ΕΛΛΗΝΙΚΗ ΟΜΟΣΠΟΝΔΙΑ ΣΥΛΛΟΓΩΝ –
ΣΠΑΝΙΩΝ ΝΟΣΗΜΑΤΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ
(Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.)
HELLENIC FEDERATION OF ASSOCIATIONS FOR RARE DISEASES
(H.F.A. – R.D.)
υπ’ αριθμ. 461/8-12-2016 διαταγή του Ειρηνοδικείου Αθηνών,
με αύξοντα αριθμό εγγραφής 841 στο βιβλίο ομοσπονδιών του Πρωτοδικείου Αθηνών
Α.Φ.Μ.: 996985541/8-12-2016, Δ΄ Δ.O.Y. ΑΘΗΝΩΝ

ΠΡΑΚΤΙΚΟ ΑΡΙΘΜ.8(2019)/ 23 ΙΟΥΝΙΟΥ 2019 ΤΟΥ  ΔΙΟΙΚΗΤΙΚΟΥ ΣΥΜΒΟΥΛΙΟΥ
ΤΗΣ Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.


Σήμερα στις 23/6/2019 και ημέρα Κυριακή συναντήθηκαν στα γραφεία της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ επί της Βερανζέρου 14, 2ος  όροφος και ώρα 13.00 τα μέλη του Διοικητικού Συμβουλίου της Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., όπως αυτά ορίσθηκαν σύμφωνα με το  Πρακτικό αριθμ. 1 (2017)/26 Ιουνίου 2017 της Γενικής Συνέλευσης της Ε.Ο.Σ. –Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.

Σύμφωνα με την πρόσκληση για συνεδρίαση του Διοικητικού Συμβουλίου όπως αυτή απεστάλη στις 19/6/2019, τα θέματα της Ημερήσιας  Διάταξης είναι:

[bookmark: _Hlk12629823]ΘΕΜΑ 1ον : Εξέταση αιτημάτων ένταξης  νέων συλλόγων μελών.

[bookmark: _Hlk14085132]ΠΑΡΟΝΤΕΣ: Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιος, Μπαρτζελιώτης Κων/νος,  Σπίνου Άννα, Σαραντίδης Γαβριήλ, Πρόγκα Κων/να.
ΑΠΟΝΤΕΣ: Κοντοπίδης Δημήτριος, Δεσύπρη Μαριάννα.
Διαπιστώθηκε απαρτία του Δ.Σ. και έγινε έναρξη των εργασιών της συνεδρίασης.
[bookmark: _Hlk12629387]Σε συνέχεια παρουσίασε ο πρόεδρος τα επιμέρους θέματα, εισηγούμενος την προσθήκη ενός επιπλέον θέματος για σχεδιασμό ενεργειών για αναζήτηση πόρων – οικονομικών ενισχύσεων για ανάπτυξη του έργου της Ομοσπονδίας. Τα εν λόγω θέματα συζητήθηκαν και ελήφθησαν οι σχετικές αποφάσεις ως ακολούθως:

ΘΕΜΑ 1ον : Εξέταση αιτημάτων ένταξης  νέων συλλόγων μελών.
O πρόεδρος σε συνέχεια επικοινωνίας με ενδιαφερομένους Συλλόγους Σπανίων Παθήσεων που έχουν εκφράσει την επιθυμία να γίνουν μέλη της Ομοσπονδίας, και σε συνέχεια συζήτησης με τους εκπροσώπους των φορέων, γνωστοποίηση των καταστατικών στον νομικό συνεργάτη της Ομοσπονδίας, αλλά και σχετική εξέταση κατά περίπτωση των αιτημάτων, παρουσιάζει και εισηγείται τα ακόλουθα:
[bookmark: _Hlk12787968][bookmark: _Hlk12790101]Α) Σωματείο «’’95’’», ΕΛΛΗΝΙΚΉ ΣΥΜΜΑΧΙΑ ΓΙΑ ΤΟΥΣ ΣΠΑΝΙΟΥΣ ΑΣΘΕΝΕΙΣ»
Tο Διοικητικό Συμβούλιο της Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων Σπανίων Νοσημάτων Παθήσεων (Ε.Ο.Σ-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ)  λαμβάνοντας υπόψη την παλαιότερη ηλεκτρονική επικοινωνία με την οποία μας απεστάλη το καταστατικό του εν λόγω φορέα και εξετάζοντας τα επιμέρους θέματα και σε συνέχεια προηγούμενης συνεργασίας με νομικό σύμβουλο της Ομοσπονδίας
Αποφασίζει την ενημέρωση του φορέα για την προώθηση των ενεργειών κατάθεσης αιτήματος εγγραφής του ανωτέρου φορέα συλλόγου σχετικά με την ένταξη του ως μέλος της Ομοσπονδίας.  
Συγκεκριμένα, να επισημανθούν ότι απαιτείται απόφαση Γενικής Συνέλευσης, διενέργεια εκλογών σε ανάδειξη αντιπροσώπων μελών της Γενικής Συνέλευσης της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ που θα γίνουν με ξεχωριστή κάλπη και με παρουσία δικηγόρου, κατά της οποίας δικαίωμα ψήφου έχουν οι ασθενείς μέλη του συλλόγου καθώς και ένας γονέας/ κηδεμόνας για το ανήλικο τέκνο της οικογενείας με σπάνιες παθήσεις. Δικαίωμα ψήφου για την Ομοσπονδία έχουν μόνο τα παρόντα με φυσικό τρόπο μέλη του Συλλόγου και επομένως δεν είναι αποδεκτή η ψήφος μέσω αλληλογραφίας. 
Στην περίπτωση κατάθεσης αιτήματος εγγραφής στην ομοσπονδία ο σύλλογος καλείται να αποστείλει στην Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ φάκελο που να περιέχει το Καταστατικό του Συλλόγου, ακριβές αντίγραφο του Πρακτικού της σχετικής Γενικής Συνέλευσης (για απόφαση εγγραφής στην Ομοσπονδία), ακριβές αντίγραφο Πρακτικού Εφορευτικής Επιτροπής για τη διενέργεια εκλογών για την ανάδειξη αντιπροσώπων μελών της Γενικής Συνέλευσης της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ με συνημμένο τον κατάλογο των ατόμων που ψήφισαν και τον πίνακα των εκλεγέντων αντιπροσώπων για τη Γενική Συνέλευση της Ομοσπονδίας (Τακτικούς και Επιλαχόντες) καθώς και το πρακτικό της σύστασης του νέου Διοικητικού Συμβουλίου του Συλλόγου. 
Η σχετική διαδικασία προβλέπεται στο άρθρο 8 «Γενική συνέλευση», παρ 3 του καταστατικού της Ομοσπονδίας.
Ο πρόεδρος εξουσιοδοτείται για τη διενέργεια της σχετικής έντυπης και ηλεκτρονικής αλληλογραφίας με τον φορέα.
[bookmark: _Hlk12789130][bookmark: _Hlk12633570]Β) «ΣΩΜΑΤΕΙΟ ΑΤΟΜΩΝ ΜΕ ΝΟΣΟ ΤΟΥ CROHN ΚΑΙ ΕΚΛΩΔΗ ΚΟΛΙΤΙΔΑ ΑΧΑΙΑΣ»
Σε συνέχεια του από 12/6/ 2019 ηλεκτρονικού μηνύματος του «Σωματίου Ατόμων με Νόσο Crohn και Ελκώδη Κολίτιδα Αχαΐας», εκ μέρους της προέδρου, κ. Καρακάση Νίκης, σχετικά με την εξέταση αιτήματος εγγραφής του εν λόγω φορέα ως μέλος της Ε.Ο.Σ-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ, και λαμβάνοντας υπόψιν τα ακόλουθα:
1)Σύμφωνα με τον κωδικό orphanet 206, η νόσος Crohn/Ελκώδη κολίτιδα, δεν εντάσσεται πλέον στη σχετική πύλη orphanet σπανίων νοσημάτων για την Ευρώπη (το γεγονός αυτό δηλώνει ότι ήταν σπάνιο νόσημα στην Ευρώπη σε προγενέστερη χρονική περίοδο). Ωστόσο, σύμφωνα με την ταξινόμηση ICD-10 του WHO (κωδικός Κ50.90), στην περιγραφή της νόσου συμπεριλαμβάνονται και εκδηλώσεις αυτής με αναφορά στην κοκκιωματώδη κολίτιδα η οποία συμπεριλαμβάνεται μαζί με άλλες παρόμοιες εκδηλώσεις συμπτωμάτων και ασθενειών στην ταξινόμηση «Σπάνια Φλεγμονώδη Νοσήματα του Εντέρου» (κωδικός 104012) της πύλης orphanet. Στην εν λόγω ενότητα, συμπεριλαμβάνονται ως σπάνια νοσήματα όπως η χρόνια κοκκιωματώδης νόσος με κωδικό orphanet 379 και η απροσδιόριστη κολίτιδα με κωδικό orphanet 103920, νοσήματα που το καταστατικό του ενδιαφερόμενου φορέα είναι δυνατόν να εκπροσωπούνται με την ένταξη αντίστοιχων μελών ασθενών
2)Το καταστατικό του εν λόγω φορέα άρθρο 2 «σκοποί», παρ 15 περί ένταξης στην Ε.Ο.Σ-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ και άρθρο 5 περί εγγραφής των τακτικών μελών
3)Το καταστατικό της Ε.Ο.Σ-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ άρθρο 4 παρ 1 περί εγγραφής συλλόγων ως τακτικά μέλη της Ομοσπονδίας και άρθρο 8 παρ 3 σχετικά με εκλογή αντιπροσώπων μελών στη Γενική Συνέλευση από τους συλλόγους μέλη της Ομοσπονδίας
Ο πρόεδρος εισηγείται την καταρχήν αποδοχή της εκδήλωσης ενδιαφέροντος για του φορέα «Σωματείο Ατόμων Με Νόσο Του Crohn Και Ελκώδη Κολίτιδα Αχαΐας» για αίτημα εγγραφής του στην Ε.Ο.Σ-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ, εφόσον πληρούνται οι γενικότεροι και οι ειδικότεροι όροι εγγραφής σύμφωνα με τα δύο καταστατικά.
Σε συνέχεια συζήτησης το Διοικητικό Συμβούλιο αποφασίζει την καταρχήν έγκριση του αιτήματος εγγραφής του εν λόγω σωματίου ως μέλος της Ε.Ο.Σ-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ και εξουσιοδοτεί τον πρόεδρο να ενημερώσει ηλεκτρονικώς/ εγγράφως τον φορέα για τις απαιτούμενες ενέργειες σύμφωνα με τον καταστατικό της Ομοσπονδίας τόσο για τη συγκέντρωση των σχετικών παραστατικών που απαιτούνται όσο και για τη διενέργεια εκλογών για την ανάδειξη αντιπροσώπων του φορέα, μελών της Γενικής Συνέλευσης της Ομοσπονδίας. Οι ενέργειες αυτές απαιτούνται ώστε να έχουν ολοκληρωθεί οι διαδικασίες για τη διαμόρφωση της νέας Γενικής Συνέλευσης της Ε.Ο.Σ-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ για την περίοδο 2020-2023 έως το αργότερο τέλος Μαρτίου 2020.
Γ) Σωματεία «Ελληνική Εταιρεία Αντιρρευματικού Αγώνα - ΕΛ.Ε.ΑΝ.Α» και ασθενών με φαινυλκετονουρία
[bookmark: _Hlk12793341]Από τις αρχές του 2019 έχει έλθει σε επικοινωνία με την ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ ο σύλλογος «Ελληνική Εταιρεία Αντιρρευματικού Αγώνα - ΕΛ.Ε.ΑΝ.Α», προκειμένου να εξεταστεί η δυνατότητα ένταξης αυτού στην Ομοσπονδία. Έγιναν επαφές με τη πρόεδρο κ. Παππά όπου ζητήθηκε το καταστατικό του φορέα προκειμένου να υπάρξει σχετική γνωμοδότηση για τη δυνατότητα εγγραφής στην Ε.Ο.Σ-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.
Δεδομένο ότι από προκαταρκτικές συζητήσεις, στο καταστατικό του φορέα δεν πληρούνται οι προϋποθέσεις για εγγραφή του ως τακτικό μέλος της ομοσπονδίας (λόγω εγγραφής σε αυτό και εκλογής στο Διοικητικό Συμβούλιο φίλων - μη ασθενών και επιστημόνων υγείας), και έως ότου γίνουν οι σχετικές τροποποιήσεις με το ανάλογο ενδιαφέρον του φορέα, προτείνεται να κατατεθεί αίτημα στην Ε.Ο.Σ – ΣΠΑΝΟΠΑ για εγγραφή του ως Συνεργά μέλη.
Επίσης ενδιαφέρον για εγγραφή στην Ομοσπονδία έχει εκδηλώσει ο Σύλλογος Ασθενών με φαινυλκετονουρία με τον οποίον γίνονται επαφές για περαιτέρω συνεργασία και κατάθεση σχετικού αιτήματος 
ΘΕΜΑ 2ον: Σχεδιασμό ενεργειών για αναζήτηση πόρων – οικονομικών ενισχύσεων για ανάπτυξη του έργου της ομοσπονδίας
Ο πρόεδρος της Ε.Ο.Σ-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ στο πλαίσιο της αρχικής ενημέρωσης και γνωριμίας διαφόρων φορέων, εταιριών και ιδρυμάτων με την Ομοσπονδία, και προκειμένου να εδραιωθεί μία διαρκή, ουσιαστική και αποτελεσματική συνεργασία, καθώς και να ενδυναμωθεί η λειτουργία του φορέα στην αρχική του πορεία, προτείνει να απευθυνθούν αιτήματα οικονομικής αρωγής και στήριξης της Ομοσπονδίας, ώστε να καλυφθούν οι πάγιες ανάγκες εύρυθμης λειτουργίας, καθώς και η ανάπτυξη στοχευμένων προγραμμάτων και δράσεων της Ομοσπονδίας.
Συγκεκριμένα, η εν λόγω οικονομική στήριξη, δύναται να καλύψει σε ετήσια βάση τους ακόλουθους τομείς:

Α) Δαπάνες λειτουργίας γραφείου, περίπου 3.000 ευρώ.

Β) Μερική απασχόληση εργαζομένου (20 ώρες/ εβδομάδα), 5.500 ευρώ.

Γ) Παραγωγή έντυπου και ενημερωτικού υλικού, 5.000 ευρώ.

Δ) Δαπάνη συμμετοχής σε Διεθνής Οργανώσεις, φόρουμ, συνέδρια κλπ., 5.000 ευρώ.

Ε) Επικοινωνία και ενδυνάμωση Συλλόγων Σπανίων Νοσημάτων στην Ελλάδα, 5.000 ευρώ.

ΣΤ) Ανάπτυξη δράσεων προβολής και ενημέρωσης για τα Σπάνια Νοσήματα (2- 3 δράσεις/έτος), 6.000 ευρώ.

Ζ) Προγράμματα επιμόρφωσης και κατάρτισης ιατρών και επαγγελματιών υγείας σε θέματα σπανίων παθήσεων (αξιοποίηση ορφανετ, σύνταξη εισηγητικού φακέλου για ΚΕΠΑ, ενημέρωση για νομοθεσία, παρουσίαση Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης κλπ), με οργάνωση ημερίδων και διαδικτυακή εξ αποστάσεως εκπαίδευση, 7.000 ευρώ.

Η) Ανάπτυξη διαφόρων προγραμμάτων, παρεμβάσεων και δράσεων υποστήριξης συλλόγων και ασθενών με Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις, που θα χρηματοδοτούνται ανάλογα με το περιεχόμενο, τη φύση και τη διάρκεια  π.χ τηλεφωνική γραμμή ενημέρωσης, γενετική συμβουλευτική, ψυχολογική στήριξη φροντίδα κατ’ οίκον ή σε υπηρεσίες υγείας κλπ.

Το ΔΣ αποφασίζει την έγκριση των ανωτέρω και εξουσιοδοτεί τον πρόεδρο για τη διενέργεια των σχετικών ενεργειών ενημέρωσης και κατάθεσης αιτημάτων σε φορείς και εταιρείες δίνοντας προτεραιότητα σε κατάθεση αιτημάτων για προγράμματα και δράσεις στοχευμένων ενδιαφέροντος ώστε να αναζητηθούν και να διασφαλιστούν οι σχετικοί πόροι.

Το παρόν Πρακτικό αριθμ.8 (2019)/23-6-2019 του Διοικητικού Συμβουλίου της Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., υπογράφεται από τα μέλη αυτού  και γνήσιο αντίγραφο τού επικολλείται 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

Σπίνου Άννα 

Γαβρίηλ Σαραντίδης

Μπαρτζελιώτης Κων/νος 

[bookmark: _GoBack]Πρόγκα Κων/να
