
Παγκόσµια Ηµέρα Σπανίων Παθήσεων 
 

  Η Παγκόσµια Ηµέρα Σπανίων Παθήσεων καθιερώθηκε το 2008 από τον Ευρωπαϊκό 
Οργανισµό Σπανίων Παθήσεων και τιµάται έκτοτε την τελευταία ηµέρα του 
Φεβρουαρίου, µε σκοπό την ευαισθητοποίηση της κοινή γνώµης  και την άσκηση 
πίεσης, προκειµένου το σύστηµα υγείας και πρόνοιας να προσαρµόζεται στους 
πάσχοντες από σπάνιο νόσηµα, την πρόληψη και θεραπεία των παθήσεών τους. 
     Σε πανευρωπαϊκό επίπεδο, οι περίπου 8.000 καταγραµµένες ως σπάνιοι νόσοι 
πλήττουν µε βάση εµπειρικές µελέτες το 10% του πληθυσµού. Σε αυτές 
περιλαµβάνονται κυρίως εκφυλιστικές νόσοι του νευρικού συστήµατος και ορισµένοι 
τύποι καρκίνου, που εφόσον δεν αντιµετωπιστούν έγκαιρα και συστηµατοποιηµένα 
καθιστούν τους ασθενείς ανήµπορους να αυτοεξυπηρετηθούν ακόµη και στα βασικά, 
ενώ η εξέλιξη τους αποβαίνει αρκετές φορές µοιραία, µέσα σε κατάσταση αφόρητου 
πόνου για τους πάσχοντες. 
     Το 75% των ασθενών που προσβάλλονται από σπάνιες νόσους είναι παιδιά και 
έφηβοι, ενώ στις περισσότερες των περιπτώσεων τα πρώτα συµπτώµατα, συνήθως 
κοινά µε άλλες ασθένειες, οδηγούν σε εσφαλµένες πρώτες διαγνώσεις και δεν 
ταυτοποιούνται έγκαιρα µε τη σπάνια νόσο. Αποτέλεσµα, να καθυστερεί η 
φαρµακευτική αντιµετώπιση της νόσου και να ταλαιπωρούνται αφάνταστα οι 
πάσχοντες. 
     Στην Ελλάδα, µε βάση και την ευρωπαϊκή εµπειρία, τα άτοµα που πάσχουν από 
κάποια σπάνια νόσο υπολογίζονται σε 7000 µε 8000. Όπως καταγράφει η 
Πανελλήνια Ένωση Σπανίων Παθήσεων (ΠΕΣΠΑ), η έρευνα, η επιστηµονική γνώση, 
η θεραπευτική αντιµετώπιση, αλλά και η κοινωνική και ασφαλιστική κάλυψη είναι 
ελλιπείς και καθιστούν πραγµατικό Γολγοθά τη  ‘‘ζωής µε σπάνιο νόσηµα’’, τόσο για 
τους ασθενείς όσο και τις οικογένειές τους και τον οικονοµικό τους προϋπολογισµό.  
 

Μερικές από τις σπάνιες παθήσεις , όπως τυποποιούνται από την EURORDIS: 
• Εναλλασσόµενη  Ηµιπληγία  
• Ανιρίδα 
• Κυστική ίνωση 
• ∆υστονία  
• Εγκεφαλίτιδα κλπ. 

 
 
Σχετικές ιστοσελίδες:  
 

• Πανελλήνια Ένωση Σπανίων Παθήσεων (Π.Ε.Σ.ΠΑ)  http://www.pespa.gr 
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