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


Σήμερα στις 27/03/2024, ημέρα Τετάρτη 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.30/09-06-2022.

Σύμφωνα με την πρόσκληση για συνεδρίαση του Διοικητικού Συμβουλίου όπως αυτή απεστάλη στις 15/03/2024, τα θέματα της Ημερήσιας Διάταξης είναι:

ΘΕΜΑ 1ον: Ανάπτυξη συνεργασιών με επαγγελματικούς – επιστημονικούς συλλόγους, καθώς και με τον «Σύλλογο Ατόμων Πληγέντων Δυστυχήματος Τεμπών 28/02/2023» 

ΘΕΜΑ 2ον: Ενημέρωση για τη διαμόρφωση και διάχυση των κατευθύνσεων και οδηγιών για τη διαχείριση Σπανίων Παθήσεων στη ΠΦΥ και στην Ειδική Αγωγή

ΘΕΜΑ 3ον: Ενημέρωση για τη διαδικασία αναγνώρισης νέων και επαναξιολόγησης παλιών Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης Σπανίων Παθήσεων (ΚΕΣΠΝ) 

ΘΕΜΑ 4ον: Ανανέωση συνδρομής στην πλατφόρμα  zoom και λοιπά οικονομικά θέματα 

ΘΕΜΑ 5ον: Διοργάνωση σεμιναρίων διάρκειας 10 – 12 ωρών για ιατρούς και επαγγελματίες υγείας α) για την ΠΦΥ, β) για την Ειδική Αγωγή γ) για τη Γενετική Συμβουλευτική, καθώς και χορήγηση αιγίδας από το Υπουργείο Υγείας 

ΘΕΜΑ 6ον: Διοργάνωση διαδικτυακών σεμιναρίων στις 21 και 22 Μαΐου 2024 για παρουσίαση μελέτης περιπτώσεων πασχόντων από Σπάνια Νοσήματα στη ΠΦΥ και στην Ειδική Αγωγή

[bookmark: _Hlk163066924]ΘΕΜΑ 7ον: Προετοιμασία ενεργειών για προκήρυξη - διοργάνωση της Τακτικής Γενικής Συνέλευσης της  ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ  τον Μάϊο του 2024

[bookmark: _Hlk163669780]ΘΕΜΑ 8ον:   Συγκρότηση Ομάδων Εργασίας για προώθηση εργαλείων – κατευθύνσεων, οδηγιών για θέματα Σπανίων Παθήσεων

ΘΕΜΑ 9ον:  Ενημέρωση για διάφορα θέματα, εξελίξεις και συνεργασίες.
ΠΑΡΟΝΤΕΣ: Αντωνοπούλου Αικατερίνη (Καίτη), Βλάχου Ελένη, Ιβάντσικ Ουλιάνα, Μάλλιου Κωνσταντίνα (Νάντια), Πολυχρονάκης Χριστόδουλος, Κυρζίδης Αθανάσιος, Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιος.


ΘΕΜΑ 1ον: Ανάπτυξη συνεργασιών με επαγγελματικούς – επιστημονικούς συλλόγους, καθώς και με τον «Σύλλογο Ατόμων Πληγέντων Δυστυχήματος Τεμπών 28/02/2023».

Στο πλαίσιο ανάπτυξης συνεργασίας της Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. με επιστημονικούς φορείς και οργανώσεις της κοινωνίας των πολιτών και προκειμένου να διαμορφωθούν κοινές δράσεις και ενέργειες προς επίτευξη των σκοπών της Ομοσπονδίας, απεστάλησαν οι ακόλουθες επιστολές συνεργασίας με φορείς (Ένωση Νοσηλευτών Ελλάδος (ΕΝΕ) - Αρ.Πρωτ: 08/0275/18-01-2024,  Πανελλήνιος Σύλλογος Επισκεπτών Υγείας  - ΠΣΕΥ - Αρ.Πρωτ: 08/0276/18-01-2024, Πανελλήνιο Σύλλογο Φυσικοθεραπευτών – ΠΣΦ - Αρ.Πρωτ: 08/0277/18-01-2024, Ελληνική Εταιρία Ιατρικής της Εργασίας και Περιβάλλοντος (ΕΕΙΕΠ) - Αρ.Πρωτ: 08/0278/18-01-2024.

