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


Σήμερα στις 13/12/2023, ημέρα Τρίτη 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 04/12/2023, τα θέματα της Ημερήσιας Διάταξης είναι:
ΘΕΜΑ 1ον: Ενημέρωση σχετικά με οικονομική ενίσχυση από το ΥΠΕΚΥ μέσω της  Ε.Σ.Α.με.Α. και κατάθεση παραστατικών για δαπάνες λειτουργίας  της Ε.Ο.Σ. –Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., για περίοδο από Σεπτέμβριο έως  Δεκέμβριο 2023.
ΘΕΜΑ 2ον: Παράταση περιόδου απασχόλησης για το 2024 της εργαζόμενης της Ομοσπονδίας Ζαννιά Αρετής
ΘΕΜΑ 3ον: Οργάνωση ενημερωτικής εκδήλωσης στην Θεσσαλονίκη  για την Ημέρα των Σπανίων Παθήσεων σε συνεργασία με τοπικούς φορείς.
ΘΕΜΑ 4ον: Οργάνωση συνοπτικού επιμορφωτικού Σεμιναρίου για τα Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις διάρκειας 10 έως 12 ώρες για τη Π.Φ.Υ.
ΘΕΜΑ 5ον: Ενημέρωση για διάφορα θέματα, εξελίξεις και συνεργασίες.
ΠΑΡΟΝΤΕΣ: Αντωνοπούλου Αικατερίνη (Καίτη), Βλάχου Ελένη, Ιβάντσικ Ουλιάνα, Μάλλιου Κωνσταντίνα (Νάντια), Πολυχρονάκης Χριστόδουλος, Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιος.
ΑΠΟΝΤΕΣ: Κυρζίδης Αθανάσιος
ΘΕΜΑ 1ον: Ενημέρωση σχετικά με οικονομική ενίσχυση από το ΥΠΕΚΥ μέσω της  Ε.Σ.Α.με.Α. και κατάθεση παραστατικών για δαπάνες λειτουργίας  της Ε.Ο.Σ. –Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., για περίοδο από Σεπτέμβριο έως  Δεκέμβριο 2023.
Το Διοικητικό Συμβούλιο της Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων – Σπανίων Νοσημάτων Παθήσεων (Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.), λαμβάνοντας υπόψη τα ακόλουθα έγγραφα:
α) την υπ. αριθμ.60233/28-06-2022 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 2022 απόφαση του ΥΠΕΚΥ
β) τη σχετική συνεδρίαση  της Εκτελεστικής Γραμματείας της Ε.Σ.Α.μεΑ. (Σεπτέμβριος 2022) περί κατανομής της επιχορήγησης στα μέλη αυτής.
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.
δ) το υπ αριθμ.06/0241/06-09-2022, έγγραφο της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. με θέμα «Διαβίβαση παραστατικών και εγγράφων σχετικά με την κάλυψη δαπανών λειτουργίας και ανάπτυξης του έργου  της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. αρχικώς για την περίοδο από 1/1/2022 έως 15/9/2022», προκειμένου να εισπραχθεί το α΄ μέρος της επιχορήγησης, ποσού ύψους 7.225€
ε)  το αρ.30/14/-09/2022 παραστατικό απόδειξης εισπράξεως, σύμφωνα με το οποίο η Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.  έλαβε το ποσό των 7.225,22 €, ως πρώτο μέρος της επιχορήγησης του έτους 2022, που συνολικά ανέρχεται στο ποσό των 10.000€ (υπόλοιπο είσπραξης: 2.775€), 
αποφασίζει την κατάθεση προς την Εθνική Συνομοσπονδία Ατόμων με Αναπηρία αιτήματος, με τα σχετικά παραστατικά περιόδου Σεπτεμβρίου – Δεκεμβρίου 2022, προκειμένου να γίνει η συμπληρωματική καταβολή της επιχορήγησης, που ανέρχεται στο ποσό των 2.775€.

