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ΤΟΥ ΝΕΟΥ ΔΙΟΙΚΗΤΙΚΟΥ ΣΥΜΒΟΥΛΙΟΥ
ΤΗΣ Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. (6/2020- 6/2023)

Σήμερα στις 07/03/2021 ημέρα Κυριακή και ώρα 12.00, πραγματοποιήθηκε με τηλεδιάσκεψης μέσω της εφαρμογής viber (λόγω αδυναμίας συναντήσεως στα γραφεία επί της Βερανζέρου 14, 2ος όροφος  και  εξαιτίας  των περιοριστικών μέτρων μετακίνησης και συναντήσεων που ισχύουν στην Αττική και των δυσχερειών συγχρωτισμού που οφείλονται στην έξαρση του κορονοϊού) η συνεδρίαση των μελών 
του Διοικητικού Συμβουλίου της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., όπως αυτό εκλέχθηκε από την Δ’ Ε.Γ.Σ/27-6-2020 και συγκροτήθηκε σε Σώμα με το πρακτικό του Δ.Σ. αρ. 14/27-6-2020,  όπως αυτό τροποποιήθηκε με το αρ.πρακτ.18/24-1-2021

Ημερήσια Διάταξη :

[bookmark: _Hlk70368310]ΘΕΜΑ 1ον: Ενημέρωση για την λειτουργία του ιστότοπου, εξέταση αναμόρφωσης αυτού και δημιουργία καναλιού στο Υoutube.
[bookmark: _Hlk70369711]ΘΕΜΑ 2ον: Συνεργασία με αναγνωρισμένα Κέντρα Εμπειρογνωμοσύνης Σπανίων Παθήσεων.
[bookmark: _Hlk70369783]ΘΕΜΑ 3ον: Παρουσίαση δράσεων διαδικτυακής ενημέρωσης και συνεργασίες για την ανάπτυξη νέων θεματολογιών σε περιοδικά διαστήματα.
ΘΕΜΑ 4ον: Εγγραφή στην διαδικτυακή πλατφόρμα zoom για την διενέργεια διαδικτυακών ενημερωτικών εκδηλώσεων.
ΘΕΜΑ 5ον: Ενημέρωση για συνεργασία με το ΠΑΔΑ, την ΠΕΑ και το αρωγό μέλος  ΕΛΕΑΝΑ, για την ανάπτυξη προγράμματος κατ’ οίκον προαγωγής υγείας.
[bookmark: _Hlk70369893]ΘΕΜΑ 6ον: Ενέργειες για συνεργασία με τα Κέντρα Εμπειρογνωμοσύνης και επιστημονικούς φορείς, για την ανάπτυξη του Ενιαίου Εθνικού Μητρώου Ασθενών Σπανίων Παθήσεων.
ΘΕΜΑ 7ον: Υιοθέτηση φιγούρας – σκίτσου ήρωα για τα σπάνια νοσήματα «ΩRARE», για λόγους προβολής του έργου της ομοσπονδίας.
ΘΕΜΑ 8ον: Ενέργειες για συνεργασία για την διαμόρφωση πύλης «ORPHANET HELLAS», σε συνεργασία με την κεντρική διοίκηση του Orphanet στην Γαλλία.
ΘΕΜΑ 9ον: Πρόταση για σχεδιασμό της δράσης «ΩΡΙΩΝ» για την περίοδο 2021 -2022.
ΘΕΜΑ 10ον: Ενέργειες για πιστοποίηση στο Μητρώο Εθελοντικών ΜΚΟ του ΥΠΕΚΥ και ΕΚΚΑ.
ΘΕΜΑ 11ον:  Ενέργειες εγγραφής στην Eurordis.
ΘΕΜΑ 12ον: Οργάνωση συνεργασιών με επιστημονικές εταιρίες, για διαμόρφωση ομάδων εργασίας, υποστήριξης του έργου της Ομοσπονδίας με διαδικτυακές ενημερώσεις, συμβουλευτική, διαμόρφωση πρωτοκόλλων κλπ.
ΘΕΜΑ 13ον: Πρόταση για διαμόρφωση Ομίλου Πρεσβευτών για τα Σπάνια Νοσήματα «Ελίχρυσος».
ΘΕΜΑ 14ον: Πρόταση για οργάνωση δράσης, συσχετισμού Σπανίων Παθήσεων με Σπάνια Φυτά μοναδικά στην ελληνική φύση «Rare–Greek Plants».
ΘΕΜΑ 15ον: Συνεργασία με τον φορέα «ΚΑΡΤΑ ΔΙΑΒΗΤΗ», για καταναλωτικές διευκολύνσεις/εκπτώσεις.
ΘΕΜΑ 16ον:  Συζήτηση άλλων θεμάτων, όπως υπομνήματα, συμμετοχή σε επιτροπές κλπ.
ΠΑΡΟΝΤΕΣ: Δεσύπρη Μαριάννα, Ιβάντσικ Ιουλιάνα, Καρακάση Νίκη Μπαρτζελιώτης Κωνσταντίνος, Τσιμέκας Νικόλαος, Πολυχρονάκης Χριστόδουλος, Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιος.

ΘΕΜΑ 1ον: Ενημέρωση για τη λειτουργία του ιστοτόπου, εξέταση αναμόρφωσης αυτού και δημιουργία καναλιού Youtube.
Ο Πρόεδρος του Διοικητικού Συμβουλίου της «Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων – Σπανίων Νοσημάτων Παθήσεων» (Ε.Ο.Σ.–Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.), ενημέρωσε ότι τέλος Αυγούστου από τον φορέα Humane Enterprise, παραδόθηκε η εργασία διαμόρφωσης–δόμησης του ιστοτόπου της Ομοσπονδίας που είναι ο federationrarediseases.gr και ανέλαβε η κυρία Γκύλη Λόρι να συλλέξει το υλικό που είναι απαραίτητο να αναρτηθεί στις ανάλογες ενότητες, ώστε όλη η διαθέσιμη  αλλά και η συνεχώς νέα πληροφόρηση, καθώς και οι δράσεις της Ομοσπονδίας να αναρτώνται.

Επίσης έγινε καταβολή ποσού 20,00 ευρώ, για την ανανέωση του domain name του ιστοτόπου στην εταιρία Enartia A.E. για περίοδο δύο ετών, 2021–2022.
Στο πλαίσιο αυτό, αναζητείται, επικαιροποιείται και αναρτάται στον ιστότοπο κάθε είδους υλικό, που στόχο έχει την ενημέρωση φορέων, συλλόγων, ασθενών και της κοινής γνώμης σε θέματα όπως επείγουσες και τρέχουσες ανακοινώσεις για δράσεις, εκδηλώσεις και συνεργασίες της Ομοσπονδίας, διοικητικά και οργανωτικά (διοικητικοί, οικονομικοί απολογισμοί), εξέλιξης της Επιστημονικής Επιτροπής, επικαιροποίησης στοιχείων συλλόγων μελών, δελτία τύπου, ανακοινώσεις και έγγραφα της ΕΣΑμεΑ, εξελίξεις στην Ιαματική Ιατρική, παρουσίασης Ευρωπαϊκών και Εθνικών φορέων Σπανίων Παθήσεων, ενημέρωσης για ΚΕΠΑ, εξέλιξης του νομοθετικού πλαισίου, παρουσίασης ενημερωτικών δελτίων Eurordis-Orphanet, παρουσίασης Orphacode Σπανίων Παθήσεων των συλλόγων μελών, παρουσίασης των Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης με στοιχεία επικοινωνίας, επιστημονικά υπευθύνων, συνεργατών, παθήσεων που παρακολουθούν και εντύπων για ασθενείς, παρουσίασης δράσεων και εγγράφων–υπομνημάτων για διεκδικήσεις της Ομοσπονδίας, επιστημονικά νέα, εκθέσεις και μελέτες, καθώς και παρουσίαση ενημερωτικών φυλλαδίων των συλλόγων μελών. 

Σε συνέχεια των ανωτέρω, αποφασίζεται η συνέχιση της διαδικασίας επικαιροποίησης του υλικού στον ιστότοπο της Ομοσπονδίας για λόγους διαφάνειας και ενημέρωσης, όπου θα γίνεται με τη συνεργασία της Γεν. Γραμματέως, της γραμματείας και της συνεργάτιδος κα. Γκύλη Λόρι.
Στο πλαίσιο αυτό, η κα. Λόρι θα αναλάβει και τον εμπλουτισμό του ιστοτόπου με διάφορες φωτογραφίες και σκίτσα σχετικά με τα θέματα, για να είναι πιο ευπαρουσίαστες  και ευχάριστες οι πληροφορίες.