Στις εν λόγω επιστολές ζητήθηκε η διαμόρφωση Ομάδας Επιστημόνων από τον κάθε φορέα που θα ασχολείται με θέματα Σπανίων Παθήσεων, ώστε να σχεδιαστούν και να επιτευχθούν συνεργασίες σε κάθε επίπεδο. Επίσης, ζητήθηκε η συνεργασία για θέματα εκπαίδευσης – επιμόρφωσης, η συμμετοχή της Ομοσπονδίας στα συνέδρια των φορέων (με εισηγήσεις ή στρογγυλά τραπέζια), η συγκρότηση Ομάδων Εργασίας για ειδικότερα θέματα, η ανάπτυξη δράσεων ενημέρωσης κλπ.

Ήδη έχουν ανταποκριθεί  ο Πανελλήνιος Σύλλογος Επισκεπτών Υγείας και Ελληνική Εταιρία Ιατρικής της Εργασίας και Περιβάλλοντος (ΕΕΙΕΠ). 
Στο πλαίσιο των ευρύτερων συνεργασιών με φορείς της κοινωνίας των πολιτών, ο πρόεδρος εισηγήθηκε τη διερεύνηση συνεργασίας με τον φορέα «Σύλλογος Ατόμων Πληγέντων Δυστυχήματος Τεμπών 28/02/2023. Δεδομένου ότι η σιδηροδρομική τραγωδία συνέπεσε με την Παγκόσμια Ημέρα Σπανίων Παθήσεων, δηλαδή στις 28/02/2023, αλλά και του ότι το τραγικό αυτό συμβάν είναι μοναδικό και σπάνιο από κάθε πλευρά προσέγγισης (ως δυστύχημα στα τρένα, η διαχείριση του, η σωρεία των λαθών και των επικαλύψεων που έχουν γίνει κλπ.), καθώς και ότι τα θύματα, οι λοιποί πληγέντες και η στάση των συγγενών τους αποτελούν για την κάθε περίπτωση ένα ξεχωριστό και ιδιαίτερο γεγονός, προτείνεται η συνεργασία της Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. με τον φορέα.

Συγκεκριμένα, προτείνεται  η σύνταξη επιστολής στην οποία να διασυνδέεται το τραγικό συμβάν με τη μοναδικότητα και την ιδιαιτερότητα των σπανίων παθήσεων, ο φορέας να ανακηρυχθεί ως επίτιμο συνεργό μέλος της Ομοσπονδίας,  να αφιερωθεί η δράση ΩΡΙΩΝ για το  2025 επετειακά στον φορέα με μνημόνευση των ονομάτων των θυμάτων και τέλος να ενταχθεί στην Επιστημονική Συμβουλευτική Επιτροπή συμβολικά και τιμής ένεκεν η θανούσα Κλαούντια, φοιτήτρια ιατρικής (σε συνέχεια αποδοχής των γονέων της).

Οι κυρίες Αντωνοπούλου, Μάλλιου και Βλάχου επισήμαναν ότι λόγω των διαστάσεων που έχει λάβει το τραγικό συμβάν, ιδιαίτερα σε πολιτικό επίπεδο, θα πρέπει να γίνουν προσεκτικοί χειρισμοί και πάντα με την αποδοχή και συνεργασία του εν λόγω φορέα, ώστε να μην προκληθούν εντάσεις, παρερμηνείες, αλλά και απρόβλεπτες αντιδράσεις από τρίτους.

Το Διοικητικό Συμβούλιο αποφασίζει την προώθηση των συνεργασιών με τους προαναφερόμενους επιστημονικούς φορείς και εξουσιοδοτεί τον πρόεδρο και την γεν. γραμματέα να συντάξει την σχετική επιστολή για συνεργασία με τον «Σύλλογο Ατόμων Πληγέντων Δυστυχήματος Τεμπών 28/02/2023».

ΘΕΜΑ 2ον: Ενημέρωση για τη διαμόρφωση και διάχυση των κατευθύνσεων και οδηγιών για τη διαχείριση Σπανίων Παθήσεων στη ΠΦΥ και στην Ειδική Αγωγή

Σε συνέχεια του θέματος 9 του αρ.πρακτ.27/17-11-2022 σύμφωνα με το οποίο ελήφθη  η απόφαση διαμόρφωσης Ομάδων Εργασίας για τα Σπάνια Νοσήματα στην ΠΦΥ και για τα παιδιά με Αναπηρίες στα σχολεία και τη διενέργεια σχετικών επαφών για την έναρξη λειτουργίας τους, συγκροτήθηκαν οι σχετικές Ομάδα Εργασίας.
Οι εργασίες των ομάδων ξεκίνησαν τον Σεπτέμβριο και μετά από έξι περίπου διαδικτυακές συναντήσεις, ολοκλήρωσαν τις εργασίες τους στο τέλος του 2023, διαμορφώνοντας τα σχετικά κείμενα: α) κείμενο βασικών οδηγιών και κατευθύνσεων διαχείρισης Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων στην Πρωτοβάθμια Φροντίδα Υγείας (Π.Φ.Υ.) και β) κείμενο βασικών οδηγιών και κατευθύνσεων διαχείρισης Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων σε παιδιά στο πλαίσιο της Ειδικής Αγωγής και Εκπαίδευσης.

Τα ανωτέρω κείμενα με το αρ, πρωτ:07/0272/21-12-2023, θέμα «Συνεργασία για τη κατάθεση απόψεων επί κειμένων βασικών οδηγιών και κατευθύνσεων διαχείρισης Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων α) στην Πρωτοβάθμια Φροντίδα Υγείας (Π.Φ.Υ.) και β) σε παιδιά στο πλαίσιο της Ειδικής Αγωγής και Εκπαίδευσης που διαμόρφωσε η Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.» έγγραφο απεστάλησαν στα Κέντρα Εμπειρογνωμοσύνης Σ.Ν.Π. και τέθηκαν σε διάλογο – διαβούλευση, προκειμένου να οριστικοποιηθεί η διαμόρφωσή τους έως τον Ιανουάριο του 2024.

Σε συνέχεια οριστικοποίησης των σχετικών εργαλείων οδηγιών και κατευθύνσεων, γνωστοποιήθηκαν αυτά με σχετικές επιστολές στην ΕΣΑμεΑ και τους φορείς μέλη της, σε συλλόγους σπανίων παθήσεων, καθώς και στο Υπουργείο Υγείας (αρ.πρωτ.02/0282/14-02-2024) και το Υπουργείο Παιδείας((αρ.πρωτ.02/0281/14-02-2024), προκειμένου να ενημερωθούν και να κάνουν χρήση των εργαλείων οι επαγγελματίες υγείας στις μονάδες υγείας και οι εκπαιδευτικοί στα ειδικά σχολεία.

Προκειμένου να γνωστοποιηθούν τα εργαλεία, η Ομοσπονδία διοργάνωσε δύο διαδικτυακές ενημερωτικές εκδηλώσεις στις 27 & 28/2/2024, στο πλαίσιο εορτασμού της Ημέρας Σπανίων Παθήσεων.

Ακολούθως, το Υπουργείο Υγείας με το αρ.πρωτ.:Γ1γ/Γ.Φ.15/Γ.Π.10590/28-03-2024, με θέμα : «Ενημέρωση αναφορικά με την αξιοποίηση βασικών οδηγιών και κατευθύνσεων διαχείρισης Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων στο πλαίσιο της Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας (Π.Φ.Υ.) που διαμόρφωσε η Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.» έγγραφο της Διεύθυνσης ΠΦΥ, ενημέρωσε τους φορείς της Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας για την αξιοποίηση του σχετικού εργαλείου, ενώ το ΥΠΑΙΘΑ κοινοποίησε το έγγραφο της Ομοσπονδίας στα ΚΕΔΑΣΥ και στις Σχολικές Μονάδες Ειδικής Αγωγής και Ένταξης.

Τα εν λόγω εργαλεία έχουν αναρτηθεί στον ιστότοπο της ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ.






ΘΕΜΑ 3ον: Ενημέρωση για τη διαδικασία αναγνώρισης νέων και επαναξιολόγησης παλιών Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης Σπανίων Παθήσεων (ΚΕΣΠΝ) 


Η Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ στο πλαίσιο: 
α) της συνεργασίας που έχει αναπτύξει με τα Κέντρα Εμπειρογνωμοσύνης Σπανίων και Πολύπλοκών Νοσημάτων (ΚΕΣΠΝ) της χώρας, ως προς τη διαχείριση διάφορων θεμάτων που αφορούν στα Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις, στη προώθηση θεσμικών ρυθμίσεων, στη βελτίωση της εξυπηρέτησης των ασθενών και των οικογενειών τους, καθώς και της ποιότητας παρεχόμενων υπηρεσιών
β) συμμετοχής της στην Εθνική Επιτροπή για τα Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις (Ε.Ε.Σ.Ν.Π.) του Υπουργείου Υγείας από το 2017 έως σήμερα (3η &4η σύνθεση της Ε.Ε.Σ.Ν.Π.)
και λαμβάνοντας υπόψη, 
I) ότι ολοκληρώνεται στο α΄εξάμηνο του 2024 η χρονική περίοδος από την πρώτη αναγνώριση των Κ.Ε.Σ.Π.Ν. (πενταετία από το 2019 και ακολούθως) που προβλέπεται από το θεσμικό πλαίσιο, ώστε να ξεκινήσει η διαδικασία επαναξιολόγησης για τη παράταση ισχύος της αναγνώρισης τους, σύμφωνα με το υπ. αριθμ. Γ.Π. Υ.Π.Σχ./ οικ.58667/07-11-2023, «Διαδικασία επαναξιολόγησης των Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης σπάνιων και πολύπλοκων νοσημάτων», έγγραφο – πρόσκληση  της Γενικής Γραμματείας Στρατηγικού Σχεδιασμού του Υπουργείου Υγείας
II)  την υπ.αριθμ. Γ2β 58442, ΦΕΚ 2736 τ.Β/04-08-17«Καθορισμός μέτρων εκπλήρωσης κριτηρίων αναγνώρισης Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης και Εξειδικευμένων Διαγνωστικών Εργαστηρίων σπανίων και πολύπλοκων νοσημάτων συστήματος αξιολόγησης και διαδικασίας καθώς και στοιχείων υποβαλλόμενου φακέλου υποψηφιότητας», απόφαση του Υπουργού Υγείας και
III)  ότι αρκετά Κ.Ε.Σ.Π.Ν. συμπληρώνουν τον Ιούνιο του 2024 την πενταετία από την αρχική τους αναγνώριση και θα ακολουθήσουν αντίστοιχα άλλα εντός του 2024, καθώς και τον όγκο της εργασίας και των παραστατικών που τεκμηριώνουν το παρεχόμενο έργο και τη λειτουργία αυτών, ώστε να κατατεθούν εκ νέου αιτήματα και φάκελοι για την επαναξιολόγηση,
Κατέθεσε στην ηγεσία και σε αρμόδιες υπηρεσίες του Υπουργείου Υγείας το Αρ.Πρωτ: 08/0283/05-03-2024 έγγραφο, με θέμα: «Κατάθεση προτάσεων της Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων – Σπανίων Νοσημάτων Παθήσεων (Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.) για την υποστήριξη του έργου και τη διευκόλυνση της διαδικασίας επαναξιολόγησης των ήδη αναγνωρισμένων Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης Σπανίων και Πολύπλοκων Νοσημάτων».

Συγκεκριμένα κατατέθηκαν οι ακόλουθες προτάσεις:

1. Να τροποποιηθεί η προαναφερόμενη II) Υπουργική Απόφαση που αναφέρεται στα κριτήρια αναγνώρισης των Κ.Ε.Σ.Π.Ν. 
α) στην περίπτωση που δεν έχει καταστεί δυνατή η κατάθεση του αιτήματος και των σχετικών φακέλων για τη διαδικασία επαναξιολόγησης των Κ.Ε.Σ.Π.Ν. και εφόσον έχει συμπληρωθεί η πενταετία που προβλέπεται, να παρέχεται εξάμηνη παράταση από την ημερομηνία λήξης ως προς την αρχική ημερομηνία αναγνώρισης των Κ.Ε.Σ.Π.Ν.(έκδοση ΦΕΚ) και
β) ως προς τον προσδιορισμό συγκεκριμένων κριτηρίων που θα απαιτούνται για τη διαδικασία της επαναξιολόγησης, προτεραιοποιώντας αυτά που παρουσιάζουν το συνολικό επιστημονικό και θεραπευτικό έργο των Κ.Ε.Σ.Π.Ν., που δηλώνουν τη δυναμική τους ως προς την εμπειρογνωμοσύνη στα σπάνια νοσήματα που διαχειρίζονται, ενώ τα παραστατικά/έγγραφα που τεκμηριώνουν τα υπόλοιπα κριτήρια, εφόσον δεν μεταβάλλονται, να μην συμπεριλαμβάνονται στο φάκελο επαναξιολόγησης (απλώς να σημειώνεται στην αίτηση ότι δεν υφίσταται μεταβολή, διατηρώντας πάντα η επιτροπή κατά την επιτόπια εξέταση να προβεί σε έλεγχο αυτών). 
Το γεγονός αυτό, θα συμβάλλει στη μείωση του όγκου εργασίας για τη προετοιμασία των φακέλων, θα επικεντρωθεί η προσπάθεια στην καταγραφή και αποτύπωση των δεδομένων που τεκμηριώνουν τα επιλεγμένα για την επαναξιολόγηση κριτήρια ή όποια άλλα μεταβάλλονται, διευκολύνοντας και το έργο της Ε.Ε.Σ.Ν.Π.
2. Σε συνέχεια του υπ΄αριθμ.πρωτ.: 07/0269/01-12-2023 με θέμα «Κατάθεση αιτημάτων της Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων – Σπανίων Νοσημάτων Παθήσεων (Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.), στρατηγικής σημασίας που σχετίζονται με τα Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις, τους ασθενείς και τις οικογένειές τους, επί του Σχεδίου της Εθνικής Στρατηγικής για τα Δικαιώματα των Ατόμων με Αναπηρία 2024-2030» εγγράφου της Ομοσπονδίας, που κατατέθηκε και στο γραφείο του Υπουργού Υγείας στις 11/01/2024, αναφορικά με θέματα στρατηγικού, θεσμικού και χρηματοδοτικού ενδιαφέροντος στο πεδίο των Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων (επισυνάπτεται το σχετικό αρχείο), η Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. καταθέτει εκ νέου την ακόλουθη πρόταση (παράγραφος Β.8) προς υποστήριξη και ποιοτική αναβάθμιση του έργου των  Κ.Ε.Σ.Π.Ν. Αναβάθμιση Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης.
Προτείνεται στο πλαίσιο της αναβάθμισης των νοσοκομείων της χώρας να προβλεφθεί με χρηματοδότηση από το  ΕΣΠΑ ή από το ταμείο ανάκαμψης η διακριτή διαμόρφωση προγράμματος αναβάθμισης του ιατροτεχνολογικού εξοπλισμού των Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης, ώστε να επιτελούν το εξειδικευμένο έργο τους στη διάγνωση, θεραπεία και παρακολούθηση των ασθενών με σπάνιες παθήσεις, δεδομένου ότι πολλά από τα Κέντρα αυτά επιτελούν μοναδικό έργο στην Ελλάδα και εντάσσονται στα αντίστοιχα Ευρωπαϊκά Δίκτυα, με προοπτική διενέργειας σημαντικών κλινικών μελετών και ερευνών.

Το Διοικητικό Συμβούλιο παρακολουθεί την εξέλιξη του θέματος και θα παρέμβει ειδικότερα εάν προκύψει σχετική ανάγκη. 


ΘΕΜΑ 4ον: Ανανέωση συνδρομής στην πλατφόρμα  zoom και λοιπά οικονομικά θέματα
 
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 Μάϊο 2025) και εξουσιοδοτεί τον ταμία κ. Πολυχρονάκη Χριστόδουλου για την καταβολή της σχετικής δαπάνης.

ΘΕΜΑ 5ον: Διοργάνωση σεμιναρίων διάρκειας 10 – 12 ωρών για ιατρούς και επαγγελματίες υγείας α) για την ΠΦΥ, β) για την Ειδική Αγωγή γ) για τη Γενετική Συμβουλευτική, καθώς και χορήγηση αιγίδας από το Υπουργείο Υγείας 

Σε συνέχεια διενέργειας του 1ου Σεμιναρίου Επιμόρφωσης Ιατρών και Επαγγελματιών Υγείας για τα Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις  που πραγματοποίησε η Ομοσπονδία από τον Οκτώβριο του 2022 έως τον Ιανουάριο του 2023 (διάρκειας 36 ωρών) και με συμμετοχή 25 ατόμων, διαπιστώθηκε η ιδιαίτερη επιτυχία αυτού, δεδομένου ότι συμμετείχαν περίπου 40 εισηγητές σε 15 δίωρες συναντήσεις.
Ο προγραμματισμός και η επαναλειψιμότητα αυτού απαιτεί ιδιαίτερη προσπάθεια, χρόνο, καθώς και συναντά δυσκολίες στο συντονισμό των ομιλητών. 
Προκειμένου να δοθεί η δυνατότητα σε μεγαλύτερο αριθμό ιατρών και επαγγελματιών υγείας να ενημερωθούν και να ευαισθητοποιηθούν σε θέματα Σπανίων Παθήσεων  και τις εξελίξεις στην Ελλάδα, ο πρόεδρος εισηγείται τη διαμόρφωση ενός διαδικτυακού σεμιναρίου μικρής διάρκειας – 12 ωρών (4 τρίωρες συναντήσεις) που θα υλοποιείται 3 έως 4 φορές το χρόνο, με συμμετοχή 50 έως 70 επιστημόνων και με κόστος συμμετοχής 20€ κατά άτομο για τη κάλυψη των δαπανών τεχνικής υποστήριξης.
Στο σεμινάριο θα παρουσιάζονται τα βασικά θεσμικά, οργανωτικά θέματα, οι πολιτικές που αναπτύσσονται, τα κέντρα Εμπειρογνωμοσύνης (συνοπτικά), οι σύγχρονες εξελίξεις στην Ελλάδα, ο ρόλος της Ομοσπονδίας και των συλλόγων ασθενών, καθώς και διάφορα εργαλεία που μπορούν να αξιοποιηθούν.

Αντίστοιχα, σε συνέχεια των διαδικτυακών ενημερωτικών εκδηλώσεων του Φεβρουαρίου και την παρουσίαση του εργαλείου των οδηγιών – κατευθύνσεων για την Ειδική Αγωγή και Ένταξη, προτείνεται η διοργάνωση ανάλογου σεμιναρίου, που θα έχει σχετικό περιεχόμενο με αναφορά όμως σε παραδείγματα Ειδικής Εκπαίδευσης και Σπανίων Παθήσεων. Θα απευθύνεται δε, σε επαγγελματίες της Ειδικής Αγωγής και Εκπαίδευσης.

Στο πλαίσιο συνεργασίας με την  Ελληνική Εταιρία Ιατρικής Γενετικής (που είναι συνεργό μέλος της Ομοσπονδίας), αλλά και καταγράφοντας τις ανάγκες και τα αιτήματα επαγγελματιών υγείας που επιθυμούν να λάβουν ενημέρωση για θέματα Ιατρικής Γενετικής, Συμβουλευτικής, ταυτοποίησης γονιδίων, ανάπτυξη γονιδιακών θεραπειών κλπ. σχετικά με τα Σπάνια Νοσήματα, προτείνεται ο σχεδιασμός αντίστοιχου σεμιναρίου ίδιας διάρκειας.

Το Διοικητικό Συμβούλιο αποφασίζει τη διαμόρφωση τριών συνοπτικών διαδικτυακών σεμιναρίων διάρκειας 12 ωρών τα οποία θα επαναλαμβάνονται περιοδικά, με σταθερή δομή - ομιλητές και εξουσιοδοτείται ο πρόεδρος για τη διαμόρφωση του περιεχομένου, το προσδιορισμό των ομιλητών, τη κατάθεση αιτήματος για χορήγηση αιγίδας από το Υπ. Υγείας, καθώς και η Γενική Γραμματέας για τη διαχείριση θεμάτων διοργάνωσης και τεχνολογικής υποστήριξης ως προς την υλοποίηση αυτών.

ΘΕΜΑ 6ον: Διοργάνωση διαδικτυακών σεμιναρίων στις 21 και 22 Μαΐου 2024 για παρουσίαση μελέτης περιπτώσεων πασχόντων από Σπάνια Νοσήματα στη ΠΦΥ και στην Ειδική Αγωγή.

