ΠΡΑΚΤΙΚΟ ΑΡΙΘΜ.31 (2023) – 04 ΣΕΠΤΕΜΒΡΙΟΥ 2023
ΤΟΥ  ΔΙΟΙΚΗΤΙΚΟΥ ΣΥΜΒΟΥΛΙΟΥ
ΤΗΣ Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.


[bookmark: _Hlk145343482]Σήμερα στις 04/09/2023 ημέρα Δευτέρα και ώρα 21.00, 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/09-6-2023  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 29/08/2023 το θέμα της Ημερήσιας Διάταξης είναι:
ΘΕΜΑ 1ον: Ενημέρωση σχετικά με οικονομική ενίσχυση από το ΥΕΚΑ μέσω της  Ε.Σ.Α.με.Α. και κατάθεση παραστατικών για δαπάνες λειτουργίας  της Ε.Ο.Σ. –Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., για περίοδο από 01/01/2023 έως 10/09/2023.

ΘΕΜΑ 2ον: Αποδοχή εγγραφής νέων μελών στην Επιστημονική Επιτροπή 

ΘΕΜΑ 3ον: Ανανέωση συνεργασίας με λογιστικό γραφείο της κ. Αγγελικής Δασκάλα για το έτος 2024.

ΘΕΜΑ 4ον: Πρόταση για την ανάπτυξη της δράσης «ΩΡΙΩΝ» τον Φεβρουάριο 2024.

ΘΕΜΑ 5ον: Ενημέρωση για τη σύσταση Ομάδων Εργασίας και την πορεία των ενεργειών για τα Σπάνια Νοσήματα στην ΠΦΥ και για τα παιδιά με Αναπηρίες στα σχολεία.

ΘΕΜΑ 6ον: Ενημέρωση για διάφορα θέματα, εξελίξεις και συνεργασίες.
α. πορεία εργασιών για το Εθνικό Μητρώο Ασθενών Σπανίων Παθήσεων
β. ενημέρωση για το Εθνικό Σχέδιο Δράσης
γ. αποδοχή δωρεάς ποσού 280 € του προέδρου κ. Χατζηχαραλάμπους για κάλυψη εκτάκτων αναγκών μισθοδοσίας.


ΠΑΡΟΝΤΕΣ:
Αντωνοπούλου Αικατερίνη, Βλάχου Ελένη, Ουλιάνα Ιβάντσικ, Μάλλιου Κωνσταντίνα,  Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιος, Πολυχρονάκης Χριστόδουλος.

ΑΠΟΝΤΕΣ:
Κυρζίδης Αθανάσιος





ΘΕΜΑ 1ον: Ενημέρωση σχετικά με οικονομική ενίσχυση από το ΥΕΚΑ μέσω της  Ε.Σ.Α.με.Α. και κατάθεση παραστατικών για δαπάνες λειτουργίας  της Ε.Ο.Σ. –Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., για περίοδο από 01/01/2023 έως 10/09/2023.


[bookmark: _Hlk145342854]Ο πρόεδρος κύριος Χατζηχαραλάμπους, σε συνέχεια ένταξης της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. στην ΕΣΑμεΑ (16/2/2018) το 2018 και λαμβάνοντας υπόψη α) την υπ. αριθμ.60741/13631/22-06-2023 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 2023 απόφαση του ΥΠΕΚΥ,  β) τη σχετική συνεδρίαση  της Εκτελεστικής Γραμματείας της Ε.Σ.Α.μεΑ. (Σεπτέμβριος 2023) περί κατανομής της επιχορήγησης στα μέλη αυτής και 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, ενημέρωσε ότι για την  Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ εγκρίθηκε ανάλογα με τα παραστατικά να λάβει ποσό έως 10.000 ευρώ για το έτος 2023.

