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28 ΜΑΡΤΙΟΥ 2023
ΤΟΥ  ΔΙΟΙΚΗΤΙΚΟΥ ΣΥΜΒΟΥΛΙΟΥ
ΤΗΣ Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.


Σήμερα στις 28/03/2023 και 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  ΣΤ’ Τ.Γ.Σ/14-6-2022  και συγκροτήθηκε σε Σώμα με το πρακτικό του Δ.Σ. αρ. 25/15-06-2022

Σύμφωνα με την πρόσκληση για συνεδρίαση του Διοικητικού Συμβουλίου όπως αυτή απεστάλη στις 27/03/2023 το θέμα της Ημερήσιας Διάταξης είναι:
ΘΕΜΑ 1ον : Αίτημα του Συλλόγου με διακριτικό τίτλο "ΣΥΛΛΟΓΟΣ ΕΛΛΑΔΑΣ PHELAN MCDERMID", για εγγραφή του ως Τακτικό Μέλος στην Ε.Ο.Σ.–Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. 

[bookmark: _Hlk132125744]ΘΕΜΑ 2ον : Έκτακτη απασχόληση της κυρίας Παπαδοπούλου Ζωής για την περίοδο Απρίλιος έως Μάϊος 2023, με καθεστώς ημιαπασχόλησης 20 ώρες εβδομαδιαίως.

ΘΕΜΑ 3ον : Ενημέρωση για διάφορα θέματα  εξελίξεις και συνεργασίες.
α)  οργάνωση της δράσης ¨ΩΡΙΩΝ 2023¨
β) αναβολή υλοποίησης του 2ου επιμορφωτικού σεμιναρίου Σπανίων Παθήσεων - «Σπάνιες Παθήσεις στην Πρωτοβάθμια Φροντίδα Υγείας - Εντοπισμός Παραπομπή, Παρακολούθηση και Διαχείριση»

ΠΑΡΟΝΤΕΣ:
 Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιος, Μπαρτσελιώτης Κων/νος, Δεσύπρη Μαριάννα, Πολυχρονάκης Χριστόδουλος, Μιχαήλ Θεοφάνης-Αριστοφάνης, Ιουλιάνα Ιβάντσικ

