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.7(2019)/ 2 AΠΡΙΛΙΟΥ 2019 ΤΟΥ  ΔΙΟΙΚΗΤΙΚΟΥ ΣΥΜΒΟΥΛΙΟΥ
ΤΗΣ Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.


Σήμερα στις 2/4/2019 και ημέρα Τρίτη συναντήθηκαν  στα γραφεία του Humane Hub, Καπνικαρέας 19Α, Μοναστηράκι, β’ όροφος,  και ώρα 16.00 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.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.

Σύμφωνα με την πρόσκληση για συνεδρίαση του Διοικητικού Συμβουλίου όπως αυτή απεστάλλει στις 18/3/2019, τα θέματα της Ημερήσιας  Διάταξης είναι:

ΘΕΜΑ 1ον : Εξουσιοδότηση του Ταμία της «Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων – Σπανίων Νοσημάτων Παθήσεων» (Ε.Ο.Σ. –Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.)  Γαβριήλ Σαραντίδη για την έναρξη και την διαχείριση των  ηλεκτρονικών  υπηρεσιών  i-bank (e-banking) για τον λογαριασμό της Ομοσπονδίας στην Εθνική Τράπεζα. 
ΘΕΜΑ 2ον : Κατάθεση υπομνήματος στο Υπουργείο Υγείας αναφορικά με θέματα συνταγογράφησης ναρκωτικών φαρμάκων, σύμφωνα με τα άρθρα 90 και 91 του Ν.4600/2019 (ΦΕΚ 43 Α΄) που συνδέονται με θέματα Σπανίων Νοσημάτων.
ΘΕΜΑ 3ον :  Συνεργασία με συλλόγους ασθενών και επιστημονικές οργανώσεις που σχετίζονται με τις Σπάνιες Παθήσεις. 
ΘΕΜΑ 4ον : Ενημέρωση για διάφορα θέματα και δράσεις, προγραμματισμός ενεργειών.

ΠΑΡΟΝΤΕΣ:  Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιος, Δεσύπρη Μαριάννα, Μπαρτζελιώτης Κων/νος, Σπίνου Άννα, Σαραντίδης Γαβριήλ, Κοντοπίδης Δημήτριος.
Διαπιστώθηκε απαρτία του Δ.Σ. και έγινε έναρξη των εργασιών της συνεδρίασης.
Σε συνέχεια παρουσίασε ο πρόεδρος τα επιμέρους θέματα, όπου συζητήθηκαν και ελήφθησαν οι σχετικές αποφάσεις ως ακολούθως:

ΘΕΜΑ 1ον : Εξουσιοδότηση του Ταμία της «Ελληνικής Ομοσπονδίας Συλλόγων – Σπανίων Νοσημάτων Παθήσεων» (Ε.Ο.Σ. –Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.)  Γαβριήλ Σαραντίδη για την έναρξη και την διαχείριση των  ηλεκτρονικών  υπηρεσιών  i-bank (e-banking) για τον λογαριασμό της Ομοσπονδίας στην Εθνική Τράπεζα. 

Ο Πρόεδρος ενημέρωσε σχετικά με την αναγκαιότητα  έναρξης διαχείρισης των  ηλεκτρονικών  υπηρεσιών  i-bank (e-banking) για τον λογαριασμό της Ομοσπονδίας στην Εθνική Τράπεζα και την υπογραφή της σχετικής σύμβασης .
Συγκεκριμένα, αναφέρει ότι η  παραπάνω σύμβαση θα δώσει στην Ομοσπονδία τη δυνατότητα να διενεργεί τραπεζικές συναλλαγές στην Εθνική Τράπεζα από απόσταση, με χρήση ποικίλων τεχνολογικών μεθόδων και υποδομών, όπως ενδεικτικά είναι το διαδίκτυο (internet), το σταθερό τηλεφωνικό δίκτυο, τα δίκτυα  κινητής τηλεφωνίας.  
Σε συνέχεια των ανωτέρω το Διοικητικό Συμβούλιο αποφασίζει την διενέργεια σχετικής αλληλογραφίας με την Εθνική Τράπεζα και εξουσιοδοτεί  τον κύριο Σαραντίδη Γαβριήλ, Ταμία της Ομοσπονδίας για την υπογραφή της Σύμβασης Χρήσης του Συστήματος Ηλεκτρονικής Τραπεζικής e-banking μεταξύ της Ομοσπονδίας  και της Εθνικής Τράπεζας για την διαχείριση των  ηλεκτρονικών  υπηρεσιών  i-bank (e-banking) σε λογαριασμό όψεως  της Ομοσπονδίας στην Εθνική Τράπεζα με αριθμό GR 570 1100 400 00000 400 1527 227.
Επίσης εξουσιοδοτείται, να  υπογράψει στο όνομα και για λογαριασμό της Ομοσπονδίας  την ως άνω σύμβαση, με τους όρους και τις προϋποθέσεις που περιγράφονται στη σύμβαση αυτή όπως και κάθε άλλο συνημμένο στην παραπάνω σύμβαση παράρτημα ή σχετική πρόσθετη πράξη.

