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• Θέση Ειδικού Συμβούλου για το Duchenne στις 
Συμβουλευτικές Επιτροπές  για κλινικές δοκιμές και νέα 
σκευάσματα του Ευρωπαϊκού Οργανισμού Φάρμακων (EMA) 
 
 

• Μέλος του Διοικητικού Συμβουλίου της Παγκόσμιας  
Οργάνωσης Γονέων (UPPMD) 
 
 

• Θέση Ειδικού Συμβούλου στο Δ.Σ. του MDA Ελλάς 
 
 

• Μέλος της Εκπαιδευτικής Επιτροπής της Ευρωπαϊκής  
•Ακαδημίας Ασθενών (EUPATI)  
 
 

• Μέλος στον Ευρωπαϊκό Οργανισμό Σπανίων Νοσημάτων 
(ΕURORDIS)  
 

 

• Μέλη συμβουλευτικών επιτροπών σε διάφορες εταιρίας 
βιοτεχνολογία  και ερευνητικά προγράμματα  
(Tanslarna, VBP-15 ..)  
 
 

• Μέλη σε ευρωπαϊκά φόρουμ και ομάδες εργασίας για την 
ανάπτυξη νέων καινοτόμων φαρμάκων για παιδιατρικούς 
πληθυσμούς (EFGCP, DIA...) 
 

Συμμετοχές 



  
 
 
• Συνεχής και πλήρης φυσιοθεραπευτική κάλυψη 
 

•Υδροθεραπευτική και εργοθεραπευτική κάλυψη 
 

•Διατροφολογική συμβουλευτική και  συμπληρώματα διατροφής (D3, Q10...) 
 

•Μαγνητική καρδίας και προληπτική προστασία ( Beta blockers , Ace inhibitors ...) 
 

• Συμβουλευτική υποστήριξη γονέων και ασθενών 
 
 

•Γενικές εξετάσεις και αιματολογικό αρχείο 
 

•Επέκταση του πνευμονολογικού αρχείου 
 

•Οστικές μάζες και μεταβολισμός μετάλλων 
 

•Ενδοκρινολογική παρακολούθηση (Θυρ/δης κτλ) 
 

•Υπέρηχος νεφρών στα αγόρια σε κορτιζόνη  
 
 
 

•Δημιουργία μονάδων ενηλίκων 
 

Ιατρικά θέματα με υψηλή προτεραιότητα 



 
 
 
• Πιστοποίηση των Μονάδων ως κέντρων αναφοράς και διασύνδεση τους με τα 
άλλα πιστοποιημένα διεθνή κέντρα για την ανταλλαγή δεδομένων και τεχνογνωσίας 
 
• Εφαρμογή και τυποποίηση των τελευταίων Standards of Care με 
ταυτόχρονη ενσωμάτωση του North Star Ambulatory Assessment στις περιοδικές 
εξετάσεις.  
 
• Medical check list ώστε να αποφευχθούν λάθη από τον ανθρώπινο παράγοντα και 
ελλιπής παρακολούθηση 
 
• Πλήρης ηλεκτρονικός φάκελος ασθενούς στις μονάδες και ιατρικός φάκελος σε 
USB στους φροντιστές ή τους ασθενείς ώστε να είναι διαθέσιμος σε κάποιο επείγον 
περιστατικό όταν δεν βρίσκονται πλησίον της μονάδας , ώστε να μην χάνουμε 
παιδιά από άγνοια αντιμετώπισης της ασθένειας και ελλειπή πληροφόρηση.  
 
• Εγχειρίδιο αντιμετώπισης και διαχείρισης ατυχημάτων και επειγόντων 
περιστατικών και Κάρτα Ασθενούς 
 
• Ενίσχυση στην διαχείριση του Registry και μελέτες φυσικής ιστορίας 

Τεχνικά θέματα με υψηλή προτεραιότητα 

 



  
 
 
 

• Πρόσβαση των ασθενών σε νέες θεραπείες υψηλού κόστους 
 

• Προσέλκυση κλινικών δοκιμών για το Duchenne στην Ελλάδα 
 

• Ενίσχυση της έρευνας στην Ελλάδα και συμμετοχή σε ερευνητικά προγράμματα 
του εξωτερικού 
 

 

 

 

• Δημιουργία δικτύου επιστημόνων υγείας για τη υποστήριξη των ασθενών αλλά 
και την ενημέρωση του επιστημονικού προσωπικού.  
 

•Συνεχής ενημέρωση και εκπαίδευση ασθενών, γονέων και επιστημόνων υγείας 

 
 
 

•ΚΕΠΑ και min ποσόστωση 67% 
 

•Δικαιώματα και δυνατότητες φαρμακευτικής και ασφαλιστική κάλυψη με την 
υποστήριξη κοινωνικού λειτουργού του MDA Ελλάς  
 

• Ανάπτυξη συνεργειών και πρωτοβουλιών με άλλους φορείς και οργανώσεις 
ασθενών 

Πρόσβαση σε κλινικές δοκιμές και νέες θεραπείες 

 

Εκπαίδευση και ταχύτερη διάγνωση του Duchenne 

 

 

Φαρμακευτική και ασφαλιστική κάλυψη 

 

 



 Μετάφραση και έκδοση της Κάρτας Ασθενή  

Επόμενα Βήματα 

Έκδοση του εγχειρίδιου αντιμετώπισης και διαχείρισης ατυχημάτων και επειγόντων περιστατικών  
και δημιουργία ηλεκτρονικού φακέλου ασθενούς 