ΘΕΜΑ 1ον : Αίτημα εγγραφής του Συλλόγου με διακριτικό τίτλο "ΣΥΛΛΟΓΟΣ PHELAN McDERMID ΕΛΛΑΔΟΣ", για εγγραφή του ως Τακτικό Μέλος στην Ε.Ο.Σ. –Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. 
Ο πρόεδρος ενημερώνει, ότι  λαμβάνοντας υπόψιν:
[bookmark: _Hlk132192477]α) την αρχική τηλεφωνική επικοινωνία το Φεβρουάριο του 2023, αναφορικά με τη γνωστοποίηση της ίδρυσης του Συλλόγου Γονέων, Κηδεμόνων και Φίλων Ατόμων με Σύνδρομο Phelan McDermid Ελλάδος και την εκδήλωση ενδιαφέροντος για εγγραφή στην Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. και 
[bookmark: _Hlk132192692]β) το από 24/03/2023 ηλεκτρονικό μήνυμα του Συλλόγου Γονέων, Κηδεμόνων και Φίλων Ατόμων με Σύνδρομο Phelan McDermid Ελλάδος, με αναφορά σε αίτημα εγγραφή του  ως Τακτικό Μέλος με συνημμένο το καταστατικό του φορέα,
ενημερώνει ότι ο εν λόγω Σύλλογος κατέθεσε αίτημα εγγραφής του ως Τακτικό Μέλος στην Ε.Ο.Σ. –Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. 
Ο Σύλλογος έχει πρόσφατα ιδρυθεί από γονείς κηδεμόνες και φίλους  που τα παιδιά τους πάσχουν από μία Σπάνια Χρωμοσωμική Ανωμαλία που προκαλεί την εν λόγω νόσο. 
Το σύνδρομο Phelan - McDermid (ή αλλιώς σύνδρομο 22q13) είναι μια σπάνια και σοβαρή γενετική πάθηση, η οποία οφείλεται σε διαγραφή ή κάποια άλλη διαφορετική δομική αλλαγή στην καταληκτική άκρη του χρωμοσώματος 22 στην περιοχή 22q13 ή σε μετάλλαξη στο γονίδιο SHANK3 του χρωμοσώματος 22.
Περιγράφηκε πρώτη φορά το 1998 από τις Δρ. Phelan και McDermid από τις οποίες πήρε και το όνομά του. Αυτή τη στιγμή υπάρχουν καταγεγραμμένα περίπου 3.000 περιστατικά ανά τον κόσμο. Θεωρείται ένα σύνδρομο αρκετά υποδιαγνωσμένο.
Σε συνέχεια των ανωτέρω και λαμβάνοντας υπόψιν το καταστατικό της Ομοσπονδίας, το Διοικητικό Συμβούλιο της Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων, θεωρεί  εγγράψιμο σε αυτή το  Σύλλογο Γονέων, Κηδεμόνων και Φίλων Ατόμων με Σύνδρομο Phelan McDermid Ελλάδος ώς Τακτικό Μέλος.
Για την εγγραφή του, το Διοικητικό Συμβούλιο της Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. μέσω αλληλογραφίας, ζητά από το Σύλλογο να καταθέσει:
α) το  σχετικό πρακτικό της Εφορευτικής Επιτροπής για τη διενέργεια των Αρχαιρεσιών για την ανάδειξη του νέου Διοικητικό Συμβουλίου του Συλλόγου
β) το πρακτικό της συνεδρίασης του Δ.Σ. για τη συγκρότηση αυτού σε Σώμα και
γ)  απόσπασμα πρακτικού του αμέσως επόμενου Διοικητικού Συμβουλίου που θα συγκληθεί, το οποίο θα  αναφέρει την απόφασή για την κατάθεση αιτήματος οριστικοποίησης της εγγραφής του Συλλόγου ως Τακτικό Μέλος της Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.

ΘΕΜΑ 2ον : Έκτακτη απασχόληση της κυρίας Παπαδοπούλου Ζωής για την περίοδο Απρίλιος έως Μάϊος 2023, με καθεστώς ημιαπασχόλησης 20 ώρες εβδομαδιαίως.
Ο πρόεδρος ενημερώνει ότι λόγω εκτάκτων προβλημάτων που έχουν προκύψει για την διοικητική υποστήριξη της Ομοσπονδίας, για την περίοδο Απρίλιο – Μάϊο 2023 και ενόψει φόρτου εργασιών για την ανάδειξη της σύνθεσης της νέας Γενικής Συνέλευσης της Ομοσπονδίας, τη διενέργεια της Τακτικής Εκλογοαπολογιστικής  Γενικής Συνέλευσης και της ανάδειξης του νέου Διοικητικού Συμβουλίου τον Ιούνιο του 2023, προτείνει την απασχόληση της κυρίας Παπαδοπούλου Ζωής στην Ομοσπονδία  για την εν  λόγω περίοδο. 
Η κυρία Παπαδοπούλου έχει την εμπειρία και τη δυνατότητα συμπληρωματικής υποστήριξης των εργασιών σε διοικητικό και γραμματειακό επίπεδο και προτείνεται η μερική απασχόληση της από 01 Απριλίου έως 31 Μαΐου 2023, για 20 ώρες πενθήμερης εργασίας εβδομαδιαίως και ώρα από 10.00 έως 14.00.
Δεδομένου ότι έχει προκύψει εκτάκτως η ανάγκη αυτή και επομένως δεν έχει προϋπολογισθεί, ο πρόεδρος θα αναλάβει την κάλυψη της μισθοδοσίας, καταβάλλοντας στην Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. δωρεά ύψους 1.100 ευρώ.
Σε συνέχεια των ανωτέρω, το Διοικητικό Συμβούλιο της Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων, αποφασίζει την μερική απασχόληση της κυρίας Παπαδοπούλου Ζωής στην Ομοσπονδία για περίοδο από 01 Απριλίου έως 31 Μαΐου 2023, για 20 ώρες πενθήμερης εργασίας εβδομαδιαίως και ώρα από 10.00 έως 14.00 και κάνει αποδεκτή τη δωρεά των 1.100 ευρώ του προέδρου για το σκοπό αυτό. 
Επίσης, εξουσιοδοτείται ο πρόεδρος να συνεργαστεί με το λογιστικό γραφείο της κυρίας Δασκαλά Αγγελικής, προκειμένου να ολοκληρωθούν οι σχετικές εργασίες.

ΘΕΜΑ 3ον : Ενημέρωση για διάφορα θέματα  εξελίξεις και συνεργασίες.
α)  Οργάνωση της δράσης ¨ΩΡΙΩΝ 2023¨

Σε συνέχεια του αρ.πρακτ.27/11-11-2022, θέμα 8ον  και σχετικής απόφασης, υλοποιήθηκε η δράση ΩΡΙΩΝ με τη συνεργασία της  Ελληνικής Εταιρίας Προστασίας της Φύσης (ΕΕΠΦ).
Στο πλαίσιο αυτό διαμορφώθηκε υλικό με 10 σπάνια ενδημικά φυτά της Ελλάδος, που προσδίδουν το χαρακτήρα της βιοποικιλότητας στη φύση και επομένως της γενετικής ετερογένειας, όπου η σπανιότητα των ειδών αποτελεί ένα παράγοντα προσαρμογής στο φυσικό περιβάλλον, με την αντίστοιχη σύνδεση για το κάθε ένα φυτό με κάποια σπάνια πάθηση.
Το υλικό αυτό αναρτήθηκε στους ιστοτόπους των φορέων και συντάχθηκε σχετικό δελτίο τύπου προς τα ΜΜΕ και φορείς.
Με τη συνεργασία της Alpha Public Relations, έγινε ηλεκτρονική αποστολή του υλικού σε έντυπα και ηλεκτρονικά ΜΜΕ, όπου και έγιναν δημοσιεύσεις σε αρκετούς φορείς (περίπου 20). Λόγω του ενδιαφέροντος του θέματος, θα συνεχιστεί η αξιοποίηση του εν λόγω, καθώς και παρόμοιου άλλου υλικού για την προβολή των Σπανίων Παθήσεων στο πλαίσιο μιας ευρύτερης δράσης που θα απευθύνεται σε περισσότερους φορείς. 


β) Αναβολή υλοποίησης του 2ου επιμορφωτικού σεμιναρίου Σπανίων Παθήσεων - «Σπάνιες Παθήσεις στην Πρωτοβάθμια Φροντίδα Υγείας - Εντοπισμός Παραπομπή, Παρακολούθηση και Διαχείριση»

Η Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., σε συνέχεια της επιτυχούς υλοποίησης του 1ου σεμιναρίου Σπανίων Παθήσεων με θέμα  «Σπάνιες Παθήσεις στην Πρωτοβάθμια Φροντίδα Υγείας - Εντοπισμός Παραπομπή, Παρακολούθηση και Διαχείριση» που πραγματοποιήθηκε τη περίοδο Οκτώβριο 2022  έως Ιανουάριο 2023, σχεδίασε την οργάνωση και υλοποίηση του νέου 2ου σεμιναρίου από το Μάρτιο έως τον Ιούνιο 2023.


Αξιοποιώντας τους ενδιαφερομένους για συμμετοχή που ήταν σε αναμονή από την προηγούμενη περίοδο, αλλά και απευθύνοντας πρόσκληση σε ανάλογους φορείς για εγγραφή νέων συμμετεχόντων, ενημέρωσε τους εισηγητές με σχετική επιστολή τον Ιανουάριου του 2023, προσδιορίζοντας τις ημερομηνίες διεξαγωγής των θεματικών ενοτήτων.