Επίσης, για τη διευκόλυνση της επικοινωνίας και προβολή του έργου, αποφασίζεται η διαμόρφωση καναλιού στο Youtube με το όνομα EOSSPANOPA, στο οποίο θα αναρτώνται βίντεο των ενημερωτικών εκδηλώσεων, υλικό προβολής των συλλόγων και των παθήσεων, αλλά και θα διευκολύνεται η παρακολούθηση των διαδικτυακών ενημερωτικών εκδηλώσεων, το οποίο θα αναλάβουν η κα. Λόρι και ο κ. Πολυχρονάκης (Ταμίας).

ΘΕΜΑ 2ον: Συνεργασία με αναγνωρισμένα Κέντρα Εμπειρογνωμοσύνης Σπανίων Παθήσεων.
Ο πρόεδρος της Ε.Ο.Σ.–ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., αξιοποιώντας την εμπειρία της Ομοσπονδίας και των μελών συλλόγων της στο πεδίο των Σπανίων Παθήσεων–Νοσημάτων, αλλά και τη συνεργασία αυτής με Συλλόγους και Ομοσπονδίες Αναπήρων, Ασθενών και Χρονίως Πασχόντων, καθώς και  των σχετικών φορέων και υπηρεσιών παροχής υπηρεσιών υγείας και φροντίδας, εισηγείται να γίνουν οι απαιτούμενες ενέργειες επαφής για την εδραίωση της συνεργασίας με τα Εθνικά Κέντρα Εμπειρογνωμοσύνης Σπανίων Νοσημάτων–Παθήσεων της χώρας, σε θέματα επικοινωνίας, επιστημονικής τεκμηρίωσης, ενημέρωσης και προβολής του έργου αμφοτέρων στο χώρο των συλλόγων, των ασθενών, των οικογενειών τους και των ιατρών – επαγγελματιών υγείας.
Στο πλαίσιο αυτό, έγινε αλληλογραφία (αρ.πρωτ.05/0143/08-01-2021), όπου ξεκίνησε η συνεργασία για την αποστολή υλικού που αναρτήθηκε στον ιστότοπο της Ομοσπονδίας (επιστημονικά υπεύθυνοι, φυλλάδια ενημέρωσης, στοιχεία επικοινωνίας, σπάνιες παθήσεις που εξυπηρετούν κλπ.) και συνεχίζεται η επικαιροποίηση του, για την οργάνωση Κύκλου Διαδικτυακών Ενημερωτικών Εκδηλώσεων για παρουσίαση του ρόλου και του έργου τους, για διαμόρφωση πρωτοκόλλων εξυπηρέτησης και διαχείρισης ασθενών, καθώς και για θέματα ποιότητας φροντίδας, για διαμόρφωση πρωτοκόλλων παραπομπής και παρακολούθησης ασθενών από και προς την ΠΦΥ, για διοργάνωση σεμιναρίων κατάρτισης και επιμόρφωσης ιατρών, επαγγελματιών υγείας και στελεχών διοίκησης φορέων, υπηρεσιών και συλλόγων κλπ., για προαγωγή της έρευνας, για διαμόρφωση Ενιαίου Μητρώου Ασθενών Σπανίων Παθήσεων, για υποστήριξη σε θέματα χρηματοδότησης εξοπλισμού, στελέχωσης, υποδομών και οργάνωσης μεταπτυχιακών σπουδών κλπ.
Σε συνέχεια των ανωτέρω, αποφασίζεται να εξουσιοδοτηθεί ο πρόεδρος της Ομοσπονδίας για τη συνέχιση σχεδιασμού και οργάνωσης των απαιτούμενων ενεργειών για την εδραίωση και επέκταση της συνεργασίας με τα Εθνικά Κέντρα Εμπειρογνωμοσύνης Σπανίων Νοσημάτων–Παθήσεων της χώρας, καθώς και για τη προσπάθεια υποστήριξης Μονάδων Υγείας και φορέων για τη σύσταση νέων Κ.Ε. για άλλες σπάνιες παθήσεις, καθώς και για την καλλιέργεια αλληλοϋποστήριξης και συνδρομής για την υλοποίηση δράσεων επικοινωνίας και επιμόρφωσης, αλλά και προώθησης θεμάτων κοινού ενδιαφέροντος στα αρμόδια υπουργεία και φορείς.

ΘΕΜΑ 3ον: Παρουσίαση δράσεων διαδικτυακής ενημέρωσης και συνεργασίες για την ανάπτυξη νέων θεματολογιών σε περιοδικά διαστήματα.
Στο πλαίσιο εδραίωσης της συνεργασίας με τα Εθνικά Κέντρα Εμπειρογνωμοσύνης Σπανίων Νοσημάτων–Παθήσεων της χώρας, καθώς και με διάφορες Επιστημονικές Ιατρικές Εταιρίες που το έργο τους σχετίζεται με θέματα σπανίων παθήσεων, ο πρόεδρος της Ομοσπονδίας εισηγείται την οργάνωση κύκλων διαδικτυακών ενημερωτικών εκδηλώσεων, που θα απευθύνονται σε ασθενείς, επαγγελματίες υγείας, συλλόγους και το ευρύτερο κοινό.
Προτείνεται η σύνταξη σχετικής αλληλογραφίας για τον προσδιορισμό των θεματολογιών και των ομιλητών, αξιοποιώντας την ψηφιακή πλατφόρμα zoom της ΕΣΑμεΑ, η οποία αρχικώς θα είναι συνδιοργανωτής και υποστηρικτής των πρώτων αυτών εκδηλώσεων.
[bookmark: _Hlk75286264]Συγκεκριμένα, σχεδιάζεται η παρουσίαση των 28 Κ.Ε., του ρόλου και του έργου τους, η εξυπηρέτηση των ασθενών και η βέλτιστη προώθηση πιστοποίησης της αναπηρίας των σπανίων παθήσεων, μέσω της διοργάνωσης 6 διαδικτυακών εκδηλώσεων που θα πραγματοποιηθούν τον Μάρτιο–Απρίλιο 2021, κάθε Τετάρτη, από 18.30 έως 20.30 (Α’ κύκλος). Ακολουθεί συνεργασία για διοργάνωση επόμενων πέντε εκδηλώσεων για το Μαϊο–Ιούνιο 2021 (Β’ κύκλος), τις αντίστοιχες ημέρες και ώρες, με θεματολογία που θα καθοριστεί με την συνεργασία των επιστημονικών φορέων: Ελληνική Εταιρία Εφηβικής Ιατρικής (Ε.Ε.Ε.Ι.), Ελληνική Ακαδημία Ιαματικής Ιατρικής, Ελληνική Εταιρία Ιατρικής Γενετικής, Ελληνική Iατρική Eταιρία Βελονισμού και Ελληνική Εταιρία Ομοιοπαθητικής Ιατρικής.
Σε συνέχεια των ανωτέρω, αποφασίζεται η εξουσιοδότηση του προέδρου με τη κατά περίπτωση συνεργασία μελών του Δ.Σ. και της γραμματείας, προκειμένου να προωθηθούν οι ενέργειες σχεδιασμού οργάνωσης και υλοποίησης των προαναφερόμενων επικοινωνιών με τα Κ.Ε. και τους επιστημονικούς φορείς (εγγράφως και ηλεκτρονικώς), ώστε να αναπτυχθούν οι κατά περίπτωση δράσεις ενημέρωσης, προς όφελος των ασθενών, των συλλόγων, της επιστημονικής κοινότητας και λοιπών ενδιαφερομένων φορέων.

ΘΕΜΑ 4ον: Εγγραφή στην διαδικτυακή πλατφόρμα zoom για την διενέργεια διαδικτυακών ενημερωτικών εκδηλώσεων.
Λαμβάνοντας υπόψιν την αναγκαιότητα αξιοποίησης των ψηφιακών συστημάτων επικοινωνίας όπως είναι η πλατφόρμα zoom, δεδομένου των περιορισμών που επέφερε στις μετακινήσεις και στη φυσική παρουσία σε κλειστούς χώρους η πανδημία Covid–19 και των όποιων έκτακτων μέτρων προστασίας της δημόσιας υγείας, προτείνεται από τον πρόεδρο η εγγραφή της Ομοσπονδίας στη πλατφόρμα zoom με συνδρομή ενός έτους. 
Η αξιοποίηση του ψηφιακού αυτού εργαλείου, θα συμβάλλει στη διοργάνωση συναντήσεων του Διοικητικού Συμβουλίου, στη διενέργεια των Γενικών Συνελεύσεων εφόσον ισχύουν περιοριστικά μέτρα και ιδιαίτερα θα υποστηρίξει τη διοργάνωση διαδικτυακών ενημερωτικών εκδηλώσεων της Ομοσπονδίας που οργανώνονται με τη συνεργασία επιστημονικών φορέων και συλλόγων ασθενών, καθώς και σεμιναρίων επιμόρφωσης, προκειμένου να ευαισθητοποιούνται, να ενημερώνονται και να καταρτίζονται επιστήμονες υγείας, ασθενείς, στελέχη υπηρεσιών και συλλόγων σε θέματα Σπανίων Παθήσεων.
Σε συνέχεια των ανωτέρω, αποφασίζεται η εξουσιοδότηση του ταμία κ. Πολυχρονάκη Χριστόδουλου να προβεί στις ενέργειες εγγραφής της Ομοσπονδίας στη πλατφόρμα zoom με συνδρομή για ένα έτος και με ανανέωση για κάθε επόμενο.