Στο πλαίσιο αυτό,  ο ταμίας εξουσιοδοτείται για την πληρωμή και εξόφληση λογαριασμών και πελατών, καθώς και  την καταβολή μισθοδοσίας και σχετικών ασφαλιστικών εισφορών  της Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. χωρίς να απαιτείται περαιτέρω κάθε φορά εκ νέου απόφαση του Δ.Σ. για την διεξαγωγή των εν λόγω ηλεκτρονικών συναλλαγών.
     
Συνεπώς, ο κ. Πρόεδρος εισηγείται προς τα μέλη του Διοικητικού Συμβουλίου την ανάθεση της εκπροσώπησης  του συλλόγου, σύμφωνα με το άρθρο 22 παρ. 3 του Ν. 2190/1920 και μόνο για τη διενέργεια συναλλαγών μέσω του συστήματος e-banking, στα ακόλουθα πρόσωπα με τις παρακάτω εξουσίες υπό τους αναγραφόμενους σε κάθε περίπτωση όρους :

1.	Στον κ, Σαραντίδη Γαβριήλ, ο οποίος με τη χρήση ή την πληκτρολόγηση, κατά περίπτωση, του απόρρητου προσωπικού κωδικού αναγνώρισής του από το σύστημα i-bank, θα δεσμεύει έγκυρα την Ομοσπονδία  σε όλες τις προαναφερόμενες  συναλλαγές της, πλην της αγοραπωλησίας μετοχών, και μέχρι του ποσού των 3.000 Ευρώ ανά συναλλαγή. Ο τηλεφωνικός αριθμός με τον οποίο θα γίνονται εγχρήματες ηλεκτρονικές συναλλαγές για λογαριασμό της Ομοσπονδίας είναι ο : 6977970334 (Γαβριήλ Σαραντίδης του Δημητρίου ) με Α.Τ.: Φ102230, Ταμίας.

2.	Στον κ Μπαρτζελιώτη Κων/νο και στην κα Άννα Σπίνου, οι οποίοι ο καθένας χωριστά με τη χρήση του απόρρητου προσωπικού κωδικού αναγνώρισής τους από το σύστημα i-bank, θα έχουν τη δυνατότητα εκτέλεσης μόνο των μη εχρήματων συναλλαγών. Οι τηλεφωνικοί αριθμοί με τους οποίους θα γίνονται μη εγχρήματες ηλεκτρονικές συναλλαγές ( παρακολούθηση κίνησης λογαριασμού ) είναι οι : 6993706940 (Άννα Σπίνου του Αναστασίου) με Α.Τ.: ΑΗ110671, Γενική Γραμματέας και 6973006325 (Κωνσταντίνος Μπαρτσελιώτης του Λεωνίδα) με Α.Τ.:ΑΗ131556, Οργανωτικός Γραμματέας Β.