ΘΕΜΑ 2ον: Παράταση περιόδου απασχόλησης για το 2024 της εργαζόμενης της Ομοσπονδίας Ζαννιά Αρετής.
Το Δ.Σ. σε συνέχεια των:
α) θέμα 10. αρ πρακτ.27/17-11-2022 αναφορικά με τη μερική απασχόληση της κυρίας Ζαννιά Αρετής στην Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. 
β) την από 01/01/2023 σύμβαση εργασίας, με λήξη 31/12/2023 και 
γ) τη συνεργασία με την εν λόγω εργαζομένη για την ανωτέρω περίοδο, όπου εκτέλεσε με ιδιαίτερη ευθύνη και συνέπεια τις διοικητικές εργασίες της Ομοσπονδίας,

αποφασίζει την παράταση συνεργασίας με την κα. Ζαννιά Αρετή για περίοδο από 01/01/2024 έως τις 31/12/2024, για 20 ώρες πενθήμερης απασχόλησης εβδομαδιαίως με ωράριο 17.00 – 21.00 καθημερινά.
Εξουσιοδοτείται ο πρόεδρος να συνάψει τη σχετική σύμβαση εργασίας.
ΘΕΜΑ 3ον: Οργάνωση ενημερωτικής εκδήλωσης στην Θεσσαλονίκη  για την Ημέρα των Σπανίων Παθήσεων σε συνεργασία με τοπικούς φορείς.
Στο πλαίσιο διοργάνωσης ενημερωτικών εκδηλώσεων για τα Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις στη Περιφέρεια και ενόψει εορτασμού της Ημέρας των Σπανίων Παθήσεων την Τετάρτη 29 Φεβρουαρίου  2024, προτείνεται η ανίχνευση της  δυνατότητας διοργάνωσης σχετικής εκδήλωσης στη Θεσσαλονίκη, το Σάββατο 24 ή τη Κυριακή 25 Φεβρουαρίου 2024 με τη συνεργασία της Περιφερειακής Ομοσπονδίας ΑμεΑ Κεντρικής Μακεδονίας.

Στην εκδήλωση αυτή θα κληθούν να συμμετάσχουν εκπρόσωποι των προσφάτως αναγνωρισμένων Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης Σπανίων Νοσημάτων των Νοσοκομείων Θεαγένειο και Παπαγεωργίου (συνολικά τρία Κ.Ε.), καθώς και ομιλητές για Σπάνια Οφθαλμολογικά και Ρευματολογικά Νοσήματα. 
Ο πρόεδρος θα παρουσιάσει θέματα που σχετίζονται με τους συλλόγους των ασθενών και τις εξελίξεις για τα Σπάνια Νοσήματα στην Ελλάδα και το έργο της Ομοσπονδίας.

Προτείνεται η αναζήτηση αίθουσας σε κεντρικό σημείο που θα παραχωρηθεί δωρεάν ή με ελάχιστη αμοιβή, ώστε να γίνει η εκδήλωση. 
Σε αυτήν θα κληθούν να συμμετάσχουν μέλη αναπηρικών συλλόγων της Κεντρικής Μακεδονίας.

Το Διοικητικό Συμβούλιο αποφασίζει τη διενέργεια της σχετικής εκδήλωσης στη Θεσσαλονίκη  για τις προαναφερόμενες ημερομηνίες και εξουσιοδοτεί τον πρόεδρο, την αντιπρόεδρο και την γεν. γραμματέα για τον καθορισμό των σχετικών ενεργειών προς αναζήτηση αίθουσας ομιλητών και συμμετοχή φορέων.
ΘΕΜΑ 4ον: Οργάνωση συνοπτικού επιμορφωτικού Σεμιναρίου για τα Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις διάρκειας 10 έως 12 ώρες για τη Π.Φ.Υ.
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.
Το Διοικητικό Συμβούλιο αποφασίζει τη διαμόρφωση ενός συνοπτικού διαδικτυακού σεμιναρίου διάρκειας 12 ωρών το οποίο θα επαναλαμβάνεται 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 5ον: Ενημέρωση για διάφορα θέματα, εξελίξεις και συνεργασίες.
α) Συνεργασία για έρευνα σχετικά με πρόσβαση Ατόμων με Αναπηρία στον τουρισμό.
Ο πρόεδρος σε συνέχεια επικοινωνίας που πραγματοποιήθηκε με την κυρία Σίσκου Όλγα, Αναπλ. Καθηγήτρια του Τμήματος Τουριστικών Σπουδών του Πανεπιστημίου Πειραιώς, ενημέρωσε για την εκδήλωση ενδιαφέροντος συνεργασίας της Ομοσπονδίας με τον εν λόγω φορέα για τη συμμετοχή σε κατάθεση πρότασης έρευνας, που σχετίζεται με την πρόσβαση Ατόμων με Αναπηρία στον τουρισμό.

