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Ενημερωτικό Δελτίο / Newsletter 1

Ας αποκλείσουμε όλοι μαζί τον αποκλεισμό μας! 
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Συνασπισμός για το Σύνδρομο Άσερ (ΣΣΑ)

Ποιοι είμαστε;

Ο Συνασπισμός για το Σύνδρομο Άσερ (ΣΣΑ) ιδρύθηκε το 2008 και είναι ο μοναδικός οργανισμός στον

κόσμο που εργάζεται για να εντοπίσει και να υποστηρίξει κάθε τυφλοκωφό άτομο και οικογένεια

που ζει με σύνδρομο Άσερ, ανεξάρτητα από το πού ζει, με τι είδους σύνδρομο γεννήθηκε, ή με τον

τρόπο επικοινωνίας του.

Σήμερα εκτιμάται ότι 400.000+ άτομα παγκοσμίως και 500+ στην Ελλάδα ζουν με σύνδρομο Άσερ.
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Συνασπισμός για το Σύνδρομο Άσερ (ΣΣΑ)

Ποια είναι η αποστολή μας;

Η αποστολή μας είναι να ευαισθητοποιήσουμε και να επιταχύνουμε την έρευνα, παρέχοντας

παράλληλα πληροφορίες και υποστήριξη σε τυφλοκωφά άτομα και οικογένειες που επηρεάζονται

από το σύνδρομο Άσερ.

Προσπαθούμε να είμαστε η πιο ολοκληρωμένη πηγή πληροφόρησης για την κοινότητα του

συνδρόμου Άσερ, γεφυρώνοντας το χάσμα μεταξύ ερευνητών και οικογενειών, καθώς

συνεργαζόμαστε με μερικούς από τους καλύτερους διεθνείς οργανισμούς στον κόσμο.

Σήμερα συμμετέχουν στον ΣΣΑ 85 χώρες από όλες τις ηπείρους.

Newsletter 1 | Απρίλης 2026



Συνασπισμός για το Σύνδρομο Άσερ (ΣΣΑ)

Κάθε χώρα που συμμετέχει στον ΣΣΑ εκπροσωπείται από πρεσβευτές και πρεσβεύτριες οι οποίοι

έχουν εκπαιδευτεί κατάλληλα για την καλύτερη εκπλήρωση των στόχων του ΣΣΑ.

Πρεσβευτές / Πρεσβεύτριες (Ambassadors) για την Ελλάδα:

Λεμονιά Κουμάκη, τυφλοκωφό άτομο με σύνδρομο Άσερ τύπου 2D, δασκάλα

Γιάννης Παναϊρλής, τυφλοκωφό άτομο με σύνδρομο Άσερ τύπου 2Α, αρχιτέκτονας μηχανικός

Κατερίνα Μπεζεριάνου, κοινωνική λειτουργός

Γεωργία Παππά, εργοθεραπεύτρια
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Συνασπισμός για το Σύνδρομο Άσερ (ΣΣΑ)

Επικοινωνήστε μαζί μας:

Λεμονιά / Κατερίνα / Γεωργία: ambassador.greece@usher-syndrome.org

Γιάννης: ambassador.greece2@usher-syndrome.org

Μάθετε περισσότερα: για τον ΣΣΑ εδώ

για την ομάδα Πρεσβευτών/τριών του ΣΣΑ για την Ελλάδα εδώ

Οι ιστοσελίδες του ΣΣΑ είναι διαθέσιμες σε όλες τις γλώσσες με την υποστήριξη

του εργαλείου μετάφρασης της Google στην κορυφή κάθε ιστοσελίδας.

Newsletter 1 | Απρίλης 2026

mailto:ambassador.greece@usher-syndrome.org
mailto:ambassador.greece@usher-syndrome.org
mailto:ambassador.greece@usher-syndrome.org
mailto:ambassador.greece@usher-syndrome.org
mailto:ambassador.greece@usher-syndrome.org
mailto:ambassador.greece@usher-syndrome.org
mailto:ambassador.greece@usher-syndrome.org
mailto:ambassador.greece2@usher-syndrome.org
mailto:ambassador.greece2@usher-syndrome.org
mailto:ambassador.greece2@usher-syndrome.org
mailto:ambassador.greece2@usher-syndrome.org
mailto:ambassador.greece2@usher-syndrome.org
mailto:ambassador.greece2@usher-syndrome.org
mailto:ambassador.greece2@usher-syndrome.org
mailto:ambassador.greece2@usher-syndrome.org
mailto:ambassador.greece2@usher-syndrome.org
https://www.usher-syndrome.org/
https://www.usher-syndrome.org/resources/living-with-usher-syndrome/ush-ambassador-pages/greece.html


Σύνδρομο Άσερ (Usher)

Το σύνδρομο Άσερ είναι η πιο συχνή γενετική αιτία τυφλοκώφωσης και αποτελείται από 3 τύπους:

Τύπος 1: Σοβαρή βαρηκοΐα ή κώφωση εκ γενετής, προοδευτική απώλεια όρασης και διαταραχές

ισορροπίας.

Τύπος 2: Βαρηκοΐα εκ γενετής και προοδευτική απώλεια όρασης.

Τύπος 3: Προοδευτική απώλεια ακοής & όρασης και πιθανές διαταραχές ισορροπίας.

Προς το παρόν δεν υπάρχει θεραπεία για το σύνδρομο Άσερ, αλλά η ολοένα αυξανόμενη κοινότητα

του συνδρόμου Άσερ οικοδομεί καλύτερες και πιο ουσιαστικές συνθήκες εκπαίδευσης,

υποστήριξης, μεθόδων επικοινωνίας & κινητικότητας και ανάπτυξης θεραπειών.

Μάθετε περισσότερα για το σύνδρομο Άσερ εδώ.
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Σύνδρομο Άσερ στην Ελλάδα

«Ένας ήσυχος και υποφωτισμένος κόσμος»

Αυτό είναι το πρώτο βίντεο για την τυφλοκώφωση και το

σύνδρομο Άσερ στην Ελλάδα.

Μάθετε για την εξέλιξη των υπηρεσιών και της υποστήριξης,

καθώς και για όλους τους υπέροχους ανθρώπους στην

Ελλάδα που αποτελούν μέρος της κοινότητας των

τυφλοκωφών.

Δείτε το βίντεο εδώ.
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Ο Πανελλήνιος Σύλλογος Τυφλοκωφών – Γονέων, Κηδεμόνων Τυφλοκωφών Παιδιών και Φίλων

αυτών «Το Ηλιοτρόπιο» δημιουργήθηκε το 1992 από μια ομάδα γονέων τυφλοκωφών παιδιών με

τη στήριξη επαγγελματιών και φίλων.

Αποτελεί τη μοναδική οργάνωση στην Ελλάδα που έχει στόχο την καταγραφή & ενημέρωση μέσω

δράσεων του τυφλοκωφού πληθυσμού στην Ελλάδα, την αναγνώριση της τυφλοκώφωσης ως

ξεχωριστής αναπηρίας, τη δημιουργία εκπαιδευτικών δομών και δομών αποκατάστασης για

τυφλοκωφά παιδιά και ενήλικες, καθώς και την ειδική κατάρτιση επαγγελματιών.

Μάθετε περισσότερα για το «Ηλιοτρόπιο» στην ιστοσελίδα του εδώ,

στη Facebook ομάδα του εδώ.

Πανελλήνιος Σύλλογος Τυφλοκωφών «Ηλιοτρόπιο»
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Εγγραφή στη διαδικτυακή πλατφόρμα
της παγκόσμιας κοινότητας του ΣΣΑ (USH Trust)

Εάν εσείς, ή μέλος της οικογένειάς σας, έχετε σύνδρομο Άσερ, ή είστε ερευνητής / πάροχος

υπηρεσιών υγείας, γίνετε μέλος της διαδικτυακής πλατφόρμας της παγκόσμιας κοινότητας του ΣΣΑ,

που ως σήμερα απαριθμεί σχεδόν 3.000 μέλη.

Τα προσωπικά σας στοιχεία τηρούνται αυστηρά εμπιστευτικά.

Αποτελεί το πιο ισχυρό μας εργαλείο για τη σύνδεση, την ενημέρωση και την υποστήριξη ατόμων

της κοινότητας του συνδρόμου Άσερ.

Γίνετε δωρεάν μέλος της κοινότητας του ΣΣΑ (USH Trust) εδώ.
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Διαδικτυακή ομάδα ηλεκτρονικού ταχυδρομείου
του ΣΣΑ (USH Blue Book)

Το USH Blue Book είναι μια ιδιωτική ομάδα ηλεκτρονικού ταχυδρομείου που δημιουργήθηκε για να

επιτρέπει σε άτομα με σύνδρομο Άσερ (18 ετών και άνω), ή/και στις οικογένειές τους για να

επικοινωνούν μεταξύ τους για θέματα που σχετίζονται με το σύνδρομο Άσερ.

Οι αναρτήσεις της ομάδας αποθηκεύονται για μελλοντική αναφορά, δημιουργώντας ένα

αυξανόμενο σύνολο πληροφοριών από εσάς του ίδιους, τους κατ’ εξοχήν «ειδικούς»!

Γίνετε δωρεάν μέλος του USH Blue Book εδώ.
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Εγγραφή στο πρόγραμμα συλλογής δεδομένων
για ανάπτυξη θεραπειών (RARE-X)

Άτομα με σύνδρομο Άσερ, οι οικογένειές τους και η ευρύτερη κοινότητα του Άσερ μπορούν πλέον να

ενισχύσουν και να βελτιώσουν την ιατρική έρευνα συμμετέχοντας δωρεάν στο Πρόγραμμα

συλλογής δεδομένων για το σύνδρομο Άσερ (USH DCP) μέσω της πλατφόρμας RARE-X.

Μπορείτε να κάνετε το πρώτο βήμα για να καταστήσετε τις ιατρικές σας πληροφορίες διαθέσιμες

στους ερευνητές. Έτσι, μπορούμε να επιταχύνουμε την έρευνα και την ανάπτυξη νέων φαρμάκων,

συσκευών ή άλλων θεραπειών.

Τα προσωπικά σας στοιχεία τηρούνται αυστηρά εμπιστευτικά.

Μάθετε περισσότερα και εγγραφείτε στο USH DCP της RARE-X εδώ.
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Εγγραφή στο Εθνικό Μητρώο Ασθενών με Σπάνιες
Παθήσεις του Οφθαλμού και της Όρασης

Το Εθνικό Μητρώο Ασθενών με Σπάνιες Παθήσεις του Οφθαλμού και της Όρασης είναι μια νέα

ψηφιακή βάση δεδομένων του Υπουργείου Υγείας που θεσμοθετήθηκε για την καταγραφή,

παρακολούθηση και βελτίωση της φροντίδας ασθενών με σπάνιες οφθαλμολογικές παθήσεις στην

Ελλάδα. Στόχος είναι η καλύτερη επιδημιολογική αποτύπωση, η έρευνα και η πρόσβαση σε

εξειδικευμένες θεραπείες.

Τα άτομα με Σύνδρομο Άσερ μπορούν να ενταχθούν στο Μητρώο.

Μιλήστε με τον/την θεράποντα ιατρό σας για να ολοκληρώσετε τη διαδικασία εγγραφής.

Μάθετε περισσότερα εδώ από την Πανελλήνια Ένωση Αμφιβληστροειδοπαθών.
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Γενετικός έλεγχος και Σύνδρομο Άσερ / τυφλοκώφωση

Άρθρο της Ευαγγελίας Παναγιώτου, MD, MSc, PhD, 

Χειρουργός Οφθαλμίατρος & Σύμβουλος 

Οφθαλμογενετικών παθήσεων

Τι είναι ο γενετικός έλεγχος;

Γιατί να κάνω γενετικό έλεγχο;

Τι περιλαμβάνει ο γενετικός έλεγχος;

Μάθετε περισσότερα στο άρθρο εδώ.

https://docs.google.com/document/d/1Q76A87Y5Yff3A5PC-_A_OofxFyjgmoAi/edit?usp=sharing&ouid=101041991395043117392&rtpof=true&sd=true


«Τα λευκοκόκκινα μπαστούνια»

Βιωματικό κείμενο του Γιάννη Παναϊρλή,  τυφλοκωφό 

άτομο και πρεσβευτής του ΣΣΑ στην Ελλάδα, σχετικά με την 

καθημερινή του «συμβίωση» με το σύνδρομο Άσερ.

Το κείμενο αποτελεί ομιλία του ιδίου η οποία δόθηκε στον 

κινηματογράφο Ίριδα στην Αθήνα, την 1η Ιουλίου 2023, στο 

σεμινάριο «Κινηματογράφος και Αναπηρία» που 

διοργανώθηκε από τον Πολιτιστικό Όμιλο Φοιτητών 

Πανεπιστημίου Αθηνών.

Διαβάστε ολόκληρο το κείμενο εδώ.
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ΣΣΑ (USH): usher-syndrome.org
USH Trust: usher-syndrome.org/sign-up
RARE-X: ushersyndrome.rare-x.org
Ηλιοτρόπιο: deafblind-hellas.gr

Επικοινώνησε με τους πρεσβευτές/τριες του ΣΣΑ στην Ελλάδα:
Λεμονιά / Κατερίνα / Γεωργία: ambassador.greece@usher-syndrome.org
Γιάννης: ambassador.greece2@usher-syndrome.org
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