ΘΕΜΑ 2ον : Κατάθεση υπομνήματος στο Υπουργείο Υγείας αναφορικά με θέματα συνταγογράφησης ναρκωτικών φαρμάκων, σύμφωνα με τα άρθρα 90 και 91 του Ν.4600/2019 (ΦΕΚ 43 Α΄) που συνδέονται με θέματα Σπανίων Νοσημάτων.
Ο πρόεδρος ενημερώνει ότι με τη ψήφιση του νόμου 4600/2019 (ΦΕΚ 43 Α΄) και ειδικότερα των άρθρων 90 και 91 ρυθμίζονται θέματα συνταγογράφησης ναρκωτικών ουσιών για την αντιμετώπιση πόνου στο πλαίσιο θεραπείας ασθενών με νεοπλασματικά νοσήματα ή άλλης αιτιολογίας μεταξύ αυτών και σπάνια νοσήματα.
Συγκεκριμένα, προσδιορίζονται οι φαρμακευτικές ουσίες και η δυνατότητα συνταγογραφούμενης ημερήσιας και κατ’ επέκταση μηνιαίας ή τριμηνιαίας συνταγογράφησης αυτών με δυνατότητες προσαύξησης της ημερήσιας δοσολογίας κατά κύριο λόγο από ιατρούς ειδικότητας αναισθησιολογίας ή παθολογίας – ογκολογίας (Παρ.4 και 5 του άρθρου 90). Οι εν λόγο ειδικότητες έχουν τη δυνατότητα να συνταγογραφούν τις μέγιστες δόσεις των ναρκωτικών ουσιών για όλες τις κατηγορίες των ασθενιών εντός και εκτός του νοσοκομείου.
Άλλες ειδικότητες ιατρών πχ γενικοί ιατροί, παθολόγοι, νευρολόγοι, ψυχίατροι, ρευματολόγοι, γυναικολόγοι, κλπ., έχουν τη δυνατότητα συνταγογράφησης κάποιων ναρκωτικών ουσιών για την αντιμετώπιση του πόνου σε νεοπλασματικής αιτιολογία παθήσεις ή άλλης αιτιολογίας παθήσεων μεταξύ αυτών και σπανίων νοσημάτων, για ημερήσιες δόσεις σε μικρότερη ποσότητα αλλά και λιγότερο αριθμό ουσιών από αυτές που συνταγογραφούν οι αναισθησιολόγοι και οι παθολόγοι – ογκολόγοι (Αρθρ0 91, Παρ, 5, εδ. β’ και δ).
Επίσης για την αντιμετώπιση νοσημάτων μη νεοπλασματικής αιτιολογίας δίνεται η δυνατότητα συνταγογράφησης περισσότερων ουσιών και μεγαλύτερων δόσεων σε αναισθησιολόγους ή παθολόγους-ογκολόγους με ανάλογες δυνατότητες προσαύξησης δόσεων (αρ91, παρ 5, εδ. ε’).
Σε συνέχεια επικοινωνίας με επιστημονικούς ιατρικούς συλλόγους λοιπών ειδικοτήτων ιατρών, με μεμονομένους ιατρούς που διαχειρίζονται περιστατικά σπανίων νοσημάτων, αλλά και ασθενείς που πάσχουν από αυτά, έχει καταγραφεί η ανησυχία τους για προβλήματα που άμεσα θα ανακύψουν λόγων των περιορισμών που προκύπτουν από τις σχετικές ρυθμίσεις τόσο ως προς τις λοιπές ειδικότητες των ιατρών που συνταγογραφούν ναρκωτικές ουσίες, όσο και ως προς το είδος την ημερήσια δόση, τη διάρκεια των συνταγών τις προσαυξήσεις των δόσεων κλπ, για τις περιπτώσεις των ασθενών με σπάνια νοσήματα που τελούν υπό θεραπεία.
Το βασικότερο πρόβλημα έγκειται στο γεγονός ότι οι ιατροί ειδικότητας αναισθησιολογίας ή παθολογίας-ογκολογίας απασχολούνται κυρίως στα νοσοκομεία, γεγονός που σημαίνει δυσκολία πρόσβασης των ασθενών (μεγάλες αποστάσεις, χρονοκαθυστερήσεις στα ραντεβού κλπ). Οι άλλες ειδικότητες ιατρών που απασχολούνται στην Πρωτοβάθμια Φροντίδα Υγείας (δημοσίου ή ιδιωτικού χαρακτήρα) και που παρακολουθούν ασθενείς με σπάνια νοσήματα, έχουν πλέον μικρότερες δυνατότητες συνταγογράφησης ναρκωτικών ουσιών και των σχετικών ποσοτήτων, αναγκαζόμενοι σύμφωνα με το νέο θεσμικό πλαίσιο να παραπέμπουν τους ασθενείς τους για συνταγογράφηση επιπλέον ουσιών ή προσαύξηση ποσοτήτων στους αναισθησιολόγους ή παθολόγους-ογκολόγους.
Σε συνέχεια των ανωτέρων ο πρόεδρος προτείνει τη συνεργασία με ανάλογους επιστημονικούς ιατρικούς φορείς για τη διερεύνηση της δυνατότητας σύνταξης υπομνήματος από την ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ προς το Υπουργείο Υγείας που θα παραθέτει τους ανωτέρω προβληματισμούς που προκαλούν ανισότητες στην πρόσβαση των ασθενών με σπάνια νοσήματα στη θεραπεία και στο φάρμακο για τη διαχείριση του πόνου. Πληροφορίες αναφέρουν ότι το Υπουργείο Υγείας προσανατολίζεται προς τροποποίηση των σχετικών ρυθμίσεων με διεύρυνση των ναρκωτικών ουσιών και των σχετικών ποσοτήτων που δύνανται να συνταγογραφούνται από ιατρούς άλλων ειδικοτήτων.
Το ΔΣ εξουσιοδοτεί τον πρόεδρο σε συνέχεια των σχετικών επαφών να προβεί στη σύνταξη του σχετικού υπομνήματος αν αυτό κριθεί απαραίτητο.
ΘΕΜΑ 3ον :  Συνεργασία με συλλόγους ασθενών και επιστημονικές οργανώσεις που σχετίζονται με τις Σπάνιες Παθήσεις. 
Α) Ο κ Κοντοπίδης και η κ Δεσύπρη ενημέρωσαν ότι μετά από μεγάλο διάστημα απουσίας σχετικής πληροφόρησης, προσφάτως συστήθηκε με σύντομες διαδικασίες, σύλλογος μονοασθενών με σπάνια νοσήματα. Στο πλαίσιο αυτό κρίνεται απαραίτητη η άμεση επικοινωνία με την προσωρινή διοίκηση του φορέα ώστε σύμφωνα με τα καταστατικά αυτού αλλά και της ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ να δρομολογηθούν οι διαδικασίες λήψης αποφάσεων και από τους 2 φορείς για την ένταξη – εγγραφή του νέου συλλόγου στην ομοσπονδία. Στόχος είναι η συστράτευση των δυνάμεων ώστε στο πλαίσιο προκήρυξης εκλογών του νέου συλλόγου για τη συγκρότηση οργάνων διοίκησης αυτού, να προβλεφθεί η εκλογική διαδικασία για ανάδειξη αντιπροσώπων του στη γενική συνέλευση της ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ.
Στο πλαίσιο αυτό αποφασίζεται να γίνουν άμεσα οι σχετικές επαφές με τον νέο φορέα για την προώθηση των σχετικών διαδικασιών. 
Β) Ο πρόεδρος αναφέρει ότι στο πλαίσιο της ενδυνάμωσης του ρόλου και του έργου της ομοσπονδίας, κρίνεται απαραίτητη η επικοινωνία με επιστημονικούς φορείς πχ ιατρών, βιολόγων, γενετιστών κλπ, προκειμένου να γίνουν αρωγά μέλη αυτής και να συνδιοργανωθούν ημερίδες, επιμορφωτικά σεμινάρια και κοινές δράσεις που θα σχετίζονται με θέματα σπανίων παθήσεων. 
Στο πλαίσιο αυτό προτείνεται η συνεργασία με την Ιατρική Εταιρεία Αθηνών και τον Πανελλήνιο Σύλλογο Ιατρών των ΚΕΠΑ, για τη διοργάνωση διήμερων σεμιναρίων αλλά και διαμόρφωσης ανάλογου εποπτικού υλικού για επιμόρφωση των ιατρών μελών των ΚΕΠΑ σχετικά με την τεκμηρίωση της πιστοποίησης των σπανίων νοσημάτων στο πλαίσιο της σχετικής διαδικασίας (orphanet).
Το ΔΣ αποφασίζει και αναθέτει στον πρόεδρο τη διερεύνηση του θέματος και τη σύνταξη σχετικών επιστολών προκειμένου να αναπτυχθεί η προαναφερόμενη συνεργασία.
Γ) Από τις αρχές του 2019 έχει έλθει σε επικοινωνία με την ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ ο σύλλογος «Ελληνική Εταιρεία Αντιρευματικού 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 ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ. Εκκρεμεί ακόμα η συνεργασία στο επίπεδο αυτό και αναμένεται σχετική επικοινωνία για περαιτέρω διευκρινήσεις.

ΘΕΜΑ 4ον : Ενημέρωση για διάφορα θέματα και δράσεις, προγραμματισμός ενεργειών.
Ειδικότερα θέματα για δράσεις δεν τέθηκαν προς συζήτηση.
Επίκειται σύμφωνα με το καταστατικό, η διοργάνωση της Τακτικής Γενικής Συνέλευσης της ομοσπονδιας η οποία προτείνεται να διεξαχθεί αρχές Ιουνίου 2019, μετά την ολοκλήρωση των Ευρωπαϊκών και Αυτοδιοικητικών εκλογών. Στο πλαίσιο αυτό, προτείνεται η παράλληλη διοργάνωση αυτής με τη διενέργεια του επόμενου διοικητικού συμβουλίου, προκειμένου να κατατεθεί ο οικονομικός και διοικητικός απολογισμός του 2018 με τον σχετικό προγραμματισμό για το 2019-2020.
Ο πρόεδρος εξουσιοδοτείται για τη σύνταξη της σχετικής πρόσκλησης για τη διενέργεια της Τακτικής Γενικής Συνέλευσης τον Ιούνιο του 2019.

Το παρόν Πρακτικό αριθμ.7 (2019)/2-4-2019 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
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