    Λαμβάνοντας υπόψη τον εγκεκριμένο προϋπολογισμό της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ έτους 2023 (σύμφωνα με το θέμα 6 της Ζ’ Ε.Γ.Σ./09-06-2023), τις δαπάνες που έχει προβεί και σχεδιάζει να υλοποιήσει η ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ για την οργάνωση και λειτουργία των γραφείων της, καθώς και για την ανάπτυξη και προβολή του έργου της για το έτος 2023, αξιοποιεί τη δυνατότητα που της παρέχεται, προκειμένου να καλύψει με σχετικές αποφάσεις και δράσεις το ποσό που της αναλογεί από το ΥΠΕΚΥ, μέσω της κατανομής από την Ε.Σ.Α.με.Α.

     Η οικονομική ενίσχυση θα διαφοροποιείται κατά έτος, και  έχει  ανάλογο ύψος περίπου 10.000 ευρώ.

     Σε συνέχεια των ανωτέρω, τα μέλη του  Δ.Σ. συζήτησαν  τη λήψη σχετικών αποφάσεων για την ολοκλήρωση ενεργειών και δράσεων που σχετίζονται με τη λειτουργία, την επίτευξη των σκοπών, την ανάπτυξη και προβολή του έργου της  Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. και που είναι δυνατόν οι δαπάνες τους να καλυφθούν μέσω της οικονομικής ενίσχυσης του ΥΠΕΚΥ/ Ε.Σ.Α.μεΑ.

Συγκεκριμένα, σύμφωνα με τις δαπάνες κατατίθενται τα ανάλογα παραστατικά για την είσπραξη της οικονομικής ενίσχυσης σε δυο περιόδους - 01 Ιανουαρίου έως 10 Σεπτεμβρίου 2023 και Σεπτέμβριος έως 31 Δεκεμβρίου 2023, που κατ’ εκτίμηση έως σήμερα έχουν ως ακολούθως:

[bookmark: _Hlk144909929][bookmark: _Hlk145342995]1) 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 2023 με ποσό 82,88 ευρώ ανά μήνα, σύνολο 994,56 ευρώ.
Το ποσό για την κάλυψη των ενοικίων έχει καταβληθεί στο ΚΕΑΤ με πρώτη δόση για το α΄ εξάμηνο του 2023 (ποσό ύψους 497,28 ευρώ) και με αντίστοιχη καταβολή ποσού της δεύτερης δόσης για το β΄ εξάμηνο, τον Οκτώβριο του 2023.
(κατάθεση συμφωνητικού με ΚΕΑΤ για ενοικίαση γραφείων, αντίγραφα καταβολής ενοικίων μέσω τραπέζης).

2)  δαπάνες κοινόχρηστων γραφείων ΒΚ1, ΒΚ2 κατ’ εκτίμηση για το 2023, 100 ευρώ.
Το ποσό για την κάλυψη των κοινόχρηστων γραφείων ΒΚ1, ΒΚ2 έως και τον Αύγουστο 2023 ανέρχεται σε ποσό 43,07ευρώ. (αποδείξεις καταβολής κοινοχρήστων).


3) 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 εξόφληση έναντι λογαριασμού (Νοεμβρίου 2022 – Ιανουαρίου 2023) στις 22/02/2023, ανέρχεται σε ποσό 83,03 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 βεβαιώνεται με την παρούσα απόφαση ΔΣ, προκειμένου να δικαιολογηθεί η σχετική αναλογία κάλυψης του ρεύματος για τα γραφεία της Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.

4) κάλυψη μισθοδοσίας για μερική απασχόληση εργαζομένης για είκοσι ώρες εβδομαδιαίως πενθήμερης εργασίας από την περίοδο 1/1/2023 έως 31/12/2023 και έκτακτης απασχόλησης εργαζομένης, με αντίστοιχες ημέρες και ώρες, για τους μήνες Απρίλιο και Μάϊο 2023, με συνολικό μισθό τακτικών αποδοχών, που διαμορφώθηκε κατά περίπτωση, σύμφωνα με τις αυξήσεις του βασικού μισθού, όπως αυτές πραγματοποιήθηκαν του 2023, με επιπρόσθετη καταβολή δώρων και επιδομάτων αδείας, που για την περίοδο από 1/1/2023 έως και 31/8/2023 ανέρχεται σε ποσό 5.955,62 ευρώ (κατάθεση σχετικών παραστατικών).