ΘΕΜΑ 5ον: Ενημέρωση για συνεργασία με το ΠΑΔΑ, την ΠΕΑ και το αρωγό μέλος ΕΛΕΑΝΑ, για την ανάπτυξη προγράμματος κατ’ οίκον προαγωγής υγείας.
Στο πλαίσιο σχεδιασμού προγραμμάτων και υπηρεσιών που επιθυμεί η Ε.Ο.Σ.–ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. να αναπτύξει σύμφωνα με το αρ.πρακτ.:16/09-11-2020, θέμα 6ον αρ.4, αποφάσισε την διερεύνηση οργάνωσης και ανάπτυξης πιλοτικού προγράμματος παροχής υπηρεσιών «Προαγωγής Υγείας κατ’ οίκον σε ασθενείς με Σπάνιες Παθήσεις και τις οικογένειες τους (ΠΥΚΟ-ΣΠΑΝΟΠΑ)», που αρχικά  μπορεί να εξυπηρετήσει ασθενείς μέλη της Πανελλήνιας Ένωσης Αμφιβληστροειδοπαθών (Π.Ε.Α). (τακτικό μέλος) και της Ελληνικής Εταιρίας Αντιρευματικού Αγώνα (ΕΛΕΑΝΑ) (αρωγό μέλος).
Στο εν λόγω πρόγραμμα, είναι δυνατόν να παρέχονται στους ενδιαφερομένους και στις οικογένειες τους, φροντίδες υγείας στο σπίτι που σχετίζονται με την διατροφή, την λήψη φαρμάκων, την υγιεινή, την πρόληψη ατυχημάτων, την αυτοφροντίδα και γενικά την παρακολούθηση της υγείας, μέσα από αξιοποίηση εργαλείων (ερωτηματολόγια), που θα εκτιμούν την κατάσταση και τις ανάγκες υγείας.
Σε συνέχεια των ανωτέρω, η Ομοσπονδία απέστειλε το αρ.πρωτ.05/0142/05-01-2021 έγγραφο στο τμήμα Δημόσιας και Κοινοτικής Υγείας του Πανεπιστημίου Δυτικής Αττικής, όπου προτείνεται λόγω του περιεχομένου του το πρόγραμμα (ΠΥΚΟ-ΣΠΑΝΟΠΑ), να σχεδιαστεί, να οργανωθεί, να εποπτεύεται η υλοποίηση του και να αξιολογηθεί από το Εργαστήριο Υγιεινής και Επιδημιολογίας του εν λόγω τμήματος, λόγω αρμοδιότητας και εμπειρίας ως προς το αντικείμενο, σε συνεργασία με την Ε.Ο.Σ.–ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. και κατ’ επέκταση με τους δύο προαναφερόμενους συλλόγους μέλη της.
Έγγραφο αποδοχής συνεργασίας για την ανάπτυξη και υλοποίηση του προγράμματος, απέστειλαν στην Ομοσπονδία οι δύο σύλλογοι μέλη της, καθώς και το Εργαστήριο Υγιεινής και Επιδημιολογίας του τμήματος Δημόσιας και Κοινοτικής Υγείας του Πανεπιστημίου Δυτικής Αττικής.
Σε συνέχεια των ανωτέρω και εφόσον διαμορφώθηκε το πλαίσιο συνεργασίας για την ανάπτυξη του προγράμματος, αποφασίζεται η εξουσιοδότηση του προέδρου σε συνεργασία με την κα. Παππά Αθανασία, πρόεδρο της ΕΛΕΑΝΑ και την Επιστημονική ομάδα του Εργαστηρίου, προκειμένου να συνεχίσουν οι διαδικασίες και οι ενέργειες οργάνωσης του προγράμματος, διαμόρφωσης των απαιτούμενων πρωτοκόλλων και αναζήτησης φορέων για χρηματοδότηση αυτού, ώστε να ξεκινήσει η υλοποίηση του προς το τέλος του 2021 εφόσον δεν υφίστανται οι ιδιαίτερες συνθήκες της πανδημίας Covid-19 και να επιτρέπεται η διενέργεια επισκέψεων στις κατοικίες των ασθενών.

ΘΕΜΑ 6ον: Ενέργειες για συνεργασία με τα Κέντρα Εμπειρογνωμοσύνης και Επιστημονικούς φορείς, για την ανάπτυξη του Ενιαίου Εθνικού Μητρώου Ασθενών Σπανίων Παθήσεων.
Το Διοικητικό Συμβούλιο της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.  λαμβάνοντας υπόψη:
α) το άρθρο 83 του ν.4600/2019 «εκσυγχρονισμός πλαισίου Ιδιωτικών Κλινικών, Εθνικός Οργανισμός Δημόσιας Υγείας, Ινστιτούτο Νεοπλασιών, Θέματα Ιατρών κλπ.» (ΦΕΚ Α’43/9-3-2019), στο οποίο προβλέπεται η σύσταση και η λειτουργία Εθνικών Μητρώων Ασθενών (ΕΜΑ), όπου στην παρ.1 είναι δυνατόν με απόφαση του Υπουργού Υγείας να διαμορφώνονται αυτά στην βάση συγκεκριμένων κάθε φορά κριτηρίων, όπου μεταξύ αυτών είναι η καταγραφή των Σπανίων Νόσων, καθώς και άλλων κριτηρίων που συνδέονται με αυτές, όπως η χρήση θεραπειών αυξημένου κόστους ή και αυξημένης νοσηρότητας, η χρήση συγκεκριμένης θεραπείας κλπ., καθώς και 
β) την αναγκαιότητα συντονισμού της Ομοσπονδίας με τα Εθνικά Κέντρα Εμπειρογνωμοσύνης Σπανίων Παθήσεων της χώρας, τις Επιστημονικές Ιατρικές Εταιρίες και τους Συλλόγους Ασθενών, προκειμένου να κατατεθεί πρόταση στο Υπουργείο Υγείας, αναφορικά με την έγκριση ενός ενιαίου Εθνικού Μητρώου Ασθενών Σπανίων Νοσημάτων-Παθήσεων (Ε.Μ.Α.ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.) ως ψηφιακό έργο, το οποίο θα παρέχει τη δυνατότητα να καταγράφονται συστηματικά και με κοινή μεθοδολογία σε κατηγορίες ομάδων Σπανίων Παθήσεων τα εν λόγω νοσήματα, σύμφωνα με τον κωδικό της πύλης Orphanet, που εντοπίζονται στην Ελλάδα, 

αποφασίζει την προώθηση ενεργειών για τη συνεργασία των ενδιαφερόμενων φορέων, συλλόγων και εταιριών με την Ομοσπονδία, προς τη κατεύθυνση αυτή.

Στο πλαίσιο αυτό, εξουσιοδοτείται ο πρόεδρος για τη σύνταξη σχετικής επιστολής πρόσκλησης που θα απευθυνθεί στους προαναφερόμενους φορείς, ώστε να αναζητηθεί η συνεργασία σε κάθε επίπεδο, τόσο για την αρχική εκδήλωση ενδιαφέροντος έγκρισης και ανάπτυξης του Εθνικού Μητρώου, όσο και για τη συμμετοχή των σχετικών φορέων που θα ανταποκριθούν θετικά, στη προβλεπόμενη ομάδα εργασίας, αλλά και για τη χρηματοδότηση του εν λόγου έργου από ευρωπαϊκούς πόρους.

Στόχος είναι, η συλλογή των σχετικών απαντήσεων από τους φορείς και η κατάθεση της σχετικής πρότασης στο Υπουργείο Υγείας έως στις 20 Απριλίου 2021, ενώ θα παρακολουθούνται τακτικά οι ενέργειες προώθησης του εν λόγω θέματος.