Δεδομένου ότι είχαν προκύψει έκτακτα οργανωτικά θέματα που άπτονται των υποχρεώσεων των εισηγητών σε επιστημονικά συνέδρια, του δυσάρεστου κλίματος εξαιτίας του σιδηροδρομικού δυστυχήματος στα Τέμπτη, αλλά και επιμέρους τεχνικών προβλημάτων, κρίθηκε απαραίτητο να αναβληθεί η υλοποίηση του 2ου σεμιναρίου και να μετατεθεί η οργάνωση του για τον Σεπτέμβριο – Δεκέμβριο 2023

Σε συνέχεια των ανωτέρω, το Διοικητικό Συμβούλιο της Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων Σπανίων Νοσημάτων – Παθήσεων αποφασίζει μετά την ολοκλήρωση των διαδικασιών εκλογής του νέου Δ.Σ. (Ιούνιος 2023) να επικοινωνήσει με τους εισηγητές, ώστε να προσδιορισθούν οι ημερομηνίες των θεματικών ενοτήτων και να ενημερώσει τους ενδιαφερόμενους για την υλοποίηση του σεμιναρίου την προαναφερόμενη περίοδο.


γ)  Διοργάνωση ενημερωτικής εκδήλωσης για τα Σπάνια Νοσήματα στην Πάτρα

Σε συνέχεια εκδήλωσης ενδιαφέροντος και συζητήσεων που είχαν γίνει παλαιότερα με το Τακτικό Μέλος «Σωματείο Ατόμων με Νόσο Crohn και Ελκώδη Κολίτιδα Αχαΐας», προωθήθηκαν οι ενέργειες οργάνωσης ενημερωτικής εκδήλωσης για τα Σπάνια Νοσήματα στην Πάτρα.

 Τον Φεβρουάριο η πρόταση συγκεκριμενοποιήθηκε, ώστε με τη συνεργασία της Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., του προαναφερόμενου Τακτικού Μέλους και της Ομοσπονδίας Ατόμων με Αναπηρία Δυτικής Ελλάδος και Νοτίου Ιονίου, να οργανωθεί η σχετική ενημερωτική εκδήλωση το Σάββατο 22 Απριλίου 2023 στην Πάτρα. 

Συζητήθηκε ο προσδιορισμός των θεματικών ενοτήτων και των ομιλητών, που κατά κύριο λόγο θα προέρχονται από την επιστημονική κοινότητα της Πάτρας. 
Την Ομοσπονδία θα εκπροσωπήσει με εισήγηση ο πρόεδρος Στρατής Χατζηχαραλάμπους, αναφέροντας το έργο αυτής και τις σύγχρονες εξελίξεις για τα Σπάνια Νοσήματα στην Ελλάδα.

Η εκδήλωση αυτή αποτελεί μια πρώτη προσπάθεια εξόρμησης της Ομοσπονδίας για την ανάπτυξη συνεργασιών σε περιφερειακό επίπεδο, όπου μαζί με Ομοσπονδίες μέλη της ΕΣΑμεΑ θα διοργανώνονται παρόμοιες ενημερωτικές εκδηλώσεις, καθώς και άλλες δράσεις που θα στοχεύουν στην ενημέρωση του κοινού,  των Αναπήρων και θα προάγουν ειδικότερα θέματα για τα Σπάνια Νοσήματα.





δ) Ανανέωση συνδρομής στην πλατφόρμα zoom για ένα έτος, για την κάλυψη αναγκών επικοινωνίας και εκδηλώσεων της Ομοσπονδίας

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 2024) και εξουσιοδοτεί τον ταμία κ. Πολυχρονάκη Χριστόδουλου για την καταβολή της σχετικής δαπάνης

Το παρόν Πρακτικό αριθμ.28 (2023)/28-03-2023 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

Δεσύπρη Μαριάννα

Ιβάντσικ Ιουλιάνα 

Μιχαήλ Θεοφάνης-Αριστοφάνης

Μπαρτσελιώτης Κων/νος 

Πολυχρονάκης Χριστόδουλος 



Τσιμέκας Νικόλαος                                                                                   ΑΠΩΝ
                                                                                       
Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιος
