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ΣΥΝΕΝΤΕΥΞΕΙΣ 
- Αναστασία Καραφουλίδου:  

«Πιστεύω στα σύνολα, όχι στις μονάδες» 
- Κρις Μπομπάρντιερ: Ένας αιμορροφιλικός 

στις 7 κορυφές του κόσμου 

Πώς μια χρόνια πάθηση  
γίνεται διά βίου αφοσίωση 





«Θα έχουμε πάντοτε το Παρίσι» λέει ο Χάμφρεϊ Μπόγκαρτ στην 
Ίνγκριντ Μπέργκμαν, στη μυθική σκηνή της «Καζαμπλάνκα»,  
ταινίας του 1942.  
Ε, κάπως έτσι και εμείς θα μπορούσαμε να πούμε ότι «Θα έχουμε 
πάντοτε την αιμορροφιλία»!   
Αστειεύομαι βέβαια και θέλοντας να προλάβω τους βιαστικούς,  
ας ξεκαθαρίσω πως δεν εννοώ να είμαστε μια ζωή πάσχοντες από 
αιμορροφιλία. Αφήστε κιόλας που οι εξελίξεις στο επίπεδο της  
μοριακής βιολογίας τρέχουν με τέτοια ταχύτητα, που σύμφωνα  
με την ιατρική πληροφόρηση δεν αργεί ο καιρός που θα σπάσουμε 
κι εμείς τις αλυσίδες μας!  
Περισσότερο θέλω να υπονοήσω, με αλληγορικό τρόπο, πως 
πάντοτε (ενδεχομένως και μετά την πλήρη ίαση) θα έχουμε  
την αιμορροφιλία σαν κοινό μας τόπο. Ο χωρισμός μπορεί να είναι... 
σκληρός (μη χαμογελάτε, ισχύει) αλλά οι σχέσεις που αναπτύχθηκαν 
μεταξύ μας και σφυρηλατήθηκαν κάτω από πολύ ή λιγότερο δύσκο-
λες συνθήκες, θα είναι πάντα εκεί να μας υπενθυμίζουν αυτά που μας 
ενώνουν.   
Σε αυτό το πλαίσιο λοιπόν, και αναλογιζόμενος τα όσα (λένε ότι) μας 
περιμένουν τούτον εδώ τον χειμώνα, θέλησα να υπογραμμίσω  
τη σημασία της συλλογικότητας και το κοινό σημείο αναφοράς μας 
μέσω των σχέσεών μας, τόσο εντός όσο και εκτός ΣΠΕΑ, αλλά και 
μέσω του ανά χείρας περιοδικού.   
Ίσως πάλι, από την άλλη, να ψάχνω ευφάνταστες εισαγωγές για ακόμα 
ένα εντιτόριαλ· ποιος ξέρει…!  
Προχωρώντας λοιπόν στα του τεύχους Νο 19, η συνέντευξη της 

Αναστασίας Καραφουλίδου ξεχωρίζει. Γιατρός μας και διευθύντρια  
του Κέντρου στο Λαϊκό για δέκα χρόνια, έχει να πει και να μεταφέ-
ρει εμπειρίες χρήσιμες τόσο για ασθενείς όσο και για γιατρούς.  
Προσωπικά θέλω να την ευχαριστήσω πολύ για τη συγκεκριμένη 
συνέντευξη. 
Μία ακόμα συνέντευξη, αυτή τη φορά από ασθενή, πραγματικά  
θα σας συναρπάσει! Ο Κρις Μπομπάρντιερ είναι Καναδός αιμορροφι-
λικός. Μέχρι εδώ όλα καλά. Οι εκπλήξεις ξεκινούν όταν μάθετε  
πως έχει ανέβει στην ψηλότερη κορυφή κάθε ηπείρου και ότι μέσω 
της πρωτοβουλίας του αυτής, συγκεντρώνει χρήματα για να βοηθά 
παιδιά με αιμορροφιλία ανά τον κόσμο, κυρίως σε αναπτυσσόμενες 
χώρες. Δεν θέλω να πω περισσότερα, τα υπόλοιπα θα τα διαβάσετε 
και θα τα απολαύσετε, αφού ευχαριστήσω τον Παναγιώτη Χριστοφό-
ρου, του οποίου η συνεισφορά ήταν κομβική για την πραγματοποίηση 
της συνέντευξης.  
Μπορείτε ακόμη να διαβάσετε την ιστορία του Ντακότα Ρόζενφελτ, ενός 
αιμορροφιλικού που δεν το έβαλε κάτω και ακολούθησε το πάθος του 
για τις ιατρικές επιστήμες. Επιπλέον, η ψυχολόγος μας, Βάνα Κολιο-
πούλου και η φυσικοθεραπεύτριά μας, Ελπίδα Μπουτζαρέλη, συνερ-
γάτιδες του ΣΠΕΑ, μας μιλούν για τις ομάδες υποστήριξης γονέων 
παιδιών με αιμορροφιλία και την ορθή χρήση του πάγου αντίστοιχα.  
Να προσέχετε τους εαυτούς σας και αυτούς που αγαπάτε. 
Καλό χειμώνα! 
 

Αλέξης Περδίκης 
Υπεύθυνος Έκδοσης - Γενικός Γραμματέας του ΣΠΕΑ
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Αναστασία Καραφουλίδου

«Πιστεύω στα σύνολα,  
όχι στις μονάδες»

Μπήκε στην αιμορροφιλία σε πολύ δύσκο-
λες εποχές, έζησε τους αιμορροφιλικούς από 
πολύ κοντά από το 1986, και από το 1999 
έως το 2009 υπηρέτησε στο πόστο της διευ-
θύντριας του Κέντρου στο Λαϊκό. Ο λόγος για 
την Αναστασία Καραφουλίδου, παθολόγο 
με ειδικότητα στην αιματολογία, την οποία  
συναντήσαμε και συζητήσαμε για παλιότερα 
αλλά και πολύ διαχρονικά θέματα που μας 
αφορούν.  
 
Τη δεκαετία του ’90 και του 2000 που ήσα-
σταν ενεργή στο Κέντρο του Λαϊκού, είτε ως 
επιμελήτρια είτε ως διευθύντρια, η προ-
φύλαξη δεν ήταν κάτι που συνηθιζόταν. 
Είχε να κάνει με τα «απόνερα» των λοι-
μώξεων; Μιλήστε μας λίγο γι’ αυτό. 
Μολυσμένες παρτίδες δεν είχαν ξεμείνει.  
Η προφύλαξη εκείνη την εποχή δεν ήταν  
το highlight, να το πούμε έτσι. Είχαμε και τις 
επιφυλάξεις μας για τους παράγοντες, πώς 
ακριβώς μπορούμε να το διαχειριστούμε,  
ο φόβος ανάπτυξης ανασταλτή και άλλα 
ακόμα. Στην πορεία των χρόνων ήμουν στην 
ευρωπαϊκή επιτροπή για τη χρήση των  
παραγόντων, της προφύλαξης κλπ. Θέλω να 
πω πως είχα επαφή και γνώριζα τα διεθνή 
τεκταινόμενα. Στη συνέχεια τα πράγματα  
εξελίχθηκαν, οι παράγοντες εξελίχθηκαν, 
ήρθε ο παράγοντας VII, είχαμε άλλου είδους  
δυνατότητες. 
 
Ποια ήταν η πολιτική σας γύρω από αυτό 
το θέμα; 
Να αντιμετωπίζουμε το πρόβλημα όσο  
γίνεται επαρκέστερα και να έχουμε τη  
δυνατότητα οι ασθενείς να είναι ενήμεροι,  
να ξέρουν δηλαδή πότε πρέπει να κάνουν  
παράγοντα, πριν ακόμη κάνουν ένα αιμά-
τωμα, όταν έχουν κάνει μία βίαιη κίνηση, 
όταν έχουν να πάνε μία εκδρομή και  
να περπατήσουν. Κάτι σαν επιλεκτική προ-

και ενημέρωση και το ίδιο κάναμε με τις  
συζύγους - σε αυτές που ήθελαν, πάντα. 
 
Καθιερώθηκε κάποια τακτική ενημέρωση 
επί των ημερών σας σε γονείς κλπ.; 
Όχι σε ανοιχτό κύκλο. Σε προσωπικό επίπεδο 
–όπως νομίζω πως πρέπει να γίνεται η ενη-
μέρωση– ναι. 
 
Πώς ήταν οι σχέσεις του Λαϊκού με τα άλλα 
Κέντρα; 
Ήταν πολύ καλές. Με Ιπποκράτειο, Παίδων 
και Θεσσαλονίκη. Πάντα διαθέσιμοι και με 
τους συναδέλφους της Θεσσαλονίκης προ-
σπαθήσαμε να τους βοηθήσουμε να εκπαι-
δευτούν. Εκείνο που προσπάθησα είναι να 
είμαστε ανοιχτοί, να επικοινωνούμε με τους 
ασθενείς που έκαναν καιρό να φανούν κλπ. 
Να καθιερώσουμε τον προγεννητικό έλεγχο 
για να προχωρήσει η ζωή τους και να 
βγουν από το στίγμα. Επίσης προσπαθήσα-
με και στο θέμα των γονιών ούτως ώστε να 
μη φοβηθούν να κάνουν και άλλα παιδιά. 
Νομίζω πως εν πολλοίς το καταφέραμε. Το 
μεγάλο κατόρθωμα είναι οι γονείς που πεί-
σαμε να προχωρήσουν και σε άλλο παιδί, 
έχοντας ήδη θετικό παιδί στον HIV. 
 
Πείτε μας για όσα καθιερώθηκαν στο Κέντρο 
του Λαϊκού εκείνα τα χρόνια. 
Είναι δύο οι κατηγορίες των ασθενών.  
Καθιερώσαμε να έρχονται οι ασθενείς  

συνέντευξη
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«Εκείνο που προσπάθησα ως γιατρός όλα μου τα χρόνια,  
και με τους ασθενείς χωρίς αιμορραγική διάθεση  
αλλά κυρίως με τους αιμορροφιλικούς, ήταν να μάθουν  
να είναι υπεύθυνοι. Η ασπίδα τους ήταν αυτή.  
Η θέση μου στην προφύλαξη εκείνη την εποχή ήταν αυτή. 
Δεν κάνουμε όλη την ώρα παράγοντες και μετά πάμε  
και πέφτουμε με αλεξίπτωτο!».

φύλαξη. Υποτίθεται ότι μετά τα 18 οι ασθε-
νείς ήταν σε θέση να ελέγξουν πότε έχουν 
προδιάθεση για αιμορραγία. Και οι παρά-
γοντες προχώρησαν, αλλά άλλαξε και η θε-
ώρηση πάνω στο θέμα της προφύλαξης 
μέσα στα χρόνια.  
 
Πώς ήταν η σχέση σας με τους γονείς; 
Προσπάθησα να έχω πάντα καλές σχέσεις, 
να ενημερώνω για τα προβλήματα και να 
παίρνω και ένα feedback από τους ίδιους, 
χωρίς να κρύβω και χωρίς να στρογγυλεύω 
τις γωνίες των προβλημάτων. Μην ξεχνάμε 
πως το ’92 ήρθε στην επιφάνεια η ηπατίτι-
δα C που μέχρι τότε την αποκαλούσαμε 
«non A non Β», δεν γνωρίζαμε πολλά 
πράγματα. Γι’ αυτό και έχουν πάει πολύ καλά 
τα άτομα που παρακολουθούσαμε. Μέχρι 
σήμερα είμαι στην εθνική επιτροπή ηπατίτι-
δας. Και ο λόγος είναι πως αυτή την ομάδα 
τη χειριστήκαμε πάρα πολύ καλά. Φροντί-
ζαμε πάντα στο μέτρο του δυνατού και στο 
πόσο ήταν και οι γονείς διαθέσιμοι. Γιατί όλοι 
οι γονείς δεν ήταν το ίδιο. Υπάρχουν γονείς 
από τους οποίους έχω πολύ κακές εμπειρίες. 
Υπάρχουν ορισμένοι που έκρυψαν από  
το παιδί τους ότι ήταν HIV θετικό, το έκαναν 
ανεύθυνο – και το αναφέρω με πλήρη 
γνώση διότι ήταν ενήμεροι. Το άκρον άωτον 
της ανευθυνότητας. Κατά τα άλλα, με τους 
γονείς ήμασταν πάντα ανοιχτοί, πάντα  
προσπαθήσαμε να έχουμε καλές σχέσεις  

Συνέντευξη στον Αλέξη Περδίκη



ανά εξάμηνο για να ελέγχονται. Όσοι είχαν 
μολυνθεί, κάθε τρίμηνο για τον εργαστη-
ριακό έλεγχο για τα cd4, ήταν ένας δείκτης 
για να αρχίσουμε προφύλαξη για πνευμο-
νοκύστη καρίνι.  
Για τους υπόλοιπους, εάν δεν είχαν  
προβλήματα να εμφανίζονται ανά εξάμηνο 
και αν δεν έκαναν παράγοντες, τουλάχιστον 
μια φορά τον χρόνο. Δεν το καταφέραμε 
πάντα με όλους. Ωστόσο, προσπαθήσαμε. 
Και σίγουρα καταφέραμε να υπάρχει  
μια επικοινωνία ανάμεσα στους ασθενείς και  
στο Κέντρο. Φυσικά αυτό υπήρχε  
και προηγουμένως, αλλά σε διαφορετικό  
επίπεδο.  
Αρχικά έγινε η μηχανοργάνωση στο Κέντρο, 
που δεν έγινε μόνο για την Αιμοδοσία.  
Ήταν η πρώτη Αιμοδοσία που μηχανοργα-
νώθηκε σε αυτό το επίπεδο. Και ύστερα  
η μηχανοργάνωση όλων των Κέντρων. 
Πρωτοστατήσαμε σε αυτό σαν Λαϊκό. 
Ακόμα, σαν ομάδα έχουμε τις περισσότερες 
ηπατικές βιοψίες. Όταν κανείς δεν τολμού-
σε, κάναμε ηπατικές βιοψίες σε HIV θετικούς. 

 Πώς χειριζόσασταν έναν απείθαρχο ασθενή; 
Δεν είναι εύκολο να χειριστείς έναν τέτοιο 
ασθενή. Υπάρχει κάποιος ασθενής που 
πλέον κάνει αιμοκάθαρση και είχε την τύχη 
να είναι αρνητικός, παρότι σαν παιδί έκανε 
πάρα πολλούς παράγοντες πριν από τον 
έλεγχο των παραγόντων. Αυτός λοιπόν 
έκανε ένα τεράστιο αιμάτωμα στο νεφρό,  
το γνώριζε και δεν ήρθε να μεταγγιστεί.  
Καταφέραμε να χειρουργηθεί, περάσαμε μία 
εφιαλτική νύχτα – και δεν ήταν μάλιστα  
μικρός όταν το έκανε, είχε περάσει τα 18,  
δεν θυμάμαι ακριβώς πόσο. Και σήμερα  
φυσικά κάνει αιμοκάθαρση.  
Κάποιος άλλος ασθενής δεν μολύνθηκε από 
τους παράγοντες και μολύνθηκε από τον  
τρόπο ζωής του.  

Δεν είναι εύκολο να χειριστείς κυρίως νέους 
ανθρώπους που έχουν μεγαλώσει σε ένα 
προστατευμένο περιβάλλον και έξω από 
κάθε ευθύνη. Εκείνο που προσπάθησα  
ως γιατρός όλα μου τα χρόνια, και με τους 
ασθενείς χωρίς αιμορραγική διάθεση αλλά  
κυρίως με τους αιμορροφιλικούς, ήταν  
να μάθουν να είναι υπεύθυνοι. Η ασπίδα 
τους ήταν αυτή. Η θέση μου στην προφύ-
λαξη εκείνη την εποχή ήταν αυτή. Δεν κά-
νουμε όλη την ώρα παράγοντες και μετά 
πάμε και πέφτουμε με αλεξίπτωτο! Ο άξο-
νάς μου ήταν γύρω από την υπευθυνότητα  
του ασθενή. Όταν κάνεις την προφύλαξη  
και μετά «πήγαινε να τρέξεις, να παίξεις, κάνε  
ποδήλατο χωρίς προστατευτικά, χωρίς  
κράνος, γιατί έχεις τον παράγοντα», αυτό  
δεν βοηθάει το παιδί στην ωρίμανσή του. 
Στον χειρισμό του προβλήματός του.  
 
Δεν θεωρείτε πως η συγκεκριμένη πολιτική  
–πέρα από τα οφέλη– μπορεί να ήταν ριψο-
κίνδυνη για ένα παιδί, με πιθανή ανάπτυξη 
αρθροπαθειών στο μέλλον κλπ.; 
Όχι, δεν ήταν ριψοκίνδυνη διότι δεν  
το εφήρμοσα σε τριών και πέντε χρονών  
παιδιά. Θα ήθελα να μην έχει αρθροπάθει-
ες αλλά πάντα μέσα στα πλαίσια μιας ισορ-
ροπίας. Και τον παράγοντα εκεί που πρέπει, 
αλλά και τη γνώση πως πρέπει να προσέχω 
γιατί αυτό έχει συνέπειες. Εκείνη την εποχή 
δεν υπήρχε η προφύλαξη σαν τακτική,  
δεν πειραματίζεσαι με τους αρρώστους σου 
δηλαδή, αλλά προσπαθείς να προχωράς 
προοδευτικά. Είμαι από τους επιθετικούς  
γιατρούς.  
Η θεωρία μου είναι πως ο αιμορροφιλικός πρέ-
πει να είναι ενήμερος για το πρόβλημά του,  
να ξέρει να το χειρίζεται. Να τον έχεις εκπαι-
δεύσει να το χειρίζεται από μικρό παιδί, να μη 
σηκώνει την ευθύνη η μαμά ή ο μπαμπάς, αλλά 
να μάθει να είναι υπεύθυνο το παιδί. Να του 
εξασφαλίζεις τη γνώση που χρειάζεται, τη 
δραστηριότητα που πρέπει να έχει σαν παιδί. 
Να μην έχει κανενός είδους στίγμα, να μπορεί  

5

«Σήμερα η αιμορροφιλία έπαψε να είναι ο μπαμπούλας. 
Κι αυτό για πολλούς λόγους. Και κοινωνικούς,  

σε παγκόσμιο επίπεδο. Με την ενημέρωση των ασθενών 
αλλά και με την πρόοδο της μοριακής βιολογίας 

έχουν γίνει θαύματα».



συνέντευξη
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Πώς ήταν η συνεργασία με τους άλλους 
γιατρούς; 
Ήταν πολύ καλή. Πιστεύω στα σύνολα και 
στην ομάδα. Γι’ αυτό και είχα πολύ καλή ομά-
δα, εξαιρετικές νοσηλεύτριες, εξαιρετικούς τε-
χνολόγους. Άνθρωποι που ήταν καλοί από 
μόνοι τους, αλλά όταν τους έβαζες μέσα στο 
πρόβλημα και τους θεωρούσες ισότιμους –και 
ήταν ισότιμοι στην πράξη–, αυτό έδινε απο-
τελέσματα. Και ποτέ φυσικά δεν είσαι παν-
τογνώστης. Δεν έκανα ποτέ τον «τροχονόμο», 
προσπάθησα να ενημερώνομαι και να συ-
νεργάζομαι. Γι’ αυτό και ενημέρωνα τους υφι-
σταμένους, τους ειδικευόμενους, των  
άλλων ειδικοτήτων, και πάντα είχα πολύ καλή 
βοήθεια. Νομίζω ότι καταφέραμε ως ομάδα 
να κερδίσουμε και άλλου είδους εμπιστοσύ-
νη από το νοσοκομείο· όχι ως Καραφουλίδου, 
αλλά ως ομάδα. Δεν πιστεύω στη μία βεντέ-
τα. Πρέπει να είσαι καλός για να εμπνέεις,  
να ενημερώνεσαι και να προχωράς αλλά  
να σέβεσαι και τη γνώση του άλλου. Κάτι που 
το έκανα κατά κόρον. 
 
Πώς αισθάνεστε όταν βλέπετε σήμερα κάποια 
νέα παιδιά τα οποία πραγματικά είναι  
σε πολύ καλύτερη κατάσταση από ό,τι ήταν 
τα παιδιά τη δεκαετία του ’80 και του ’90; 
Πρώτον, χαίρομαι όταν βλέπω ασθενείς 
που ξέρω. Αν είναι καινούργιοι, οι πρώην  
συνεργάτες μου που τους θεωρώ μέχρι  
σήμερα και φίλους, πάντα θα πουν «ξέρεις, 
από ’δώ ο τάδε που μας ήρθε από  
το Παίδων κλπ.» ή «η κυρία Καραφουλίδου 
είναι η πρώην διευθύντρια». Είναι κάτι πολύ 
όμορφο. Υπάρχει μια συνέχεια, βλέπεις  
ότι σε θυμούνται, σε σέβονται, σε αναγνω-
ρίζουν. Χαίρομαι να βλέπω τους ασθενείς  
σήμερα να προχωρούν και να εισπράττω  
την αγάπη τους, τον σεβασμό τους ή τη χαρά 
τους. Πολλές φορές μπορεί να τύχει να  
θυμάμαι το όνομα αλλά να μην τους γνωρί-
σω εξ όψεως γιατί έχουν αλλάξει. Χαίρομαι 

πάρα πολύ όταν κάποιες φορές με σταματά  
κάποιος στο προαύλιο και με ρωτάει αν τον 
θυμάμαι. 
 
Για τις νέες θεραπείες και τη γονιδιακή που 
έχει έρθει ήδη; 
Είναι πάρα πολύ σημαντικό. Έχουν γίνει 
πολύ σπουδαία βήματα και νομίζω πως 
σε λίγο καιρό θα είναι πραγματικότητα.  
Σήμερα η αιμορροφιλία έπαψε να είναι  
ο μπαμπούλας. Κι αυτό για πολλούς λόγους. 
Και κοινωνικούς, σε παγκόσμιο επίπεδο.  
Με την ενημέρωση των ασθενών αλλά και 
με την πρόοδο της μοριακής βιολογίας 
έχουν γίνει θαύματα. 
 
Σας αφήνω να κλείσετε εσείς τη συνέντευξη 
όπως επιθυμείτε... 
Θεωρώ πως η Τιτίκα Μανδαλάκη θα ήταν 
περήφανη γιατί ο σπόρος που έριξε,  
καρποφόρησε και εκσυγχρονίστηκε.  
Και αυτό είναι πολύ μεγάλη ανταμοιβή  
για έναν γιατρό, αρκεί να είναι σε θέση  
να το αναγνωρίσει και να το καταλάβει.  
Είναι μια συλλογική προσπάθεια. Εγώ είδα 
τους νοσηλευτές του Κέντρου. Τη χρονιά που 
ανέλαβα διευθύντρια, περισσότερα από 
δέκα παιδιά πήγαν και παρακολούθησαν  
σεμινάρια μετεκπαίδευσης για διάφορα 
πράγματα. Αυτό είναι μεγάλη πρόοδος. 
Στον χώρο που δουλεύεις να περνάς καλά, 
να αισθάνεσαι ότι κερδίζεις, ότι σε σέβονται 
και να πηγαίνεις με χαρά την άλλη μέρα.  
Το ίδιο ισχύει και για τους ασθενείς. Να ενη-
μερώνονται και να ξέρουν γιατί το λέει 
αυτό ο γιατρός τους. Να αισθάνονται ότι μπο-
ρούν να κουβεντιάσουν ακόμα και την  
παρατυπία τους και ότι ο άλλος θα τους 
βοηθήσει να το ξεπεράσουν. 
Τέλος, θα ήθελα να πω πως δεν θα πρέπει 
να ξεχνάμε τη βοήθεια παλιών, φωτισμένων 
αιμορροφιλικών. Ένας τέτοιος ήταν  
ο Γιάννης ο Τριανταφύλλου. Ήταν το πιο  
χαρακτηριστικό παράδειγμα αξιόλογων  
ανθρώπων, τους σεβόταν όλους αλλά  
περνούσε τα πράγματα μέσα από το δικό του 
φίλτρο. Ήταν ώριμος, ήταν σκεπτόμενος  
και όχι κηδεμονευόμενος. Ήταν προβλη-
ματισμένος, είχε το κουράγιο να έχει αντίρ-
ρηση και έβλεπε συλλογικά τα πράγματα  
– παρόλο που η μόρφωσή του ήταν μέσα 
από τη ζωή, ήταν υψηλού επιπέδου.

να απευθύνεται στο Κέντρο και να βλέπει  
τους γιατρούς του ως συνεργάτες, όχι σαν 
μπαμπούλες αλλά ούτε και σαν μαμάδες  
ή μπαμπάδες. Όχι επειδή το παιδί έχει πρό-
βλημα, να έχει και όλες τις δικαιολογίες με το 
μέρος του. Να έρχεται στο Κέντρο του σε ένα 
πολιτισμένο περιβάλλον, να μπορεί να συ-
νομιλεί με τον γιατρό του, να έχει μια σχέση 
εμπιστοσύνης, να του μιλήσει για το πρό-
βλημα, για τη σχέση του όταν μεγαλώσει και 
να ξέρει πώς πρέπει να λειτουργήσει σήμερα 
και αύριο με τον/τη σύντροφό του, για τα παι-
διά του, για το μέλλον του.  
 
Πώς σας επηρέασε ως προσωπικότητα όλο 
αυτό; 
Είμαι άνθρωπος που θέλω να τελειώνω αυτό 
που αναλαμβάνω, προσπάθησα να ενημερω-
θώ όσο γίνεται περισσότερο και μπήκα στα  
βαθιά. Ύστερα, μου αρέσει να ολοκληρώνω 
αυτό που άρχισα. Είμαι πεισματάρα και εργα-
σιομανής. Δεν ήταν ευχάριστη η περίοδος.  
Ακόμα μέχρι και σήμερα ξυπνάω το βράδυ  
και έχω εικόνες... Το θετικό ήταν όταν έβλεπες  
το αποτέλεσμα. Και με βοήθησε πολύ η συ-
νεργασία και με τον ψυχίατρο για τους ασθενείς, 
κατάλαβα περισσότερα έτσι. Νομίζω πως έγινα 
έτσι καλύτερη γιατρός, παρόλο που πάντα 
ήμουν επιμελής. Πέρασα βαριά και δύσκολα. 
Το αποτέλεσμα όμως είναι θετικό. Σαν γιατρός, 
κατάλαβα ακόμα περισσότερο τα πράγματα. 
 
Κληθήκατε προφανώς πολλές φορές  
να παίξετε και τον ρόλο του ψυχολόγου... 
Είχα μια εμπειρία γιατί οι προηγούμενοι ασθε-
νείς μου είχαν κακοήθειες και αυτό ήταν κάτι  
ξεχωριστό, να στέκεσαι αλλιώς μπροστά στον 
ανυπέρβλητο πόνο. Ίσως και ως άνθρωπος είχα 
την παιδεία από το σπίτι μου, τα διαβάσματά 
μου. Ήταν πάρα πολύ δύσκολη περίοδος. 
 Ιδιαίτερα τα πρώτα χρόνια, όταν δεν είχαμε  
καμιά βοήθεια από φάρμακα και προσπα-
θούσες να προλάβεις το αναπόφευκτο. 

«Νομίζω ότι καταφέραμε ως ομάδα να κερδίσουμε και 
άλλου είδους εμπιστοσύνη από το νοσοκομείο·  όχι ως 
Καραφουλίδου, αλλά ως ομάδα. Δεν πιστεύω στη μία 
βεντέτα. Πρέπει να είσαι καλός για να εμπνέεις, να ενημε-
ρώνεσαι και να προχωράς αλλά να σέβεσαι και τη γνώση 
του άλλου».