ΘΕΜΑ 7ον: Υιοθέτηση φιγούρας–σκίτσου ήρωα για τα Σπάνια Νοσήματα «ΩRARE», για λόγους προβολής του έργου της ομοσπονδίας.
Ο πρόεδρος της Ομοσπονδίας, ενημέρωσε για την ιδέα δημιουργίας ενός εικονογραφημένου ήρωα του ΩRARE, που ξεκίνησε στο πλαίσιο συνάντησης του προέδρου με την Κωνσταντίνα, μια νεαρή, 19 ετών, ασθενή με Σπάνιο Νόσημα, τον Ιανουάριο του 2020 στην Λεμεσό της Κύπρου. Το όνομα του συνδυάζει τις λέξεις ΩΡΑΙΟΣ και RARE, προσδίδοντας του την ωραιότητα, με την αρχαία φιλοσοφική της έννοια, δηλαδή την εσωτερική ωριμότητα που ισορροπεί τον ψυχισμό με το εξωτερικό περιβάλλον, ανάλογα με την περίοδο ζωής/ηλικία και με την χρονική στιγμή που προσωπικά βιώνεις κάτι, αλλά και την ιδιαιτερότητα, τη μοναδικότητα, την δύναμη και το χάρισμα της Σπανιότητας.
Ο ΩRARE προτείνεται να αποτελεί την μασκότ της Ε.Ο.Σ.-Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. και θα συνοδεύει κάθε δράση προβολής του έργου της, καθώς και όλες τις εκδηλώσεις ενημερωτικού και επιστημονικού χαρακτήρα. Ο ΩRARE θα είναι πρωταγωνιστής σε μια σειρά από σκίτσα, που θίγουν θέματα που αντιμετωπίζουν οι ασθενείς με Σπάνια Νοσήματα–Παθήσεις, που θα ανακοινώνονται και θα προβάλλονται στον ιστότοπο της Ομοσπονδίας, καθώς και σε άλλες εκδηλώσεις.
Στο πλαίσιο αυτό, η κα. Σαββίδου Κωνσταντίνα απέστειλε τη πρόταση του σχεδίου της με την απεικόνιση του ΩRARE στην Ομοσπονδία, προκειμένου να γίνει δεκτή και να αξιοποιηθεί ο νέος ήρωας με τις όποιες μελλοντικές απεικονίσεις του στις εκδηλώσεις και δράσεις του φορέα.
Σε συνέχεια των ανωτέρω, το Δ.Σ. αποφασίζει την αποδοχή της πρότασης σχεδίου της κυρίας Σαββίδου Κωνσταντίνας με την απεικόνιση του ΩRARE και εξουσιοδοτεί τον πρόεδρο να συντάξει σχετική ανακοίνωση παρουσίασης του νέου ήρωα, μασκότ της Ε.Ο.Σ.-Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., που θα αποσταλεί σε φορείς και συλλόγους και θα αναρτηθεί τον ιστότοπο, να συνταχθεί ευχαριστήρια επιστολή για τη δημιουργό, να συνεχίσει η συνεργασία για τη διαμόρφωση νέων σκίτσων με πρωταγωνιστή τον ΩRARE για επόμενες περιόδους, προκειμένου αυτά να αξιοποιηθούν στις προσκλήσεις, στα δελτία τύπου και στις ηλεκτρονικές ενημερώσεις που θα πλαισιώνουν διάφορες διαδικτυακές ενημερωτικές εκδηλώσεις και εκστρατείες.

ΘΕΜΑ 8ον: Ενέργειες για συνεργασία για την διαμόρφωση πύλης «ORPHANET HELLAS», σε συνεργασία με την κεντρική διοίκηση του Orphanet στην Γαλλία.
Λαμβάνοντας υπόψη τη σπουδαιότητα της Ευρωπαϊκής πύλης Orphanet για την πιστοποίηση των Σπανίων Παθήσεων στην Ελλάδα και την υπεύθυνη – τεκμηριωμένη ενημέρωση ιατρών, επιστημόνων υγείας και ασθενών στα αντίστοιχα θέματα και δεδομένου ότι η εν λόγω πύλη έχει υιοθετηθεί από το ελληνικό θεσμικό πλαίσιο (2013 και 2018), ο πρόεδρος επισήμανε ότι η επιτυχή προσπάθεια που είχε γίνει για την ανάπτυξη του Orphanet στην Ελλάδα από το Ινστιτούτο Υγείας του Παιδιού, σταμάτησε το 2014 και ως εκ τούτου δεν υφίσταται στη χώρα μας η ανάπτυξη του σχετικού εργαλείου στην ελληνική γλώσσα και με αναφορά ελληνικών δεδομένων.
Κρίνεται ιδιαίτερα σημαντική η προσπάθεια έναρξης – επαναλειτουργίας της πύλης Orphanet με την ελληνική εκδοχή στη χώρα μας, προκειμένου να υποστηριχθούν οι Επιστημονικοί φορείς και οι υπηρεσίες, ενώ στο πλαίσιο αυτό προτείνεται η Ομοσπονδία να αναλάβει πρωτοβουλία για το σκοπό αυτό.
Σε συνέχεια των ανωτέρω, αποφασίζεται η εξουσιοδότηση του προέδρου, ώστε να προβεί σε όλες τις απαιτούμενες ενέργειες επικοινωνίας και συζήτησης με αρμόδιους φορείς σε Ευρωπαϊκό και Εθνικό επίπεδο, ώστε με τη συνδρομή και τη συμμετοχή της Ομοσπονδίας να γίνουν οι διαδικασίες επαναλειτουργίας της Ελληνικής πύλης του Orphanet στη χώρα μας.
Στο πλαίσιο αυτό, το έργο θα υποστηρίξει η Επιστημονική Επιτροπή της Ομοσπονδίας, ενώ θα αναζητηθεί και η συνδρομή της ΕΣΑμεΑ και άλλων Ερευνητικών Ινστιτούτων και Επιστημονικών Φορέων.

ΘΕΜΑ 9ον: Πρόταση για σχεδιασμό της δράσης «ΩΡΙΩΝ»  για την περίοδο 2021 -2022.
Το Διοικητικό Συμβούλιο της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. λαμβάνοντας υπόψη, την εμπειρία από την οργάνωση και υλοποίηση της κοινής  δράσης ΩΡΙΩΝ, με μήνυμα «ΕΙΣΑΙ ΜΟΝΑΔΙΚΟΣ…! ΕΙΣΑΙ ΣΠΑΝΙΟΣ…! «Η ΦΥΣΗ ΚΑΙ Η ΖΩΗ ΣΟΥ ΔΙΝΕΙ ΤΗΝ ΔΥΝΑΜΗ ΝΑ ΑΓΩΝΙΣΤΕΙΣ», όπου γίνεται αντιστοίχιση ενός Σπάνιου Νοσήματος με ένα ιδιαίτερο θέμα, φαινόμενο, αντικείμενο, είδος κλπ., που αρχικώς είχε αναπτύξει για πέντε έτη η Π.Ε.Α. και ανέλαβε να οργανώνει από το 2020 η Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. και την αναγκαιότητα συνέχισης της σχετικής δράσης για τα επόμενα έτη, με στόχο την ευαισθητοποίηση και ενημέρωση σε θέματα σπανίων παθήσεων,
αποφασίζει την κατάθεση πρότασης στην Humane Social Enterprise, για την ανάληψη σχεδιασμού, οργάνωσης και υλοποίησης σε συνεργασία με την Ομοσπονδία και Συλλόγους Ασθενών Σπανίων Παθήσεων, της κοινής δράσης ΩΡΙΩΝ με το προαναφερόμενο μήνυμα και παράλληλη αξιοποίηση του μηνύματος  «Η Σπανιότητα… είναι το χάρισμα άλλα και η δύναμή μας», για την περίοδο 2021-2022, με προοπτική παρουσίασης την εβδομάδα και ημέρα των Σπανίων Παθήσεων, τέλος Φεβρουαρίου 2022.
Στο πλαίσιο αυτό, επιδιώκεται να υπάρχει μια ολοκληρωμένη κατάθεση προτάσεων (τουλάχιστόν έως Μάϊο 2021), με αναζήτηση νέας θεματολογίας, προσδιορισμού των συνεργασιών, καθορισμό νέων μορφών υλικού που θα αξιοποιηθεί στο πλαίσιο της δράσης π.χ. έκδοση ημερολογίου, αφίσας, ψηφιακού υλικού, σπότ–μικρών βίντεο, διαδικτυακής εκδήλωσης κλπ., εκτίμηση του κόστους και των δαπανών ώστε να αναζητηθούν οι κατάλληλοι πόροι, καθώς και σταδιοποίηση ενεργειών μέσω χρονοδιαγράμματος.
Σε συνέχεια των ανωτέρω, αποφασίζεται η εξουσιοδότηση του προέδρου για τη διενέργεια όλων των επαφών και τη σύνταξη σχετικής αλληλογραφίας, τόσο με την Humane Social Enterprise, όσο και με άλλους φορείς και συλλόγους, προκειμένου να οργανωθεί η δράση ΩΡΙΩΝ έως τον Φεβρουάριο του 2022.

ΘΕΜΑ 10ον: Ενέργειες για πιστοποίηση στο Μητρώο Εθελοντικών ΜΚΟ του ΥΠΕΚΥ και ΕΚΚΑ.
Σε συνέχεια τεσσάρων ετών λειτουργείας της Ομοσπονδίας και δεδομένου ότι έχουν διαμορφωθεί οι προϋποθέσεις ανάπτυξης και προβολής του έργου της, κρίνεται απαραίτητο να γίνουν όλες οι απαιτούμενες ενέργειες εγγραφής της Ομοσπονδίας στο Εθνικό και Περιφερειακό Μητρώο Φορέων μη Κερδοσκοπικού Χαρακτήρα που παρέχουν υπηρεσίες Κοινωνικής Αλληλεγγύης, του Υπουργείου Εργασίας και Κοινωνικών Υποθέσεων.
Προτείνεται η εν λόγω ενέργειες να γίνουν μετά τη διεξαγωγή της Ε’ Τακτικής Γενικής Συνέλευσης του Ιουνίου 2021, ώστε να έχουν ολοκληρωθεί και εγκριθεί ο Διοικητικός και Οικονομικός Απολογισμός περιόδου 2020 έως Μάϊος 2021, όπου μαζί με το καταστατικό, τη συγκρότηση του Δ.Σ. και τη σχετική αίτηση, θα κατατεθούν ως παραστατικά για την εγγραφή στο εν λόγω μητρώο.
Επίσης, εφόσον ολοκληρωθεί η εγγραφή στο σχετικό μητρώο προτείνεται η συγκέντρωση όλων των απαιτούμενων παραστατικών και στοιχείων που τεκμηριώνουν τη δράση και το έργο μας, προκειμένου να γίνουν οι ενέργειες Ειδικής Πιστοποίησης στο Μητρώο ΜΚΟ που γίνεται μετά από έλεγχο, διαρκεί για 5 έτη και δημοσιεύεται σε ΦΕΚ, ώστε να διευκολύνονται οι διαδικασίες χρηματοδότησης.
Σε συνέχεια των ανωτέρω, αποφασίζεται η εξουσιοδότηση του προέδρου για τη προώθηση όλων των ενεργειών, μετά τη διενέργεια της Ε’ Τ.Γ.Σ. για την εγγραφή της Ομοσπονδίας στο Εθνικό και Περιφερειακό Μητρώο Φορέων μη Κερδοσκοπικού Χαρακτήρα που παρέχουν υπηρεσίες Κοινωνικής Αλληλεγγύης, του Υπουργείου Εργασίας και Κοινωνικών Υποθέσεων.
Επίσης, σε συνέχεια της σχετικής εγγραφής αποφασίζεται να γίνουν οι ενέργειες Ειδικής Πιστοποίησης της Ομοσπονδίας στο Μητρώο Φορέων ΜΚΟ, ώστε να υπάρχει δυνατότητα τακτικής επιχορήγησης ή χρηματοδότησης από άλλες πηγές του Δημοσίου ή της Ευρώπης, στο πλαίσιο ανάπτυξης προγραμμάτων και δράσεων της Ομοσπονδίας. 

ΘΕΜΑ 11ον:  Ενέργειες εγγραφής στην Eurordis.
Σε συνέχεια τεσσάρων ετών λειτουργείας της Ομοσπονδίας και δεδομένου ότι έχουν διαμορφωθεί οι προϋποθέσεις ανάπτυξης και προβολής του έργου της, κρίνεται απαραίτητο να γίνουν όλες οι απαιτούμενες ενέργειες εγγραφής της Ομοσπονδίας στη Eurordis, ως πλήρες μέλος με τη συμπλήρωση σχετικής αίτησης και αποστολής των απαιτούμενων παραστατικών, τα οποία θα είναι διαθέσιμα εφόσον ολοκληρωθεί η Ε’ Τ.Γ.Σ.
Επισημαίνεται ότι έχει γίνει ήδη ηλεκτρονική επικοινωνία και μας έχουν αποσταλεί οδηγίες για τη σχετική διαδικασία.
Σε συνέχεια των ανωτέρω, αποφασίζεται η εξουσιοδότηση του προέδρου για τη προώθηση όλων των ενεργειών, μετά τη διενέργεια της Ε’ Τ.Γ.Σ. για την εγγραφή της Ομοσπονδίας στη Eurordis ως τακτικό μέλος, με τη κατάθεση όλων των απαιτούμενων παραστατικών.

ΘΕΜΑ 12ον: Οργάνωση συνεργασιών με επιστημονικές εταιρίες, για διαμόρφωση ομάδων εργασίας, υποστήριξης του έργου της Ομοσπονδίας με διαδικτυακές ενημερώσεις, συμβουλευτική, διαμόρφωση πρωτοκόλλων κλπ.
Ο πρόεδρος, στο πλαίσιο ανάπτυξης του έργου της Ομοσπονδίας προτείνει την εδραίωση συνεργασίας με Επιστημονικές Εταιρίες στα πεδία: διαμόρφωσης ομάδας επικοινωνίας για σπάνια νοσήματα και διαχείριση ειδικών θεμάτων ανά εταιρία, διοργάνωσης κοινών ενημερωτικών εκδηλώσεων και σεμιναρίων επιμόρφωσης–κατάρτισης, ανάπτυξης διαδικασιών Συμβουλευτικής και υποστήριξης της Ομοσπονδίας σε ειδικότερα θέματα, αλλά και των ασθενών–συλλόγων τους (ψηφιακή πλατφόρμα), διαμόρφωσης πρωτοκόλλων παραπομπής ασθενών από και προς τη Π.Φ.Υ., εξυπηρέτησης στις μονάδες υγείας, παρακολούθησης και αποκατάστασης στη κοινότητα, ελέγχου και διασφάλισης της ποιότητας και ικανοποίησης ασθενών, σύνταξης και αξιοποίησης ενημερωτικών εντύπων και φυλλαδίων, καθώς και πρακτικών οδηγιών κλπ.
Οι σχετικές συνεργασίες θα αναπτυχθούν και θα οργανωθούν στους ακόλουθούς άξονες: 1. ΕΦΗΒΙΚΗΣ ΙΑΤΡΙΚΗΣ (ΕΕΕΙ), 2. ΦΥΣΙΟΘΕΡΑΠΕΙΑΣ (ΣΦΕ), 3. ΦΥΣΙΚΗΣ ΙΑΤΡΙΚΗΣ–ΑΠΟΚΑΤΑΣΤΑΣΗΣ, 4. ΔΙΑΤΡΟΦΗΣ (ΣΔΕ), 5. ΣΤΟΜΑΤΙΚΗΣ ΥΓΕΙΑΣ–ΕΚΔΗΛΩΣΕΙΣ ΣΗΜΕΙΩΝ ΣΠΑΝΙΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ (ΕΟΟ), 6. ΨΥΧΙΚΗΣ ΥΓΕΙΑΣ-ΕΚΔΗΛΩΣΕΙΣ ΣΗΜΕΙΩΝ ΣΠΑΝΙΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ 7. ΓΕΝΙΚΗΣ ΙΑΤΡΙΚΗΣ ΓΙΑ ΔΙΑΧΕΙΡΙΣΗ ΣΤΗ Π.Φ.Υ, 8. ΕΡΓΟΘΕΡΑΠΕΙΑΣ ΚΑΙ ΠΡΟΣΑΡΜΟΓΗΣ ΣΤΗ ΚΑΤΟΙΚΙΑ-ΚΟΙΝΟΤΗΤΑ (ΣΕΕ), 9. ΔΕΡΜΑΤΙΚΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ-ΕΚΔΗΛΩΣΕΙΣ ΣΗΜΕΙΩΝ ΣΠΑΝΙΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ, 10. ΚΑΡΔΙΟΛΟΓΙΚΕΣ ΠΑΘΗΣΕΙΣ-ΕΚΔΗΛΩΣΕΙΣ ΣΗΜΕΙΩΝ ΣΠΑΝΙΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ (ΩΝΑΣΕΙΟ), 11. ΟΦΘΑΛΜΟΛΟΓΙΚΕΣ ΠΑΘΗΣΕΙΣ-ΕΚΔΗΛΩΣΕΙΣ ΣΗΜΕΙΩΝ ΣΠΑΝΙΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ, 12. ΒΕΛΟΝΙΣΜΟΥ–ΑΝΑΚΟΥΦΙΣΗΣ ΣΥΜΠΤΩΜΑΤΩΝ, 13. ΟΜΟΙΟΠΑΘΗΤΙΚΗΣ–ΘΕΡΑΠΕΥΤΙΚΗΣ ΚΑΙ ΑΝΑΚΟΥΦΙΣΗΣ ΣΥΜΠΤΩΜΑΤΩΝ, 15. ΔΙΑΤΑΡΑΧΩΝ ΥΠΝΟΥ-ΕΚΔΗΛΩΣΕΙΣ ΣΗΜΕΙΩΝ ΣΠΑΝΙΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ, 16. ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑΚΟΥ ΠΡΟΓΡΑΜΜΑΤΙΣΜΟΥ–ΚΥΗΣΗΣ-ΥΠΟΒΟΗΘΟΥΜΕΝΗΣ ΑΝΑΠΑΡΑΓΩΓΗΣ–ΣΥΜΒΟΥΛΕΥΤΙΚΗΣ, 17. ΚΑΤ’ ΟΙΚΟΝ ΠΡΟΑΓΩΓΗΣ ΥΓΕΙΑΣ, 18. ΙΑΜΑΤΙΚΗΣ ΙΑΤΡΙΚΗΣ ΚΑΙ ΕΝΑΛΛΑΚΤΙΚΩΝ ΘΕΡΑΠΕΙΩΝ–ΑΝΑΚΟΥΦΙΣΗΣ ΣΥΜΠΤΩΜΆΤΩΝ, 19. ΑΥΤΟΒΟΗΘΕΙΑΣ ΑΣΘΕΝΩΝ, 20. ΥΠΟΣΤΗΡΙΞΗΣ ΠΑΙΔΙΩΝ ΜΕ ΣΠΑΝΙΑ ΝΟΣΗΜΑΤΑ ΚΑΙ ΕΚΠΑΙΔΕΥΤΙΚΩΝ ΣΤΗΝ ΕΙΔΙΚΗ ΑΓΩΓΗ-ΚΕΣΥ, 21. ΔΙΑΜΟΡΦΩΣΗΣ ΤΗΛΕΦΩΝΙΚΗΣ ΣΥΜΒΟΥΛΕΥΤΙΚΗΣ ΓΡΑΜΜΗΣ–ΠΛΑΤΦΟΡΜΑΣ ΕΠΙΚΟΙΝΩΝΙΑΣ ΜΕ ΕΙΔΙΚΟΥΣ.
Σε συνέχεια των ανωτέρω, αποφασίζεται η εξουσιοδότηση του προέδρου με τη κατά περίπτωση συνεργασία μελών του Δ.Σ. και της γραμματείας, προκειμένου να προωθηθούν οι ενέργειες σχεδιασμού οργάνωσης και υλοποίησης των προαναφερόμενων επικοινωνιών με τα Κ.Ε. και τους Επιστημονικούς Φορείς (εγγράφως και ηλεκτρονικώς), ώστε να αναπτυχθούν οι κατά περίπτωση δράσεις ενημέρωσης, επιμόρφωσης, συμβουλευτικής κλπ. προς όφελος των ασθενών, των συλλόγων, της επιστημονικής κοινότητας και λοιπών ενδιαφερομένων φορέων.

ΘΕΜΑ 13ον: Πρόταση για διαμόρφωση Ομίλου Πρεσβευτών για τα Σπάνια Νοσήματα «Ελίχρυσος».
Ο πρόεδρος του Διοικητικού Συμβουλίου της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. λαμβάνοντας υπόψιν:
α) το καταστατικό της Ομοσπονδίας, άρθρο 2 Σκοποί και άρθρο 3 Μέσα Επίτευξης Σκοπών
β) την αναγκαιότητα ανάδειξης και γνωστοποίησης των Σπανίων Νοσημάτων Παθήσεων, της προβολής του έργου και του ρόλου της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., καθώς και της ευαισθητοποίησης σε θέματα αναγκών και ποιότητας ζωής των ασθενών που πάσχουν από Σπάνια Νοσήματα και των οικογενειών τους, στον ευρύτερο πληθυσμό, σε φορείς και υπηρεσίες, αξιοποιώντας την διασύνδεση τους με αξιόλογα πρόσωπα που αποτελούν πρότυπα στον χώρο των τεχνών, του αθλητισμού, της ενημέρωσης και γενικά του πολιτισμού,
εισηγείται τη διαμόρφωση εγγράφου–πρόσκλησης, για συμμετοχή στον Όμιλο Πρεσβευτών Σπανίων Παθήσεων (ΟΠΣΠ) «Ελίχρυσος» της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. για τη προβολή των Σπανίων Παθήσεων και τη σύνδεση τους με το χώρο του πολιτισμού, του αθλητισμού και της δημιουργικής έκφρασης.
Στον Όμιλο Πρεσβευτών Σπανίων Παθήσεων (ΟΠΣΠ) «Ελίχρυσος» προτείνεται να  συμμετέχουν ηθοποιοί, σκηνοθέτες θεάτρου, σκηνογράφοι, ενδυματολόγοι, σκηνοθέτες κινηματογράφου, Φωτογράφοι (καλλιτεχνικοί–φωτορεπορτάζ), ζωγράφοι, γλύπτες, σκιτσογράφοι, χορευτές, λογοτέχνες, ποιητές, δημοσιογράφοι υγείας, Influencers, μουσικοί, μουσικοσυνθέτες, στιχουργοί, τραγουδιστές, stand up comedians, μουσικά σχήματα, ραδιοφωνικοί παραγωγοί, τηλεοπτικοί παρουσιαστές και ολυμπιονίκες.
Σκοπός του Ομίλου Πρεσβευτών Σπανίων Παθήσεων (ΟΠΣΠ) «Ελίχρυσος», ώς δράση της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. είναι:
1. η προβολή μηνυμάτων, εκδηλώσεων και δράσεων της Ομοσπονδίας
2. η προβολή του έργου και του ρόλου της Ομοσπονδίας, καθώς και των διεκδικήσεων σε διάφορα αιτήματα προς τη πολιτεία και φορείς, που άπτονται θεμάτων των Σπανίων Παθήσεων
3. η ανάδειξη των χαρακτηριστικών των Σπανίων Παθήσεων, των ιδιαιτεροτήτων που προσδίδουν στο τρόπο ζωής και τη συμπεριφορά των ασθενών και των οικογενειών τους, όπως τα βιώνουν μέσα από τη διαφορετικότητα και τη σπανιότητα κάθε πάθησης και παρουσίασης των σύγχρονων επιστημονικών εξελίξεων, που προσδίδουν ελπίδα θεραπείας στους ασθενείς, μέσω της ισότιμης πρόσβασης.
Η συμβολή των Πρεσβευτών των Σπανίων Παθήσεων, ειδικότερα προσδιορίζεται στα ακόλουθα:
1. προβολή των ανωτέρω σκοπών, μέσω του επιτελούμενου έργου και των δράσεων σας στο πεδίο που ασχολείστε
2. προβολή των ανωτέρω σκοπών, με αξιοποίηση των μέσων κοινωνικής δικτύωσης που ενεργοποιήστε
3. προβολή των ανωτέρω σκοπών, με οργάνωση δράσεων και εκδηλώσεων στο χώρο σας
4. κοινή διοργάνωση εκδηλώσεων και δράσεων, όπου μέρος των εσόδων από αυτές, είναι δυνατόν να αξιοποιηθούν για συγκεκριμένους σκοπούς π.χ. ιατρικός εξοπλισμός, ερευνητικές υποτροφίες, στήριξη ιστοτόπων φορέων, δράσεις φροντίδας και συμβουλευτικής κλπ.
5. ανάληψη καλλιτεχνικής πρωτοβουλίας ή άλλης στο πλαίσιο του χώρου σας, που θα διαμορφώσει ένα συγκεκριμένο έργο–δημιουργία, που θα αναφέρεται αποκλειστικά στα Σπάνια Νοσήματα–Παθήσεις, με προοπτική να αξιοποιηθεί από την Ομοσπονδία και τους συλλόγους μέλη της. 
6. συμμετοχή με την παρουσία σας σε δράσεις και εκδηλώσεις της Ομοσπονδίας, π.χ. χαιρετισμός, διαμόρφωση μικρού βίντεο, παρουσίαση ομιλίας, συμμετοχή σε συνέντευξη τύπου κλπ. 
7. προβολή της συμμετοχής σας ως Πρεσβευτής σε δράσεις της Ομοσπονδίας, των εκδηλώσεων ή δράσεων που οργανώνετε, με αξιοποίηση των μέσων κοινωνικής δικτύωσης της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.
Σε συνέχεια των ανωτέρω, αποφασίζεται η εξουσιοδότηση του προέδρου για διαμόρφωση σχεδίου εγγράφου–πρόσκλησης προς ενδιαφερομένους του πολιτιστικού–καλλιτεχνικού κλπ. χώρου, προκειμένου να ενταχθούν στον Όμιλο Πρεσβευτών Σπανίων Παθήσεων (ΟΠΣΠ) «Ελίχρυσος» της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ, για σύνταξη αίτησης εγγραφής και συγκατάθεσης συνεργασίας, καθώς και διαμόρφωσης λίστας καλλιτεχνών στα διάφορα πεδία που προτείνονται και να προωθηθούν όλες οι απαιτούμενες ενέργειες, κατ’ αρχήν τηλεφωνικής ή ηλεκτρονικής επικοινωνίας με πρόσωπα κοινής αποδοχής, ώστε να αποστέλλεται ακολούθως η έγγραφη πρόσκληση και τα συνοδευτικά έγγραφα αποδοχής, προκειμένου να ολοκληρώνεται η διαδικασία εγγραφής τους στον Όμιλο Πρεσβευτών.
Σημειώνεται ότι, οι οποιαδήποτε προβολή και ενημέρωση για δράσεις των αμφοτέρων πλευρών, θα γίνεται χωρίς περαιτέρω διαδικασίες έγκρισης από το Δ.Σ., ενώ οι όποιες προτεινόμενες συνεργασίες για κοινές εκδηλώσεις, θα σχεδιάζονται και θα οργανώνονται από κοινού με τον κάθε Πρεσβευτή, θα εγκρίνονται και θα προωθείται η υλοποίηση τους κατά περίπτωση.
ΘΕΜΑ 14ον: Πρόταση για οργάνωση δράσης, συσχετισμού Σπανίων Παθήσεων με Σπάνια Φυτά μοναδικά στην ελληνική φύση «Rare–Greek Plants».
Ο πρόεδρος της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., λαμβάνοντας υπόψη τη δράση ΩΡΙΩΝ που αναπτύσσει η Ομοσπονδία, σε συνεργασία με Συλλόγους Ασθενών Σπανίων Παθήσεων, όπου για κάθε έτος προβάλει τα Σπάνια Νοσήματα,  αντιστοιχώντας αυτά με άλλου είδους φαινόμενα, αντικείμενα, καταστάσεις όπως π.χ. αρχαία αντικείμενα ή αγάλματα, εικόνες, πίνακες, ζώα, φυτά, ορυκτά πετρώματα, φυσικά φαινόμενα κτλ., προτείνει την επικοινωνία με τη Διοίκηση της Ελληνικής Εταιρίας Προστασίας της Φύσης (ΕΕΠΦ), για συνεργασία, προκειμένου να διαμορφωθεί και να αναπτυχθεί κοινή δράση προβολής Σπανίων Παθήσεων και αντιστοίχισης με Σπάνια Ενδημικά Φυτά της Ελλάδος, «RARE–Patients–Greek Plants».

Η φιλοσοφία και το  κυριότερο μήνυμα της δράσης αυτής, είναι ότι όπως στη φύση και στη ζωή υπάρχουν σπάνια και μοναδικά φαινόμενα, αντικείμενα, όντα και δημιουργήματα, έτσι και τα σπάνια νοσήματα που προέρχονται από γενετικές μεταλλάξεις γονιδίων -όπως η φύση κάτω από ιδιαίτερες καταστάσεις και συνθήκες επέδειξε- εκδηλώνονται σε ανθρώπους οδηγώντας τους σε μια σπάνια και ιδιαίτερη μορφή ζωής. 

Έτσι όπως στη φύση έχει ιδιαίτερη αξία η προστασία των σπανίων ειδών (βιοποικιλότητα), έτσι και στη ζωή έχει ιδιαίτερη αξία ο σεβασμός της ιδιαιτερότητας, της μοναδικότητας και της διαφορετικότητας των ατόμων που πάσχουν από σπάνιες παθήσεις. 

Γνωρίζοντας ότι στην Ελλάδα έχουν καταγραφεί πολλά σπάνια ενδημικά φυτά που δεν συναντώνται σε άλλες χώρες, προτείνεται εφόσον η ΕΕΠΦ στο πλαίσιο του έργου της διαθέτει τον κατάλογο των εν λόγω φυτών, τις απεικονίσεις τους (σε φωτογραφίες ή σκίτσο), καθώς και τα ιδιαίτερα χαρακτηριστικά τους, να αναλάβει στο πλαίσιο της κοινής δράσης την επιλογή 50 έως 70 φυτών αρχικώς με τα ανωτέρω στοιχεία, ώστε σε συνεργασία με την Ομοσπονδία που θα διαμορφώσει τα κείμενα των χαρακτηριστικών για σπάνιες παθήσεις, να ακολουθήσει η αντιστοίχιση αυτών.

Την επιλογή του κάθε φυτού που θα συνδέεται με κάθε σπάνιο νόσημα, θα κάνουν οι Σύλλογοι Ασθενών ή τα εξειδικευμένα κέντρα που παρακολουθούν τις νόσους αυτές, μέσα από μια ψηφιακή τράπεζα εικόνων και στοιχείων που θα διαμορφωθεί για το σκοπό αυτό.

Σε συνέχεια των ανωτέρω, αποφασίζεται η εξουσιοδότηση του προέδρου, ώστε να προβεί σε όλες τις σχετικές ενέργειες επικοινωνίας με τον εν λόγω φορέα, σύνταξης της σχετικής αλληλογραφίας και με πιθανούς άλλους συνεργάτες ή χορηγούς, προκειμένου να οργανωθεί και να υλοποιηθεί η  κοινή δράση προβολής Σπανίων Παθήσεων και αντιστοίχισης  με Σπάνια Ενδημικά Φυτά της Ελλάδος, «RARE–Patients–Greek Plants».

ΘΕΜΑ 15ον: Συνεργασία με τον φορέα «ΚΑΡΤΑ ΔΙΑΒΗΤΗ», για καταναλωτικές διευκολύνσεις/εκπτώσεις.
Ο πρόεδρος της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. λαμβάνοντας υπόψη το έργο και τη δράση της ΑΜΚΕ «Οδηγός για τον Διαβήτη» και ιδιαίτερα του προγράμματος «ΚΑΡΤΑ ΔΙΑΒΗΤΗ», που παρέχει καταναλωτικές διευκολύνσεις και εκπτώσεις από επιχειρήσεις σε διάφορες πόλεις της Ελλάδος προς όφελος των κατόχων της κάρτας, ασθενών με Σακχαρώδη Διαβήτη, προτείνει την επικοινωνία με την ΑΜΚΕ «Οδηγός για τον Διαβήτη», προκειμένου να αναπτυχθεί συνεργασία, ώστε να εξεταστεί η δυνατότητα αξιοποίησης της Κάρτας Διαβήτη από ασθενείς, γονείς και κηδεμόνες μέλη των συλλόγων, που είναι Τακτικά και Αρωγά μέλη της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. 

Στο πλαίσιο αυτό, θα δοθεί η δυνατότητα στους νέους δικαιούχους της Κάρτας Διαβήτη που πάσχουν από Σπάνια Νοσήματα, να αξιοποιήσουν τις παρεχόμενες καταναλωτικές διευκολύνσεις ή παροχές, διαμορφώνοντας από κοινού την μεθοδολογία και τις διαδικασίες που απαιτούνται για την επέκταση του προγράμματος προς την κατεύθυνση αυτή. Επίσης, είναι σημαντικό να εξετασθεί, είτε η κοινή χρήση της υφιστάμενης κάρτας, είτε η διαμόρφωση μιας νέας «ΚΑΡΤΑΣ ΣΠΑΝΙΩΝ», που θα εκδίδεται για τους νέους δικαιούχους με αντίστοιχη συνδρομή προς τον φορέα.
Σε συνέχεια των ανωτέρω, αποφασίζεται η εξουσιοδότηση του προέδρου, ώστε να προβεί σε όλες τις σχετικές ενέργειες επικοινωνίας με τον εν λόγω φορέα, σύνταξης της σχετικής αλληλογραφίας και με πιθανούς άλλους συνεργάτες, προκειμένου να οργανωθεί και να υλοποιηθεί η συνεργασία με την ΑΜΚΕ «Οδηγός για τον Διαβήτη», και τη δυνατότητα αξιοποίησης της Κάρτας Διαβήτη, στο πλαίσιο της Ομοσπονδίας.

