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



Σήμερα στις 02-04-2026, ημέρα Πέμπτη και ώρα 20:00 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 26-03-2026, τα θέματα της Ημερήσιας Διάταξης είναι:

[bookmark: _Hlk216024142]ΘΕΜΑ 1ον: Ενημέρωση για τη δράση ΩΡΙΩΝ 2026, στο πλαίσιο εορτασμού της Παγκόσμιας Ημέρας Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων (28-02-2026)
ΘΕΜΑ 2ον: Ενημέρωση για τη διαμόρφωση νέων Μητρώων Σπανίων Παθήσεων, για πρόσκληση ένταξης στα Ευρωπαϊκά Δίκτυα Σπανίων Παθήσεων (ERN) και αναμόρφωση της μετάφρασης του κώδικα Orphanet στα ελληνικά 
ΘΕΜΑ 3ον: Προγραμματισμός οργάνωσης σεμιναρίων διάρκειας 12 ωρών για επαγγελματίες υγείας από τον Σεπτέμβριο του 2026. 
ΘΕΜΑ 4ον: Σχεδιασμός ενεργειών για ανακήρυξη νέων Αντιπροσώπων των Συλλόγων-Μελών στη Γενική Συνέλευση της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. (περιόδου Μάιος 2026 – Μάιος 2029) και διενέργειας Τακτικής Εκλογοαπολογιστικής Γενικής Συνέλευσης τον Ιούνιο 2026. 
ΘΕΜΑ 5ον: Ενημέρωση για διάφορα θέματα.

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


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


ΘΕΜΑ 1ον: Ενημέρωση για τη δράση ΩΡΙΩΝ 2026, στο πλαίσιο εορτασμού της Παγκόσμιας Ημέρας Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων (28-02-2026)
Σε συνέχεια του αρ. πρακτ. 37/04-09-2025, ΘΕΜΑ 2ον «Ενημέρωση για την διοργάνωση της Δράσης «ΩΡΙΩΝ» και για την Παγκόσμια Ημέρα Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων (Φεβρουάριος 2026)» η Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. ολοκλήρωσε τη συνεργασία με το Μουσείο «Η Ελλάδα σε Μικρογραφία», στο πλαίσιο του  εορτασμού της Ημέρας Σπανίων Νοσημάτων (28/02/2026). Πιο συγκεκριμένα, 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 της 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). 
Στο πλαίσιο αυτό, ο Πρόεδρος της Ομοσπονδίας συμμετείχε σε δύο σχετικές παρουσιάσεις, μία σε έναν τηλεοπτικό σταθμό και μία σε έναν ραδιοφωνικό σταθμό.
Για το έτος 2027 διερευνάται η συνεργασία με ένα άλλο μουσείο ή φορέα ώστε να σχεδιαστεί η δράση ΩΡΙΩΝ με τις ανάλογες που την πλαισιώνουν. 

ΘΕΜΑ 2ον: Ενημέρωση για τη διαμόρφωση νέων Μητρώων Σπανίων Παθήσεων, για πρόσκληση ένταξης στα Ευρωπαϊκά Δίκτυα Σπανίων Παθήσεων (ERN) και αναμόρφωση της μετάφρασης του κώδικα Orphanet στα ελληνικά 
Ο Πρόεδρος της Ομοσπονδίας συμμετέχοντας στις σχετικές επιτροπές και ομάδες εργασίας που έχουν διαμορφωθεί στο Υπουργείο Υγείας και στον Οργανισμό Διασφάλισης Ποιότητας στην Υγεία (ΟΔΙΠΥ) ενημερώνει για την πορεία εξέλιξης των ακόλουθων θεμάτων:
α) Σε συνέχεια διαμόρφωσης, έκδοσης των σχετικών υπουργικών αποφάσεων, αλλά και ολοκλήρωσης των διαδικασιών ψηφιακής αξιοποίησης από την ΗΔΙΚΑ εντός του 2025 των δύο πρώτων Εθνικών Μητρώων για Σπάνια Νοσήματα (σπάνια αιματολογικά νοσήματα, σπάνια νοσήματα του οφθαλμού και της όρασης), προωθούνται για διαμόρφωση και για έκδοση σχετικών Υπουργικών Αποφάσεων, τα επόμενα 4 Μητρώα που αφορούν στις σπάνιες ηπατικές, νευρολογικές, ρευματολογικές και ενδοκρινικές παθήσεις. Τα εν λόγω κείμενα έχουν διαβιβαστεί στις αρχές του έτους από το αρμόδιο Τμήμα του Υπουργείου Υγείας στα μέλη της ομάδας εργασίας και σε επιστημονικές εταιρείες, προκειμένου να γίνει διάλογος για τυχόν διορθώσεις και συμπληρώσεις αυτών. Η ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ διαβίβασε τα σχετικά αρχεία στους Συλλόγους μέλη της που σχετίζονται με τα αντίστοιχα νοσήματα, προκειμένου να καταθέσουν απόψεις επί ειδικότερων θεμάτων που σχετίζονται με τους ιατρούς που εισάγουν ή συμπληρώνουν δεδομένα, καθώς και με τα πεδία που καταγράφονται για κάθε Μητρώο. 
β) Η Ομοσπονδία έχει λάβει από την Εθνική Επιτροπή Σπανίων Παθήσεων του Υπουργείου Υγείας ενημέρωση για την έναρξη των διαδικασιών ένταξης κι εγγραφής νέων Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης και συνεργαζόμενων κέντρων στα Ευρωπαϊκά Δίκτυα Σπανίων Παθήσεων (ERN). Ήδη η Επιτροπή από τις αρχές του έτους έχει εκδώσει μία σχετική ενημερωτική οδηγία που απευθύνεται σε όλα τα υφιστάμενα Κ.Ε. της χώρας, προκειμένου να ενημερωθούν για την πρόσκληση της Ε.Ε. και τις διαδικασίες – έγγραφα που απαιτούνται για τον σκοπό αυτό. 
Ακολούθως, έχουν γίνει διαδικτυακές ενημερωτικές εκδηλώσεις ώστε να ενημερωθούν οι Υπεύθυνοι των Κ.Ε. της χώρας, ενώ έχει αποσταλεί και η σχετική πρόσκληση που έχει εκδοθεί από την Ε.Ε., που διαρκεί για την περίοδο Απρίλιος – Σεπτέμβριος 2026. Στην παλαιότερη πρόσκληση είχαν ενταχθεί περίπου 12 Κ.Ε. της χώρας, το 2018-2019, δεδομένου ότι δεν είχαν εγκριθεί – αναγνωριστεί περισσότερα Κέντρα την περίοδο αυτή, αλλά και ο όγκος των παραστατικών για την εγγραφή στα ERN ήταν μεγάλος και απαιτητικός. Ελπίζουμε ότι με τη νέα πρόσκληση θα υπάρχει δυνατότητα συμμετοχής και περισσοτέρων αναγνωρισμένων Κ.Ε. ή ένταξης στα Δίκτυα ως συνδεδεμένους φορείς άλλων κλινικών ή μονάδων που είναι υποψήφια ως Κ.Ε. για τη χώρα μας. 
γ) Σε συνέχεια έκδοσης της σχετικής Υπουργικής Απόφασης που αναγνωρίζει στην Ελλάδα τη μετάφραση στην ελληνική γλώσσα του Καταλόγου των Σπανίων Παθήσεων της Ευρωπαϊκής Πύλης Orphanet που έγινε εντός του 2023 από το ΚΕΤΕΚΝΥ και αξιοποιείται τόσο για την συνταγογράφηση όσο και για την έκδοση πιστοποιητικών αναπηρίας από τα ΚΕΠΑ, αλλά και για την εγγραφή των ασθενών στα Εθνικά Μητρώα Σπανίων Παθήσεων, προωθείται η συμπλήρωση του εν λόγω Κώδικα με νέες παθήσεις ή αλλαγές στις κωδικοποιήσεις, όπως αυτές προκύπτουν από την πύλη Orphanet. 
Το ΚΕΤΕΚΝΥ έστειλε σχετική πρόταση σχεδίου Υπουργικής Απόφασης προς την Επιτροπή Εθνικών Μητρώων, προκειμένου να εγκριθεί και να προχωρήσει η δεύτερη έκδοση του αναμορφωμένου ελληνικού Καταλόγου της Orphanet. 

ΘΕΜΑ 3ον: Προγραμματισμός οργάνωσης σεμιναρίων διάρκειας 12 ωρών για επαγγελματίες υγείας από τον Σεπτέμβριο του 2026. 
Σε συνέχεια του αρ. πρακτ. 33/27-03-2024, θέμα 5ον αναφορικά με τη διοργάνωση σεμιναρίων διάρκειας 10 – 12 ωρών για ιατρούς και επαγγελματίες υγείας α) για την ΠΦΥ, β) για την Ειδική Αγωγή και γ) για τη Γενετική Συμβουλευτική, ο πρόεδρος της Ομοσπονδίας επισημαίνει την αναγκαιότητα σχεδιασμού των προαναφερομένων σεμιναρίων από τον Σεπτέμβριο του 2026 που θα διαπραγματεύονται τα προαναφερόμενα θέματα με την ακόλουθη διαδικασία:
1) Σεμινάριο με γενική αναφορά στα θέματα των σπανίων παθήσεων και τις εξελίξεις στην Ελλάδα διάρκειας 12 ωρών, 4 τρίωρες συναντήσεις που θα απευθύνονται σε Επαγγελματίες Υγείας, Εκπαιδευτικούς, Στελέχη Διοίκησης Υπηρεσιών και Φορέων, εκπροσώπους Συλλόγων κλπ. Θα εξεταστεί η δυνατότητα να τεθεί συμμετοχή ποσού 20€ κατά άτομο, ώστε να καλυφθούν οι δαπάνες για την τεχνολογική υποστήριξη των σεμιναρίων και θα υπάρχει δυνατότητα συμμετοχής έως 90-100 ατόμων. 
Το εν λόγω σεμινάριο θα περιλαμβάνει το θεσμικό πλαίσιο, την οργάνωση της Εθνικής Επιτροπής Σπανίων Παθήσεων, τη λειτουργία του Orphanet, την ανάπτυξη των Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης, την συνοπτική παρουσίαση αυτών ή και την αναλυτική κατά περίπτωση όποτε προκύπτει ανάγκη, την οργάνωση των Μητρώων, τις εξελίξεις της Ιατρικής Γενετικής και την παρουσίαση των εργαλείων για την έγκαιρη διάγνωση των Σ.Π. στην Πρωτοβάθμια Φροντίδα Υγείας και στην Ειδική Αγωγή. 

2) Οργάνωση διαδικτυακών ενημερωτικών εκδηλώσεων διάρκειας 3-6 ωρών για θέματα γενετικής, διάγνωσης, συμβουλευτικής και θεραπείας, καθώς και της παρουσίασης των εργαλείων για την έγκαιρη διάγνωση των Σ.Π. στην Πρωτοβάθμια Φροντίδα Υγείας και στην Ειδική Αγωγή. 
Το Δ.Σ. αποφασίζει τη διενέργεια των σχετικών σεμιναρίων και διαδικτυακών εκδηλώσεων για την περίοδο 2026 – 2027 και εξουσιοδοτεί τον Πρόεδρο, τη Γενική Γραμματέα και την Οργανωτική Γραμματέα Α’ να προβούν στις σχετικές ενέργειες σχεδιασμού και οργάνωσης, τόσο σε επίπεδο αναζήτησης εισηγητών, όσο και για την τεχνική υποστήριξη αυτών. 

ΘΕΜΑ 4ον: Σχεδιασμός ενεργειών για ανακήρυξη νέων Αντιπροσώπων των Συλλόγων-Μελών στη Γενική Συνέλευση της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. (περιόδου Μάιος 2026 – Μάιος 2026) και διενέργειας Τακτικής Εκλογοαπολογιστικής Γενικής Συνέλευσης τον Ιούνιο 2026. 
Εν όψει ολοκλήρωσης της περιόδου έως τον Μάιο του 2026 της θητείας της υφιστάμενης Τακτικής Γενικής Συνέλευσης και των Οργάνων Διοίκησης της Ομοσπονδίας (Δ.Σ. και Ε.Ε.), είναι απαραίτητο να σχεδιαστούν οι ενέργειες που θα οδηγήσουν στη διαμόρφωση και εκλογή των νέων οργάνων διοίκησης περιόδου Μάιος 2026 – Μάιος 2029. 
Στο πλαίσιο αυτό έχουν γίνει ενέργειες ενημέρωσης των Συλλόγων Τακτικών Μελών της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. για τη διενέργεια των σχετικών αρχαιρεσιών, ανάδειξης νέων αντιπροσώπων μελών για τη νέα Τακτική Γενική Συνέλευση της Ομοσπονδίας, ενώ παράλληλα έχουν αποσταλεί υποδείγματα πρακτικών και σχετικών εγγράφων που είναι απαραίτητο να συνταχθούν για τον σκοπό αυτό και να αποσταλούν στην Ομοσπονδία έως 15 Απριλίου 2026 για τον προγραμματισμό των επόμενων σταδίων. 
Δεδομένου ότι δεν έχουν ολοκληρωθεί από όλους τους φορείς οι σχετικές ενέργειες, το Δ.Σ. θα καλέσει εκ νέου άμεσα τους συλλόγους μέλη να ολοκληρώσουν τις διαδικασίες και να αποστείλουν τα σχετικά παραστατικά το συντομότερο δυνατόν στην Ομοσπονδία, καταβάλλοντας επίσης και τη σχετική ετήσια συνδρομή. 
Ο προγραμματισμός των ενεργειών που θα αποτελέσουν και αντικείμενο του επόμενου Δ.Σ., που θα πραγματοποιηθεί τη Δευτέρα 27 Απριλίου 2026 περιλαμβάνει: 
1) Ανακήρυξη/Διαπίστευση εκλεγμένων αντιπροσώπων των Συλλόγων Τακτικών Μελών της Ομοσπονδίας ως μέλη της Γενικής Συνέλευσης της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. (περιόδου Μάιος 2026 – Μάιος 2029), σύμφωνα με το άρθρο 8 παρ.3δ και στ’ του καταστατικού. 
2) Σύνταξη πρόσκλησης για τη διενέργεια της Ι΄ Εκλογοαπολογιστικής Γενικής Συνέλευσης της E.O.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., σύμφωνα με τα οριζόμενα στο καταστατικό (ολοκλήρωση τριετούς θητείας αντιπροσώπων στην Γενική Συνέλευση και το Δ.Σ. τέλος Μαΐου 2026), προσδιορισμός ημερομηνίας, διαμόρφωση ψηφοδελτίου για Δ.Σ. και Ε.Ε. και καθορισμός Ημερήσιας Διάταξης (πιθανή ημερομηνία διενέργειας Πέμπτη 28 Μαΐου 2026).
3) Προώθηση ενεργειών για σύνταξη και κατάθεση στη Γενική Συνέλευση της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. του Διοικητικού και Οικονομικού Απολογισμού περιόδου 2025 έως Μάϊος 2026 καθώς και των Προϋπολογισμού ετών 2026-2027 προς ψήφιση από αυτήν (θα συνταχθούν και θα αποσταλούν στις 20-05-2026). 
4) Σύνταξη του Πρακτικού της Ελεγκτικής Επιτροπής σε συνέχεια σχετικής συνεδρίασης που θα πραγματοποιηθεί την Τρίτη 19 Μαΐου 2026.
Σε συνέχεια των ανωτέρω το Δ.Σ. της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. εγκρίνει τον σχεδιασμό των σχετικών ενεργειών και εξουσιοδοτεί τον Πρόεδρο, τη Γενική Γραμματέα και τον Ταμία για τις σχετικές εργασίες. 

ΘΕΜΑ 5ον: Ενημέρωση για διάφορα θέματα.
Α) Ανανέωση συνδρομής στην πλατφόρμα  zoom 
Σε συνέχεια του αρ. πρακτ. 19/07-03-2021, όπου αποφασίστηκε η εγγραφή της Ομοσπονδίας στην πλατφόρμα zoom, ώστε να διενεργούνται, τόσο οι συνεδριάσεις του Δ.Σ., όσο και οι διαδικτυακές εκδηλώσεις, το Δ.Σ. αποφασίζει την ανανέωση εγγραφής για ένα έτος (έως τον Μάϊο 2027) και εξουσιοδοτεί τον ταμία κ. Πολυχρονάκη Χριστόδουλο για την καταβολή της σχετικής δαπάνης.

Το παρόν Πρακτικό αριθμ. 39 (2025)/02-04-2026 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