«Κράτα με να σε κρατώ»

Οι ομάδες υποστήριξης αποτελούν μια  
θεραπευτική επιλογή που μπορεί να βοη-
θήσει, να ενδυναμώσει και να δημιουργή-
σει την αίσθηση του «ανήκειν» στα μέλη 
της. Οι υποστηρικτικές ομάδες των οποίων 
τα μέλη έχουν ένα κοινό θέμα υγείας που 
τους απασχολεί, αποτελούν μία θεραπευτι-
κή πρακτική με πολλαπλά οφέλη εδώ και 
πολλές δεκαετίες. Οι πρώτες ομάδες γονέ-
ων στον τομέα της αιμορροφιλίας φαίνεται 
ότι ξεκίνησαν το 1972 στο Ohio των Ηνω-
μένων Πολιτειών1. 
Σε συνεργασία με τον Σύλλογο Αιμορροφι-
λικών (ΣΠΕΑ) λειτουργούμε, σε μηνιαία 
βάση, τα τελευταία έντεκα έτη*, ανοικτή 
ομάδα υποστήριξης γονέων παιδιών και 
εφήβων με αιμορροφιλία. Η ομάδα συντο-
νίζεται με μη κατευθυντικό τρόπο από ψυχο-
λόγο-ψυχοθεραπεύτρια και παρέχει δια-
χρονική υποστήριξη στις οικογένειες από 
το αρχικό στάδιο της διάγνωσης μέχρι και 
την ενηλικίωση των παιδιών.  
Η ομάδα υποστήριξης, παρέχοντας εμπι-
στοσύνη και εχεμύθεια στα μέλη της, δίνει 
έμφαση στη συναισθηματική έκφραση, στην 
ενθάρρυνση και στην υποστήριξη των συμ-
μετεχόντων. Λόγω των κοινών εμπειριών,  
οι γονείς αφουγκράζονται τα άγχη και τις 

ανησυχίες των άλλων μελών. Αναπτύσσεται 
έτσι ένα ασφαλές περιβάλλον για συναι-
σθηματική αλληλοϋποστήριξη, αποδοχή 
και αμοιβαία κατανόηση. 
Οι ομαδικές αυτές συναντήσεις έχουν  
ως σκοπό να ενδυναμωθεί στους γονείς το 
αίσθημα ότι μπορούν να αντεπεξέλθουν 
στις δυσκολίες που δημιουργούνται από 
 το χρόνιο νόσημα. Ειδικότερα, η διαδικα-
σία της ομάδας προσφέρει σημαντική βοή-
θεια στους γονείς που έχουν πρόσφατη διά-
γνωση, να διαχειριστούν το αρχικό τραύμα 
της ανακοίνωσης της νόσου. Σε αυτό το στά-
διο οι γονείς αγωνιούν, τους κυριεύει η αβε-
βαιότητα και συχνά αισθάνονται έντονα  
δυσφορικά συναισθήματα, όπως φόβο, 
θυμό και θλίψη2. Το ερώτημα που κυρίαρχα 
τους απασχολεί είναι: «Θα ζήσει το παιδί μου 
μια φυσιολογική ζωή;».  

Το μοίρασμα των συναισθημάτων, η αλ-
ληλοκατανόηση και η από κοινού επίλυ-
ση ζητημάτων βοηθούν να απαλύνεται κά-
πως το ψυχοκοινωνικό φορτίο της νόσου3. 
Σε αυτό συμβάλλουν οι αφηγήσεις της  
εμπειρίας των γονέων μεγαλύτερων  
παιδιών,** καθώς και η γνωριμία των γονέων  
με νέους, οι οποίοι μεγαλώνοντας με προ-
φυλακτική αγωγή ζουν μια φυσιολογική 
ζωή. Για τους περισσότερους, πλέον, η αιμορ-
ροφιλία είναι ένα κομμάτι της ζωής τους, αλλά 
δεν τους δημιουργεί εμπόδιο σχεδόν σε κανέ-
να όνειρο που έχουν για τη ζωή.  
Στις συναντήσεις συζητιούνται τα άγχη,  
οι φόβοι, οι ενοχές, οι αμφιβολίες και  
οι δυσκολίες που συνοδεύουν την αιμορ-
ροφιλία. Κάποια από τα θέματα που συχνά 
απασχολούν την ομάδα είναι: οι δυσκολίες 
που αντιμετωπίζουν τα μικρά παιδιά στη 
φλεβοκέντηση, καθώς και οι τρόποι που 
μπορούν να τα βοηθήσουν (συμβολικό 
παιχνίδι, νανούρισμα, μουσική, παραμύθια 
κ.ά.)· η διαχείριση των συναισθημάτων  
των παιδιών στα αιμορραγικά επεισόδια·  
η κατανόηση της αιμορροφιλίας (λειτουργία 
του αίματος και των παραγόντων πήξης)  
ανάλογα με το αναπτυξιακό στάδιο του  
παιδιού· τα συναισθήματα που βιώνουν  
οι γονείς μέχρι να μάθουν να φλεβοκεντούν το 
παιδί τους, αλλά και η αίσθηση της ελευθερίας 
και της «αλλαγής ζωής» που νιώθουν όταν  
καταφέρνουν να κάνουν τη θεραπεία στο σπί-
τι· τα αίτια που δυσκολεύουν κάποιους γονείς 
να παρακινήσουν τα παιδιά για την εκπαίδευ-
ση στην αυτο-χορήγηση του παράγοντα·  
οι τρόποι επικοινωνίας στην οικογένεια σχετικά 
με τον περιορισμό κάποιων ομαδικών  

Ομάδα υποστήριξης για γονείς παιδιών  
και εφήβων με αιμορροφιλία
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Της Βάνας Κολιοπούλου

Εν κατακλείδι, οι ομάδες συνεισφέρουν στην ενδυνάμωση 
των γονέων προκειμένου να αντεπεξέλθουν στις αυξημένες 
απαιτήσεις του ρόλου τους, στην ανακάλυψη λειτουργικών 
μηχανισμών άμυνας, καθώς επίσης και στη βελτίωση  
της επικοινωνίας μεταξύ όλων των μελών  
της οικογένειας.

Οι συναντήσεις γίνονται την πρώτη  
Τετάρτη ή Παρασκευή του κάθε μήνα και 
ώρες 18:30–20:00. Η ομάδα παραμένει 
ανοιχτή, χωρίς δέσμευση διαρκούς  
συμμετοχής μέσα στο έτος. Θα υπάρξει 
ενημέρωση με e-mail για την ημέρα και 
τον τόπο διεξαγωγής.





το θέμα

αθλημάτων· η εξισορρόπηση ανάμεσα στην 
υπερπροστατευτικότητα και την αυτονομία  
του παιδιού· οι τρόποι ενημέρωσης των  
δασκάλων, κ.ά. 
Στην ομάδα αναλύονται οι ανάγκες όλων των 
μελών της οικογένειας. Για παράδειγμα,  
η ανησυχία για τα αδέλφια και τα συναισθήμα-
τα που εκείνα βιώνουν λόγω της διάθεσης  
περισσότερου χρόνου στο παιδί με αιμορρο-
φιλία τα πρώτα χρόνια της ζωής ή σε περιό-
δους που αντιμετωπίζει αίμαρθρο ή νοση-
λεία, είναι ένα θέμα που απασχολεί 
ιδιαίτερα τους γονείς.  
Εν κατακλείδι, οι ομάδες συνεισφέρουν 
στην ενδυνάμωση των γονέων προκειμένου 
να αντεπεξέλθουν στις αυξημένες απαιτή-
σεις του ρόλου τους, στην ανακάλυψη  

λειτουργικών μηχανισμών άμυνας, καθώς 
επίσης και στη βελτίωση της επικοινωνίας 
μεταξύ όλων των μελών της οικογένειας4.  
Η ανοιχτή επικοινωνία για τα θέματα  
της νόσου είναι καταλυτικής σημασίας διότι 
διευκολύνει την προσαρμογή των παιδιών 
στη νόσο και συμβάλλει στην αποδοχή της5. 
Στη δική μας ομάδα, αυτό που βιώνουμε όλα 
τα χρόνια είναι να δημιουργούνται ισχυροί  
συναισθηματικοί δεσμοί με διαρκή διάθεση 
αλληλοστήριξης και επικοινωνίας, η οποία  
εκφράζεται και στην πράξη όποτε υπάρχει 
ανάγκη (π.χ. επισκεπτήρια στις νοσηλείες). 
Μέσα από τη δημιουργία ομάδων στα κοινω-
νικά δίκτυα –οι μητέρες κυρίως– μοιράζονται 
νέες πληροφορίες, για παράδειγμα κάτι που 
αφορά τα δικαιώματά τους λόγω του νοσήμα-

τος ή ευχάριστα νέα που σχετίζονται με τα επι-
τεύγματα των παιδιών τους ή τα δικά τους! 
 
* Η λειτουργία της ομάδας γονέων είχε ξεκινήσει 
από το 2001 με την κοινωνική λειτουργό κ. Μέγιερ 
Μαργαρίτα.  
** Μια μητέρα με μεγαλύτερο παιδί ήταν για πολλά 
χρόνια παρούσα, μέχρι την ενηλικίωση του γιου 
της, σε όλες –ανεξαιρέτως– τις συναντήσεις προκει-
μένου να βοηθάει με την εμπειρία της τους νέους 
γονείς! 

Η Βάνα Κολιοπούλου είναι  
Ψυχολόγος - Ψυχοθεραπεύτρια 
vana.koliopoulou@yahoo.gr 

info
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Πρόγραμμα  
Φυσικοθεραπείας

Πρόγραμμα  
Φυσικοθεραπείας

Για περισσότερες πληροφορίες μπορείτε να επικοινωνείτε  

με τον ΣΠΕΑ στο 210-5232667. 

Δωρεάν συνεδρίες για τα άτομα με αιμορροφιλία  

στο φυσικοθεραπευτήριο που λειτουργεί στα γραφεία 

του Συλλόγου μας, Στουρνάρη 51. 

Υπό την επίβλεψη της Ελπίδας Μπουτζαρέλη







θηκε από το πιο ολοκληρωμένο, P.O.L.I.C.E. 
(Protection, Optimal Loading, Ice, Compres-
sion, Elevation / ήτοι προστασία, βέλτιστη 
φόρτιση, πάγος, συμπίεση, ανύψωση). Η αιτία 
αυτής της αλλαγής ήταν ότι η βέλτιστη φόρ-
τιση βοηθά στην αποκατάσταση μέσω της 
ανάπλασης των κυττάρων που προκαλείται 
από ελαφριά φόρτιση του μηχανισμού στα 
αρχικά στάδια, γιατί η έλλειψη κίνησης δεν 
βοηθά στην ανάκαμψη. 
Όλα όμως τα παραπάνω σχετικά με την 
εφαρμογή πάγου, ανακλήθηκαν το 2019 με 
ένα πιο ολοκληρωμένο ακρωνύμιο: 
P.E.A.C.E. & L.O.V.E. (Protection, Elevation, 
Avoid anti-inflammatory, Compression,  
Education & Load, Optimism, Vasculariza-
tion, Exercise / ήτοι προστασία, ανύψωση, 
αποφυγή αντιφλεγμονωδών φαρμάκων, 
συμπίεση, εκπαίδευση και φόρτιση, αισιο-
δοξία, αγγείωση, άσκηση).  
 
Συμπέρασμα; 
Συνεπώς, με όλα αυτά τα νέα στοιχεία  
σχετικά με τα αρνητικά της χρήσης του 
πάγου, πότε αυτός είναι τελικά αποδεκτός 
και χρήσιμος;  
Οι μελέτες είναι αμφιλεγόμενες. Ωστόσο,  
ο πάγος χρησιμοποιείται στην περίπτωση  
της αναλγησίας με την επιφανειακή ψύξη του 
δέρματος και στην περίπτωση του οιδήματος 
στην οξεία φάση του. Ένα εκτεταμένο οίδημα 
μπορεί να ασκεί ανεπιθύμητη πίεση στους 
ιστούς, να περιορίζει την κίνηση, να εντείνει τον 
πόνο και να μειώσει τη λειτουργία των μυών. 

Αυτό παρατηρείται συνήθως σε κακώσεις  
και στη μετεγχειρητική αποθεραπεία επανορ-
θωτικής ορθοπεδικής (π.χ. αρθροπλαστική). 
Εδώ, ο πάγος μπορεί να είναι χρήσιμη επιλογή 
διότι ο στόχος δεν είναι να αποφευχθεί το ήδη 
υπάρχον οίδημα αλλά να περιοριστεί η επέ-
κτασή του. Δεδομένου ότι μέχρι πρόσφατα  
ο προτεινόμενος χρόνος παγοθεραπείας ήταν 
20'-30', διάστημα το οποίο συμπίπτει με τον 
λειτουργικό χρόνο των άμεσα εκλυόμενων 
παραγόντων πήξης, ο χρόνος που συστήνεται 
πλέον για να μειώσουμε την αναστολή τους 
είναι η χρήση πάγου για 7'-10', κάθε 1,5-2 
ώρες στο οξύ στάδιο. Με τους παραπάνω 
χρόνους και συχνότητα, αποφεύγεται η βρα-
χυπρόθεσμη διαταραχή της πήξης με συνοδό 
αιμορραγία ενώ έχει αποδειχθεί ότι μειώνεται 
η πιθανότητα παρατεταμένης αιμορραγίας  
σε επόμενο επεισόδιο.  
 
Τελικά ο πάγος είναι φίλος  
ή εχθρός;  
Σύμφωνα με τα τελευταία επιστημονικά  
δεδομένα, η χρήση πάγου ειδικά σε άτομα 
με αιμορροφιλία είναι αποδεκτή, με συγκε-
κριμένο όμως τρόπο και χρόνο χρήσης. 
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άρθρο

Η βιβλιογραφία δείχνει ότι οι τυπικές μέθο-
δοι εφαρμογής τοπικής ψύξης μπορούν  
να ψύχουν τόσο το δέρμα όσο και τον ενδο-
αρθρικό χώρο. Δημοσιευμένες μελέτες 
έχουν επίσης καταδείξει με συνέπεια ότι  
η πειραματική ψύξη του αίματος ή των ιστών 
σε ανθρώπινα και ζωικά μοντέλα επηρεάζει 
αρνητικά την πήξη και παρατείνει την αιμορ-
ραγία, διότι λόγω της αγγειοσύσπασης  
δεν φτάνουν οι απαραίτητοι αιμοστατικοί  
και πηκτικοί παράγοντες στην περιοχή που 
αιμορραγεί. Οπότε σε ένα οξύ αίμαρθρο  
η παρατεταμένη εφαρμογή πάγου έχει την 
πιθανότητα να αυξήσει τη νοσηρότητα της  
αιμορραγίας. Οι αιμοστατικοί και πηκτικοί 
παράγοντες δουλεύουν φυσιολογικά στη 
θερμοκρασία του σώματος οπότε η ψύξη της 
αιμορραγικής χώρας μειώνει τη βιοχημική 
δραστηριότητα των αιμοστατικών, αντιθρομ-
βωτικών και πηκτικών παραγόντων κατά του 
παράγοντα VIII και XI.  
 
Τι γνωρίζαμε όμως μέχρι τώρα για 
τον πάγο;  
Γνωρίζαμε πως η εφαρμογή πάγου ως μέρος 
του P.R.I.C.E. (Protection, Rest, Ice, Com-
pression, Elevation / ήτοι προστασία, ξεκού-
ραση, πάγος, συμπίεση, ανύψωση) συνιστάται 
συνήθως ως θεραπεία για τη μείωση της  
αιμορραγίας, του πόνου, του μεταβολισμού 
των ιστών, του οιδήματος και της φλεγμονής, 
μια τεκμηρίωση του Dr Mirkin από το 1978.  
Ωστόσο, μετά από συνεχείς μελέτες για τον 
πάγο, το ακρωνύμιο P.R.I.C.E. αντικαταστά-

Παγοθεραπεία στα αίμαρθρα: 
Mύθοι και αλήθειες

Τελικά ο πάγος είναι φίλος ή εχθρός;

Της Ελπίδας Μπουτζαρέλη 

Η Ελπίδα Μπουτζαρέλη είναι φυσικοθεραπεύτρια. 
Πραγματοποιεί δωρεάν συνεδρίες στο φυσικοθε-
ραπευτήριο του Συλλόγου μας κάθε Τρίτη και 
Πέμπτη.

info





Ο Κρις Μπομπάρντιερ είναι Καναδός  
αιμορροφιλικός που ανεβαίνει στα βουνά. 
Στοπ. Πάλι πίσω για να το ξαναδιαβάσουμε: 
«...αιμορροφιλικός... ανεβαίνει στα βουνά...». 
Ξέρετε, γίνονται και αυτά! «Ορειβασία και  
αιμορροφιλία» θα μπορούσε να είναι ένας 
εναλλακτικός τίτλος αυτής της συνέντευξης.  
Ο Κρις, όμως, είναι κάτι πολύ περισσότερο 
κι όχι απλώς ένας αιμορροφιλικός που του 
αρέσει η ορειβασία. Εκτελεστικός διευθυντής 
του μη κερδοσκοπικού οργανισμού Save 
one Life (Σώσε μια ζωή), φρόντισε μέσω των 
αναβάσεών του να μαζέψει περισσότερα από 
250.000 δολάρια τα οποία διατέθηκαν 
προς ενίσχυση παιδιών με αιμορροφιλία  
σε αναπτυσσόμενες χώρες, ενώ 75 παιδιά 
πήραν υποτροφίες.  
Η ανάβασή του στο Έβερεστ το 2020  
κινηματογραφήθηκε και κυκλοφόρησε ως 
ντοκιμαντέρ με τον τίτλο «Bombardier 
Blood». 
Έχει πτυχίο στη Βιολογία και μεταπτυχιακό 
στην Παγκόσμια Υγεία. 
Ο Κρις μας είπε πολλά και όμορφα τα οποία 
μπορείτε να διαβάσετε παρακάτω. 
 
Κρις, τι θα προσφέρει σε ένα άτομο  
με αιμορροφιλία το να παρακολουθήσει  
το ντοκιμαντέρ «Bombardier Blood»; 
Ένας από τους στόχους του συγκεκριμένου 
ντοκιμαντέρ ήταν να εμπνεύσει τους συμπά-
σχοντές μας προκειμένου να «ανοίξουν»  
τη σκέψη τους σχετικά με την αιμορροφιλία 

συνέντευξη
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«Λατρεύω τις σωματικές και ψυχικές προκλήσεις  
που παρουσιάζει η ορειβασία. Πρέπει να προετοιμάσεις 
το σώμα σου για να ανταποκριθείς σε πολλές απαιτήσεις, 
αλλά η ψυχική δύναμη είναι ακόμα πιο σημαντική. […]  
Η αιμορροφιλία ήταν η καλύτερη προετοιμασία  
προκειμένου να διαχειριστώ αυτές τις προκλήσεις».

και να αναλογιστούν τι μπορούν να επιτύ-
χουν. Φυσικά, δεν χρειάζεται να ανέβουν 
στην κορυφή του Έβερεστ, αλλά να κατα-
λάβουν πως δεν χρειάζεται να περιορίζουν 
τον εαυτό τους εξαιτίας της αιμορροφιλίας. 
Προσπάθησα επίσης να ανοιχτώ από την 
πλευρά μου και να είμαι ειλικρινής σχετικά 
με το ταξίδι. Μοιράστηκα πολλά για την  
κατάθλιψη και το άγχος που έχουν προ-
κύψει λόγω της αιμορροφιλίας. Ένιωθα 
πολύ μόνος και, για ένα μεγάλο διάστημα 
της ζωής μου, αγανακτούσα που είχα  
αιμορροφιλία. Αυτή η ειλικρίνεια φαίνεται  
να έχει πολύ μεγάλη απήχηση σε μερικούς  
ανθρώπους. Πίστευαν ότι ίσως ήταν οι μόνοι 
που έδωσαν μάχη με αρνητικές σκέψεις και 
ήταν σημαντικό να συνειδητοποιήσουν ότι 
υπάρχουν πολλοί ακόμη άνθρωποι που 
παλεύουν με αυτό. Τελικά δεν ένιωθαν 
τόσο μόνοι ούτε αισθάνονταν ντροπή για να 
μιλήσουν σε κάποιον σχετικά με αυτό.  
 
Το εγχείρημα των «Επτά Κορυφών» απο-
τελεί κάτι ξεχωριστό για τον οποιονδήποτε, 
όχι μόνο για κάποιον με αιμορροφιλία. 
Ποιο ήταν το κίνητρό σου γι’ αυτό και από 
πού αντλούσες δύναμη; 
Πάντα ήμουν πολύ δραστήριος άνθρωπος και 
έκανα μεγάλα όνειρα. Όταν ήμουν νέος ήταν 
το μπέιζμπολ. Ονειρευόμουν να παίξω επαγ-
γελματικά, αλλά ήταν δύσκολο να συμβαδί-
σω με συμπαίκτες που δεν είχαν αιμορροφι-
λία. Επίσης, δεν ήμουν τόσο ταλαντούχος  

Συνέντευξη στον Αλέξη Περδίκη

Κρις Μπομπάρντιερ 

Ένας αιμορροφιλικός  
στις Επτά Κορυφές του κόσμου

στο μπέιζμπολ όσο κάποιοι άλλοι! Κατάφε-
ρα να παίξω στο κολέγιο, αλλά δεν μπορούσα 
να το ακολουθήσω επαγγελματικά. Όταν 
αποφοίτησα άρχισα να ψάχνω για διαφορε-
τικό μονοπάτι. Πέρασα χρόνο με τον θείο μου 
τον Ντέιβ στα βουνά του Κολοράντο. Με μύη-
σε στην ορεινή ποδηλασία, στην αναρρίχηση 
και στην ορειβασία. Αυτή η σύνδεση και  
η αγάπη για τα βουνά αναπτύχθηκε γρήγορα 
μέσα μου και αποφάσισα να βάλω έναν  
μεγάλο στόχο, να ανέβω στις επτά κορυφές.  
Δεν ήξερα πώς να το κάνω, αλλά άρχισα  
να ερευνώ και να εκπαιδεύομαι για να ανα-
πτύξω τη δύναμη και τις δεξιότητες που 
απαιτούνταν για να τα καταφέρω. 
Λατρεύω τις σωματικές και ψυχικές προ-
κλήσεις που παρουσιάζει η ορειβασία. 
Πρέπει να προετοιμάσεις το σώμα σου για 
να ανταποκριθείς σε πολλές απαιτήσεις, 
αλλά η ψυχική δύναμη είναι ακόμα πιο  
σημαντική. Πρέπει να αλλάξεις την οπτική 
σου γύρω από το πώς αντιμετωπίζεις τις διά-
φορες εμπειρίες. Όταν για παράδειγμα είσαι 
εξαντλημένος, παγωμένος και σου λείπει το 
σπίτι σου, πρέπει να βρεις έναν τρόπο να  
πείσεις τον εαυτό σου για να κάνει το βήμα 
παραπάνω. Η αιμορροφιλία ήταν η καλύ-





συνέντευξη
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μέρη σε όλο τον κόσμο και συνειδητοποίησε 
ότι υπήρχαν πολλά εμπόδια σε ό,τι αφορά 
την πρόσβαση στην περίθαλψη για ασθενείς 
στις αναπτυσσόμενες χώρες, ειδικά σε αυτές 
που ζουν σε συνθήκες ακραίας φτώχειας. Πολ-
λές οικογένειες ζούσαν μακριά από το νοσο-
κομείο και παράγοντες όπως τα εισιτήρια των 
λεωφορείων και οι χρόνοι απουσίας από τη 
δουλειά, τους εμπόδιζαν να έχουν πρόσβα-
ση στην απαιτούμενη περίθαλψη. Ήθελε να 
βοηθήσει να γίνει πιο διαχειρίσιμο το βάρος 
αυτών των καταστάσεων και έτσι δημιούργησε 
το Save One Life. Εστιάζουμε στην υποστή-
ριξη ασθενών μέσω άμεσης οικονομικής 
βοήθειας. Η υποστήριξη αυτή τους βοηθά να 
έχουν πρόσβαση σε ιατρική περίθαλψη, να 
μπορούν να παρακολουθούν στο σχολείο και 
ακόμη να τους εξασφαλίσουν περισσότερη 
ώρα στα σπίτια τους, λιγότερες ώρες δουλειάς 
δηλαδή. 
Αυτή τη στιγμή δραστηριοποιούμαστε σε 14 
χώρες και υποστηρίζουμε πάνω από 1.300 
παιδιά μέσω χορηγιών. Παρέχουμε επίσης 
εκπαιδευτικές υποτροφίες, χρήματα για την 
έναρξη μιας μικρής επιχείρησης και παρά-
γοντες. Μπορείτε να μάθετε περισσότερα στο  
www.saveonelife.net. 
 
Ταξιδεύεις πολύ και σε όλο τον κόσμο· 
ποιο πιστεύεις πως είναι το μεγαλύτερο 
πρόβλημα που αντιμετωπίζει η αιμορρο-
φιλική κοινότητα σήμερα; 
Είναι μια πολύ δύσκολη ερώτηση. Σε γενι-

κές γραμμές πιστεύω ότι η πρόσβαση σε  
οικονομικά προσιτή θεραπεία είναι πάντα 
το κύριο πρόβλημα. Είτε είσαι στις ΗΠΑ είτε 
στην Αφρική, η διασφάλιση της πρόσβασης 
στη θεραπεία χωρίς τον κίνδυνο να χρεο-
κοπήσει η οικογένειά σου, αποτελεί προτε-
ραιότητα. Μέχρι να αποφασίσουν κι άλλες 
κυβερνήσεις ανά τον κόσμο ότι η πρόσβα-
ση στην υγειονομική περίθαλψη πρέπει να 
είναι ανθρώπινο δικαίωμα, θα συνεχίσουμε 
να αγωνιζόμαστε. Οι αγώνες φυσικά φαί-
νονται πολύ διαφορετικοί στα δύο προ-
αναφερόμενα μέρη (ΗΠΑ και Αφρική), αλλά 
εξακολουθούν να είναι εξόχως σημαντικοί. 
Πιστεύω επίσης ότι τα θέματα ψυχικής υγεί-
ας δεν τυγχάνουν της ανάλογης προσοχής 
και θεραπείας σε όλο τον κόσμο. Η ύπαρ-
ξη μιας χρόνιας πάθησης επηρεάζει συνολικά 
το άτομο, όχι μόνο τη σωματική του υγεία. 
Μέχρι να δώσουμε προτεραιότητα στην 
ψυχική υγεία, θα συνεχίσουμε να αντιμετω-
πίζουμε ζητήματα μη συμμόρφωσης, κατά-
χρησης ουσιών και διαφόρων άλλων  
θεμάτων. 
 
Έχεις σκεφτεί ποτέ να ανέβεις στον Όλυμπο, 
το «βουνό των Ελλήνων Θεών»; 
Όχι, δεν το έχω σκεφτεί ποτέ, αλλά τώρα  
με ιντριγκάρεις! Η πρόσφατη επίσκεψή μου 
στην Ελλάδα ήταν απίστευτη και ανυπομο-
νώ να επιστρέψω! Ίσως την επόμενη φορά 
ανέβω στον Όλυμπο μαζί με τον Πάνο τον 
Χριστοφόρου! 

τερη προετοιμασία προκειμένου να διαχει-
ριστώ αυτές τις προκλήσεις. Είχα συνηθίσει 
να διακατέχομαι από δυσφορία, να μην  
αισθάνομαι άνετα. Είναι η φύση της πάθη-
σης τέτοια. Πολλές φορές έπρεπε να διαχει-
ριστώ επώδυνες αιμορραγίες και σαν αντί-
δραση μεταφερόμουν ψυχικά σε ένα διαφο-
ρετικό μέρος. 
Επίσης, άντλησα δύναμη συνειδητοποιώντας 
πόσο τυχερός και προνομιούχος ήμουν στη 
ζωή μου. Όταν ταξίδεψα στην Κένυα το 2011 
και είδα την αληθινή βαρβαρότητα που μπο-
ρεί να προκαλέσει σε κάποιον η αιμορρο-
φιλία όταν δεν υπάρχει θεραπεία, τότε  
το σοκ ήταν πολύ ισχυρό. Συνειδητοποί-
ησα ότι το να έχω πρόσβαση σε θεραπεία 
και έτσι να μπορώ να ονειρεύομαι να ανε-
βαίνω στα βουνά, ήταν ένα δώρο και έπρε-
πε να το εκμεταλλευθώ. 
 
Περίγραψέ μας μία δύσκολη κατάσταση  
με την αιμορροφιλία, που σου συνέβη κατά 
τη διάρκεια μιας αναρρίχησης. 
Υπήρξαν πολλές δύσκολες καταστάσεις στις ανα-
βάσεις, αλλά ελάχιστες που σχετίζονταν με την 
αιμορροφιλία μου. Πάντα προετοιμαζόμουν 
έχοντας μαζί τα φάρμακά μου, καταλήγοντας 
τελικά σε ένα εξαιρετικό σχήμα θεραπείας  
για τις αναβάσεις. Αυτό έπαιξε πολύ μεγάλο 
ρόλο στην αυτοπεποίθησή μου, αφού από τη 
στιγμή που ένιωσα σίγουρος για το θεραπευτι-
κό σχήμα και την προετοιμασία μου, ήταν κάτι 
που μου «έδωσε» πολύ. Μια από τις πιο  
τρομακτικές στιγμές ήρθε στο Ντενάλι στην Αλά-
σκα, όταν είχα αιματουρία. Δεν το είχα  
ξαναζήσει αυτό και όποτε έχεις οποιαδήποτε  
αιμορραγία σε κάποιο απροσδόκητο μέρος, τότε 
ανησυχείς. Υπέθεσα λοιπόν ότι αιμορραγούσα 
και προσπάθησα να εστιάσω στο πότε θα 
μπορούσα να κάνω την έγχυση. Ευτυχώς είχα 
μαζί μου δορυφορικό τηλέφωνο και επικοι-
νώνησα με το κέντρο αιμορροφιλικών όπου ο 
γιατρός μου μού είπε ακριβώς πώς να χειριστώ 
την κατάσταση. Όλα πήγαν καλά, αλλά όπως  
είναι φυσικό ανησυχούσα πολύ για πάνω από 
μια μέρα! 
 
Πώς ξεκίνησε η ιδέα του Save One Life;  
Μίλησέ μας λίγο για τον στόχο αυτού του 
πρότζεκτ. 
Το Save One Life ιδρύθηκε πριν από 21 χρό-
νια από τη Λόρι Κέλεϊ. Ταξίδεψε σε πολλά 

Όρθιοι στη φωτογραφία από αριστερά ο Κρις Μπομπάρντιερ, και δίπλα του η Βάνα Κολιοπούλου  
και ο Παναγιώτης Χριστοφόρου





Μόνο ηλεκτρονικά η αίτηση  
πιστοποίησης αναπηρίας

Οδηγίες για την υποβολή ηλεκτρονικής  
αίτησης πιστοποίησης της αναπηρίας στο 
ΚΕΠΑ εξέδωσε το Υπουργείο Εργασίας, στο 
πλαίσιο του νέου Κανονισμού λειτουργίας 
ΚΕΠΑ (ΦΕΚ 4830 Β΄/13-9-2022). Συγκεκρι-
μένα, από τις 16 Σεπτεμβρίου 2022, η αίτη-
ση υποβάλλεται αποκλειστικώς ηλεκτρονι-
κά μέσω του πληροφοριακού συστήματος 
Εθνική Πύλη Αναπηρίας (προσβάσιμο μέσω 
της Ενιαίας Ψηφιακής Πύλης της Δημόσιας 
Διοίκησης, gov.gr-ΕΨΠ).  
Τα είδη αιτήσεων που είναι διαθέσιμα, αφο-
ρούν στις εξής διαδικασίες αξιολόγησης: 
α) Αρχική αίτηση για αξιολόγηση, η οποία 

υποβάλλεται είτε σε περίπτωση που  
ο πολίτης αξιολογείται για πρώτη φορά, 
είτε σε περίπτωση που έχει ήδη λήξει  
η προηγούμενη Γνωστοποίηση Αποτε-
λέσματος Πιστοποίησης Αναπηρίας 
(ΓΑΠΑ). 

β) Αίτηση παράτασης, η οποία μπορεί να 
υποβληθεί κατά το τελευταίο τετράμη-
νο ισχύος της ΓΑΠΑ. 

γ Αίτηση αναθεώρησης, η οποία υπο-
βάλλεται οποτεδήποτε εντός της ισχύος 
της ΓΑΠΑ. 

δ) Αίτηση επιδείνωσης ή προσθήκης νέας 
πάθησης, η οποία μπορεί να υποβλη-
θεί κατ’ αρχήν μετά την πάροδο έξι (6) 
μηνών από την έναρξη ισχύος της 
ισχύουσας ΓΑΠΑ και έως τέσσερις (4) 
μήνες πριν τη λήξη αυτής, εκτός εάν έχει 
προκύψει νοσηλεία κατά το πρώτο εξά-
μηνο ισχύος της ΓΑΠΑ. 

 
Η ψηφιακή διαδικασία  
Ο ενδιαφερόμενος εισέρχεται στην Εθνική 
Πύλη Αναπηρίας και υποβάλλει αίτηση  
πιστοποίησης αναπηρίας, αφού προηγου-
μένως αυθεντικοποιηθεί.  
Μετά την υποβολή της αίτησης για πιστο-
ποίηση αναπηρίας καταρτίζεται και υπο-
βάλλεται στο Σύστημα Πιστοποίησης Ανα-

πηρίας ο Ιατρικός Εισηγητικός Φάκελος, 
που περιλαμβάνει: 
α) τον Γενικό Εισηγητικό Φάκελο, που  

περιέχει στοιχεία απαραίτητα για την 
αξιολόγηση του αιτούντος ως προς την 
κύρια αξιολογούμενη πάθηση, και 

β) τους Ειδικούς Εισηγητικούς Φακέλους, 
που περιέχουν αντίστοιχα στοιχεία για 
τις συνυπάρχουσες αξιολογούμενες  
παθήσεις. 

Ο Γενικός Εισηγητικός Φάκελος και οι Ειδι-
κοί Εισηγητικοί Φάκελοι συντάσσονται, 
συμπληρώνονται και υποβάλλονται από  
ιατρούς τους οποίους επιλέγει ο αιτών.  
Ο ιατρός που υποβάλλει τον Γενικό Εισηγη-
τικό Φάκελο έχει την ευθύνη για την οριστι-
κή υποβολή του Ιατρικού Εισηγητικού  
Φακέλου. Η οριστική υποβολή του Ιατρι-
κού Εισηγητικού Φακέλου ολοκληρώνεται 
εντός προθεσμίας έξι (6) μηνών από  
την υποβολή της αίτησης για πιστοποίηση 
αναπηρίας. 
Μετά την οριστική υποβολή του Ιατρικού  
Εισηγητικού Φακέλου προσδιορίζεται η αρμό-
δια πρωτοβάθμια υγειονομική επιτροπή που 
θα εξετάσει τον ενδιαφερόμενο και ορίζεται 
 η ημερομηνία εξέτασής του.  
Μετά την ολοκλήρωση της αξιολόγησης,  
η πρωτοβάθμια υγειονομική επιτροπή εκδί-
δει τη Γ.Α., στην οποία πιστοποιείται το  
ποσοστό αναπηρίας του αιτούντος και βάσει 
αυτής το ΚΕΠΑ εκδίδει τη ΓΑΠΑ, η οποία  
είναι δεσμευτική για τον e-ΕΦΚΑ και τις υπη-
ρεσίες του Δημοσίου.  
Η διαδικασία ενώπιον της πρωτοβάθμιας 
υγειονομικής επιτροπής ολοκληρώνεται  
εντός προθεσμίας δύο (2) ετών από την 
υποβολή της αίτησης. 
Ο ενδιαφερόμενος δύναται να αιτηθεί: 
α) την αναθεώρηση της ΓΑΠΑ, προκειμέ-

νου να συμπληρωθούν περαιτέρω 
στοιχεία που οδηγούν στη χορήγηση 
επιπλέον ωφελημάτων και παροχών, 

β) την ανανέωση της ΓΑΠΑ, προκειμένου 
να παραταθεί η διάρκεια ισχύος της  
πιστοποίησης αναπηρίας ή 

γ)  την έκδοση νέας ΓΑΠΑ, προκειμένου 
να πιστοποιηθεί επιδείνωση της πάθη-
σης ή νέα πάθηση.  

Κατά της ΓΑΠΑ που εκδόθηκε με οποιαδή-
ποτε από τις παραπάνω διαδικασίες ο ενδια-
φερόμενος δύναται να ασκήσει προσφυγή 
ενώπιον της δευτεροβάθμιας υγειονομικής 
επιτροπής, εντός προθεσμίας τριάντα (30) 
ημερών από την κοινοποίηση της ΓΑΠΑ  
σε αυτόν.  
Αν το άτομο με αναπηρία που έχει πιστο-
ποιηθεί με την παραπάνω διαδικασία υπο-
βάλλει αίτημα προς τον e-ΕΦΚΑ ή τον  
Οργανισμό Προνοιακών Επιδομάτων και 
Κοινωνικής Αλληλεγγύης (ΟΠΕΚΑ) για  
χορήγηση παροχής ή κοινωνικής υπηρεσίας 
που σχετίζεται με την αναπηρία εντός τεσ-
σάρων (4) μηνών από την ημερομηνία  
έκδοσης της ΓΑΠΑ, ως ημερομηνία υποβολής 
της αίτησης στον αντίστοιχο φορέα λογίζεται  
η ημερομηνία υποβολής της αίτησης για  
πιστοποίηση αναπηρίας. Η ίδια συνέπεια επέρ-
χεται και στην περίπτωση κατά την οποία, μετά 
από την κοινοποίηση απόρριψης αίτησης που 
έχει υποβληθεί εντός της παραπάνω προθε-
σμίας από έναν από τους παραπάνω δύο  
φορείς, ο αιτών υποβάλει αίτημα στον έτερο 
φορέα εντός δύο (2) μηνών.  
 
* Σημειώνεται ότι η υποβολή της αίτησης από  
τον ενδιαφερόμενο μπορεί να γίνει και μέσω των 
Κέντρων Κοινότητας (Κ.Κ), των Κέντρων Εξυπηρέ-
τησης Πολιτών (ΚΕΠ), καθώς και των Γραμματειών 
των ΚΕΠΑ.

Από 16/9 στην Εθνική Πύλη Αναπηρίας

συλλογικά
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Όλες τις λεπτομέρειες για τη διαδικασία μπορείτε  
να βρείτε στον ιστότοπο της ΕΣΑμεΑ, esamea.gr  
στο πεδίο Ανακοινώσεις (με ημερομηνία 16/9/2022) 
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Μεγαλώνοντας με βαριά Αιμορροφιλία Α, 
ο Ντακότα Ρόζενφελτ εμπνεύστηκε να ακο-
λουθήσει το πάθος του για τις ιατρικές  
επιστήμες. Η ιστορία του μάς φέρνει πιο  
κοντά στις σκέψεις νέων ανθρώπων που  
αντιμετωπίζουν τη νόσο ενεργητικά εμπλε-
κόμενοι στην κοινότητα των αιμορροφιλικών.  
Ο Ντακότα, PharmD, RPh, και Medical  
Science Liaison για τις σπάνιες αιμορραγικές 
διαταραχές στην Genentech, εξηγεί ότι η  
αιμορροφιλία τού αποκάλυψε μια κοινότη-
τα που ήταν πολύ υποστηρικτική, εξαιρετι-
κά καταρτισμένη και πολύ πρόθυμη  
να αποδεχτεί όλους τους ανθρώπους. 
 
Πώς ήταν η ζωή μεγαλώνοντας με αιμορ-
ροφιλία; 
Η οικογένειά μου δεν είχε ιστορικό αιμορρο-
φιλίας, οπότε η διάγνωσή μου ήταν η απόλυ-
τη έκπληξη. Η μαμά μου παρατήρησε  
ότι εμφάνιζα πολλούς μώλωπες ως μωρό,  
συμπεριλαμβανομένων των χεριών και των  
ποδιών μου όταν άρχισα να μπουσουλάω, και 
εν τέλει κατέληξα με αιμορραγίες στις αρθρώ-
σεις και στα δύο μου γόνατα.  
Με πήγε στον γιατρό, όπου δεν της δόθη-
καν πολλές απαντήσεις, οπότε πέρασε όλη 
την εβδομάδα κάνοντας μόνη της έρευνα 
πάνω στις αιμορραγικές διαταραχές.  
Έτσι, σκέφτηκε ότι με βάση τα συμπτώματά 
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μου πιθανότατα πάσχω από αιμορροφι-
λία. Λίγο καιρό αργότερα, διαγνώστηκα 
επισήμως με βαριά αιμορροφιλία τύπου Α. 
Χωρίς την επιμονή της μητέρας μου, ίσως να 
μην είχαμε μάθει για την ασθένειά μου, παρά 
μόνον πολύ αργότερα, και έτσι η θεραπεία μου 
θα μπορούσε να έχει καθυστερήσει σημαντικά.  
Ως παιδί, η μαμά μου με έγραψε στο  
Midwest Hemophilia Association’s Camp 
Wilderness, όπου μου δόθηκε η ευκαιρία 

youth club

να γνωρίσω και άλλους πάσχοντες  
με αιμορροφιλία. Ήταν τόσο ανακουφιστικό 
να ξέρω ότι υπήρχαν και άλλοι άνθρωποι 
που είχαν την ίδια πάθηση – μέχρι τότε ένιω-
θα σαν να ήμουν ο μόνος. Η εμπειρία αυτή 
ήταν τόσο σημαντική για εμένα, που τελικά 
έγινα σύμβουλος της κατασκήνωσης, έτσι 
ώστε να μπορέσω να προσφέρω αυτού του 
είδους την υποστήριξη και στη νέα γενιά. 
 
Έχουν αλλάξει τα πράγματα για την αιμορ-
ροφιλική κοινότητα από τότε που διαγνω-
στήκατε για πρώτη φορά; 
Εξακολουθώ να είμαι εθελοντής στην  
κατασκήνωση και να συμμετέχω σε εκπαι-
δευτικά σεμινάρια γύρω από την αιμορρο-
φιλία, καθώς επίσης και να ενημερώνω τους 

«Κάποια από τα νέα παιδιά δεν ξέρουν καν πώς είναι  
να αντιμετωπίζεις αιμορραγίες, επειδή ακριβώς  
οι θεραπείες έχουν εκσυγχρονιστεί τόσο πολύ.  
Κι αυτό για εμένα είναι κάτι το εκπληκτικό».

Ντακότα Ρόζενφελτ

Πώς μια χρόνια πάθηση  
γίνεται διά βίου αφοσίωση 
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νέους για θέματα γύρω από τις αιμορραγίες, 
πώς να τις αναγνωρίζουμε, αλλά και τις  
επιπλοκές που σχετίζονται με αυτήν. Κάποια 
από αυτά τα παιδιά δεν ξέρουν καν  
πώς είναι να αντιμετωπίζεις αιμορραγίες, 
επειδή ακριβώς οι θεραπείες έχουν  
εκσυγχρονιστεί τόσο πολύ. Κι αυτό για  
εμένα είναι κάτι το εκπληκτικό. 
 
Πώς καλλιεργήθηκε το ενδιαφέρον σας για 
τις ιατρικές επιστήμες και πώς συνεχίζετε την 
πορεία σας στον ιατρικό κλάδο; 
Όταν ήμουν νέος, θαύμαζα πραγματικά  
τον αιματολόγο μου, λόγω του θετικού  
αντίκτυπου που είχε στη ζωή μου. Καθώς  
μεγάλωνα και μάθαινα περισσότερα σχετικά με 
τον κλάδο της υγειονομικής περίθαλψης, απο-
φάσισα ότι ήθελα να γίνω φαρμακοποιός, ώστε 
να μπορέσω να βοηθήσω και να κάνω τη δια-
φορά στον κόσμο. Τώρα, αισθάνομαι ευ-
γνώμων που έχω πτυχίο Διδάκτορα Φαρμα-
κευτικής (PharmD), καθώς είμαι πλέον σε 
θέση να αναπτύσσω και να διατηρώ άμεσες  
και ισότιμες σχέσεις με τους αιματολόγους και 
τους άλλους εξειδικευμένους επαγγελματίες 
υγείας που θεραπεύουν ασθενείς με αιμορ-
ροφιλία.  
Συνδράμω στην ενθάρρυνση της ανταλλαγής 
επιστημονικής γνώσης με το να μοιράζομαι νέα 
επιστημονικά δεδομένα και μελέτες, με στόχο 
την καλύτερη κατανόηση της πάθησης και του 
τρόπου αντιμετώπισής της. Το να εργάζομαι σε 
αυτόν τον χώρο με κάνει να αισθάνομαι οικεία, 

γιατί είναι κάτι για το οποίο μπορώ να μιλήσω 
με αυτοπεποίθηση και θέρμη, από μια θέση 
επαγγελματισμού, ακαδημαϊκής γνώσης αλλά 
και προσωπικής εμπειρίας. Όταν συζητώ με έναν 
επαγγελματία υγείας, έναν οργανισμό ή έναν  
συνασθενή, μπορώ να πω ότι καταλαβαίνω 
πραγματικά τα προβλήματα και τις δυσκολίες 
που αντιμετωπίζουν. Το να μπορώ να μοιρα-
στώ την κοινή αυτή εμπειρία, είναι εξαιρετικά 
σημαντικό για εμένα. 
 
Τι αντίκτυπο θεωρείτε ότι θα έχουν στο εγ-
γύς μέλλον οι έρευνες και τα νέα επιστη-
μονικά δεδομένα για την αιμορροφιλική 
κοινότητα; 
Η έρευνα και η εκπαίδευση που λαμβάνουν 
χώρα αυτή τη στιγμή, βάζουν το λιθαράκι τους 
για να μεγαλώσει και να στηριχθεί η κοινότη-
τα προκειμένου να φτάσει στον στόχο της, που 
δεν είναι άλλος από την επίτευξη μηδενικών  
αιμορραγιών για τους ασθενείς. Στο τέλος της 
ημέρας, οποιαδήποτε πρόοδος σημειώνεται 
στον χώρο της ιατρικής που βοηθά έναν ασθε-
νή να ανησυχεί λιγότερο για την πάθησή του, 
είναι ένα βήμα προς τα εμπρός, γιατί κανείς δεν 
θα έπρεπε πλέον να αισθάνεται ότι η ζωή του 
ελέγχεται από την αιμορροφιλία. 
 
Τι θα θέλατε να συμβουλεύσετε τη νεότερη  
γενιά αιμορροφιλικών; 
Ενθαρρύνω τα νεότερα μέλη της κοινότητας 
να εμπλακούν και να συμμετάσχουν  
σε αυτήν, με οποιονδήποτε τρόπο ταιριάζει 

στον καθένα ξεχωριστά. Το να μιλάς, 
απλώς και μόνο, με κάποιον που έχετε  
αντιμετωπίσει τις ίδιες δυσκολίες ή έχετε  
επιτύχει έναν κοινό στόχο, μπορεί να κάνει 
τη διαφορά. Είμαι μέλος του Διοικητικού 
Συμβουλίου της Midwest Hemophilia  
Association και έχω δεσμευτεί να βοηθήσω 
άλλους μέσω της κατάλληλης καθοδήγησης 
και συμβουλευτικής. Αν δεν είμαι σε θέση 
να βοηθήσω κάποιον εγώ ο ίδιος, τον πα-
ραπέμπω σε άλλους που μπορούν, μεταξύ 
των οποίων οι οργανώσεις της κοινότητας και 
οι επικεφαλής τους. 
Η ζωή μου περιστρέφεται γύρω από την  
αιμορροφιλία, αλλά με τον καλύτερο δυνατό 
τρόπο που θα μπορούσε. Η αιμορροφιλία 
μού «έδειξε» μια κοινότητα που ήταν πολύ 
υποστηρικτική, εξαιρετικά καταρτισμένη και 
πολύ πρόθυμη να αποδεχτεί όλους τους  
ανθρώπους. Έχοντας γεννηθεί με αιμορρο-
φιλία και όντας σε θέση να διαχειριστώ την 
πάθησή μου μέσω της θεραπείας αλλά και 
με τη βοήθεια και στήριξη της κοινότητας, 
βρήκα κάτι για το οποίο μπορώ να μιλήσω 
με πάθος –τόσο από επιστημονική όσο και 
από προσωπική θέση/οπτική– και γι’ αυτό 
νιώθω πραγματικά ευγνώμων. 

Πηγή: Q&A: Τurning a chronic condition into 
a lifelong commitment. March 29, 2021. 
www.gene.com 
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