ΘΕΜΑ 16ον: Συζήτηση άλλων θεμάτων, όπως υπομνήματα, συμμετοχή σε επιτροπές κλπ.
Α) Ενημέρωση για αποστολή θεσμικού πλαισίου Σπανίων Νοσημάτων–Παθήσεων στο Συντονιστικό Μηχανισμό για τα Δικαιώματα των ΑμεΑ.
Στο πλαίσιο ανάπτυξης και υλοποίησης των επιμέρους αξόνων και έργων του Εθνικού Σχεδίου Δράσης για τα Δικαιώματα των ΑμεΑ, όπως αυτό εγκρίθηκε από την αρμόδια επιτροπή του Κοινοβουλίου και υλοποιείται από την Κυβέρνηση, με ευθύνη παρακολούθησης από το γραφείο Πρωθυπουργού και σε συνέχεια σχετικού εγγράφου της ΕΣΑμεΑ, ζητήθηκε όλες οι δευτεροβάθμιες οργανώσεις των αναπήρων, να αποστείλουν το θεσμικό πλαίσιο που ισχύει και συνδέεται με κάθε κατηγορία αναπηρίας.
Στόχος της ενέργειας αυτής είναι, να γίνει επικαιροποίηση της καταγραφής του υφιστάμενου θεσμικού πλαισίου, να εντοπιστούν προβλήματα και να ανιχνευθούν σημεία βελτίωσης και εκσυγχρονισμού του, προς όφελος των αναπήρων και χρονίως πασχόντων.

Η Ομοσπονδία σε συνέχεια του σχετικού αιτήματος, απέστειλε το αρ.πρωτ.05/0151/22-02-2021 έγγραφο με θέμα «Συνεργασία για την αποστολή νομοθετικού πλαισίου σχετικά με τα Σπάνια Νοσήματα–Παθήσεις», στο γραφείο του Υπουργού Επικρατείας κ. Γεραπετρίτη και στο Συντονιστικό Μηχανισμό για τα Δικαιώματα των ΑμεΑ.
Η σχετική νομοθεσία πάντα επικαιροποιημένη, αναρτάται στον ιστότοπο της Ομοσπονδίας.

Β) Έγκριση εγγραφής της Ιατρικής Εταιρίας Αθηνών ως Συνεργό Μέλος στην Ομοσπονδία 
Το Διοικητικό Συμβούλιο της Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων Σπανίων Νοσημάτων-Παθήσεων λαμβάνοντας υπόψιν:
Α) την αρ.πρωτ 05/0146 20/01/2021 επιστολή της Ομοσπονδίας και
Β) την από 01/02/2021 συνεδρίαση του Δ.Σ. της Ελληνικής Εταιρίας Αθηνών (Ι.Ε.Α.), όπου αποφασίστηκε η αποδοχή εγγραφής της ως Συνεργό Μέλος της Ε.Ο.Σ.–ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ,  σύμφωνα με το  αρ.πρωτ.4309/Φ7/09-03-2021 έγγραφο,
αποφασίζει την έγκριση εγγραφής της Ιατρικής Εταιρίας Αθηνών ως Συνεργό Μέλος στην Ομοσπονδία και εξουσιοδοτεί τον πρόεδρο να αποστείλει σχετικό έγγραφο ενημέρωσης και ευχαριστίας, καθώς και να προωθήσει όλες τις απαιτούμενες ενέργειες για συνεργασία στο πλαίσιο διαμόρφωσης του Εθνικού Μητρώου Ασθενών Σπανίων Παθήσεων και διοργάνωσης σεμιναρίων επιμόρφωσης Ιατρών και Επαγγελματιών Υγείας, αξιοποιώντας το κύρος και την εμπειρία της.
Γ) Ενέργειες προς τον ΕΟΠΥΥ για καταγραφή Σπανίων Παθήσεων στο «e-prescription.gr».
Το Διοικητικό Συμβούλιο της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. λαμβάνοντας υπόψιν την αναγκαιότητα ευαισθητοποίησης, τόσο του χώρου των Ιατρών που συμμετέχουν στη διάγνωση και θεραπεία των Σπανίων Παθήσεων, όσο και των ασθενών που πάσχουν από Σπάνια Νοσήματα, προκειμένου να συμπράξουν και να συνεργαστούν στη καταγραφή των εν λόγω παθήσεων στο ψηφιακό σύστημα της Ηλεκτρονική Συνταγογράφηση «e-prescription.gr»,

αποφασίζει και εξουσιοδοτεί τον πρόεδρο για τη σύνταξη σχετικού εγγράφου προς τον ΕΟΠΥΥ, τους Ιατρικούς Συλλόγους της χώρας, καθώς και κάθε άλλο αρμόδιο φορέα αλλά και των Συλλόγων Ασθενών Σπανίων Παθήσεων, αναφορικά με ενημέρωση Φορέων Επιστημονικής Κοινότητας και Ατόμων με Αναπηρία/Χρόνιων Πασχόντων, σχετικά με την καταγραφή των Σπανίων Παθήσεων στο ψηφιακό σύστημα της Ηλεκτρονικής Συνταγογράφησης «e-prescription.gr». 

Προαπαιτούμενο είναι να συνεχιστεί η συνεργασία της Ομοσπονδίας με τον ΕΟΠΥΥ, ώστε να διαμορφωθεί το ψηφιακό πρόγραμμα, σύμφωνα με το οποίο θα αντιστοιχούνται οι κωδικοί ICD-10 με τους Orphacode των Σπανίων Παθήσεων, στο πλαίσιο της Ηλεκτρονικής Συνταγογράφησης και να ακολουθήσει η ενέργεια ενημέρωσης των φορέων για να ολοκληρωθεί η προσπάθεια αυτή.
Δ) Συγκρότηση ομάδων ασθενών/γονέων με ιδιαίτερα μικρής συχνότητας  Σπάνια Νοσήματα στην Ελλάδα.

Ο πρόεδρος επισημαίνει ότι, συχνά λαμβάνονται ηλεκτρονικά μηνύματα και τηλεφωνήματα, μετά από επισκέψεις στον ιστότοπο της Ομοσπονδίας, όπου καταγράφεται η εκδήλωση ενδιαφέροντος γονέων ή ασθενών που έχουν ιδιαίτερα  μικρής συχνότητας Σπάνια Νοσήματα στην Ελλάδα και που δεν εκπροσωπούνται από τους υφιστάμενους Συλλόγους Ασθενών, που έχουν όμως την ανάγκη να αναζητήσουν άτομα με παρόμοιες παθήσεις, προκειμένου να συγκροτήσουν μια ομάδα κοινού ενδιαφέροντος ανταλλαγής εμπειριών, προώθησης θεμάτων που τους απασχολούν στους πλησιέστερους στις παθήσεις τους συλλόγους, αλλά και στην Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. 

Στο πλαίσιο αυτό και προκειμένου να καλυφθεί η ανάγκη διαμόρφωσης ομάδων ασθενών ιδιαίτερου ενδιαφέροντος για Σπάνιες Παθήσεις, το Διοικητικό Συμβούλιο αποφασίζει να παρέχει βήμα σε διάφορες ομάδες των ιδιαίτερα Σπάνιων Παθήσεων μέσω του ιστοτόπου της, ώστε να εκδηλώνουν το ενδιαφέρον τους για να διαμορφωθεί το πλαίσιο γνωριμίας και συνάντησης, προκειμένου να ενδυναμωθούν και να αποκτήσουν ενεργό ρόλο στα δρώμενα του χώρου των Σπανίων Παθήσεων, παρέχοντας η Ομοσπονδία τη συνδρομή της προς ευόδωση του έργου αυτού. 

Κατόπιν τούτου αποφασίζεται η σύνταξη μιας μόνιμης ανακοίνωσης με τη σχετική πληροφόρηση και τη διαμόρφωση επιμέρους ενοτήτων ανά μεμονωμένες σπάνιες παθήσεις, όπου θα παρέχονται στοιχεία επικοινωνίας και υπεύθυνος συντονισμού, ώστε με την κατάλληλη συνεργασία να προωθούνται ειδικότερα θέματα που τους αφορούν, τόσο στο επίπεδο παροχής υπηρεσιών υγείας και αναζήτησης νέων περιστατικών, όσο και για τη διεκδίκηση θεσμικών θεμάτων και παροχών.

Το παρόν Πρακτικό αριθμ.19/07-03-2021 του Διοικητικού Συμβουλίου της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., υπογράφεται από τα μέλη αυτού και γνήσιο αντίγραφο 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                                 

Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιος
Καρακάση Νίκη 
Δεσύπρη Μαριάννα
Πολυχρονάκης Χριστόδουλος
Ιβάντσικ Ιουλιάνα 
Μπαρτζελιώτης Κων/νος 
Τσιμέκας Νικόλαος
