ΔΙΟΙΚΗΤΙΚΟΣ ΑΠΟΛΟΓΙΣΜΟΣ
ΤΗΣ Ι’ ΤΑΚΤΙΚΗΣ ΕΚΛΟΓΟΑΠΟΛΟΓΙΣΤΙΚΗΣ ΓΕΝΙΚΗΣ ΣΥΝΕΛΕΥΣΗΣ
ΤΗΣ Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. (15 Μάϊου 2026)
Περίοδος 2025 έως Μάϊος 2026
Αθήνα 15/05/2026


Το Διοικητικό Συμβούλιο της Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων Σπανίων Νοσημάτων Παθήσεων (Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.), όπως αυτό εκλέχθηκε από την  Ζ’ Ε.Γ.Σ/09-06-2023  και συγκροτήθηκε σε Σώμα με το πρακτικό του Δ.Σ. αρ. 30/09-6-2023, καταθέτει στην Ι’ Τακτική Γενική Συνέλευση της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ όπως αυτή προκηρύχθηκε σύμφωνα με το αρ.πρακτ. 40/27-04-2026, θέμα 2ον και την από 28/04/2026 σχετική Πρόσκληση διενέργειας της Ι’ ΤΕΓΣ που θα διεξαχθεί την Πέμπτη 28 Μαΐου 2026, καταθέτει τον ακόλουθο Διοικητικό Απολογισμό της Ομοσπονδίας περιόδου 2025 έως Μάϊο 2026 προς ψήφιση (σύμφωνα με το άρθρο 8, παρ.2στ του καταστατικού):

Α. ΓΕΝΙΚΑ

1. Για τον σχεδιασμό, τον συντονισμό και την υλοποίηση του έργου της Ε.Ο.Σ.- ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.  διενεργήθηκαν το έτος 2025 έως τον Μάϊο του 2026, 5 Διοικητικά Συμβούλια της Ομοσπονδίας (από 36ο έως 40ο) και η Θ΄ Τακτική Γενική Συνέλευση τον Ιούνιο του 2025.
2. Συγκρότηση σε σώμα του Διοικητικού Συμβουλίου της Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων Σπανίων Νοσημάτων Παθήσεων (Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.), αρ. πρακτ. 30/09-6-2023 για την περίοδο Ιούνιος 2023 έως Μάιος 2026. 

ΔΙΟΙΚΗΤΙΚΟ ΣΥΜΒΟΥΛΙΟ

ΠΡΟΕΔΡΟΣ: Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιος                               
ΑΝΤΙΠΡΌΕΔΡΟΣ: Μάλλιου Κωνσταντίνα (Νάντια)                    
ΓΕΝΙΚΗ ΓΡΑΜΜΑΤΕΑΣ: Αντωνοπούλου Αικατερίνη (Καίτη) 
ΤΑΜΙΑΣ: Πολυχρονάκης Χριστόδουλος                                        
ΟΡΓΑΝΩΤΙΚΟΣ  ΓΡΑΜΜΑΤΕΑΣ Α’:  Ιβάντσικ Ουλιάνα         
ΟΡΓΑΝΩΤΙΚΟΣ  ΓΡΑΜΜΑΤΕΑΣ Β’: Κυρζίδης Αθανάσιος     
ΥΠΕΥΘΥΝΟΣ ΔΗΜΟΣΙΩΝ ΣΧΕΣΕΩΝ: Βλάχου Ελένη   
 
ΕΛΕΓΚΤΙΚΗ ΕΠΙΤΡΟΠΗ

ΠΡΟΕΔΡΟΣ: Πατσιαβός Γεώργιος            
ΜΕΛΟΣ: Δεμερτζή Ελένη                          
ΜΕΛΟΣ: Σαλαμαλίκη Ανδρομάχη       

3. Εγκρίθηκε το νέο Καταστατικό της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. με την υπ’αριθμ. 130/28-03-2022 διαταγή του Ειρηνοδικείου Αθηνών που τροποποίησε το ιδρυτικό καταστατικό που εγκρίθηκε με την υπ’αριθμ. 461/08-12-2016 διαταγή του Ειρηνοδικείου Αθηνών, με καταγραφή με Α.Μ. 841 στο βιβλίο Ομοσπονδιών του Πρωτοδικείου Αθηνών.
4. Ανανέωση της σύμβασης εργασίας της κας. Ιωσηφίδου Ζωής για 20 ώρες εβδομαδιαίως με πενθήμερη εργασία 4 ώρες ημερησίως για απασχόληση σε παροχή διοικητικού έργου και υποστήριξη της γραμματείας και των γραφείων της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ (από 01-09-2024 – Δεκέμβριος 2025 και επέκταση αυτής για το 2026). 


Η Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ έως και τον Μάϊο του 2026 έχει τα ακόλουθα 1) Τακτικά Μέλη, 2) Αρωγά Μέλη, 3) Συνεργά Μέλη.

1) ΤΑΚΤΙΚΑ ΜΕΛΗ 
α) Πανελλήνια Ένωση Αμφιβληστροειδοπαθών (Π.Ε.Α. – ιδρυτικό μέλος)
β) Σωματείο Ατόμων με Νόσο του Crohn και ελκώδη Κολίτιδα Αχαΐας – Ι.ΦΝ.Ε. Αχαΐας 
γ) Ελληνική Εταιρία Αντιρευματικού Αγώνα (ΕΛΕΑΝΑ) 
δ) Ελληνική Εταιρείας Υποστήριξης Παιδιών με Γενετικά Προβλήματα «Το Μέλλον»
ε) Σύλλογος Γονέων, Κηδεμόνων και Φίλων Ατόμων με Σύνδρομο Phelan McDermid Ελλάδος 
στ) Πανελλήνιος Σύλλογος Ασθενών με Ανοσοανεπάρκειες «ΓΑΛΗΝΟΣ»

2) ΑΡΩΓΑ ΜΕΛΗ
[bookmark: _Hlk104457243]α) Πανελλήνιος Σύλλογος Τυφλοκωφών Γονέων, Κηδεμόνων, Τυφλοκωφών Παιδιών και   Φίλων αυτών, «ΤΟ ΗΛΙΟΤΡΟΠΙΟ» 
β) Πανελλήνιος Σύνδεσμος Πασχόντων από Συγγενείς Καρδιοπάθειες

3) ΣΥΝΕΡΓΑ ΜΕΛΗ
α) Ελληνική Ιατρική Εταιρεία Αναπηρίας, Κοινωνικής Ασφάλισης και Πρόνοιας (ΕΛΙΕΑΚΑΠ)
β) Ελληνική Εταιρεία Μελέτης Ενδογενών Μεταβολικών Παθήσεων 
γ) Ιατρική Εταιρεία Αθηνών
δ) Ινστιτούτο Υγείας του Παιδιού
ε) Ελληνική Εταιρεία Ιατρικής Γενετικής (ΕΕΙΓ)
στ) Ελληνική Ακαδημία Ιαματικής Ιατρικής
ζ) Εταιρία Γενικής/Οικογενειακής Ιατρικής «ΙΠΠΟΚΡΑΤΗΣ»


5. Κατάθεση παραστατικών και είσπραξη Οικονομικής ενίσχυσης της Ομοσπονδίας από το Υ.Κοι.Σ.Ο. μέσω της Ε.Σ.Α.με.Α. ποσού 10.252,11 ευρώ για το έτος 2025 για κάλυψη λειτουργικών δαπανών σχετικά με την οργάνωση του γραφείου και ανάπτυξης του έργου της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. (Σεπτέμβριος και Δεκέμβριος 2025). 
6. [bookmark: _Hlk104453820]Ανανέωση εγγραφής στην πλατφόρμα zoom για δύο έτη (Μάϊος 2025 έως Μάϊος 2026 και Μάιος 2026 έως Μάιος 2027) για διενέργεια διαδικτυακών συναντήσεων και συνεδριάσεων. 
7. Σύνταξη Σχεδίου Συμφώνου Συνεργασίας φορέων μελών της ΕΣΑμεΑ με την ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ για την προώθηση θεμάτων που σχετίζονται με τα Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις που απεστάλη σε δέκα Ομοσπονδίες μέλη της ΕΣΑμεΑ που σχετίζονται με σπάνια νοσήματα, για την εδραίωση συνεργασίας και ανάπτυξη κοινών δράσεων. 
8. Ολοκλήρωση της έγκριση της Ειδικής Πιστοποίησης της Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. όπου σύμφωνα με την Δ14/32124/23-3-2023 Υπουργική Απόφαση, ΦΕΚ 2113/τΒ/31-3-2023, η Ομοσπονδία πιστοποιήθηκε, ως φορέας παροχής υπηρεσιών πρωτοβάθμιας κοινωνικής φροντίδας μη κερδοσκοπικού χαρακτήρα μέχρι την 31/03/2027. 



Β. ΕΓΓΡΑΦΑ – ΥΠΟΜΝΗΜΑΤΑ – ΑΝΑΚΟΙΝΩΣΕΙΣ 

Η Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. στο πλαίσιο ανάπτυξης του έργου της, καθώς και υλοποίησης διαφόρων συνεργασιών, προτάσεων, δράσεων και σχεδιασμού των απαιτούμενων ενεργειών, κατέθεσε προς διάφορους φορείς και υπηρεσίες τα παρακάτω έγγραφα:
1. Αποστολή Δελτίου Τύπου και Ανακοίνωση σχετικά με την Ημέρα Σπανίων Παθήσεων στις 28 Φεβρουαρίου 2025
2. Συνεργασία της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. με το Μουσείο Αρχαίας Ελληνικής Τεχνολογίας «Κώστας Κοτσανάς», για τον σχεδιασμό και την ανάπτυξη της δράσης ΩΡΙΩΝ για τον Φεβρουάριο του 2025
3. Διαδικτυακή ενημερωτική εκδήλωση την Πέμπτη 27 Φεβρουαρίου 2025 στο πλαίσιο της Ημέρας Σπανίων Παθήσεων (Αθήνα, 20/02/2025, Αρ. Πρωτ.: 09/0297)
4. Ανάπτυξη συνεργασίας με την Α’ Νευρολογική Κλινική του ΕΚΠΑ στο Αιγινήτειο και με το Εθνικό Τυπογραφείο σχετικά με την εκτύπωση αφισών για τα σπάνια νοσήματα (Μάρτιος – Νοέμβριος 2025)
5. Ανακοίνωση για τη Θεσμοθέτηση δύο νέων Εθνικών Μητρώων Ασθενών για Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις (31-03-2025)
6. Πρόσκληση Σύγκλισης της Θ’ ΤΓΣ έτους 2025 της ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ την Πέμπτη 5 Ιουνίου 2025 και ώρα 19:00 (ΑΘΗΝΑ, 02/05/2025, Αρ. Πρωτ.: 09/0298)
7. Επιστολή προς την ΚΕΔΕ για την παροχή στοιχείων επικοινωνίας με Αντιδημάρχους των ΟΤΑ Α’ βαθμού της χώρας, αρμόδιους για θέματα Υγείας και Κοινωνικής Πολιτικής (Αθήνα, 04/06/2025, Αρ.Πρωτ: 09/0299)
8. Επιστολή προς την Εθνική Επιτροπή Βιοηθικής και Τεχνοηθικής (Υπόψιν Αντιπρόεδρου κ. Τσέκερη) με θέμα «Κατάθεση απόψεων της Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων – Σπανίων Νοσημάτων Παθήσεων (Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.) αναφορικά με τη διενέργεια πληθυσμιακών προληπτικών ελέγχων ανίχνευσης σπανίων παθήσεων σε νεογνά, βρέφη και νήπια μέσω αλληλούχησης του ανθρώπινου γονιδιώματος (Αθήνα, 20/06/2025, Αρ.Πρωτ: 09/300), μετά από αίτημα διαμέσου ηλεκτρονικής αλληλογραφίας του προαναφερόμενου φορέα
9. Επιστολή προς την Εθνική Συνομοσπονδία Ατόμων με Αναπηρία (Ε.Σ.Α.μεΑ.) με θέμα «Κατάθεση στοιχείων Συνέδρων, αντιπροσώπων Συλλόγων Τακτικών Μελών της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. και σχετικών παραστατικών, ως μέλη του 11ου Εκλογοαπολογιστικού Συνεδρίου της Ε.Σ.Α.μεΑ.» (Αθήνα 25-06-2025, Αρ.Πρωτ: 09/301) εν όψει του Συνεδρίου της ΕΣΑμεΑ τον Οκτώβριο του 2025 
10. Επιστολή προς την Φίνος Φιλμ ΙΚΕ με θέμα «Αίτημα συνεργασίας της Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων – Σπανίων Νοσημάτων Παθήσεων (Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.) για τη διαμόρφωση και προβολή τηλεοπτικού μηνύματος με σύνθεση σκηνών από κινηματογραφικές ταινίες της Φίνος Φιλμ που θα αξιοποιηθεί στο πλαίσιο της Διεθνούς Ημέρας Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων (28 ή 29 Φεβρουαρίου)» (Αθήνα, 2 Ιουλίου 2025, Αρ. Πρωτ.:09/0302)
11. Συνεργασία της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. με το Μουσείο «Η Ελλάδα σε Μικρογραφία», για τον σχεδιασμό και την ανάπτυξη της δράσης ΩΡΙΩΝ για τον Φεβρουάριο του 2026 (Αθήνα, 18/11/2025, Αρ.Πρωτ: 09/0305)
12. Επιστολή προς τον Πρόεδρο και τα Μέλη της Εθνικής Επιτροπής Σπανίων & Πολύπλοκων Νοσημάτων – Παθήσεων του Υπουργείου Υγείας με θέμα «Κατάθεση προτάσεων της Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων – Σπανίων Νοσημάτων Παθήσεων (Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.), προς έγκριση από την Εθνική Επιτροπή Σπανίων & Πολύπλοκων Νοσημάτων – Παθήσεων (Ε.Ε.Σ.Π.Ν.-Π.), για υποστήριξη των Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης και για προώθηση θεσμικών ρυθμίσεων που σχετίζονται με τα σπάνια νοσήματα» (Αθήνα, 24-11-2025, Αρ.Πρωτ: 09/306)
13. Επιστολή προς Διοικήσεις Νοσοκομείων για Επιστημονικά Υπεύθυνους των Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων με θέμα «Διάθεση αφισών για την Παγκόσμια Ημέρα Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων 28 Φεβρουαρίου 2026 για ευαισθητοποίηση κι ενημέρωση επαγγελματιών υγείας και κοινού» (Αθήνα, 28-01-2026, Αρ.Πρωτ: 010/0309)
14. Αποστολή Δελτίου Τύπου και Ανακοίνωση σχετικά με την Ημέρα Σπανίων Παθήσεων στις 28 Φεβρουαρίου 2026 (20-02-2026)
15. Πρόσκληση Σύγκλισης της Ι’ Εκλογοαπολογιστικης Γενικής Συνέλευσης & Διενέργειας Αρχαιρεσιών για την Ανάδειξη Νέων Οργάνων Διοίκησης (Δ.Σ. & Ε.Ε.) Περιόδου Μάιος 2026 – Μάιος 2029 της Ε.Ο.Σ. –Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. (ΑΘΗΝΑ, 28-04-2026, Αρ. Πρωτ.: 010/310)



Γ. ΔΡΑΣΕΙΣ – ΗΜΕΡΑ ΣΠΑΝΙΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ – ΕΠΙΚΟΙΝΩΝΙΑ

1. Στο πλαίσιο του  εορτασμού της Ημέρας Σπανίων Νοσημάτων (28/02/2025) σε συνεργασία με το Μουσείο Αρχαίας Ελληνικής Τεχνολογίας «Κώστας Κοτσανάς», διαμορφώθηκε υλικό που περιλαμβάνει την αντιστοίχιση διάφορων σπάνιων νοσημάτων με εκθέματα του Μουσείου που αφορούν εφευρέσεις της αρχαιοελληνικής τεχνολογίας. Τίτλος της δράσης ΩΡΙΩΝ για το 2025 ήταν «Σπάνια ζωή κι έκφραση – Μοναδικές δημιουργίες/εφευρέσεις της τεχνολογίας ως ένδειξη του αρχαίου ελληνικού πνεύματος και σκέψης». 
Το υλικό αυτό αναρτήθηκε στους ιστοτόπους των φορέων και συντάχθηκε σχετικό δελτίο τύπου προς τα ΜΜΕ και φορείς.
Με τη συνεργασία της Alpha Public Relations, έγινε ηλεκτρονική αποστολή του υλικού σε έντυπα και ηλεκτρονικά ΜΜΕ, όπου και έγιναν δημοσιεύσεις σε αρκετούς φορείς (περίπου 30). 
2. Η Ελληνική Ομοσπονδία Συλλόγων Σπανίων Νοσημάτων Παθήσεων (Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.) συμμετέχει στον εορτασμό της Ημέρας Σπανίων Παθήσεων με την οργάνωση της δράσης «ΩΡΙΩΝ» που για το 2025 έχει ως θέμα «Σπάνια ζωή κι έκφραση – Μοναδικές δημιουργίες/εφευρέσεις της τεχνολογίας ως ένδειξη του αρχαίου ελληνικού πνεύματος και σκέψης» και με τη διοργάνωση μίας διαδικτυακής ενημερωτικής εκδήλωσης την Πέμπτη 27/02/2025 και ώρα 18:00-20:00 με θέμα «Σπάνιες παθήσεις και εφευρέσεις της αρχαιοελληνικής τεχνολογίας: μια γέφυρα ιστορίας μεταξύ αρχαιότητας και σύγχρονης ελληνικής πραγματικότητας».
3. Στο πλαίσιο του  εορτασμού της Ημέρας Σπανίων Νοσημάτων (28/02/2026) σε συνεργασία με το Μουσείο «Η Ελλάδα σε Μικρογραφία», διαμορφώθηκε υλικό που περιλαμβάνει την αντιστοίχιση διάφορων σπάνιων νοσημάτων με εκθέματα του Μουσείου που αφορούν μοναδικά ιστορικά, αρχιτεκτονικά/φυσικά μνημεία της Ελλάδος σε μικρογραφία, τονίζοντας το μεγαλείο ελληνικής φύσης, της ιστορίας, της αρχιτεκτονικής και της τέχνης που διαμόρφωσε το ελληνικό πνεύμα στην πορεία των αιώνων. Τίτλος της δράσης ΩΡΙΩΝ για το 2026 ήταν «Σπάνια ζωή και έκφραση – Μοναδικά ιστορικά αρχιτεκτονικά και φυσικά μνημεία της Ελλάδας σε μικρογραφία». 
Το υλικό αυτό αναρτήθηκε στους ιστοτόπους των φορέων και συντάχθηκε σχετικό δελτίο τύπου προς τα ΜΜΕ και φορείς.
Με τη συνεργασία της Alpha Public Relations, έγινε ηλεκτρονική αποστολή του υλικού σε έντυπα και ηλεκτρονικά ΜΜΕ, όπου και έγιναν δημοσιεύσεις σε αρκετούς φορείς (περίπου 40). 
4. Στο πλαίσιο εορτασμού της Ημέρας Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων, η Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. σε συνεργασία, με την Α’ Νευρολογική Κλινική του Εθνικού και Καποδιστριακού Πανεπιστημίου Αθηνών (ΕΚΠΑ), η οποία αναπτύσσει τέσσερα (4) Κέντρα Εμπειρογνωμοσύνης Σπανίων Παθήσεων του Νευρικού Συστήματος, και του Εθνικού Τυπογραφείου σχεδίασαν τη διαμόρφωση κι εκτύπωση μίας αφίσας για την Παγκόσμια Ημέρα Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων (28 Φεβρουαρίου 2026). Τα κεντρικά μηνύματα της αφίσας είναι: «ΗΜΕΡΑ ΣΠΑΝΙΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ», «Η σπανιότητα είναι το Χάρισμα… αλλά και η δύναμή σου», «Η Σπανιότητα είναι μέρος της ζωής σε ένα διαρκή αγώνα διαφοροποίησης και επιβίωσης», «28 ή 29 ΦΕΒΡΟΥΑΡΙΟΥ». Η εκτύπωση των αφισών υλοποιήθηκε με τη συνεργασία των προαναφερόμενων φορέων με το Εθνικό Τυπογραφείο. Ο στόχος της εκτύπωσης και διάθεσης της εν λόγω αφίσας είναι η ευαισθητοποίηση της κοινής γνώμης και των Φορέων, Υπηρεσιών, Συλλόγων κλπ., σε θέματα που σχετίζονται με την ιδιαιτερότητα των πασχόντων, την μοναδικότητα και διαφορετικότητά τους, δίνοντας έμφαση στη δυναμική τους και στην ισότιμη πρόσβαση στις υπηρεσίες υγείας. Η αφίσα αυτή διατίθεται στις Διοικήσεις των Νοσοκομείων στο πλαίσιο των οποίων αναπτύσσονται και λειτουργούν τα αναγνωρισμένα, από το Υπουργείο Υγείας, Κέντρα Εμπειρογνωμοσύνης Σπανίων Παθήσεων, ώστε σε συνεργασία με τους Επιστημονικά Υπεύθυνους αυτών να επιτευχθεί η βέλτιστη αξιοποίηση των αφισών με ανάρτησή τους σε χώρους υποδοχής, εξυπηρέτησης και παραμονής κοινού – επισκεπτών, καθώς και πασχόντων από σπάνια νοσήματα. 
5. Η Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. έχοντας αναπτύξει επικοινωνία με την Alpha Public Relations Α.Ε. (που εξειδικεύεται σε θέματα αναπηρικών συλλόγων) και έχοντας αποφασίσει σχετικά για την συνεργασία με τον εν λόγω φορέα, οργάνωσε την σύνταξη και αποστολή δελτίου τύπου για την Ημέρα Σπανίων Παθήσεων (28/02/2025 και 28/02/2026). Η δράση αυτή επικοινωνίας στον έντυπο και ηλεκτρονικό τύπο, είχε ιδιαίτερη επιτυχία και ανταπόκριση, δεδομένου ότι πραγματοποιήθηκαν περίπου οκτώ τηλεοπτικές και ραδιοφωνικές παρουσιάσεις και πάνω από τριάντα καταχωρήσεις στον ηλεκτρονικό και έντυπο τύπο. 




Δ. ΟΜΑΔΕΣ ΕΡΓΑΣΙΑΣ 

Η Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. στο πλαίσιο ανάπτυξης συνεργασιών για τη διαμόρφωση εργαλείων με συστάσεις και οδηγίες που αφορούν στη διαχείριση των Σπανίων Παθήσεων σε διάφορα επίπεδα, προέβη στη διαμόρφωση Ομάδας Εργασίας το 2025 αναφορικά με τη διαχείριση Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων και των πασχόντων στο χώρο εργασίας. 


Ε. ΣΥΝΕΡΓΑΣΙΑ ΜΕ ΕΠΙΣΤΗΜΟΝΙΚΟΥΣ ΦΟΡΕΙΣ – 
ΣΥΜΜΕΤΟΧΗ ΣΕ ΕΚΔΗΛΩΣΕΙΣ ΚΑΙ ΟΜΑΔΕΣ ΕΡΓΑΣΙΑΣ

1. Συμμετοχή της Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. με εκπρόσωπο τον κ. Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιο ως Ομιλητή στο 6ο Συνέδριο της Επιστημονικής Εταιρείας Σπανίων Παθήσεων και Ορφανών Φαρμάκων (Ε.Ε.Σ.Π.Ο.Φ.) Διάλεξη με θέμα «Σπάνιες Παθήσεις - Πάσχοντες: Βήματα εμπρός και στον αέρα; Τι έχουμε, τι θέλουμε και τι κίνδυνοι και ανατροπές μας απειλούν!», 18-21 Σεπτεμβρίου 2025, Πορταριά Πηλίου.
2. Συμμετοχή της Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. με εκπρόσωπο τον κ. Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιο ως Ομιλητή με θέμα «Διλήμματα ασθενών με σπάνιες παθήσεις και των οικογενειών τους» στο Επιστημονικό Πρόγραμμα του 4ου Πανελληνίου Συνεδρίου Ιατρικής Γενετικής «From Genomic to Bedside In the New Era», Μέγαρο Μουσικής Αθηνών, 23-25 Απριλίου 2026.
3. Παρακολούθηση των εργασιών του Συνεδρίου της Ένωσης Σπανίων Ασθενών Ελλάδος, που πραγματοποιήθηκε 30 και 31 Μαρτίου 2026 στο Γκάζι, Αθήνα.


ΣΤΡΑΤΗΓΙΚΟΙ ΣΤΟΧΟΙ – ΣΧΕΔΙΑΣΜΟΣ ΤΗΣ ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ

1. ΕΝΗΜΕΡΩΣΗ Ασθενών, Συλλόγων, Φορέων, Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης και Υπηρεσιών
2. ΕΠΙΜΟΡΦΩΣΗ Ιατρών, Στελεχών Διοίκησης και Επαγγελματιών Υγείας
3. ΠΟΙΟΤΗΤΑ ΔΙΑΔΙΚΑΣΙΩΝ παραπομπής από φορείς ΠΦΥ, εσωτερική διαχείριση - ασφάλεια ασθενών. ενημέρωση, παρακολούθηση στη κοινότητα
4. ΕΓΚΑΙΡΗ ΔΙΑΓΝΩΣΗ από Πρωτοβάθμια Φροντίδα Υγείας
5. ΑΠΟΚΑΤΑΣΤΑΣΗ, παρακολούθηση, ενθάρρυνση αξιοποίησης εναλλακτικών θεραπειών
6. ΓΕΝΕΤΙΚΗ ΤΑΥΤΟΠΟΙΗΣΗ–ΣΥΜΒΟΥΛΕΥΤΙΚΗ, αναγνώριση μεταλλάξεων, συμβουλευτική στην οικογένεια, αξιοποίηση σε νέες θεραπείες
7. ΠΕΡΙΓΕΝΝΗΤΙΚΗ ΦΡΟΝΤΙΔΑ, Ιατρικώς Υποβοηθούμενη αναπαραγωγή, προγεννητικός έλεγχος, προληπτικός έλεγχος νεογνών (ΕΠΠΕΝ)
8. ΚΑΤΟΧΥΡΩΣΗ ΑΝΑΦΟΡΑΣ ΣΠΑΝΙΩΝ ΝΟΣΗΜΑΤΩΝ (σε πιστοποιητικά, σε γνωματεύσεις, σε μητρώα ασθενών κλπ.) – αξιοποίηση  του Orphanet
9. ΠΙΣΤΟΠΟΙΗΤΙΚΑ ΚΕΠΑ (αναγραφή σπανίων νοσημάτων), ιστορικό ΕΟΠΥΥ ανά ΑΜΚΑ ασθενή, καταχώρηση σπανίων
10. ΕΝΔΥΝΑΜΩΣΗ - ΔΙΕΥΡΥΝΣΗ ΚΕΝΤΡΩΝ ΕΜΠΕΙΡΟΓΝΩΜΟΣΥΝΗΣ, εξοπλισμός, απασχόληση νέων επιστημόνων - ερευνητών, διοικητική υποστήριξη
11. ΕΝΙΑΙΟ ΕΘΝΙΚΟ ΜΗΤΡΩΟ ΑΣΘΕΝΩΝ ΣΠΑΝΙΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ, ανάπτυξη ψηφιακού έργου
12. ΔΙΕΥΡΥΝΣΗ ΔΙΚΤΥΩΣΗΣ ΤΗΣ ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ, εγγραφή νέων μελών (Τακτικών, Αρωγών και Συνεργών), νέες συμμαχίες με Φορείς, Ομοσπονδίες, Ινστιτούτα και ΕΣΑμεΑ
13. ΠΡΟΩΘΗΣΗ – ΒΕΛΤΙΩΣΗ ΘΕΣΜΙΚΩΝ ΡΥΘΜΙΣΕΩΝ
14. ΣΥΝΕΡΓΑΣΙΕΣ ΑΝΑΠΤΥΞΗΣ ΠΡΟΓΡΑΜΜΑΤΩΝ με Ακαδημαϊκούς Φορείς, Επιστημονικές Εταιρίες και Συλλόγους Ασθενών



Για το Δ.Σ.
της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.
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