
ΓμηΠασχόνιών
ΓηΗνΚαρδιοπάθοιος

ΕΠΕΙΓΟΝ

ΠΡΟΣ:κ. Β.Κικίλια, Υπουργό Υγείας

ΚΟΙΝ.:-Γραφείο Πρωθυπουργού Κυριάκου Μητσοτάκη
ΓΓ Γενικής Γραμματείας ΠρωθυπουργούΓρ. --Αλ. Δημητριάδη,
Υφυπουργόςπαρά τω πρωθυπουργό Ά.Σκέρτσο
Υπουργό Επικρατείας κ. Γεραπετρίτη, αρµόδιο για θέµατα ΑΜΕΑ
Αν. Υπουργό Υγείας κ. Κοντοζαµάνη
Γ.Γ. ΥπηρεσιώνΥγείαςκ. ΚωτσιόπουλοΜέλη Διαρκούς ΕπιτροπήςΚοινωνικών Υποθέσεων
ΕΣΑΜΕΑ
ΠΟΣΓΚΑΜΕΑ

ΘΕΜΑ: «Επιτροπή Συγγενών Καρδιοπαθειών Παίδων και
Ενηλίκων»

Αξιότιμε κύριε Υπουργέ,

Ο ΠΑΝΕΛΛΗΝΟΣ ΣΥΝΔΕΣΜΟΣ ΠΑΣΧΟΝΤΩΝ ΑΠΟ ΣΥΓΓΕΝΕΙΣ
ΚΑΡΔΙΟΠΑΘΕΙΕΣ ιδρύθηκε το 2005 καὶ εκπροσωπεί θεσμικά και σε
πανελλαδικὀ επίπεδο το σύνολο των πασχόντων απὀ συγγενεῖςκαρδιοπάθειες, καθώς καὶ σε περίπτωση ανηλικότητας των γονέωνκαὶκηδεμόνων αυτών. Ο συνολικὸς αριθμός των πασχόντων απὀ ποικἰλες
μορφὲς συγγενούς καρδιοπάθειας ξεπερνά τις 30.000, σύμφωνα µε
τους υπολογισμούς τωναρμοδίων φορέων. Αποτελεί μέλος της Εθνικῆς
Συνοµοαπονδίας Ατόµωνµε Αναπηρία καὶ της αντίστοιχης ευρωπαϊκής
οργόνωσης - ομπρέλας, της ΕύΒΟΡΕΑΝ ΟΟΝΘΕΝΙΤΑΙ. ΒΤ ΌΙΞΕΑΞΕ
ΕπΟυΡΣ, ενώ μέσω της ΕΣΑµεβ, συµμετέχουµε ενεργά στον
πανευρωπαϊκὸ επίσημο φορέα για τις χρόνιες παθήσεις, το απόλυτα
ἐγκυρο καὶ αξιόπιστο Εὔγορθα Ραϊθηῖς’ Εογυπὂ

Με ἐκπληξη, µε απορία αλλὰ καὶ µε απογοήτευση
πληροφορηθήκαµε απὀ τον παραδοσιακὸὀ καὶ ηλεκτρονικό Τύπο,
τη σύσταση εκ μέρους σας, στο πλαῖσιο του Κεντρικού
Συμβουλίου Ὑγείας (ΚΕΣΥ), της λεγόμενης «ΕπιτροπήςΣυγγενῶν Καρδιοπαθειὼν Παῖδων καὶ Ενηλίκων». Εάν
ανατρέξετε στην ηλεκτρονική αλληλογραφία του Υπουργείου
σας, θα διαπιστώσετε ὁτι η δημιουργία της προαναφερθείσας
εππροπῆς καὶ µε το συγκεκριμὲνο αντικείμενο (Τον

Κέντρων στην
ότυπα, µε

ργικών



αδειοδότησης, τα κριτήρια καταλληλότητας και κυρίως την
τακτική αξιολόγησής τους, µε συγκεκριµένα κριτήρια ποιότητας
των. παρεχοµένων ιατρικών υπηρεσιών) υπήρξε πρόταση την
οποία προέβαλε κατ’ επανάληψη ο Σύνδεσμός µας όχι µόνο προς
εσάς αλλά και προς σειρά προκατόχων σας, µε τρόπο σαφή και
επίσημο. Κατ’ αρχήν επομένως εἶναι προφανές ότι τούτο
αποτελεί υιοθέτηση διατυπωθέντος αιτήματος του χώρου µας
προς εσάς. Η αποτίμηση, εν πρώτοιςεἶναι θετική, διότι ειλικρινά
πιστεύουμε ὁτι η ὑπαρξή της εἶναι απαραίτητη και ὁτι η εν λόγω
επιτροπή δύναται να προσφἑρει καθοριστικά στο πεδίο το οποίο
μας αφορά άµεσα. Ωστόσο, η σύνθεση της επιτροπής κρίνεται από
μας παντελώς απαράδεκτη, ὀχι αναφορικά µε τους λαμπρούς
πράγματι επιστήμονες που την αποτελούν, αλλά όσον αφορά την
εκπροσώπηση του τόσο ευαίσθητου χώρου µας. Εἶναι προφανές
ὁτι δεν υπήρξε καμία διαβούλευση ἡ ενηµέρωση εκ μέρους σας,
παρά τα υπομνήματα που κατ' επανάληψη σας έχουμε στεἰλει
προβάλλοντας δίκαια καὶ ρεαλιστικά αιτήµατα καὶ ζητώντας
επίμονα αλλά, φευ, μάταια κάποια συνάντηση µε εσάς ἡ τον ὁποιο
αρμόδιο συνεργάτη επιλέξετε εσεἰς
κ. Υπουργέ,
αποτελούμε νόμιμο σωματείο, πιστοποιημένο απὀ την Πολιτεία
σε ὁλα τα δυνατά επίπεδα, ΕΠΑΝΕΙΛΗΜΜΕΝΑ, πανελλήνιας
εμβέλειας, εἴμαστεοι ἴδιοι οι υπογράἀφοντες καὶ τα πλεῖστα των
μελὼν µας πάσχοντες καὶ μάλιστα απὀ σοβαρότατες εκ γενετής
ανίατες καρδιοπάθειες, καταθέτουµε την ψυχἠ µας ανιδιοτελὼς
καθημερινὰ σε εθελοντική βάση, χωρὶς κανὲνα υλικὸ ὀφελος.
Κοντὰ µας βρίσκονται και γονεῖς --κηδεμόνες αγωνιούντες για τα
ανἡλικά παιδιά τους, αγωνία την οποία αντικρίσαμε και ευεἰς στα
μάτια κάποτε των δικῶν µας γονέων. Η προσωπικἠ
προφανέστατα απόφασή σας να αγνοήσετε ὀχι μόνον το
Σύνδεσιὁ υας. αλλᾶ καὶ ἑτεοα δυναμικά καὶ ννωστὰ σωματεία µε
ανάλογνη δράση καὶ ακόµη σημαντικότερη της δικής μας,
ποοσβάλλει καὶ υποτιμά ὀχι μόνον ευὰς ως ασθενεῖς καὶ Ἕλληνες
πολίτες, αλλᾶ καὶ τον τριτοβάθµιο φορέα εκπροσώπησής μαι

την Εθνική Συνομοσπονδία Ατόμων µε Αναπηρία (ΕΣΑΜΕΑ).
διότι µε Βάση σειρὰ νοποθετηιάτων ασινιστὰ απὀ ετῶν τον
ΘΕΣΜΙΚΑ ΑΝΑΓΝΩΡΙΣΜΕΝΟ συνομιλητή της Πολιτείας σε θέματα
αναπηρίας καὶ χρονίων παθήσεων. Αποτέλεσμα: δηµιουργήσατε
σχεδὸν εν κρυπτώ µία επιτροπή μεταξύ των μελών της οποίας
δεν συμπεριλαμβάνεται ΟΥΤΕ ΕΝΑΣ πάσχων ἡ πάσχουσα απὀ
συγγενὴ καρδιοπάθεια, ΟΥΤΕ ΕΝΑΣ γονέας ανηλίκου
καρδιοπαθοὺς τέκνου. Οµολογουμένως για τα δεδομένα μίας
υποτίθεται ευνομούμενης χώρας τοῦτοεἶναι γεγονός καινοφανὲς
ἡ πάντως πρωτότυπο.

κ. Υπουργέ,
δεν είστε υπουργός κἀποιων ασθενὼν καὶ κἀποιων
ὁλων των Ελλήνων πολιτών. Έχετε δώσει ιερὸ ὀρκο

λόγων αλλὰ
τεἰτε τοὺς



συμπολίτες σας κατὰ το κοινὸ περὶ δικαῖου αἴσθημα, το οποῖο εν
προκειμένω παραβιάζετε.
Ζητούμε απὀ σας να ανακαλέστε ἅμεσα την απόφασή σας προς μία
περισσότερο ουσιαστικὴ καὶ δίκαιη εκπροσώπηση. Σε διαφορετική
περίπτωση η συγκεκριμένη επιπροπή Θα στερεῖται του απαιτούµενου
κύρους καὶ αντιπροσωπευτικὀτητας.
Ζητούμε καὶ δικαιούµαστε να μάθουµε µε ποια αντικειμενικά κριτήρια
αποφασίσατε τη σύνθεση της επιτροπής, γιατὶ δεν ενημερώσατε οὗτε
ἔστω τυπικὰ τα πολυάριθμα σωματεία του χῶρους µας καὶ για ποιον
λόγο µας απαξιώνετε τόσο βόναυσα
Ζητούμε να μάθουμε:πὼς θα αποφασίζι κἀποιοι για τις ζωὲς µας
χωρίς εμᾶς;
Εὰν έχετε κάτι να επικαλεστεῖτι
φορέων, σας καλούμε να το
αναγνωρίζετε το ρόλο τη:

απιολογήστε το, εὖν ὃ

απευθύνουμε προτάσεις κα
αναλάβει στους συμπάσχοντι
και ας µας αγνοειτε.
Εἶναι τυπικά -ὀχ
σας. Θλιβερὸ αλλὰ σι

πορεία µας γνω

ανθρωπισ

Κ. Υπουργέ,
δὶς ἐγαηθί: οἰογῖα πιωπαϊ. Συμβουλή απὀ ανθρώπους - πολίτες
που δεν ἐπαψαν στιγμή να αγωνίζονται και οτε θα το πράξουν.
Ἴσως να µηντη χρειάζεστε. Ο χρόνοςθα κρἰνει.

εἶτε συγκεκριμένων
αὑριο. Εὰν δεν
το ευθέως και

εχίσουμε να σας
η δέσμευση ἐχουμε

ὄχι δεν ἐχει σημασία

εἴνετε στην απόφασή
εχίσουμε την καθημερινὴ

επιτελούμε το ύψιστο
τέλος της θητείας σας να

Με ειλικρινή εκτίµηση

Ο ΠΡΟΕΔΡΟΣ
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