5)  κάλυψη δαπανών για λογιστικές εργασίες με τη συνεργασία λογιστικού γραφείου Αγγελικής Δασκαλά, Χαλκοκονδύλη 34, όπου για το έτος 2023 ανέρχονται κατ’ εκτίμηση συνολικά σε 745,00 ευρώ.
Το ποσό για την κάλυψη δαπανών για λογιστικές εργασίες από  Ιανουάριο έως Σεπτέμβριο 2023, ανέρχεται σε ποσό 558,00 ευρώ. Υπολείπεται η καταβολή δαπανών  από Οκτώβριο έως και Δεκέμβριο 2023 που ανέρχεται σε ποσό  περίπου 186,00 ευρώ.

6) πληρωμή για ετήσια συνδρομή (2023) στη πλατφόρμα  ΖΟΟΜ, ποσού 173,48 ευρώ.

7) δαπάνες νομικής κάλυψης – παροχής νομικής υποστήριξης για διενέργεια αρχαιρεσιών της Ομοσπονδίας για το έτος 2023, σε συνεργασία με το δικηγορικό γραφείο Μεϊδώνη Ε. - ποσό ύψους 70,00 ευρώ.

8) καταβολή ετήσιας συνδρομής της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. στην ΕΣΑμεΑ για το έτος 2023, συνολικού ποσού 180 ευρώ.

9) δαπάνες για αγορά γραφικής ύλης, χαρτικών, φωτοαντιγράφων εκτυπώσεων, επιστολών κλπ, για το 2023, συνολικού ποσού 109,74 ευρώ.

10) δαπάνες για ανανέωση ονόματος χώρου GR - ιστοσελίδας της Ομοσπονδίας (Enartia Α.Ε.) – ποσού 32,98 ευρώ.


Το συνολικό ποσό βάση των ανωτέρω κατηγοριών δαπανών και σχετικών παραστατικών ανέρχεται σε 7.703,20 ευρώ.

Το Δ.Σ. της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. εγκρίνει ομόφωνα τις ανωτέρω δαπάνες για το 2023 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, αρχικά για την περίοδο 1/1/2023 – 10/9/2023 και ακολούθως την κατάθεση των αντίστοιχων παραστατικών για την περίοδο Σεπτέμβριος  - 31/12/2023.