Ειδικότερα, η πρόταση του προαναφερόμενου Τμήματος θα κατατεθεί τον Ιανουάριο του 2024 στο ΕΛΙΔΕΚ, στο πλαίσιο της «3ης Προκήρυξης Ερευνητικών Έργων ΕΛ.ΙΔ.Ε.Κ. για την Ενίσχυση Μελών ΔΕΠ και Ερευνητών/τριών».
 
Το αντικείμενό της θα είναι  η «Διερεύνηση των προβλημάτων  προσβασιμότητας των εμποδιζόμενων ατόμων (κυρίως ατόμων με προβλήματα κινητικά, όρασης και ακοής) σε Τουριστικούς Προορισμούς». Ο τίτλος της πρότασης θα είναι «AcT Destinations – Accessible Tourism Destinations».
 
Στο πλαίσιο αυτού του έργου θα αναπτυχθεί κατάλληλο ερωτηματολόγιο και στη συνέχεια θα διεξαχθεί έρευνα πεδίου στις κύριες ομάδες εμποδιζόμενων ατόμων με στόχο να συλλεχθούν τουλάχιστον 500 συμπληρωμένα ερωτηματολόγια. 

Ακολούθως, θα παρουσιαστούν τα αποτελέσματα αυτής της έρευνας σε διάφορους παρόχους (στο πλαίσιο ποιοτικής έρευνας) ώστε να διαμορφωθεί μία δέσμη ρεαλιστικών προτάσεων.
 
Το Διοικητικό Συμβούλιο αποφασίζει τη συμμετοχή της Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. στη κατάθεση της πρότασης για τη διεξαγωγή της προαναφερόμενης έρευνας, αναπτύσσοντας τη συνεργασία με το Τμήμα Τουριστικών Σπουδών του Πανεπιστημίου Πειραιώς και εξουσιοδοτεί τον πρόεδρο για τις σχετικές επαφές και κατάθεση εγγράφων.


β)  Διενέργεια διαδικτυακών ενημερωτικών εκδηλώσεων για τα Σπάνια Νοσήματα στη ΠΦΥ και στην Ειδική Αγωγή.

Ενόψει ολοκλήρωσης των εργασιών έως το 2023 των Ομάδων Εργασίας που έχουν συγκροτηθεί για τη διαμόρφωση: 
α) κειμένου βασικών οδηγιών και κατευθύνσεων διαχείρισης Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων στην Πρωτοβάθμια Φροντίδα Υγείας (Π.Φ.Υ.) και 
β) κειμένου βασικών οδηγιών και κατευθύνσεων διαχείρισης Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων σε παιδιά στο πλαίσιο της Ειδικής Αγωγής και Εκπαίδευσης
και αποστολής αυτών στα Κέντρα Εμπειρογνωμοσύνης Σ.Ν.Π., προκειμένου να τεθούν σε διάλογο – διαβούλευση και να οριστικοποιηθεί η διαμόρφωσή τους τον Ιανουάριο του 2024, προτείνεται η διενέργεια δύο αντίστοιχων ενημερωτικών διαδικτυακών εκδηλώσεων, που θα παρουσιάσουν τα σχετικά εργαλεία και τις προοπτικές αξιοποίησης τους από τους κατά περίπτωση φορείς και υπηρεσίες. 
Οι ημερομηνίες διεξαγωγής των εκδηλώσεων θα είναι Τρίτη 27 και Τετάρτη 28 Φεβρουαρίου 2024, ώρα 18.00 – 20.00 μέσω της πλατφόρμας zoom και με ομιλητές εκπροσώπους των αντίστοιχων Ομάδων Εργασίας.

Το Διοικητικό Συμβούλιο αποφασίζει τη διενέργεια των δύο διαδικτυακών ενημερωτικών εκδηλώσεων και εξουσιοδοτεί τον πρόεδρο και τη γενική γραμματέα για την προετοιμασία και διοργάνωση αυτών στις προαναφερόμενες ημερομηνίες.
Επίσης εξουσιοδοτούνται για την προώθηση των σχετικών εργαλείων στους αρμόδιους φορείς και Υπουργεία, ώστε να αξιοποιηθούν με το καλύτερο δυνατό τρόπο προς όφελος των ασθενών και των οικογενειών τους 

Το παρόν Πρακτικό αριθμ.32 (2023)/13-12-2023 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                                                                                 ΑΠΩΝ
Μάλλιου Κωνσταντίνα 
Πολυχρονάκης Χριστόδουλος
Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιος
