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ΤΟΥ ΔΙΟΙΚΗΤΙΚΟΥ ΣΥΜΒΟΥΛΙΟΥ
ΤΗΣ Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.



Σήμερα στις 21/11/2025, ημέρα Παρασκευή και ώρα 19.30 πραγματοποιήθηκε με τηλεδιάσκεψη, μέσω της εφαρμογής zoom η συνεδρίαση των μελών του Διοικητικού Συμβουλίου της 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.30/09-06-2023.

Σύμφωνα με την πρόσκληση για συνεδρίαση του Διοικητικού Συμβουλίου όπως αυτή απεστάλη στις 10/11/2025, τα θέματα της Ημερήσιας Διάταξης είναι:

ΘΕΜΑ 1ον: Ενημέρωση σχετικά με οικονομική ενίσχυση από το Υ.ΚΟΙ.Σ.Ο. μέσω της  Ε.Σ.Α.με.Α. και κατάθεση παραστατικών για δαπάνες λειτουργίας της Ε.Ο.Σ.–Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., για περίοδο από 11/09/2025 έως 30/11/2025.

[bookmark: _Hlk216024142]ΘΕΜΑ 2ον: Ενημέρωση για αξιοποίηση της αφίσας για τα σπάνια νοσήματα. 

ΘΕΜΑ 3ον: Ενημέρωση για διάφορα θέματα.

Α) Ενημέρωση για την προώθηση των μητρώων σπανίων παθήσεων. 
Β) Ενημέρωση για την ανανέωση της Εθνικής Επιτροπής Σπανίων Παθήσεων στο Υπουργείο Υγείας. 
Γ) Κατάθεση προτάσεων της 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.
Δ)Ανανέωση σύμβασης εργασίας της εργαζόμενης στη Γραμματεία της Ομοσπονδίας, κας. Ζωής Ιωσηφίδου, με μερική απασχόληση από 01-01-2026 έως 31-12-2026.


ΠΑΡΟΝΤΕΣ: Αντωνοπούλου Αικατερίνη (Καίτη), Βλάχου Ελένη, Μάλλιου Κωνσταντίνα (Νάντια), Πολυχρονάκης Χριστόδουλος, Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιος, Κυρζίδης Αθανάσιος
ΑΠΟΝΤΕΣ: Ιβάντσικ Ουλιάνα 


Η παρουσίαση, η συζήτηση των θεμάτων και η λήψη σχετικών αποφάσεων έχει ως ακολούθως:


ΘΕΜΑ 1ον: Ενημέρωση σχετικά με οικονομική ενίσχυση από το Υ.ΚΟΙ.Σ.Ο. μέσω της  Ε.Σ.Α.με.Α. και κατάθεση παραστατικών για δαπάνες λειτουργίας της Ε.Ο.Σ. –Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., για περίοδο από 11/09/2025 έως 30/11/2025.

Το Διοικητικό Συμβούλιο της Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων – Σπανίων Νοσημάτων Παθήσεων (Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.), λαμβάνοντας υπόψη τα ακόλουθα έγγραφα:
α) την υπ. αριθμ. 10356/11-07-2025 με θέμα «Έγκριση δαπάνης», αναφορικά με επιχορήγηση της Εθνικής Συνομοσπονδίας Ατόμων με Αναπηρία (Ε.Σ.Α.μεΑ) και των φορέων μελών της για το έτος 2025 Υπουργική Απόφαση του Υ.ΚΟΙ.Σ.Ο.

β) τη σχετική συνεδρίαση της Εκτελεστικής Γραμματείας της Ε.Σ.Α.μεΑ. (Σεπτέμβριος 2025) περί κατανομής της επιχορήγησης στα μέλη αυτής 

γ) την αριθμ. Π3β/Φ. ΘΕΣΜ./ΓΠ οικ.78668 «Προϋποθέσεις και διαδικασία επιχορήγησης της Εθνικής Συνομοσπονδίας Ατόμων με Αναπηρία (ΕΣΑμεΑ) και των φορέων μελών αυτής» (ΦΕΚ 1109 τ.Β, 4/7/2007), άρθρο 2, Υ.Α. του Υπουργείου Εργασίας σχετικά με την κατηγοριοποίηση δαπανών λειτουργίας και εξοπλισμού.

δ) το υπ’ αριθμ.09/303/05-09-2025, έγγραφο της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. με θέμα «Διαβίβαση παραστατικών και εγγράφων σχετικά με την κάλυψη δαπανών λειτουργίας και ανάπτυξης του έργου της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. αρχικώς για την περίοδο από 01/01/2025 έως 10/09/2025».

ε) το αρ.56/12-09-2025 παραστατικό απόδειξης εισπράξεως, σύμφωνα με το οποίο η Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.  έλαβε το ποσό των 7.598,21 €, ως πρώτο μέρος της επιχορήγησης του έτους 2025, που συνολικά ανέρχεται στο ποσό των 10.000€.

και σε συνέχεια της εκκαθάρισης ποσού ύψους 7.598,21 ευρώ για την περίοδο από 01/01/2025 έως 10/9/2025, το οποίο και πιστώθηκε στον λογαριασμό της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., παρουσιάζει τις δαπάνες που έγιναν για τη λειτουργία της Ομοσπονδίας κατά την περίοδο από 11 Σεπτεμβρίου έως 30 Νοεμβρίου 2025 ως ακολούθως: 

α) κάλυψη μισθοδοσίας για μερική απασχόληση εργαζόμενης για είκοσι ώρες εβδομαδιαίως πενθήμερης εργασίας, με συνολικό μισθό τακτικών αποδοχών, που διαμορφώθηκε κατά περίπτωση, σύμφωνα με τις αυξήσεις του βασικού μισθού, όπως αυτές πραγματοποιήθηκαν το 2025, που για την περίοδο από 01/09/2025 έως και 30/11/2025 ανέρχεται σε ποσό 1.797,63 ευρώ. (με κατάθεση σχετικών παραστατικών).

β) κάλυψη δαπανών για λογιστικές εργασίες με τη συνεργασία λογιστικού γραφείου ΑΝΤΙΔΟΣΗ ΟΕ (Χαρίλαος Κόκκινος), Μαυροκορδάτου 11, Αθήνα, που για την περίοδο Οκτώβριος έως και Δεκέμβριος 2025 ανέρχεται σε ποσό 186,00 ευρώ (παραστατικό).

γ) καταβολή ενοικίου γραφείων ΒΚ1, ΒΚ2, 2ου ορόφου, Βερανζέρου 14, που ενοικιάζει η Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., σύμφωνα με το σχετικό μισθωτήριο του ΚΕΑΤ, για το έτος 2025.
Το ποσό για την κάλυψη των ενοικίων έχει καταβληθεί στο ΚΕΑΤ με δεύτερη δόση για το β΄ εξάμηνο του 2025 (ποσό ύψους 481,50 ευρώ).
(αντίγραφο καταβολής ενοικίου μέσω τραπέζης).

δ) δαπάνες ηλεκτρικού ρεύματος κατ’ αναλογία (21,6%) από το κοινόχρηστο ηλεκτρικό ρεύμα του 2ου ορόφου για τα γραφεία ΒΚ1, ΒΚ2.
Το ποσό για την κάλυψη των δαπανών ηλεκτρικού ρεύματος που καταβλήθηκε στο ΚΕΑΤ για την περίοδο Φεβρουάριος 2025  έως  Σεπτέμβριος 2025, ανέρχεται σε ποσό 77,40 ευρώ.

Το εν λόγω ποσό συμφωνήθηκε σε συνέχεια συνεργασίας με το ΚΕΑΤ και περιλαμβάνει τα 2/3 της καθαρής κατανάλωσης  του ηλεκτρικού ρεύματος και της αναλογίας, σύμφωνα με τους άλλους ιδιοκτήτες και ενοικιαστές, που αντιστοιχεί στις λοιπές επιβαρύνσεις φόρων, τελών κλπ. 
Το εν λόγω ποσό εγκρίνεται με το παρόν Πρακτικό, προκειμένου να δικαιολογηθεί η σχετική αναλογία κάλυψης του ρεύματος για τα γραφεία της Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.

ε) Δαπάνες μετακίνησης και διαμονής για συμμετοχή του Προέδρου της Ομοσπονδίας στο 6ο Πανελλήνιο Συνέδριο Σπανίων Παθήσεων και Ορφανών Φαρμάκων, που πραγματοποιήθηκε στο Βόλο, ποσού 73,38 ευρώ (παραστατικά)

στ) Δαπάνες προμήθειας εξωτερικού σκληρού δίσκο (ΠΛΑΙΣΙΟ COMPUTERS Α.Ε.Β.Ε.), για την αποθήκευση, οργάνωση και δημιουργία αντιγράφων ασφαλείας των ψηφιακών αρχείων της Ομοσπονδίας, ποσού 37,99 ευρώ (παραστατικό - απόδειξη).

Το συνολικό ποσό βάση των ανωτέρω κατηγοριών δαπανών και σχετικών παραστατικών ανέρχεται σε 2.653,90 ευρώ, δαπάνες που καλύπτουν το υπόλοιπο ποσό της επιχορήγησης προς είσπραξη.

Το Δ.Σ. της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. εγκρίνει ομόφωνα τις ανωτέρω δαπάνες και αναθέτει στον πρόεδρο και τον ταμία τη συλλογή των σχετικών παραστατικών και την σύνταξη σχετικής αλληλογραφίας με την ΕΣΑμεΑ, προκειμένου να γίνουν οι απαραίτητες ενέργειες για την είσπραξη του ανάλογου ποσού από την οικονομική ενίσχυση, για την περίοδο 11 Σεπτεμβρίου έως 30 Νοεμβρίου 2025.


ΘΕΜΑ 2ον: Ενημέρωση για αξιοποίηση της αφίσας για τα σπάνια νοσήματα. 

Σύμφωνα με το θέμα 3ον του 36ου Πρακτικού (01-04-2025), με το οποίο αποφασίστηκε η προώθηση ενεργειών για τη δωρεάν εκτύπωση μίας αφίσας για τη Διεθνή Ημέρα Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων, που θα αξιοποιηθεί στο πλαίσιο διαφόρων δράσεων και θα διανεμηθεί σε διάφορους φορείς, ο Πρόεδρος ενημερώνει ότι ολοκληρώθηκαν οι διαδικασίες εκτύπωσης αυτής από το Εθνικό Τυπογραφείο σε 8.000 αντίτυπα μέσω της συνδρομής και υποστήριξης των Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης για τα Σπάνια Νευρολογικά – Νευρομυϊκά Νοσήματα της Α’ Πανεπιστημιακής Νευρολογικής Κλινικής του ΕΚΠΑ στο Αιγινήτειο. 
Οι αφίσες εκτυπώθηκαν τον Ιούνιο του 2025 και διανεμήθηκαν για πρώτη φορά στο πλαίσιο του Συνεδρίου, που οργάνωσε η Ελληνική Εταιρεία Σπανίων Παθήσεων και Ορφανών Φαρμάκων στην Πορταριά Πηλίου τον Σεπτέμβριο του 2025, με συμμετοχή του Προέδρου. Διανεμήθηκαν περίπου 200 αφίσες σε επιστήμονες και εκπροσώπους Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης. 

Ακολούθως, με μέριμνα του Προέδρου, ως εργαζόμενου στο Υπουργείο Υγείας και αρμόδιου για την εκτύπωση και διανομή έντυπου ενημερωτικού υλικού αγωγής υγείας σε Μονάδες Υγείας του ΕΣΥ, απεστάλησαν τον Οκτώβριο του 2025 περίπου 5.500 αφίσες σε διάφορες δομές και υπηρεσίες υγείας όπως: 13 αφίσες για κάθε Νοσοκομείο της χώρας (120), 8 αφίσες για κάθε Κέντρο Υγείας (320), 4 αφίσες για κάθε ΤΟ.Μ.Υ. (137) και περίπου 1000 αφίσες για τις γενικές ανάγκες των Υγειονομικών Περιφερειών. 

Εν όψει εορτασμού της Διεθνούς Ημέρας Σπανίων Παθήσεων 28 Φεβρουαρίου 2026, η Ομοσπονδία θα διαθέσει περίπου 800 αφίσες στα Κέντρα Εμπειρογνωμοσύνης της Αθήνας με απευθείας διανομή και ταχυδρομικώς στα Κ.Ε. της Πάτρας, της Λάρισας και της Θεσσαλονίκης. 


ΘΕΜΑ 3ον: Ενημέρωση για διάφορα θέματα.

Α) Ενημέρωση για την προώθηση των μητρώων σπανίων παθήσεων. 

Σε συνέχεια αναφορών σε προηγούμενα Διοικητικά Συμβούλια σχετικά με τη συμμετοχή της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. στην Εθνική Επιτροπή για την ανάπτυξη των Εθνικών Μητρώων Ασθενών με σπάνια νοσήματα – παθήσεις και την προώθηση των σχετικών ενεργειών για τη διαμόρφωση ενός ενιαίου μοντέλου Υπουργικής Απόφασης που θα καθορίζει τους όρους, τις προϋποθέσεις, τον τρόπο λειτουργίας και το περιεχόμενο των εν λόγω Μητρώων, με διαφοροποιήσεις κατά περίπτωση ανάλογα με την κατηγορία των σπανίων παθήσεων που αναφέρονται, ο Πρόεδρος ενημερώνει ότι έχει ολοκληρωθεί θεσμικά η συγκρότηση δύο Μητρώων: α) για Σπάνια Αιματολογικά Νοσήματα σε παιδιά και β) Σπάνιες Παθήσεις του Οφθαλμού και της Όρασης.

Την περίοδο από Απρίλιο έως και Νοέμβριο του 2025 έγιναν οι εργασίες για την τελική διαμόρφωση των εν λόγω Μητρώων σε ψηφιακή μορφή με την συνδρομή συνεργατών της ΗΔΙΚΑ και σχετικών μελών της αρμόδιας Επιτροπής του Υπουργείου Υγείας. Μετά τους ελέγχους για την ηλεκτρονική πληρότητα των Μητρώων, θα τεθεί από την ΗΔΙΚΑ στις αρχές του Δεκεμβρίου 2025 η έναρξη ψηφιακής λειτουργίας αυτών.

Σε συνέχεια αυτής της διαδικασίας, ετοιμάζονται από την αρμόδια Επιτροπή και το Αυτοτελές Τμήμα Θεραπευτικών Πρωτοκόλλων και Μητρώων, οι Υπουργικές Αποφάσεις για τα Μητρώα των Σπάνιων Ηπατικών Νοσημάτων, των Σπάνιων Αυτοάνοσων Ρευματικών Νοσημάτων, των Ενδοκρινικών και των Σπάνιων Νευρολογικών – Νευρομυϊκών Παθήσεων, εντός του 2026, ενώ η ΗΔΙΚΑ θα προχωρήσει στις ανάλογες τεχνολογικές αναπροσαρμογές δομώντας ψηφιακά τα αντίστοιχα Μητρώα, προσθέτοντας τα νέα πεδία που προβλέπονται κατά περίπτωση.

Β) Ενημέρωση για την ανανέωση της Εθνικής Επιτροπής Σπανίων Παθήσεων στο Υπουργείο Υγείας. 

Ο Πρόεδρος ενημερώνει ότι, εν όψει λήξης της τέταρτης θητείας της Εθνικής Επιτροπής για τα Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις (Ε.Ε.Σ.Ν.-Π.) του Υπουργείου Υγείας (Οκτώβριος 2022 – Οκτώβριος 2025), είχε αποφασιστεί στο προηγούμενο Δ.Σ. να αποσταλεί σχετικό έγγραφο προς το Υπουργείο, όπου θα ανέφερε ότι την Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. θα εκπροσωπούσαν πάλι ο κος. Παπαδήμας Γεώργιος, Νευρολόγος, Αναπληρωτής Καθηγητής, Α’ Νευρολογικής Κλινικής ΕΚΠΑ του  Αιγινητείου και Πρόεδρος της Ελληνικής Εταιρείας Σπανίων Παθήσεων και Ορφανών Φαρμάκων, με Αναπληρωτή του τον Χατζηχαραλάμπους Στρατή ως Πρόεδρο της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ..
Η σχετική πρόσκληση από το Υπουργείο Υγείας δεν απεστάλλει και εκδόθηκε η υπ’ Αριθ. πρωτ. 03.10.2025/Α1β/Γ.Π.οικ.43640 με θέμα «Ανανέωση της θητείας της Εθνικής Επιτροπής «Συγκρότηση και ορισμός μελών στην Εθνική Επιτροπή για τα Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις (Ε.Ε.Σ.Ν.-Π.)» Απόφαση του Υπουργού Υγείας, σύμφωνα με την οποία ανανεώθηκε η θητεία της Επιτροπής για άλλα τρία έτη (έως Οκτώβριο του 2028) με την ίδια σύνθεση. 


Γ) Κατάθεση προτάσεων της 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.
Εν όψει διενέργειας της τελευταίας συνεδρίασης για το 2025 της Εθνικής Επιτροπής Σπανίων & Πολύπλοκων Νοσημάτων – Παθήσεων (Ε.Ε.Σ.Π.Ν.-Π.) στις 9 Δεκεμβρίου 2025, ο Πρόεδρος εισηγήθηκε την αναγκαιότητα σύνταξης επείγουσας επιστολής αναφορικά με την κατάθεση προτάσεων της Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., προς έγκριση, για υποστήριξη των Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης και για προώθηση θεσμικών ρυθμίσεων που σχετίζονται με τα σπάνια νοσήματα. 
Συγκεκριμένα προτείνονται να τεθούν σχετικές προτάσεις και εισηγήσεις για τα ακόλουθα: 
1.	Υποστήριξη και Αναβάθμιση του έργου των Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης Σπανίων Παθήσεων (Κ.Ε.Σ.Π.), μέσω κατάθεσης προτάσεων χρηματοδότησης από το ΕΣΠΑ και τα ΠΕΠ.
2.	Γονιδιακή ταυτοποίηση ασθενών με Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις και πρόσβαση σε γονιδιακές θεραπείες, μέσω τροποποίησης του κανονισμού ΕΚΠΥ του ΕΟΠΥΥ.
3.	Ιατρικώς Υποβοηθούμενη αναπαραγωγή – εφαρμογή σύγχρονων τεχνολογιών προεμφυτευτικού ελέγχου, μέσω συνεργασιών με τον ΕΟΠΥΥ και την Ε.Α.Ι.ΥΑ. 
4.	Ένταξη του Εθνικού Σχεδίου Δράσης για τα Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις στον Συντονιστικό Μηχανισμό παρακολούθησης της Εθνικής Στρατηγικής για τα Δικαιώματα των Ατόμων με Αναπηρία.

Σε συνέχεια των ανωτέρω το Δ.Σ. της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. αποφασίζει την έγκριση διαμόρφωσης επιστολής προς την αρμόδια Επιτροπή του Υπουργείου Υγείας για τα προαναφερόμενα θέματα, και εξουσιοδοτεί τον Πρόεδρο, ως Αναπληρωματικό μέλος της Επιτροπής, να παρακολουθεί τις όποιες εξελίξεις και να σχεδιάζει τις επόμενες ενέργειες για την προώθηση των εν λόγω θεμάτων και προς τους συναρμόδιους φορείς, ενημερώνοντας το Δ.Σ..  

Δ)Ανανέωση σύμβασης εργασίας της εργαζόμενης στη Γραμματεία της Ομοσπονδίας, κας. Ζωής Ιωσηφίδου, με μερική απασχόληση από 01-01-2026 έως 31-12-2026.
Το Δ.Σ. σε συνέχεια των:
α) αρ. πρακτ. 34/10-09-2024 θέμα 2ον «Η διακοπή συνεργασίας για την κάλυψη διοικητικής υποστήριξης της Ομοσπονδίας με την κυρία Ζαννιά Αρετή  και η έναρξη συνεργασίας με την  κυρία Ιωσηφίδου Ζωή»
β) τη συνεργασία με την εν λόγω εργαζομένη για την περίοδο Οκτώβριος 2024 – 31-12-2025, όπου εκτέλεσε με ιδιαίτερη ευθύνη και συνέπεια τις διοικητικές εργασίες της Ομοσπονδίας,
αποφασίζει την παράταση συνεργασίας με την κα. Ιωσηφίδου Ζωή για περίοδο από 01-01-2026 έως τις 31-12-2026, για 20 ώρες πενθήμερης απασχόλησης εβδομαδιαίως με ωράριο 17.00 – 21.00 καθημερινά.
Εξουσιοδοτείται ο πρόεδρος να συνάψει τη σχετική σύμβαση εργασίας.

Το παρόν Πρακτικό αριθμ. 38 (2025)/21-11-2025 του Διοικητικού Συμβουλίου της Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., υπογράφεται από τα μέλη αυτού και γνήσιο αντίγραφό τού επικολλάται στο βιβλίο Πρακτικών Διοικητικού Συμβουλίου και με αντίστοιχη τήρηση στο έντυπο και ηλεκτρονικό αρχείο του φορέα.

ΤΑ ΜΕΛΗ ΤΟΥ Δ.Σ.

ΟΝΟΜΑΤΕΠΩΝΥΜΟ                                                                        ΥΠΟΓΡΑΦΗ

Αντωνοπούλου Αικατερίνη 
Βλάχου Ελένη
Ιβάντσικ Ουλιάνα                                                                                                
Κυρζίδης Αθανάσιος                                                                                 
Μάλλιου Κωνσταντίνα                                                                                        
Πολυχρονάκης Χριστόδουλος
Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιος
