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


Σήμερα στις 25/08/2021, ημέρα Τετάρτη και ώρα 20.00 συνεδρίασαν μέσω τηλεδιάσκεψης (λόγω αδυναμίας συναντήσεως στα γραφεία επί της Βερανζέρου 14, 2ος όροφος  και  εξαιτίας  των περιοριστικών μέτρων μετακίνησης και συναντήσεων σε εσωτερικούς χώρους που ισχύουν και των δυσχερειών συγχρωτισμού που οφείλονται στην πανδημία του κορονοϊού) τα μέλη 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.

Σύμφωνα με την πρόσκληση για συνεδρίαση του Διοικητικού Συμβουλίου όπως αυτή απεστάλη στις 19/08/2021, 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. από 1/01/2021 έως 15/09/2021.

ΘΕΜΑ 2ον:  Έγκριση εγγραφής  επιστημόνων στην Επιστημονική Επιτροπή της Ε.Ο.Σ. –Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. 
ΘΕΜΑ 3ον: Ενημέρωση σχετικά με εγγραφή φορέων ως Αρωγά και Συνεργά μέλη στην Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ
[bookmark: _Hlk79005856]ΘΕΜΑ 4ον: Συνέχιση συνεργασίας της Διοικητικού Υπαλλήλου της Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. Ζαννιά Αρετής, για ένα έτος από 01/09/2021 έως τις 31/08/2022.
ΘΕΜΑ 5ον: Ανανέωση συνεργασίας με λογιστικό γραφείο της κ. Αγγελικής Δασκάλα

ΠΑΡΟΝΤΕΣ:
 Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιος, Μπαρτσελιώτης Κων/νος, Δεσύπρη Μαριάννα, Πολυχρονάκης Χριστόδουλος, Καρακάση Νίκη, Τσιμέκας Νικόλαος, Ιουλιάνα Ιβάντσικ


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. από 1/01/2021 έως 15/09/2021.

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. Δ12α/ ΓΠ.οικ. 51159/9518, 15/07/2021 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 2021 απόφαση του ΥΠΕΚΥ,  β) τη σχετική συνεδρίαση  της Εκτελεστικής Γραμματείας της Ε.Σ.Α.μεΑ. (Σεπτέμβριος 2021) 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 2021.

    Λαμβάνοντας υπόψη τον εγκεκριμένο προϋπολογισμό της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ έτους 2021 (σύμφωνα με το θέμα 3 της Δ’ Γ.Σ./27-06-2020), τις δαπάνες που έχει προβεί και σχεδιάζει να υλοποιήσει η ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ για την οργάνωση και λειτουργεία των γραφείων της, καθώς και για την ανάπτυξη και προβολή του έργου της για το έτος 2021, 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.μεΑ.

     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 κατατίθεται τα ανάλογα παραστατικά για ην είσπραξη της οικονομικής ενίσχυσης σε δυο περιόδους - 1 Ιανουαρίου έως 15 Σεπτεμβρίου 2021 και Σεπτέμβριος έως 31 Δεκεμβρίου 2021 που κατ’ εκτίμηση έως σήμερα έχουν ως ακολούθως:

Α) 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 2021 με ποσό 72,52 ευρώ ανά μήνα, σύνολο 870,24 ευρώ.
Το ποσό για την κάλυψη των ενοικίων έχει καταβληθεί στο ΚΕΑΤ σε δύο ισόποσες εξαμηνιαίες καταθέσεις.
 (κατάθεση συμφωνητικού με ΚΕΑΤ για ενοικίαση γραφείων, αντίγραφα καταβολής ενοικίων μέσω τραπέζης).


Β) δαπάνες κοινόχρηστων γραφείων ΒΚ1, ΒΚ2 κατ’ εκτίμηση για το 2021, 150 ευρώ.
Το ποσό για την κάλυψη των κοινόχρηστων γραφείων ΒΚ1, ΒΚ2 έως και τον Αύγουστο ανέρχεται σε ποσό 97,32 ευρώ. Υπολείπεται η καταβολή κοινοχρήστων  από Σεπτέμβριο έως και Δεκέμβριο 2021 που ανέρχεται σε ποσό  περίπου 60,00 ευρώ  (αποδείξεις καταβολής κοινοχρήστων)

Γ)  δαπάνες ηλεκτρικού ρεύματος κατ’ αναλογία (21,6%) από το κοινόχρηστο ηλεκτρικό ρεύμα του 2ου ορόφου για τα γραφεία ΒΚ1, ΒΚ2 από Ιανουάριο έως Δεκέμβριο 2021 κατ’ εκτίμηση συνολικά 150 ευρώ. Το ποσό για την κάλυψη των δαπανών ηλεκτρικού ρεύματος που καταβλήθηκε: στις 28/01/2021είναι 33,74 ευρώ (κατανάλωση Νοέμβριος – Δεκέμβριος 2020), στις 02/05/2021 είναι 17,73 ευρώ (εκκαθαριστικός Νοεμβρίου 2020 – Φεβρουαρίου 2021), καθώς και στις 07/09/2021 είναι 48,01 ευρώ ( κατανάλωση Μαρτίου – Ιουνίου 2021).
ΣΤΝΟΛΟ: 99,48 ευρώ.
 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.

Δ)  κάλυψη μισθοδοσίας για απασχόληση εργαζομένης για είκοσι ώρες εβδομαδιαίως πενθήμερης εργασίας από την περίοδο 1/1/2021 έως 31/12/2021 με συνολικό μισθό τακτικών αποδοχών 479,78 ευρώ μηνιαίως με επιπρόσθετη καταβολή δώρων και επιδομάτων αδείας με συνολική εκτίμηση δαπάνης περίπου 6.720 ευρώ. 
Το ποσό για την κάλυψη μισθοδοσίας για απασχόληση εργαζομένης από 1/1/2021 έως και 31/8/2021 ανέρχεται σε ποσό περίπου 4.328,02 ευρώ.  
Η συνολική δαπάνη για απασχόληση εργαζομένου και μισθοδοσία ανέρχεται στο ποσό των 4.328,02 ευρώ (με κατάθεση σχετικών παραστατικών).


Ε) κάλυψη δαπανών για λογιστικές εργασίες με τη συνεργασία λογιστικού γραφείου Αγγελικής Δασκαλά, Χαλκοκονδύλη 34, όπου για το έτος 2021 ανέρχονται κατ’εκτίμιση συνολικά σε 745,00 ευρώ.
Το ποσό για την κάλυψη δαπανών για λογιστικές εργασίες από  Ιανουάριο έως Σεπτέμβριο 2021, ανέρχεται σε ποσό 558,00 ευρώ. Υπολείπεται η καταβολή δαπανών  από Οκτώβριο έως και Δεκέμβριο 2021 που ανέρχεται σε ποσό  περίπου 186,00 ευρώ.

ΣΤ) δαπάνες για αγορά γραφικής ύλης, χαρτικών, φωτοαντιγράφων εκτυπώσεων, επιστολών κλπ, για το 2021, συνολικού ποσού κατ΄ εκτίμηση 700 ευρώ.
Το ποσό για την κάλυψη δαπανών για την αγορά γραφικής, χαρτικών, φωτοαντιγράφων εκτυπώσεων, επιστολών κλπ, από Ιανουάριο έως Σεπτέμβριο 2021, ανέρχεται σε ποσό 649,76 ευρώ. 

Ζ)  δαπάνες για την λειτουργία του ιστοτόπου federationrarediseases.gr και ανάπτυξης ηλεκτονικών υπηρεσιών επικοινωνίας: α) Πληρωμή στην Humane Social Enterprise για ανανέωση του ονόματος του ιστοτόπου της ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ, ποσού 22,32 ευρώ και β) Πληρωμή για ετήσια συνδρομή στη πλατφόρμα  ΖΟΟΜ, ποσού 173,48 ευρώ.
Συνολικό ποσό για λειτουργία ηλεκτρονικών υπηρεσιών της Ομοσπονδίας, 195,80 ευρώ.

Η) Δαπάνες νομικής κάλυψης – παροχής νομικής υποστήριξης για το έτος 2021, σε συνεργασία με το νομικό γραφείο Ιωάννη Παυλάκη , ποσό ύψους 500,01 ευρώ.

Θ) Καταβολή ετήσιας συνδρομής της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. στην ΕΣΑμεΑ για το έτος 2021, συνολικού ποσού 150 ευρώ.

Το συνολικό ποσό βάση των ανωτέρω κατηγοριών δαπανών και σχετικών παραστατικών ανέρχεται σε 7.448,63 ευρώ.

Το Δ.Σ. της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. εγκρίνει ομόφωνα τις ανωτέρω δαπάνες για το 2021 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 1/1/2021 – 15/9/2021 και ακολούθως την κατάθεση των αντίστοιχων παραστατικών για την περίοδο Σεπτέμβριος  - 31/12/2021.




ΘΕΜΑ 2ον:  Έγκριση εγγραφής  επιστημόνων στην Επιστημονική Επιτροπή της Ε.Ο.Σ. –Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. 
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. Παπαδέλης Ευστράτιος, MD,PhD Consultant Ορθοπαιδικός, Χειρούργος Γόνατος-Βιολόγος ΕΚΠΑ, πρόσκληση εγγραφής -επιστολή  αρ.πρωτ. 05/0177 27/05/2021, παρελήφθη ηλεκτρονικά αίτημα εγγραφής στις  03/06/2021.
2. Νισκοπούλου Μαρία, Χειρούργος Οφθαλμίατρος, πρόεδρος της Ελληνικής Εταιρείας Υαλοειδούς –Αμφιβληστροειδούς, πρόσκληση εγγραφής -επιστολή  αρ.πρωτ. 05/0182 15/06/2021, παρελήφθη ηλεκτρονικά αίτημα εγγραφής στις  17/06/2021.
3. Κατσάνος Κωνσταντίνος, Αναπληρωτής Καθηγητής Γαστρεντερολογίας,  Ιατρική Σχολή Πανεπιστημίου Ιωαννίνων, πρόσκληση εγγραφής -επιστολή  αρ.πρωτ. 05/0181 15/06/2021, παρελήφθη ηλεκτρονικά αίτημα εγγραφής στις  24/06/2021.
4. Κουσκούκης Κωνσταντίνος Καθηγητής Δερματολογίας, Νομικός, πρόεδρος Ακαδημίας Ιαματικής Ιατρικής & Παγκόσμιας Ακαδημίας Κινέζικης και Συμπληρωματικής Ιατρικής, πρόσκληση εγγραφής -επιστολή  αρ.πρωτ. 05/0178 27/05/2021, παρελήφθη ηλεκτρονικά αίτημα εγγραφής στις  09/08/2021.
5. Τζουβάρα Σοφία Γενική Ιατρός, MSc, Phd, LAc, CH, μέλος της Ελληνικής Ακαδημίας Ιαματικής Ιατρικής, Γενική Γραμματέας Παγκόσμιας Ακαδημίας Κινέζικης και Συμπληρωματικής Ιατρικής, πρόσκληση εγγραφής -επιστολή  αρ.πρωτ. 05/0176 27/05/2021, δεν απαντήθηκε παρελήφθη ηλεκτρονικά αίτημα εγγραφής στις  25/08/2021.
6. Τσιλιμπάρης Μιλτιάδης, Οφθαλμίατρος, Καθηγητής Οφθαλμολογίας στην Ιατρική Σχολή του Παν. Κρήτης, Διευθυντής της Οφθαλμολογικής Κλινικής του ΠΓΝ. Ηρακλείου, πρόσκληση εγγραφής -επιστολή  αρ.πρωτ. 05/0183 15/06/2021, δεν απαντήθηκε παρελήφθη ηλεκτρονικά αίτημα εγγραφής στις  23/08/2021.
7. Καλανταρίδου Σοφία, Καθηγήτρια Μαιευτικής-Γυναικολογίας και Στείρωσης, Διευθύντρια  Γ’ Μαιευτικής και Γυναικολογικής Κλινικής - ΕΚΠΑ ,Αττικό Νοσοκομείο, τ. πρόεδρος Εθνικής Αρχής Ιατρικώς Υποβοηθούμενης Αναπαραγωγής, πρόσκληση εγγραφής -επιστολή  αρ.πρωτ. 05/0179 27/05/2021, 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. Επίσης, συνεχίζονται οι ενέργειες εγγραφής νέων μελών επιστημόνων και σχεδιάζεται η πρόσκληση για 2η συνάντηση της Ε.Ε, προκειμένου να γίνει σχεδιασμός δράσεων προς υποστήριξη του έργου της ομοσπονδίας.
ΘΕΜΑ 3ον: Ενημέρωση σχετικά με εγγραφή φορέων ως Αρωγά και Συνεργά μέλη στην Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ
Σύμφωνα με το θέμα 3 του αρ πρακτικού 9/26.9.2019 κατά το οποίο αποφασίστηκε να γίνουν ενέργειες προώθησης εγγραφής συλλόγων ασθενών και επιστημονικών φορέων ως συνεργά, αρωγά και επίτιμα μέλη και της αποστολής σχετικής αλληλογραφίας προς διάφορους φορείς που το έργο τους σχετίζεται με την ανάδειξη θεμάτων των σπανίων νοσημάτων – παθήσεων, απεστάλησαν σχετικά έγγραφα στους σε φορείς και ελήφθησαν από αυτούς οι απαντήσεις ως ακολούθως:
Α. Πρόσκληση εγγραφής για Συνεργά μέλη
1. [bookmark: _Hlk78981471]Ινστιτούτο Υγείας του Παιδιού (Ι.Υ.Π.), αποστολή πρόσκλησης αρ πρωτ 03/0101/14-11-2019 και απάντηση με το αρ.πρωτ. 1925/30-06-2021 έγγραφο.
2. Ελληνική Ακαδημία Ιαματικής Ιατρικής, αποστολή πρόσκλησης αρ πρωτ. 05/0172/25-05-2021 και απάντηση με το από 09/08/2021 ηλεκτρονικό μήνυμα.
3. Ελληνική Εταιρία Οικογενειακού Προγραμματισμού, Αντισύλληψης & Αναπαραγωγικής Υγείας  (Ε.Ε.Ο.Π.Α.Α.Υ.), αποστολή πρόσκλησης αρ πρωτ 05/0175/27-05-2021, δεν απαντήθηκε.
4. Ελληνική Εταιρία Ιατρικής Γενετικής, αποστολή πρόσκλησης αρ πρωτ 05/0173/25-05-2021 και απάντηση με το από 18-08-2021 έγγραφο.
Β. Πρόσκληση εγγραφής για Αρωγά μέλη
1. Πανελλήνιο Σύνδεσμο Πασχόντων από Συγγενείς Καρδιοπάθειες, αποστολή πρόσκλησης αρ πρωτ 05/0171/25-05-2021 και απάντηση με το αρ.πρωτ. 30/2021/05-06-2021 έγγραφο.
2. Πανελλήνιο Σύλλογο Τυφλοκωφών Γονέων, Κηδεμόνων, Τυφλοκωφών Παιδιών και Φίλων αυτών ΄΄ΤΟ ΗΛΙΟΤΡΟΠΙΟ΄΄, αποστολή πρόσκλησης αρ πρωτ 05/0170/25-05-2021 και απάντηση με το αρ.πρωτ.21/30-07-2021 έγγραφο.
3. Πανελλήνιο Σύλλογο Ασθενών & Φίλων Πασχόντων από νευροϊνωμάτωση “Ζωή με NF”Σύλλογο Ασθενών και Φίλων Πασχόντων από Κληρονομικά Μεταβολικά Νοσήματα «Κρίκος Ζωής», αποστολή πρόσκλησης αρ πρωτ 05/0174/31-05-2021, δεν απαντήθηκε.
Σε συνέχεια των ανωτέρω το ΔΣ αποφασίζει την αποδοχή των αιτήσεων των προαναφερόμενων φορέων και την εγγραφή τους ως μέλη της Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ ως ακολούθως:
Α. Συνεργά μέλη
Ινστιτούτο Υγείας του Παιδιού (Ι.Υ.Π.)
Ιατρική Εταιρία Αθηνών (Ι.Ε.Α)
Ελληνική Ακαδημία Ιαματικής Ιατρικής

Β. Αρωγά μέλη
Πανελλήνιο Σύνδεσμο Πασχόντων από Συγγενείς Καρδιοπάθειες 
Πανελλήνιος Σύλλογος Τυφλοκωφών Γονέων, Κηδεμόνων, Τυφλοκωφών Παιδιών και Φίλων αυτών ΄΄ΤΟ ΗΛΙΟΤΡΟΠΙΟ΄΄
Επίσης αποφασίζει την αποστολή σχετικής ενημερωτικής επιστολής καθώς και τη συνέχιση των διαδικασιών για την ολοκλήρωση της εγγραφής των υπολοίπων φορέων ως συνεργά ή αρωγά μέλη της Ομοσπονδίας.
 Ακολούθως και σε συνέχεια συζήτησης, αποφασίζεται η ενθάρρυνση εγγραφής ως Τακτικά μέλη των Συλλόγων Ασθενών που εκπροσωπούν Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις, όπου πέρα από τους γονείς – κηδεμόνες, εγγράφονται ως μέλη τους φίλοι, συγγενείς, εθελοντές, επιστήμονες κλπ., εφόσον στις αρχαιρεσίες που θα διενεργούν για την εκλογή αντιπροσώπων στην Γ.Σ. της Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ και της ΕΣΑμεΑ, θα εκλέγονται αλλά και θα ψηφίζουν αντίστοιχα (με σχετικά αποδεικτικά έγγραφα) μόνο τα μέλη ασθενείς με Σπάνια Νοσήματα ή οι γονείς – κηδεμόνες που εκπροσωπούν αυτούς αντίστοιχα κατά περίπτωση.

ΘΕΜΑ 4ον: Συνέχιση συνεργασίας της Διοικητικού Υπαλλήλου της Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. Ζαννιά Αρετής, για περίοδο από 01/09/2021 έως τις 31/12/2022.
Το Δ.Σ. σε συνέχεια των
α) θέμα 2. αρ πρακτ.12/15-05-2020 αναφορικά με τη μερική απασχόληση της κυρίας Ζαννιά Αρετής στην Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. 
β) την από 01/09/2020 σύμβαση εργασίας και
γ) τη συνεργασία με την εν λόγω εργαζομένη για τη περίοδο από Σεπτέμβριο 2020 έως Αύγουστο 2021, όπου εκτέλεσε με ιδιαίτερη ευθύνη και συνέπεια τις διοικητικές εργασίες της Ομοσπονδίας,
αποφασίζει την παράταση συνεργασίας με κα. Ζαννιά Αρετή για περίοδο από 01/09/2021 έως τις 31/12/2022, για 20 ώρες πενθήμερης απασχόλησης εβδομαδιαίως με ωράριο 17.00 – 21.00 καθημερινά.
Εξουσιοδοτείται ο πρόεδρος να συνάψει τη σχετική σύμβαση εργασίας.
ΘΕΜΑ 5ον: Ανανέωση συνεργασίας με λογιστικό γραφείο της κ. Αγγελικής Δασκαλά.
Το Δ.Σ. λαμβάνοντας υπόψιν:
α) θέμα 4 αρ πρακτικού 6/28/12019 αναφορικά με ανάθεση λογιστικών εργασιών στην κ. Αγγελική Δασκαλά για το έτος 2019.
β) την ικανοποιητική συνεργασία με το εν λόγω λογιστικό γραφείο για θέματα μισθοδοσίας, φορολογικά κλπ. για τα έτη 2020 έως και Αύγουστος 2021,
αποφασίζει την παράταση συνεργασίας με το λογιστικό γραφείο της κ Δασκαλά Αγγελικής για το υπόλοιπο του έτους 2021 και για το έτος  2022 για θέματα μισθοδοσίας, φορολογικά κλπ.

ΘΕΜΑ 6ον: Λοιπά θέματα: Συνεργασία με την Alpha Public Relations Α.Ε. για την υποστήριξη σε θέματα επικοινωνίας και δράσεων.
Ο πρόεδρος εισηγήθηκε εκτός ημερησίας διατάξεως, το θέμα για την αναγκαιότητα διερεύνησης ανάπτυξης συνεργασίας με εταιρία επικοινωνίας, προβολής και υποστήριξης δράσεων, που έχει εμπειρία στο πεδίο των Ατόμων με Σπάνια Νοσήματα, προκειμένου να υποστηριχθεί το έργο της Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.
α)  στην υποστήριξη της ιστοσελίδας και στην ανάρτηση υλικού 
β)  στην οργάνωση δράσεων προβολής π.χ. Παγκόσμιες Ημέρες, δράση ΩΡΙΩΝ κλπ.
γ)  στην υποστήριξη διοργάνωσης διαδικτυακών ενημερωτικών εκδηλώσεων και  σεμιναρίων επιμόρφωσης – κατάρτισης ιατρών και επαγγελματιών υγείας, στελεχών, υπηρεσιών, συλλόγων ασθενών κλπ. σε θέματα Σπανίων Παθήσεων
δ)  στην οργάνωση και ανεύρεση χορηγών ή πηγών χρηματοδότησης για την ανάπτυξη επιμέρους προγραμμάτων, που σχετίζονται με την παροχή υπηρεσιών, εκδόσεων, πολιτιστικών παρεμβάσεων κλπ
Στο πλαίσιο αυτό, προτείνεται ο φορέας με τον οποίο θα γίνει η συνεργασία να αμείβεται με ποσοστό επί των πόρων που θα αναζητεί και θα καταθέτει στην Ομοσπονδία, για την οργάνωση των προγραμμάτων, παρεμβάσεων και δράσεων. Η υποστήριξη της ιστοσελίδας και η ανάρτηση του υλικού, θα καλύπτεται ως δαπάνη από την Ομοσπονδία σε συνέχεια συμφωνίας.
Προτείνεται αρχικώς να διερευνηθεί με σχετική αλληλογραφία, η συνεργασία με την Alpha Public Relations Α.Ε. και την υπεύθυνη αυτής κα. Καίτη Αντωνοπούλου, δεδομένου ότι έχει τη σχετική εμπειρία και αποτελεί σταθερή συνεργάτη αρκετών συλλόγων ασθενών, μεταξύ αυτών και του Αρωγού μέλους μας «ΕΛΕΑΝΑ».
Σε συνέχεια των ανωτέρω, το Δ.Σ. της Ομοσπονδίας αποφασίζει και εξουσιοδοτεί τον πρόεδρο να προβεί στην διερεύνηση και στη σύνταξη  σχετικής αλληλογραφίας, για  συνεργασία με την Alpha Public Relations Α.Ε. λόγω της εμπειρίας της, προκειμένου να αναλάβει την υποστήριξη του ανωτέρω περιγραφόμενου έργου, ώστε να ακολουθήσει σχετική εισήγηση για το επόμενο Δ.Σ. και σύναψη συμφωνητικού.

Το παρόν Πρακτικό αριθμ.21 (2021)/25-08-2021 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

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