Σε συνέχεια του 2ου θέματος και προκειμένου να εδραιωθεί η αξιοποίηση των σχετικών εργαλείων από επαγγελματίες και φορείς της ΠΦΥ και της Ειδικής Αγωγής, καθώς και των όσων συζητήθηκαν κατά τη διάρκεια των διαδικτυακών ενημερωτικών εκδηλώσεων του Φεβρουαρίου, προτείνεται: 
α) η σύνταξη δύο ιστορικών ασθενών με σπάνια νοσήματα από ιατρούς της ΠΦΥ, τα οποία θα διαβιβαστούν στα αντίστοιχα Κ.Ε., που στη συνέχεια θα διαμορφώσουν το διευρυμένο ιστορικό με διάγνωση και παροχή κατευθύνσεων για τον ιατρό της ΠΦΥ και τον ασθενή, ώστε να παρακολουθείται στην περιοχή κατοικίας του.
Τα εν λόγω ιστορικά θα αποτελούν μελέτες περιπτώσεων και θα παρουσιαστούν σε διαδικτυακή εκδήλωση που θα πραγματοποιηθεί την Τρίτη 21 Μάϊου 2024 και ώρα 18.00 με 20.00.

β)  η σύνταξη ιστορικών δύο παιδιών με σπάνια νοσήματα και η διαμόρφωση σχετικής γνωμάτευσης, σύμφωνα με τα αναφερόμενα στο σχετικό εργαλείο για την Ειδική Αγωγή. Τα εν λόγω ιστορικά θα συντάξουν ιατροί από το Κέντρο Υγείας Παιδιού του ΙΥΠ και από ΚΕ του Νοσ. Παίδων Αγία Σοφία.
Ακολούθως, τα δύο ιστορικά θα διαβιβαστούν σε δύο εκπροσώπους των ΚΕΔΑΣΥ, ώστε να διαμορφώσουν το Εξειδικευμένο Πρόγραμμα Εκπαίδευσης (ΕΠΕ) για κάθε παιδί. 

Τα εν λόγω ιστορικά και ΕΠΕ θα αποτελούν μελέτες περιπτώσεων και θα παρουσιαστούν σε διαδικτυακή εκδήλωση που θα πραγματοποιηθεί την Τετάρτη  22 Μάϊου 2024 και ώρα 18.00 με 20.00.


Το εν λόγω υλικό, οι παρουσιάσεις, καθώς και το κατά περίπτωση σχετικό εργαλείο,  θα ενταχθούν στα αντίστοιχα βραχυχρόνια σεμινάρια που θα οργανωθούν από το φθινόπωρο του 2024.

Το Διοικητικό Συμβούλιο αποφασίζει την έγκριση διενέργειας των προαναφερόμενων διαδικτυακών εκδηλώσεων και εξουσιοδοτεί τον Πρόεδρο για την ανάπτυξη των σχετικών συνεργασιών και την Γεν. Γραμματέα για την τεχνική υποστήριξη μέσω zoom, ώστε να διασφαλιστεί μεγαλύτερη συμμετοχή.


ΘΕΜΑ 7ον: Προετοιμασία ενεργειών για προκήρυξη - διοργάνωση της Τακτικής Γενικής Συνέλευσης της  ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ  τον Μάϊο του 2024

Στο τέλος του α΄εξαμήνου κάθε έτους, οργανώνεται η Τακτική Γενική συνέλευση της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. προς έγκριση του Διοικητικού και Οικονομικού Απολογισμού, του Προϋπολογισμού του επόμενου έτους, καθώς και συζήτηση άλλων ειδικών θεμάτων.

Το Δ.Σ. αποφασίζει τη διενέργεια της Η’ Τακτικής Γενικής Συνέλευσης (ΤΓΣ) της E.O.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., η οποία θα διεξαχθεί  την Παρασκευή 24 Μαΐου 2024 και ώρα 16.00 έως 17.30, με διαδικτυακή συνάντηση των μελών της, μέσω της πλατφόρμας zoom (δυνάμει του νέου καταστατικού).
Στο πλαίσιο αυτό εξουσιοδοτούνται ο Πρόεδρος Σ. Χατζηχαραλάμπους και η Γεν. Γραμματέας Κ. Αντωνοπούλου να συντάξουν την σχετική πρόσκληση.

Το εν λόγω έγγραφο θα συνταχθεί και θα αποσταλεί στις 25 Απριλίου 2024 ηλεκτρονικώς στα μέλη της Γ.Σ. της E.O.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. και θα αναρτηθεί στον ιστότοπο της Ομοσπονδίας.

Επίσης, ο Διοικητικός και ο Οικονομικός Απολογισμός, καθώς και ο Προϋπολογισμός 2025, μετά την τελική τους διαμόρφωση θα αποσταλούν ηλεκτρονικώς στις 17 Μαΐου 2024 στα μέλη της Γενικής Συνέλευσης της  E.O.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. και στα μέλη Συλλόγους (τακτικά – αρωγά) προς ενημέρωση τους και προς διευκόλυνση των εργασιών της Τ.Γ.Σ.


ΘΕΜΑ 8ον: Συγκρότηση Ομάδων Εργασίας για προώθηση εργαλείων – κατευθύνσεων, οδηγιών για θέματα Σπανίων Παθήσεων.

Σε συνέχεια του θέματος 1ον και των συνεργασιών που έχουν αναπτυχθεί με επιστημονικούς φορείς, προτείνεται από τον πρόεδρο η συγκρότηση Ομάδων Εργασίας, που θα σχετίζονται με: α) κείμενο βασικών οδηγιών και κατευθύνσεων διαχείρισης Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων και των πασχόντων στον χώρο εργασίας (πρόσβαση, διευκολύνσεις, υποστήριξη, ασφάλεια κλπ.), β) κείμενο βασικών οδηγιών και κατευθύνσεων διαχείρισης Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων και των πασχόντων ως προς την ορθή επικοινωνία στο περιβάλλον και στη διαδικασία παροχής φροντίδων υγείας, ώστε να υπάρχει θετική διάσταση στη πορεία του πάσχοντα (ισότιμη συμμετοχή, συμμαχία – συνέργεια, λειτουργία θετικού κλίματος/placebo, αποφυγή καταστάσεων/nocebo), σε συνεργασία με την κα. Κραβαρίτη του Κ.Ε. του Π.Γ.Ν. Λαϊκόν κλπ. και γ) κείμενο βασικών οδηγιών και κατευθύνσεων διαχείρισης Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων, των πασχόντων και των οικογενειών τους σε θέματα συναισθηματικής έκφρασης και δυναμικών στο οικογενειακό περιβάλλον.

Το Δ.Σ. αποφασίζει τη συγκρότηση των σχετικών Ομάδων Εργασίας και εξουσιοδοτεί τον πρόεδρο για τις σχετικές ενέργειες.
ΘΕΜΑ 9ον:  Ενημέρωση για διάφορα θέματα, εξελίξεις και συνεργασίες.

α) Εγγραφή της Ομοσπονδίας στο Ευρωπαϊκό Φόρουμ Ασθενών (European Patient Forum -EPF).

Σε συνέχεια πρότασης της Γεν. Γραμματέως κυρίας Αντωνοπούλου Κ. για εγγραφή της ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ στο EPF, το Δ.Σ. αποφασίζει να γίνουν οι σχετικές ενέργειες συμπλήρωσης αίτησης και κατάθεσης σχετικών παραστατικών, ώστε να ολοκληρωθεί η διαδικασία εγγραφής.

Στο πλαίσιο αυτό, εξουσιοδοτείται η Γεν. Γραμματέας να συντάξει και να αποστείλει το σχετικό αίτημα, με μετάφραση των σκοπών της Ομοσπονδίας στα Αγγλικά.

β)  Αξιοποίηση του επιστημονικών δελτίων του έργου SHARE4RARE και ανάρτηση αυτών στον ιστότοπο της Ομοσπονδίας.

Σε συνέχεια πρότασης του μέλους του Δ.Σ.  κυρίας Βλάχου Ε. και της συνεργασίας που έχει αναπτυχθεί με το έργο SHARE4RARE της Ευρωπαϊκής Ένωσης, το Δ.Σ. της Ομοσπονδίας αποφασίζει την αξιοποίηση των σχετικών επιστημονικών δελτίων για ενημέρωση φορέων και ανάρτηση αυτών στον ιστότοπο της Ομοσπονδίας 


Το παρόν Πρακτικό αριθμ.33 (2024)/27-03-2024 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.
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