πού 
πηγάζει η δύναμή μου. Άκουσα από πολ-
λούς ανθρώπους που διάβασαν το βιβλίο, 
ότι ήμουν ανοιχτά εναντίον των παρόχων 

εργαστήριο που σας άλλαξε τη ζωή: «Επέ-
στρεψα ως διαφορετικός άνθρωπος, όπως αν-
τιλήφθηκαν αμέσως οι άνθρωποι γύρω μου», 
αναφέρετε χαρακτηριστικά στο βιβλίο. 
Πράγματι, συμμετείχα σε μια ομάδα ψυχο-
λογικής υποστήριξης, με πρωτοβουλία ενός 
από τους μαθητές του Κούμπλερ-Ρος,  
η οποία με βοήθησε πολύ. Αυτή η εμπειρία 
με δίδαξε να αποδέχομαι την κατάσταση,  
καθώς συνάντησα πολλούς και διαφορετι-
κούς που μολύνθηκαν από τον ιό HIV. Έμα-
θα τις προσωπικές ιστορίες ανθρώπων προ-
ερχόμενων από τελείως διαφορετικές κατα-
στάσεις: ομοφυλόφιλοι, τοξικοεξαρτημέ-
νοι, πόρνες, μητέρες. Βλέποντας τις ομοι-
ότητες ανάμεσα σε όλες αυτές τις ζωές και 
τις τραγικές περιστάσεις αποκτάς μια νέα οπτι-
κή και μαθαίνεις να ζεις με το βάρος σου, χω-
ρίς να γίνεσαι πολύ κυνικός ή πολύ πικρό-
χολος. Απλώς αποδέχεσαι τα δεδομένα 
της ζωής, συνεχίζεις, και έχεις θετική στάση 
όχι μόνο για τον εαυτό σου αλλά και για 
χάρη του συντρόφου σου, των παιδιών και 
των εγγονιών σου. Τα εγγόνια μου δεν ξέ-
ρουν ακόμη για όλα αυτά, απλώς ξέρουν ότι  
ο παππούς τους είναι πιο κοντός από τους 
άλλους...1 Όταν λαμβάνεις μια θεραπεία που 
λειτουργεί και διαρκεί, υπάρχουν μέρες 
που απλά δεν σκέφτεσαι την κατάστασή σου. 
Είναι και αυτό μέρος της σταδιακής οικοδό-
μησης αυτής της ανθεκτικότητας. 
 
Το «Surviving Hemophilia» δεν αφορά 
μόνο την αιμορροφιλία, αλλά και τη ζωή 
σας με άλλους δύο «συντρόφους», τον HIV 
και τον HCV. Και εδώ πάλι, όταν διαβάζουμε 
την ιστορία σας, γινόμαστε μάρτυρες μιας 
απίστευτης ανθεκτικότητας και αυτοπεποί-
θησης, που θυμίζει τη φράση «ό,τι δεν σε 

συνέντευξη
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«Δεν είδα στην κοινότητα των αιμορροφιλικών πολλούς  
ανθρώπους που θα σταματούσαν να εργάζονται ή να ζουν 
την καθημερινότητά τους επειδή είχαν διαγνωστεί με HIV, 
παρόλο που άλλοι οροθετικοί θεωρούσαν μια τέτοια  
διάγνωση ως ένα είδος θανατικής ποινής.»

υγειονομικής περίθαλψης και της φαρμα-
κευτικής βιομηχανίας – μάλιστα πολλοί 
από αυτούς ενέκριναν και υποστήριξαν τη 
θέση μου. Κάποιοι επίσης είπαν ότι είχα το 
δικαίωμα και όλους τους λόγους να είμαι 
ακόμα πιο θυμωμένος. 
Το έχω σκεφτεί λίγο, ειδικά όταν δούλευα 
πάνω στο βιβλίο. Συνειδητοποίησα επίσης 
το μεγάλο χάσμα ανάμεσα στη στιγμή που 
ο HIV έγινε θέμα στην κοινότητα της αιμορ-
ροφιλίας, το 1982-1983, και στη στιγμή που 
πήρε μεγαλύτερη δημόσια έκταση παγκο-
σμίως με το αίτημα για αποζημίωση στην κοι-
νότητα, γύρω στο 1992-1995. Χρειάστηκαν 
περίπου 12 χρόνια! Τα 12 χρόνια είναι με-
γάλη περίοδος. Για μένα σήμαινε μια μακρά 
περίοδο αποδοχής όσων συνέβησαν και 
προβληματισμού πάνω στα γεγονότα, έχον-
τας παράλληλα μπροστά στα μάτια μου την 
αντίσταση της κυβέρνησης για παροχή απο-
ζημιώσεων. Στο τέλος μαθαίνεις λίγο-πολύ 
να αντιμετωπίζεις τον χρόνο. Νομίζω ότι του-
λάχιστον για τη δική μου γενιά, για όλους 
όσοι είχαν την τύχη να επιβιώσουν, ίσως εί-
χαμε τον χρόνο να αποδεχτούμε λίγο-πολύ 
την κατάσταση. 
 
Από το βιβλίο σας μαθαίνουμε ότι ήσασταν 
δύσπιστος σχετικά με την ψυχολογική υπο-
στήριξη, ακόμη και στις πιο δύσκολες κατα-
στάσεις, μέχρι να παρακολουθήσετε ένα  

Κατάθεση ψυχής από τον συγγραφέα  
του «Surviving Hemophilia»



σκοτώνει σε κάνει πιο δυνατό». Το αντι-
λαμβάνεστε όμως με τον ίδιο τρόπο; 
Το να έχει HIV ένα άτομο με αιμορροφιλία  
σίγουρα βιώνεται διαφορετικά σε σχέση με  
κάποιον που δεν είχε μια σπάνια αιμορραγική 
διαταραχή, καθώς εμείς οι αιμορροφιλικοί  
είχαμε συνηθίσει να ζούμε με μια ασθένεια,  
η οποία παρεμπιπτόντως δεν θεραπευόταν στο 
παρελθόν. Ίσως είχαμε μεγαλύτερη πίστη στο 
μέλλον της ιατρικής.  
Πιστεύω επίσης ότι ορισμένοι άνθρωποι με  
αιμορροφιλία και HIV είχαν τη νοοτροπία του 
«επιζήσαντος», με την έννοια ότι επιζήσαμε 
από την αιμορροφιλία όταν δεν υπήρχε  
θεραπεία, οπότε ίσως μπορούσαμε να επι-
βιώσουμε και από τον HIV. Δεν είδα στην 
κοινότητα των αιμορροφιλικών πολλούς  
ανθρώπους που θα σταματούσαν να εργά-
ζονται ή να ζουν την καθημερινότητά τους 
επειδή είχαν διαγνωστεί με HIV, παρόλο που 
άλλοι οροθετικοί θεωρούσαν μια τέτοια  
διάγνωση ως ένα είδος θανατικής ποινής. 
Φυσικά, γνώριζα αρκετούς ανθρώπους  
που σταμάτησαν αμέσως να εργάζονται,  
επιθυμώντας να προλάβουν να κάνουν ωραία 
πράγματα πριν πεθάνουν, οπότε έκαναν πολύ 
πιο απότομες αλλαγές στη ζωή τους. Πολλά 
άτομα με αιμορροφιλία, από την άλλη, ήταν  
συνηθισμένα σε ξαφνικές διακοπές των δρα-
στηριοτήτων τους, γιατί για παράδειγμα είχαν  
αιμορραγικό επεισόδιο ή για οποιονδήποτε 
άλλο λόγο. Απλώς μαθαίνεις να ζεις με μια χρό-
νια ασθένεια. 
Προφανώς, όσοι επέζησαν εξακολουθούν 
να αντιμετωπίζουν πολλά προβλήματα 
λόγω HCV και HIV, αλλά ίσως αυτή η ομά-
δα «επιζησάντων» μπορούσε να το κάνει 
επειδή ξέραμε, από την πρότερη περίοδο της 
αιμορροφιλίας, πώς να προσαρμοστούμε σε 
μια ζωή με αβεβαιότητες. Ίσως αυτό είναι κάτι 
που το παίρνουμε μαζί μας για το υπόλοι-
πο της ζωής μας. 
 
Περί υποστήριξης 
Ένα από τα σημαντικότερα σημεία του  
βιβλίου είναι το ιστορικό πλαίσιο για τις  
πολυάριθμες κρίσεις και τα εμπόδια που  
αντιμετώπισε η κοινότητα της αιμορροφιλίας 
τις τελευταίες δεκαετίες, όχι μόνο στην  
Ευρώπη, αλλά και σε παγκόσμια κλίμακα. 
Ήμουν ενεργός στην κοινότητα της αιμορ-
ροφιλίας πριν ο HIV και ο HCV γίνουν πρό-

βλημα. Είδα επίσης τι συνέβαινε στην Ε.Ε., 
στις ΗΠΑ, στην Ιαπωνία, και σκέφτηκα ότι 
χρειαζόταν να λάβουμε υπόψη όλες αυτές 
τις διαφορετικές ιστορίες και να ενώσουμε 
όλα τα κομμάτια για να προσφέρουμε στους  
ανθρώπους και στους συγγενείς τους  
ένα ιστορικό υπόβαθρο. Διάβασα πολλά  
βιβλία για την αιμορροφιλία και τον ιό HIV, 
ίσως όχι τόσα πολλά για τον HCV, και  
ήταν κυρίως ιστορίες που αναφέρονταν  
σε συγκεκριμένες χώρες ή ανθρώπους.  
Το «Surviving hemophilia» συνδέει τα διά-
φορα μέρη του κόσμου, ίσως επειδή ήμουν 
ενεργός και ταξίδεψα πολύ και γνώρισα πολ-
λούς υπέροχους ανθρώπους στους οποίους 
αφιερώνω αυτό το βιβλίο. Με ενέπνευσαν 
να συνεχίσω την υπεράσπιση και την υπο-
στήριξη όσων προσβλήθηκαν από τον HIV 
και τον HCV. 

Υπήρξατε –και εξακολουθείτε να είστε– 
ισχυρός υποστηρικτής των ασθενών με  
αιμορροφιλία. Θα μπορούσατε να μας πείτε 
περισσότερα για τα εμπόδια που αντιμετω-
πίσατε στις πρωτοβουλίες σας, ειδικά κατά τη 
διάρκεια της κρίσης του HIV; 
Όταν ξεκίνησε η ιστορία με τις αποζημιώσεις 
στην Ολλανδία, ήμουν ήδη εν μέρει πεπει-
σμένος ότι η ιατρική κοινότητα δεν έφερε κατ’ 
ανάγκην ευθύνη για την τραγική κατάσταση με 
τον HIV και τον HCV, καθώς όλοι στην προ-
σωπική και επαγγελματική μας ζωή αποδε-
χόμαστε και παίρνουμε κάποια ρίσκα. Ως εκ 
τούτου, πάλεψα πολύ με την ιδέα να πάω στο 
δικαστήριο για να κατηγορήσω τους για-
τρούς οι οποίοι ως τότε είχαν συμβάλει τα  
μέγιστα στην καταπολέμηση της αιμορροφι-
λίας. Αντ’ αυτού, πρότεινα η αποζημίωση να 
προέρχεται από τις κυβερνήσεις, γιατί η  
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«Η κύρια επιθυμία μου είναι να δούμε την αιμορροφιλική 
κοινότητα να δυναμώνει και να αντιστέκεται.  

Το σημαντικότερο είναι να παραμείνουμε ενωμένοι,  
να είμαστε μέρος μιας ενωμένης κοινότητας.»

Ο Κέις Σμιτ σε φωτογραφία της Μαρίκε Ντάιστερς
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κεκριμένους ειδικούς στον τομέα της υγείας 
που απευθύνονταν σε πολιτικούς και επαγ-
γελματίες υγείας σχετικά με τις προβληματι-
κές τεχνικές συλλογής πλάσματος. Αυτά τα 
σήματα κινδύνου αγνοήθηκαν και οι πλη-
ροφοριοδότες παραμερίστηκαν. Βρήκα στα 
αρχεία ότι πολλοί αιματολόγοι (μεταξύ των 
οποίων και η Τζούντιθ Πουλ) είχαν προει-
δοποιήσει σχετικά με τον κίνδυνο του HCV 
στη δεκαετία του '70 και είναι συγκλονιστι-
κό να συνειδητοποιούμε ότι αυτές οι προει-
δοποιήσεις παραβλέφθηκαν. Οι συνέπειες 
που γνωρίζουμε δεν είναι τυχαίες, ήταν 
προβλέψιμες. 
 
Σχετικά με τη διαδικασία 
της συγγραφής 
Πώς προέκυψε η ιδέα συγγραφής του  
«Surviving hemophilia»; 
Το βασικό κίνητρο για να γράψω το  
«Surviving hemophilia» προήλθε από ένα 
βιβλίο που είχα διαβάσει πέντε χρόνια πριν. 
Το είχε γράψει ένας φίλος μου και ήταν μια 

ιστορία για τη ζωή με αιμορροφιλία και HIV 
και ηπατίτιδα C. Ήταν η δική του προσωπι-
κή ιστορία και επίσης η εξομολόγησή του για 
τον HIV, αφού έζησε με αυτόν για 35-40 χρό-
νια. Όταν τελείωσα αυτό το βιβλίο, ένιωσα 
ότι υπήρχαν περισσότερα να πω, ειδικά για 
το παρασκήνιο, για να εξηγήσω πώς και για-
τί συνέβησαν όλα αυτά – αυτό ήταν το  
κίνητρό μου. 
 
Πείτε μας περισσότερα για την προεργασία και 
τη διαδικασία της συγγραφής. Όλα τα γεγο-
νότα που περιγράφετε διακρίνονται για την 
εξαιρετική ζωντάνια και τη λεπτομέρεια 
ύστερα από τόσα χρόνια. Πώς τα καταφέρατε; 
Δεν έχω γράψει τίποτα σε προσωπικό ημε-
ρολόγιο όλα αυτά τα χρόνια. Τα γεγονότα που 
συνέβησαν και περιγράφονται στο βιβλίο 
μου είναι ακόμη ζωντανά στη μνήμη μου. 
Χρησιμοποίησα επίσης παλαιότερα άρθρα 
μου από τις δεκαετίες του '80 και του '90 τα 
οποία είχα δημοσιεύσει στο περιοδικό  
αιμορροφιλίας και μπήκα στα αρχεία για νέο 
υλικό. Η συνεκδότριά μου, η Ανεμαρί ντε 
Κνεχτ, η οποία είναι ιστορικός ιατρικών  
θεμάτων, έλεγξε όλα όσα έγραψα, με διόρ-
θωσε εκεί όπου η μνήμη μου με απατούσε  
και επίσης μου έδωσε έμπνευση και ενθάρ-
ρυνση να μιλήσω περισσότερο για την προ-
σωπική μου εμπειρία. Μετά τη συγγραφή των 
τεσσάρων πρώτων κεφαλαίων, οι πρώτοι που 
τα διάβασαν με συμβούλευσαν να εστιάσω 

«Βρήκα στα αρχεία ότι πολλοί αιματολόγοι (μεταξύ των 
οποίων και η Τζούντιθ Πουλ) είχαν προειδοποιήσει  
σχετικά με τον κίνδυνο του HCV στη δεκαετία του '70  
και είναι συγκλονιστικό να συνειδητοποιούμε ότι αυτές 
οι προειδοποιήσεις παραβλέφθηκαν. Οι συνέπειες που 
γνωρίζουμε δεν είναι τυχαίες, ήταν προβλέψιμες.»

κυβέρνηση είναι υπεύθυνη για την παροχή 
ασφαλούς και αξιόπιστου συστήματος  
μετάγγισης αίματος. Αυτή η ιδέα υιοθετήθη-
κε αργότερα και από τη διοίκηση του Συλ-
λόγου μας. 
Ωστόσο, το αίτημα για αποζημίωση δεν 
ήρθε ούτε εύκολα ούτε άμεσα μετά την  
εμφάνιση της μόλυνσης από τον ιό HIV.  
Αρχικά αντιμετωπίσαμε πολλά πρακτικά και 
οργανωτικά προβλήματα, έπρεπε να δημι-
ουργήσουμε υπηρεσίες υποστήριξης για να 
διεκδικήσουμε τις αποζημιώσεις. Υπήρχαν 
όμως πρακτικοί λόγοι που έπρεπε να βια-
στούμε: οι άνθρωποι δεν μπορούσαν  
να αντέξουν οικονομικά, δεν μπορούσαν να 
πληρώσουν το ενοίκιο του σπιτιού τους 
διότι έχασαν τη δουλειά τους και κατά  
συνέπεια το εισόδημά τους ή ήθελαν  
να έχουν εγγυήσεις για την οικογένειά τους 
σε περίπτωση που πεθάνουν λόγω HIV.  
Περίπου το 90% όσων μολύνθηκαν  
τη δεκαετία του '80 πέθαναν, άρα είμαι στην 
«τυχερή πλευρά» του υπόλοιπου 10% που 
παραμένουν εν ζωή. 
Τα πρώτα αιτήματα για αποζημιώσεις σχε-
τίζονταν με θέματα της καθημερινής ζωής και 
επιδόματα για τις οικογένειες που έμεναν 
πίσω μετά τον θάνατο ενός ατόμου με HIV. 
Μόνο πολύ αργότερα και ίσως υπό τις πιέ-
σεις της αιμορροφιλικής κοινότητας των 
ΗΠΑ, εμφανίστηκαν αιτήματα για αποζη-
μίωση της βλάβης που προκάλεσε η φαρ-
μακοβιομηχανία. 
 
Οι ερευνητικές και υποστηρικτικές σας προ-
σπάθειες συνεχίζονται ακόμη, ειδικά όταν 
καλύπτετε το πρόβλημα του HCV στο βιβλίο… 
Απευθύνω μια ισχυρή έκκληση μέσα στο  
βιβλίο, για μια διεθνή έρευνα σχετικά με το 
ιστορικό όσων ανακάλυψα και περιέγραψα 
για τον HCV. Συγκλονίστηκα όταν ανακάλυ-
ψα ότι υπήρχαν πολλές προειδοποιήσεις ήδη 
από τη δεκαετία του '60 και του '70 από δια-
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θεραπευτικές επιλογές. Οι νέες θεραπείες  
είναι η πολυτέλεια του ανεπτυγμένου  
κόσμου και πρέπει να δούμε την πραγματι-
κότητα όσων δεν λαμβάνουν αγωγή. Και μία 
έκκληση που απευθύνω, όπως εκφράζεται 
και στο βιβλίο, είναι να καταστούν διαθέσι-
μες οι θεραπευτικές επιλογές «παλαιότερης 
γενιάς» σε εκείνες τις χώρες όπου δεν υπάρ-
χει θεραπεία. 
 
Ευχαριστούμε Κέις και ανυπομονούμε για το 
επόμενο βιβλίο σας! 
Θα ήθελα να σας πω ότι με ενδιαφέρουν  
οι ιστορίες συγγενών ανθρώπων που πέθα-
ναν λόγω αιμορροφιλίας, HIV και HCV.  
Ποιος ήταν ο αντίκτυπος στις χήρες, στα  
παιδιά, στα εγγόνια και στα αδέρφια όλων  
αυτών ύστερα από τόσες δεκαετίες. Όπως 
βλέπουμε να γίνεται τώρα στο Ηνωμένο  

Βασίλειο με τη «Γενιά Χωρίς Πατέρα» που  
ξεκίνησε έρευνα για τα αίτια του HIV και  
του HCV σχεδόν σαράντα-πενήντα χρόνια  
αργότερα. Ο κόσμος ζητά απαντήσεις αλλά 
όσον αφορά εμένα, μου κινούν το ενδιαφέ-
ρον αυτές οι προσωπικές ιστορίες και ίσως 
αυτό να αποτελεί τη βάση για ένα νέο βιβλίο  
ή ένα ντοκιμαντέρ. Επομένως, όποιος επι-
θυμεί μπορεί να επικοινωνήσει μαζί μου και 
θα δούμε αν αυτό θα οδηγήσει σε ένα νέο 
βιβλίο. 
 
1 Ο Κέις έλαβε θεραπεία με ορμόνη DES στην  
παιδική του ηλικία, με καταστροφικές συνέπειες 
στην ανάπτυξή του, η οποία σταμάτησε στα 1,45 
μέτρα ύψος. Περισσότερες πληροφορίες σχετικά με 
τη χρήση DES για την αιμορροφιλία στα τέλη της 
δεκαετίας του '40 περιγράφονται στο Κεφάλαιο 1 
του βιβλίου «Surviving hemophilia».
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«Το Surviving Hemophilia συνδέει τα διάφορα μέρη  
του κόσμου, ίσως επειδή ήμουν ενεργός και ταξίδεψα 

πολύ και γνώρισα πολλούς υπέροχους ανθρώπους  
στους οποίους αφιερώνω αυτό το βιβλίο. Με ενέπνευσαν 

να συνεχίσω την υπεράσπιση και την υποστήριξη  
όσων προσβλήθηκαν από τον HIV και τον HCV.»

περισσότερο στη δική μου ιστορία και όχι σε 
ολόκληρη την ιστορία της αιμορροφιλίας. 
Υπήρχαν άνθρωποι που παρακολουθούσαν 
την εξέλιξη της δουλειάς μου και με διόρ-
θωναν από την αρχή, οπότε ύστερα από ένα 
έτος ξεκινήσαμε να ξαναγράφουμε όλο το  
υλικό και το βιβλίο ήταν έτοιμο σε περίπου 
δυόμισι χρόνια. 
 
Ποια θα ήταν η τελευταία σας λέξη και ίσως 
η ευχή σας για το μέλλον της αιμορροφιλι-
κής κοινότητας; 
Η κύρια επιθυμία μου είναι να δούμε την  
αιμορροφιλική κοινότητα να δυναμώνει και να 
αντιστέκεται. Το σημαντικότερο είναι να  
παραμείνουμε ενωμένοι, να είμαστε μέρος 
μιας ενωμένης κοινότητας. Οι άνθρωποι δεν  
δεσμεύονται τόσο εύκολα στις μέρες μας κάτω 
από το όνομα μιας κοινότητας, καθώς οι πλη-
ροφορίες είναι διαθέσιμες και προσβάσιμες 
στο Διαδίκτυο. Πιστεύω ότι στο μέλλον  
θα γίνει δύσκολο να προσελκύσουμε αρκε-
τά μέλη στις κοινότητές μας προκειμένου  
οι τελευταίες να κάνουν αυτό που προορί-
ζονται να κάνουν. 
Μία ακόμη επιθυμία μου είναι να γίνει η  
θεραπεία διαθέσιμη για το 75% της κοινό-
τητας που δεν έχει ακόμη πρόσβαση σε  