ΘΕΜΑ 2ον: Αποδοχή εγγραφής νέων μελών στην Επιστημονική Επιτροπή 

Σύμφωνα με το θέμα 4 του αρ πρακτικού 9/26.9.2019 κατά το οποίο αποφασίστηκε η ενεργοποίηση – συγκρότηση της Επιστημονικής Επιτροπής και της αποστολής σχετικής αλληλογραφίας προς διάφορους επιστήμονες που το έργο τους σχετίζεται με την ανάδειξη θεμάτων των σπανίων νοσημάτων – παθήσεων, κατετέθησαν ηλεκτρονικά οι αιτήσεις εγγραφής και τα βιογραφικά σημειώματα των ακολούθων προσώπων:
1. Μπουσδούνης Ιωάννης, Ειδικός Παιδαγωγός, Προϊστάμενος Δ/νσης  Ειδικής Αγωγής και Εκπαίδευσης, Υπουργείο Παιδείας και Θρησκευμάτων (ΥΠΑΙΘ), πρόσκληση εγγραφής -επιστολή  αρ.πρωτ. 07/0257/22-06-2023, παρελήφθη ηλεκτρονικά αίτημα εγγραφής στις  28/06/2023.
2. Γελαστοπούλου Μαρία, Σύμβουλος Α’, Ειδικής Αγωγής και Ενταξιακής Εκπαίδευσης, Ινστιτούτο Εκπαιδευτικής Πολιτικής (Ι.Ε.Π.), πρόσκληση εγγραφής -επιστολή  αρ.πρωτ. 07/0258/22-06-2023, παρελήφθη ηλεκτρονικά αίτημα εγγραφής στις  31/07/2023.
3. Βέσελα Γιακίμοβα-Πολύζου, Διευθύντρια ΕΣΥ Γενικής/Οικογενειακής Ιατρικής,  Κέντρο Υγείας Πύλης, Μέλος της Εταιρείας  Γενικής/Οικογενειακής Ιατρικής Ελλάδος  - ΙΠΠΟΚΡΑΤΗΣ, πρόσκληση εγγραφής -επιστολή  αρ.πρωτ. 07/0253/22-06-2023, εξέφρασε τηλεφωνικώς την βούληση της και αναμένεται η αποστολή της αίτησης και του βιογραφικού.
4. Κεράνη Ηλιάνα, Διευθύντρια ΕΣΥ Γενικής/Οικογενειακής Ιατρικής, Κέντρο Υγείας Αργαλαστής, Μέλος της Εταιρείας Γενικής/Οικογενειακής Ιατρικής Ελλάδος -  ΙΠΠΟΚΡΑΤΗΣ, πρόσκληση εγγραφής -επιστολή  αρ.πρωτ. 07/0255/22-06-2023, , εξέφρασε τηλεφωνικώς την βούληση της και αναμένεται η αποστολή της αίτησης και του βιογραφικού.

5. Παπανικολάου Νικόλαος, Διευθυντής  ΕΣΥ Γενικής/Οικογενειακής Ιατρικής, Κέντρο Υγείας Δυτ.  Φραγκίστας, Αντιπρόεδρος της  Εταιρείας  Γενικής/Οικογενειακής Ιατρικής Ελλάδος -  ΙΠΠΟΚΡΑΤΗΣ, πρόσκληση εγγραφής -επιστολή  αρ.πρωτ. 07/0254/22-06-2023, εξέφρασε τηλεφωνικώς την βούληση της και αναμένεται η αποστολή της αίτησης και του βιογραφικού.

6. Τατσιώνη Αθηνά, Καθηγήτρια Γενικής – Οικογενειακής Ιατρικής, Ιατρική Σχολή Πανεπιστημίου Ιωαννίνων, πρόσκληση εγγραφής -επιστολή  αρ.πρωτ. 07/0256/22-06-2023, εξέφρασε τηλεφωνικώς την βούληση της και αναμένεται η αποστολή της αίτησης και του βιογραφικού.
Σε συνέχεια των ανωτέρω το Δ.Σ. αποφασίζει την αποδοχή των αιτήσεων – δηλώσεων εγγραφής των προαναφερόμενων επιστημόνων και την εγγραφή τους ως μέλη της Επιστημονικής Επιτροπής της Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. 


ΘΕΜΑ 3ον: Ανανέωση συνεργασίας με λογιστικό γραφείο της κ. Αγγελικής Δασκάλα για το έτος 2024.

Το Δ.Σ. λαμβάνοντας υπόψιν:
α) θέμα 4 αρ πρακτ. 26/25-08-2022, αναφορικά με συνέχιση ανάθεσης λογιστικών εργασιών στην κ. Αγγελική Δασκαλά για τη περίοδο Σεπτέμβριος 2022 έως Δεκέμβριος  2023 και
β) την ικανοποιητική συνεργασία με το εν λόγω λογιστικό γραφείο για θέματα μισθοδοσίας, φορολογικά κλπ. για τα έτη 2022 έως και Αύγουστος 2023,
αποφασίζει την παράταση συνεργασίας με το λογιστικό γραφείο της κ Δασκαλά Αγγελικής για το έτος 2024, για θέματα μισθοδοσίας, φορολογικά κλπ.


ΘΕΜΑ 4ον: Πρόταση για την ανάπτυξη της δράσης «ΩΡΙΩΝ» τον Φεβρουάριο 2024.

Για το Φεβρουάριο του 2024 το Δ.Σ. της Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ σε συνεργασία με τους φορείς μέλη της και με άλλους συλλόγους σπανίων παθήσεων (Μεταβολικά Νοσήματα κλπ.) σχεδιάζει την υλοποίηση μιας πρωτοποριακής δράσης που θα συνδέει κάποιο σπάνιο νόσημα – πάθηση με σπάνια ευρήματα Παλαιοντολογίας και Γεωλογίας, που προσδίδουν το χαρακτήρα της σπανιότητας των ζωικών και φυτικών απολιθωμάτων και πετρωμάτων, όπου στο πέρασμα εκατομμυρίων ετών στο πλαίσιο κλιματικών και γεωλογικών μεταβολών η φύση τα αποτύπωσε παραδίδοντας τα στις επόμενες γενεές. 
Ο Πρόεδρος ενημέρωσε ότι για την διοργάνωση αυτής της δράσης, στο πλαίσιο του  εορτασμού της Ημέρας Σπανίων Νοσημάτων (28/02/2024), θα πραγματοποιηθεί επικοινωνία με το Μουσείο Παλαιοντολογίας και Γεωλογίας του ΕΚΠΑ και το αντίστοιχο μουσείο της Λέσβου, προκειμένου στο πλαίσιο συνεργασίας να διαμορφωθεί και να χορηγηθεί το κατάλληλο υλικό, τόσο για τη διοργάνωση διαδικτυακής εκδήλωσης, όσο και για την διαμόρφωση και αξιοποίηση του κατάλληλου υλικού.
 Σε περίπτωση που αυτό δεν είναι εφικτό θα διερευνηθεί συνεργασία με κάποιο άλλο μουσείο του ΕΚΠΑ για την παρουσίαση ενός άλλου θέματος για τη δράση ΩΡΙΩΝ.

Το Δ.Σ.  αποφασίζει την εξουσιοδότηση του προέδρου, ώστε να επικοινωνήσει   με τους προαναφερόμενους φορείς για  να συνδιοργανωθεί η εκδήλωση στις 28/02/2024  ή 01/03/2024.

ΘΕΜΑ 5ον: Ενημέρωση για τη σύσταση Ομάδων Εργασίας και την πορεία των ενεργειών για τα Σπάνια Νοσήματα στην ΠΦΥ και για τα παιδιά με Αναπηρίες στα σχολεία.

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, ο πρόεδρος ενημέρωσε ότι:
α) διαμορφώθηκε ενδεικτικός πίνακας μελών – επιστημόνων για κάθε Ομάδα Εργασίας, βάσει συνεργασιών που αναπτύσσει η Ομοσπονδία
β) συντάχθηκε σχετική επιστολή ανά Ομάδα Εργασίας, η οποία απεστάλη στις 26/06/2023
γ) οριστικοποιήθηκε η σύνθεση των μελών των ομάδων, σε συνέχει απαντήσεων που δόθηκαν από τους εκπροσώπους φορέων και επιστήμονες  και 
δ) σχεδιάζεται η σύνταξη γενικών κειμένων που θα αποτελέσουν τη βάση συζήτησης διαλόγου για κάθε ομάδα, προκειμένου να διαμορφωθούν οι τελικές κατευθυντήριες οδηγίες.

Σε συνέχεια των ανωτέρω, σχεδιάζεται η έναρξη διενέργειας των σχετικών διαδικτυακών συναντήσεων εργασίας, που θα υλοποιηθούν από τον Σεπτέμβριο έως τον Δεκέμβριο του 2023 και εξουσιοδοτείται ο πρόεδρος για κάθε σχετική ενέργεια.
 
 

ΘΕΜΑ 6ον: Ενημέρωση για διάφορα θέματα, εξελίξεις και συνεργασίες.

α. πορεία εργασιών για το Εθνικό Μητρώο Ασθενών Σπανίων Παθήσεων

Το Διοικητικό Συμβούλιο της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., σε συνέχεια του αρ.πρακτ.22/30-11-2021, θέμα 8. γ) και του αρ.πρακτ.23/05-04-2022, θέμα 10,  ενημέρωσε ότι προωθήθηκε, σε συνέχεια εγγράφων και έντονης πίεσης από την Ομοσπονδία η συγκρότηση Ομάδας Εργασίας στο Υπουργείο Υγείας, για την διαμόρφωση του Εθνικού Μητρώου Ασθενών Σπανίων Νοσημάτων - Παθήσεων (Ε.Μ.Α.ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.).
 
Σε συναντήσεις που προηγήθηκαν, συζητήθηκε και αποφασίστηκε το πλαίσιο ανάπτυξης και οργάνωσης του Ε.Μ.Α.ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., η διασύνδεση του με άλλα Μητρώα Ασθενών του ΕΟΠΥΥ και της ΗΔΙΚΑ με τον Ατομικό Ηλεκτρονικό Φάκελο Υγείας (ΑΗΦΥ), η μετάφραση από το ΚΕΤΕΚΝΥ στα ελληνικά, αρχικώς περίπου χιλίων Σπανίων Παθήσεων από το Orphanet που θα αξιοποιηθούν στα Μητρώα, ενώ προσδιορίστηκε το περιεχόμενο και τα ειδικά πεδία πού είναι απαραίτητο κατ΄ ελάχιστο να περιέχει το Μητρώο (βάση ευρωπαϊκής εμπειρίας και άλλων μητρώων που λειτουργούν στην Ελλάδα). Επίσης αποφασίστηκε η καταγραφή όλων των Σπανίων Παθήσεων και όχι των βασικότερων μόνο, η συμπλήρωση των δεδομένων από τα αρχεία που διατηρούν τα Κέντρα Εμπειρογνωμοσύνης, ενώ ειδικότερη συζήτηση έγινε για το πώς ανά κατηγορία ΣΠΝ θα παρουσιάζονται τα απαραίτητα κριτήρια που θα θεμελιώνουν την έγκυρη διάγνωση των παθήσεων, ώστε να καταχωρούνται οι ανάλογοι ασθενείς. 

Σε περίπτωση που δεν έχει τεθεί γενετική διάγνωση, θα παρουσιάζεται μια δέσμη κριτηρίων που θα πρέπει να συμπληρώνει ο θεράπων ιατρός, ώστε να κατοχυρώνεται η σωστή διάγνωση, ενώ προβληματισμός υπάρχει για την ταξινόμηση των αδιάγνωστων παθήσεων.
Ιδιαίτερη συζήτηση έγινε για το ποια στοιχεία θα περνούν αυτόματα με τον ΑΜΚΑ του ασθενή, καθώς και το ποιος είναι ο αρμόδιος ιατρός που θα συμπληρώνει τα στοιχεία, ποιος άλλος θα παρεμβαίνει στην συμπλήρωση αυτών (π.χ. άλλοι ιατροί, νοσηλευτές ή ακόμη και ο ασθενής) και αν θα παραμένουν τα δεδομένα στο Μητρώο για κάποιο χρονικό διάστημα μετά το θάνατο αυτού (για ερευνητικούς λόγους).

Έχοντας λάβει μια τελική δομή η μορφή του Ε.Μ.Α.ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., τέθηκαν διάφορα θέματα σε επίπεδο θεσμικό, λειτουργικό, οικονομικό και ιδιαίτερα για την προστασία και επεξεργασία προσωπικών δεδομένων, ενώ η αρμόδια υπηρεσία του Υπουργείου Υγείας ανέλαβε τη διαμόρφωση ενός πρώτου σχεδίου της σχετικής υπουργικής απόφασης, ώστε να τεθεί υπόψη της Ο.Ε. και να συζητηθεί στην επόμενη συνεδρίαση για να λάβει οριστικό χαρακτήρα και να διαμορφωθεί το ανάλογο θεσμικό πλαίσιο.

Σε συνάντηση που έγινε τον Ιούνιο του 2022 και μετά από διαβούλευση με το γραφείο του υπευθύνου Προστασίας Προσωπικών Δεδομένων του Υπουργείου Υγείας, αποσαφηνίστηκε ότι δεν είναι δυνατή η διαμόρφωση ενός ενιαίου μητρώου ασθενών ΣΝΠ, δεδομένου ότι σε αυτό θα πρέπει να καταγράφονται ασθενείς από  περίπου 7.000  σπάνιες παθήσεις. Το γεγονός αυτό, θα οδηγήσει σε δυσλειτουργία του μητρώου και σε σύγχυση για το ποιες ειδικότητες ιατρών θα καταγράφουν πρωτογενώς τα περιστατικά και ποιες αντίστοιχα θα καταγράφουν συμπληρωματικά στοιχεία. Έτσι αποφασίστηκε ότι θα πρέπει να διαμορφωθούν αντίστοιχες υπουργικές αποφάσεις για μητρώα ασθενών ανά κατηγορίες ΣΝΠ όπως αυτά διαμορφώνονται από τα Ευρωπαϊκά Δίκτυα ΣΠΝ (ERN).
Στο πλαίσιο αυτό, θα προσδιοριστούν οι ειδικότητες των ιατρών που θα καταγράφουν και θα προσθέτουν στοιχεία για κάθε κατηγορία, ενώ θα διατυπωθούν βάση των ERN οι ομάδες των παθήσεων που θα υπάγονται σε κάθε μητρώο (διαμορφώθηκε ειδικός πίνακας όπου θα καταγράφονται από τους συμμετέχοντες και τα Κ.Ε. τα σχετικά στοιχεία). 
Έτσι αντίστοιχα πέρα από τα κοινά στοιχεία/πεδία  που θα έχουν όλα τα μητρώα είναι δυνατόν να προστεθούν και επιπλέον πεδία που θα αφορούν στη συγκεκριμένη κατηγορία ΣΝΠ κάθε φορά.

Επίσης, το ΚΕΤΕΚΝΥ κατέθεσε στο Υπουργείο Υγείας μεταφρασμένο τον πλήρη κατάλογο των ΣΝΠ που καταγράφονται στο Orphanet με αναφορά στον αγγλικό και ελληνικό όρο των νόσων και τους κωδικούς Orphacode και ICD-10. 
Το εργαλείο αυτό θα οδηγήσει στην έκδοση υπουργικής απόφασης για κατοχύρωση του σχετικού καταλόγου, που θα αξιοποιηθεί για τη διαμόρφωση των μητρώων, καθώς και σε άλλες χρήσεις όπως τον ΑΗΦΥ, τα ΚΕΠΑ, τον ΕΟΠΥΥ κλπ.

Η Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. συμφωνεί με τη διαδικασία και θα παρακολουθεί τις σχετικές εξελίξεις.



β. ενημέρωση για το Εθνικό Σχέδιο Δράσης

Στο πλαίσιο της Εθνικής Επιτροπής Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων που συγκροτήθηκε στο Υπουργείο Υγείας από τον Οκτώβριο του 2022, όπου  την Ομοσπονδία εκπροσωπεί ο Νευρολόγος Παπαδήμας Γεώργιος ως Τακτικό Μέλος  και ο Πρόεδρος Χατζηχαραλάμπους Στρατής ως Αναπληρωματικό Μέλος (σε συνέχεια συνεργασίας και συμφωνίας με την ΠΕΣΠΑ για κοινή εκπροσώπηση), έχει προχωρήσει η έγκριση εννέα Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης ΣΝΠ και ξεκίνησε από τον Μάϊο  να συζητείται το πλαίσιο διαμόρφωσης του Εθνικού Σχεδίου Δράσης. 
Στο πλαίσιο αυτό, αξιοποιήθηκαν σχετικές εισηγήσεις και πορίσματα που είχαν κατατεθεί από τις προηγούμενες Επιτροπές, αναφορικά με την δομή αυτού, τους Στρατηγικούς Άξονες, τους Επιχειρησιακούς Στόχους και τα ειδικότερα μέτρα που θα περιλαμβάνονται σε αυτούς. Στην προσπάθεια αυτή κλήθηκαν να συμμετάσχουν και τα Αναπληρωματικά Μέλη της Επιτροπής.

Παρόλο ότι υπήρχε ένα άφθονο υλικό για αξιοποίηση, ώστε να διαμορφωθεί το τελικό ΕΣΔΣΝΠ, οι εργασίες με το συντονισμό του προέδρου της επιτροπής έγιναν με τη διαμόρφωση ενός κειμένου που ήταν πρόσμιξη των προηγούμενων εργασιών, έγγραφων, πρακτικών, πορισμάτων κλπ. που είχε και έχει ένα μικτό χαρακτήρα πεπραγμένων – απολογισμού και Σχεδίου Δράσης.
Έγιναν προσπάθειες από πλευράς της Ομοσπονδίας να διορθωθούν βασικά σημεία, να ξεκαθαρίσουν τα δύο κείμενα και να αποτελέσει το ΕΣΔΣΝΠ ένα ξεχωριστό, ολοκληρωμένο πόνημα που θα είναι εφικτό να υλοποιηθεί στο μέλλον.
Προτάθηκε επίσης, να ενισχυθεί η θεσμική του κατοχύρωση όπως προβλέπεται για άλλα Σχέδια Δράσης (π.χ. άνοιας), ώστε να δεσμεύονται πόροι και άλλα υπουργεία ως προς την υλοποίηση αυτού, εντάσσοντας τους επιμέρους στόχους στις πολιτικές τους.

Στο πλαίσιο επίσπευσης κατάθεσης του σχετικού πονήματος στον Υπουργό Υγείας, πραγματοποιήθηκαν τρείς συναντήσεις όπου ατάκτως οι συμμετέχοντες επικεντρώθηκαν κυρίως στα ιατροβιολογικά και ερευνητικά θέματα (δεδομένου ότι ήταν ιατροί), ενώ δεν έτυχαν συζήτησης καθόλου τα κοινωνικά, οικονομικά, εκπαιδευτικά, εργασιακά κλπ. θέματα.
Διαπιστώθηκε ότι ελάχιστοι ασχολήθηκαν ουσιαστικά με το θέμα, μεταξύ αυτών και η Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., ενώ αποφασίστηκε έως τέλος Σεπτέμβρη να επιμεληθούν δύο μέλη της Επιτροπής το κείμενο για να παραδοθεί άγνωστο σε ποια μορφή στον Υπουργό. Σε επόμενες συναντήσεις δεν θα καλούνται αναπληρωματικοί αντιπρόσωποι.

Συμπερασματικά, διαπιστώνεται μια βεβιασμένη και εκτός λογικής διαμόρφωσης ενός ολοκληρωμένου  ΕΣΔΣΝΠ, όπου η Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. δεν συμφωνεί με τον τρόπο και την μεθοδολογία σύνταξης του, εκφράζοντας τις επιφυλάξεις της για τη δυνατότητα μελλοντικής αξιοποίησης και εφαρμογής του.
γ. αποδοχή δωρεάς ποσού 280 € του προέδρου κ. Χατζηχαραλάμπους για κάλυψη εκτάκτων αναγκών μισθοδοσίας.

Προκειμένου να καλυφθούν έκτακτες ανάγκες για την κάλυψη της μισθοδοσίας του μηνός Αυγούστου, ο πρόεδρος προσέφερε στην Ομοσπονδία δωρεά ποσού ύψους 280€, η οποία γίνεται και αποδεκτή.
Το παρόν Πρακτικό αριθμ.31 (2023)/04-09-2023 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
