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.5(2018)/ 30 ΟΚΤΩΒΡΙΟΥ  2018 ΤΟΥ  ΔΙΟΙΚΗΤΙΚΟΥ ΣΥΜΒΟΥΛΙΟΥ
ΤΗΣ Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.


Σήμερα στις 30/10/2018 και ημέρα Τρίτη συναντήθηκαν στα γραφεία της Π.Ε.Α. επί της Βερανζέρου 14, 2ος  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. –Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.

Σύμφωνα με την πρόσκληση για συνεδρίαση του Διοικητικού Συμβουλίου όπως αυτή απεστάλλει στις 24/10/2018, τα θέματα της Ημερήσιας  Διάταξης είναι:

ΘΕΜΑ 1ον:  Ενημέρωση σχετικά με οικονομική ενίσχυση από το ΥΠΕΚΑ μέσω της  Ε.Σ.Α.με.Α.
ΘΕΜΑ 2ον :  Αξιοποίηση και κατανομή της ενίσχυσης για το 2018.
ΘΕΜΑ 3ον : Σχεδιασμός αξιοποίησης αντίστοιχης οικονομικής ενίσχυσης για το 2019.
ΘΕΜΑ 4ον: Ενημέρωση για σύσταση συλλόγου μονασθενών και ένταξη νέων συλλόγων μελών.
ΘΕΜΑ 5ον :  Οργάνωση λοιπών ενεργειών για Νοέμβριο – Δεκέμβριο 2018 και α΄ τετράμηνο 2019.
ΘΕΜΑ 6ον : Δράσεις στο πλαίσιο της Παγκόσμιας Ημέρας Σπανίων Παθήσεων – 28/2/2019.
ΘΕΜΑ 7ον : Ενημέρωση για λοιπά θέματα.

ΠΑΡΟΝΤΕΣ:  Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιος, Δεσύπρη Μαριάννα, Μπαρτζελιώτης Κων/νος, Σαραντίδης Γαβριήλ,  Σπίνου Άννα, Πρόγκα Κων/να Διονυσία.
Τις εργασίες του Δ.Σ. παρακολούθησε ο κύριος Παληός Βασίλειος γ’ γραμματέας της Ε.Ε.Ι.Κ.
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: Ενημέρωση σχετικά με οικονομική ενίσχυση από το ΥΠΕΚΑ μέσω της  Ε.Σ.Α.με.Α.

     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) το θέμα 26 «Οικονομικά θέματα, έγκριση πίνακα επιμερισμού της ετήσιας επιχορήγησης από το Υπουργείο Εργασίας» της αριθμ.25/4-9-2018 συνεδρίασης της Εκτελεστικής Γραμματείας της Ε.Σ.Α.μεΑ. και β) 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 2018.

     Στο πλαίσιο της εν λόγω οικονομικής ενίσχυσης και δεδομένου ότι η  Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. δεν είχε έως σήμερα τους απαραίτητους πόρους για να προωθήσει άμεσα βασικά θέματα λειτουργίας της, καθώς και ανάπτυξης και προβολής του έργου της, αξιοποιεί την δυνατότητα που της παρέχεται, προκειμένου να καλύψει με σχετικές αποφάσεις και δράσεις το ποσό που της αναλογεί από το ΥΠΕΚΑ, μέσω της κατανομής από την ΕΣΑμεΑ.

     Η οικονομική ενίσχυση θα διαφοροποιείται κατά έτος, περίπου η κατανομή αυτής θα γίνεται από Ιούλιο έως Σεπτέμβριο και θα έχει  ανάλογο ύψος περίπου 10.000 ευρώ.

ΘΕΜΑ 2ον :  Αξιοποίηση και κατανομή της ενίσχυσης για το 2018.
     Σε συνέχεια του προηγούμενου θέματος, τα μέλη του  Δ.Σ. συζήτησαν  την λήψη σχετικών αποφάσεων για την ολοκλήρωση ενεργειών και δράσεων που σχετίζονται με την 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 ΥΠΕΚΑ/ ΕΣΑμεΑ.
     Ο πρόεδρος κύριος Χατζηχαραλάμπους, ενημέρωσε για τις δυνατότητες αξιοποίησης των πόρων κατ’ αρχήν τόσο για την κάλυψη μέρους των λειτουργικών δαπανών των γραφείων της Π.Ε.Α., όπου δωρεάν συστεγάζεται η  Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., καθώς και για την εκτύπωση ενημερωτικού εντύπου και προμήθεια γραφικής ύλης.
     Ακολούθως η κα. Δεσύπρη και η κα. Σπίνου, πρότειναν την αξιοποίηση των σχετικών πόρων για την δημιουργία, τον σχεδιασμό, την ανάπτυξη και την επικαιροποίηση ιστότοπου της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. καθώς και την συμμετοχή του φορέα σε δράση ευαισθητοποίησης στο πλαίσιο της Παγκόσμιας Ημέρας Σπανίων Παθήσεων το 2019.

Συγκεκριμένα: 
α) Ο πρόεδρος κος. Χατζηχαραλάμπους, κατέθεσε το υπ’ αριθμ 29/06, 25-10-2018 έγγραφο της Π.Ε.Α.  όπου σύμφωνα με το πρακτικό αρ.:29/ 3ον /2-10 -2018, θέμα 7ον αποφασίστηκε η προώθηση αιτήματος στο Δ.Σ. της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., περί κάλυψης μέρους των λειτουργικών δαπανών των γραφείων που αξιοποιεί  η Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. σε συνέχεια σχετικής απόφασης του ΚΕΑΤ για συστέγαση αυτής στα γραφεία που εκμισθώνει η Π.Ε.Α.
     Σύμφωνα με το υπ΄αρίθμ. 678/21-6-2017, θέμα 22 απόσπασμα πρακτικού  της συνεδρίασης του Δ.Σ. του ΚΕΑΤ, επιτρέπεται η δωρεάν συστέγαση της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ ως έδρα της, στο γραφείο ΠΚ-Β7 που εκμισθώνει η Π.Ε.Α. που βρίσκεται  στον β΄ όροφο κτηρίου επί της οδού Βερανζέρου 14 στην Αθήνα. 
Στην σχετική απόφαση της Π.Ε.Α. που κατατίθεται ως εισήγηση στο Δ.Σ. της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. προτείνεται να καλυφθούν:
1. Το 100% των κοινοχρήστων για το γραφείο ΠΚ- Β7  για την περίοδο Ιανουάριος έως Οκτώβριος 2018 που ανέρχεται στο ποσό των 91,11 ευρώ.
2. Το 50% του ηλεκτρικού ρεύματος  των γραφείων που εκμισθώνει η Π.Ε.Α. για την περίοδο Ιανουάριος έως Οκτώβριος 2018 που ανέρχεται στο ποσό των 297,50 ευρώ.
3. Το 50% των δαπανών τηλεφώνου (ΟΤΕ)  που αναλογούν στην  Π.Ε.Α. για την περίοδο Ιανουάριος έως Οκτώβριος 2018 που ανέρχεται στο ποσό των 262 ευρώ.
H συνολική δαπάνη κάλυψης μέρους των λειτουργικών δαπανών ανέρχεται στο ποσό των 650,61  ευρώ.
   β) την ολοκλήρωση συγγραφής ενημερωτικού εντύπου για τους σκοπούς, τον ρόλο και το έργο της Ομοσπονδίας, καθώς  και την εκτύπωση έντυπου ενημερωτικού τρίπτυχου φυλλαδίου σε 5.000 αντίτυπα που θα αξιοποιηθεί για ενημέρωση πολιτών, ασθενών και φορέων στο πλαίσιο εκδηλώσεων. Παράλληλα προτείνει την κάλυψη των δαπανών που έχουν πραγματοποιηθεί για την αγορά γραφικής ύλης και παραγωγής φωτοαντιγράφων για την αλληλογραφία και το αρχείο του φορέα.
  γ)   τη δημιουργία, τον σχεδιασμό, την ανάπτυξη και την επικαιροποίηση ιστότοπου της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. που θα παρουσιάζει θεματολογίες σχετικά με το οργανωτικό και λειτουργικό της πλαίσιο, θεσμικές ρυθμίσεις, επιστημονικά νέα, επικοινωνία με ασθενείς και φορείς, καθώς και προβολή των δράσεων σε κάθε επίπεδο που οργανώνει ή συμμετέχει και θα περιέχει τις παρακάτω ενότητες: εισαγωγή-καλωσόρισμα, ποιοι είμαστε-όραμα, καταστατικό ΔΣ, θεσμικό πλαίσιο, ανακοινώσεις, πιστοποίηση αναπηρίας σπανίων νοσημάτων, υπομνήματα-έγγραφα, επιστημονικά νέα, εκπαίδευση- επιμόρφωση, συνέδρια-ημερίδες, παρεμβάσεις και δράσεις, οπτικοακουστικό υλικό και έντυπα.
Η διαμόρφωση του ιστοτόπου θα ξεκινήσει από τον Νοέμβριο του 2018 στις βασικές του ενότητες και θα ολοκληρωθεί έως το καλοκαίρι του 2019 με συνεχή επικαιροποίηση. Το εν λόγω έργο προτείνεται να αναλάβει η Social Enterprise –HUMANE Κοιν.Σ.ΕΠ. Ενδυνάμωσης Ατόμων με Αναπηρία και Χρόνιες Παθήσεις, δεδομένου ότι είναι φορέας κοινωνικής οικονομίας που έχει εμπειρία  στο αντικείμενο και στο πεδίο των χρόνιων παθήσεων, γεγονός που εγγυάται την εξέλιξη του έργου (σύμφωνα με το θεμα 2).
  δ)  την συμμετοχή σε δράση ευαισθητοποίησης και ενημέρωσης του κοινού και προβολής θεμάτων των ασθενών με Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις , που υλοποιείται στο πλαίσιο της Παγκόσμιας Ημέρας Σπανίων Παθήσεων (28 Φεβρουαρίου 2019) που οργανώνεται από την Social Enterprise – HUMANE Κοιν.Σ.ΕΠ. Ενδυνάμωσης Ατόμων με Αναπηρία και Χρόνιες Παθήσεις.

Θέμα 3ον : Σχεδιασμός αξιοποίησης αντίστοιχης οικονομικής ενίσχυσης για το 2019.	
     Σε συνέχεια του θέματος 1, όπου ο πρόεδρος κύριος Χατζηχαραλάμπους, λαμβάνοντας υπόψη την ένταξη της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. στην ΕΣΑμεΑ (16/2/2018)  το 2018,  ενημέρωσε ότι για την  Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ εγκρίθηκε ανάλογα με τα παραστατικά να λάβει ποσό έως 10.000 ευρώ για το 2018 και δεδομένου ότι αυτή η οικονομική  ενίσχυση θα διαφοροποιείται για κάθε επόμενο έτος, περίπου η κατανομή της θα γίνεται από Ιούλιο έως Σεπτέμβριο και θα έχει  ανάλογο ύψος περίπου 10.000 ευρώ, συζητήθηκε ο σχεδιασμός αξιοποίησης αντίστοιχης οικονομικής ενίσχυσης για το 2019.

Στο πλαίσιο αυτό προτάθηκαν οι ακόλουθες δυνατότητες αξιοποίησης των  σχετικών πόρων για το έτος 2019:
α) Ο πρόεδρος κος. Χατζηχαραλάμπους, κατέθεσε το υπ’ αριθμ 29/07, 25-10-2018 έγγραφο της Π.Ε.Α.  όπου σύμφωνα με το πρακτικό αρ.:29/ 3ον /2-10 -2018, θέμα 8ον αποφασίστηκε η προώθηση αιτήματος στο Δ.Σ. της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., περί αποδέσμευσης  των  γραφείων   ΠΚ-Β1 και ΠΚ- Β2 του β’ ορόφου κτηρίου  επί της οδού Βερανζέρου 14, Αθήνα, που εκμισθώνει η Π.Ε.Α. από το ΚΕΑΤ επί σειρά ετών έως και το 2018, με αντίτιμο εκμίσθωσης περίπου 36 ευρώ ανά γραφείο το μήνα, προκειμένου ύστερα από έγκριση του Δ.Σ.  της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., να ζητηθεί από το ΚΕΑΤ η εκμίσθωση αυτών από την Ομοσπονδία  με το ίδιο αντίτιμο για το  2019 και επόμενα έτη.
Η εκμίσθωση των εν λόγω γραφείων από την  Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., θα επιτρέψει την Ομοσπονδία, με χαμηλό κόστος ενοικίου να λειτουργήσει σε οργανωτικό επίπεδο κατά τα πρώτα έτη (περίπου 860 ευρώ κατά έτος)και να καλύψει τις σχετικές  λειτουργικές δαπάνες (περίπου 700 ευρώ κατά έτος) στο πλαίσιο της οικονομικής ενίσχυσης του έτους 2019 και επόμενα έτη που θα λαμβάνει μέσω της ΕΣΑμεΑ .
  β)  Η μερική  απασχόληση ενός εργαζόμενου σε διοικητικά καθήκοντα, για 20 ώρες εβδομαδιαίως (με ετήσιο συνολικό κόστος εργασίας περίπου 6.000,00 ευρώ).
  γ) Συνεργασία με λογιστικό γραφείο περίπου 750,00 ευρώ κατά έτος 
  δ) Επικαιροποίηση του ιστοτόπου περίπου 300,00 ευρώ κατά έτος.
  ε) Αγορά γραφικής ύλης και παραγωγή φωτοαντιγράφων – ταχυδρομικών περίπου 500,00 κατά έτος.
  στ) Ανάπτυξη δράσεων προβολής ενημέρωσης και ευαισθητοποίησης για τους σκοπούς και το έργο της Ομοσπονδίας  περίπου 2.000,00 ευρώ κατά έτος.

Η ανωτέρω προβλεπόμενες δαπάνες θα διαφοροποιηθούν σύμφωνα με το ύψος της  ενίσχυσης που θα κατανεμηθεί  από την ΕΣΑμεΑ και πιθανές άλλες χρηματοδοτήσεις από τρίτους φορείς ή  πρόσωπα, χωρίς να υπερβαίνουν το ελάχιστο εκτιμώμενο ποσό της  ενίσχυσης από την ΕΣΑμεΑ.
Το Δ.Σ. της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. εγκρίνει ομόφωνα τις ανωτέρω προτάσεις και αναθέτει στον πρόεδρο την επικοινωνία με φορείς και αρμόδια πρόσωπα   για την σύνταξη σχετικής αλληλογραφίας  προκειμένου να γίνουν οι απαραίτητες ενέργειες.
ΘΕΜΑ 4ον :  Ενημέρωση για σύσταση συλλόγου μονασθενών και ένταξη νέων συλλόγων μελών.
Σε συνέχεια συζητήσεων που είχαν προηγηθεί με εκπροσώπους διάφορων Συλλόγων Σπανίων Παθήσεων αλλά και μονοασθενείς, σχετικά με την εκδήλωση ενδιαφέροντος για ένταξη αυτών στην ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ, τέθηκαν εκ νέου τα σχετικά θέματα με σκοπό την προώθηση ανάλογων επαφών και ενεργειών στην κατεύθυνση αυτή.
Ακολούθως τέθηκαν από τα μέλη του ΔΣ οι δυσκολίες που εντοπίζονται προς την προσπάθεια εγγραφής νέων συλλόγων στην Ομοσπονδία. Επίσης, προβληματισμοί αναφέρονται σχετικά με τη συμπόρευση των Συλλόγων των Σπανίων Παθήσεων αλλά και της Ομοσπονδίας με τη νέα κίνηση που δρομολογείται για την οργάνωση ενός ενιαίου φορέα έκφρασης των συλλόγων των ασθενών που θα έχει χαρακτήρα είτε ομοσπονδίας είτε δικτύου. Αρκετοί σύλλογοι προσανατολίζονται προς τη νέα κίνηση γεγονός που δεν ενθαρρύνει την ένταξή τους την ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ.
Έως σήμερα δεν έχει αναφερθεί κανένα νεότερο ως προς τη σύσταση του Συλλόγου Μονοασθενών με Σπάνια Νοσήματα. Παρόλα αυτά, δεν υπάρχουν νεότερα για τη σύσταση αυτού.
Ο κύριος Κοντοπίδης αναφέρει ότι υπάρχουν εγγενείς δυσκολίες για το σκοπό αυτό, μειωμένο ενδιαφέρον προσώπων αλλά και αδυναμία της ομοσπονδίας προσέλκυσης αυτών με τους όρους και τις προϋποθέσεις που τίθαινται στο καταστατικό αυτής, καθώς τη συνεργασία σε διάφορα επίπεδα.
Το ΔΣ της Ομοσπονδίας αναγνωρίζοντας τις σχετικές δυσκολίες αποφασίζει τη συνέχιση των επαφών για την προώθηση των ενεργειών Σύστασης Συλλόγου Μονοασθενών με Σπάνιες Παθήσεις, καθώς και την επικοινωνία με άλλους συλλόγους προκειμένου να εγγραφούν ως τακτικά ή αρωγά μέλη που θα συνεργάζονται με την Ομοσπονδία.
ΘΕΜΑ 5ον :  Οργάνωση λοιπών ενεργειών για Νοέμβριο – Δεκέμβριο 2018 και α΄ τετράμηνο 2019.
Ο πρόεδρος σε συνέχεια των ενεργειών και δράσεων που έχουν πραγματοποιηθεί έως σήμερα αλλά και των συνεργασιών που επίκεινται να γίνουν με διάφορους φορείς και υπηρεσίες προτείνει τις  ακόλουθες δραστηριοτητες
Α) Προτείνεται η διοργάνωση ημερίδας σε συνεργασία με την Εθνική Ομοσπονδία Τυφλών στο πλαίσιο του εορτασμού της Παγκόσμιας Ημέρας Σπανίων Παθήσεων (Φεβρουάριο 2019) με θέμα «Ο σύγχρονος ρόλος της βιολογίας και της γενετικής στην πρόληψη και έγκαιρη διάγνωση σοβαρών και σπανίων νοσημάτων. Νεότερες εξελίξεις, προοπτικές, προβληματισμοί». Η Ομοσπονδία θα αναλάβει την επιμέλεια του προγράμματος και την ανεύρεση των εισηγητών επιστημόνων σε διάφορα γνωστικά πεδία, ενώ η ΕΟΤ θα αναλάβει τη δεσμευση της αίθουσας, τις επικοινωνίες με φορείς και μέλη για τη συμμετοχή τους σε αυτή, καθώς και την κάλυψη της εκδήλωσης με διάλειμμα καφέ και ελαφρύ γεύμα.
Επίσης, προγραμματίζεται η συνδιοργάνωση αντίστοιχης ημερίδας για την άνοιξη για του 2019 που σχετίζεται με θέματα κοινωνικής οικονομίας και εναλλακτικών μορφών απασχόλησης ατόμων με σπάνια νοσήματα και με προβλήματα όρασης. 
Β) Σε συνέχεια αιτήματος που εκφράστηκε κεντρικά από την ΕΣΑμεΑ και ενόψει έκδοσης της νέας Υπουργικής Απόφασης για τη θέσπισης του νέου Ενιαίου Κανονισμού Παροχών Υγείας (ΕΚΠΥ) του ΕΟΠΥΥ, η ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ καλέιται να καταθέσει απόψεις και προτάσεις για την αναμόρφωση αυτού σε διάφορα σημεία και ιδιαίτερα σε θέματα πρόληψης και έγκαιρης διάγνωσης σε επίπεδο γενετικής, της μείωσης της συμμετοχής στα φάρμακα για τους ασθενείς με σπάνια νοσήματα (στην κύρια νόσο), στην παροχή ιατροφαρμακευτικού εξοπλισμού και τεχνικών βοηθημάτων καθώς και στην πρόβλεψη κάλυψης δαπανών για υποβοηθούμενη αναπαραγωγή, με τις σύγχρονες μεθόδους γενετικού προεμφυτευτικού ελέγχου των ωαρίων για την αποφυγή γεννήσεων νεογνών που θα φέρουν μεταλλάξεις που οδηγούν σε σπάνια νοσήματα. 
Θετική κρίνεται η πρόβλεψη για τη μηδενική συμμετοχή των ατόμων με αναπηρία με ποσοστό 80% και άνω στις εργαστηριακές και παρακλινικές εξετάσεις εφόσον καταγράφεται στο ηλεκτρονικό ιστορικό του ασθενούς στον ΕΟΠΥΥ η πιστοποίηση της αναπηρίας από τα ΚΕΠΑ. Το εν λόγο μέτρο, θα ενεργοποιηθεί το 2019 όπου θα πρέπει ο θεράπων ιατρός να καταγράφει στο αντίστοιχο πεδίο τα στοιχεία της σχετικής απόφασης του ΚΕΠΑ, ώστε κατά τη συνταγογράφηση να προκύπτει μηδενική συμμετοχή στο κόστος των παρακλινικών εξετάσεων. 
Γ) η ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ θα συμμετάσχει σε εκδήλωση για ευαισθητοποίηση και ενημέρωση κοινού για θέματα των σπανίων παθήσεων, που διοργανώνετε τον Φεβρουάριο του 2019 στο πλαίσιο του εορτασμού της Παγκόσμιας Ημέρας Σπανίων Παθήσεων. Επίσης, θα προβληθούν θέματα των ασθενών με σπάνια νοσήματα-παθήσεις, και που διοργανώνεται από την Social Enterprise – HUMANE Κοιν.Σ.ΕΠ. Ενδυνάμωσης Ατόμων με Αναπηρία και Χρόνιες Παθήσεις (σύμφωνα με σχετική απόφαση – θέμα 2).
Δ) Η Ομοσπονδία θα συμμετάσχει στην κινητοποίηση της ΕΣΑμεΑ που διοργανώνεται σε εθνικό επίπεδο στο πλαίσιο της Διεθνούς Ημέρας Ατόμων με Αναπηρία, 3 Δεκεμβρίου 2019. Στο πλαίσιο αυτό θα συμμετέχει με εκπροσώπους της σε ενημερωτικές εκδηλώσεις και θα διαμορφώσει σχετικό μπάνερ με αναφορά στα δικαιώματα, τη μοναδικότητα και την αποδοχή στην διαφορετικότητα των ασθενών με σπάνιες παθήσεις.


ΘΕΜΑ 6ον : Δράσεις στο πλαίσιο της Παγκόσμιας Ημέρας Σπανίων Παθήσεων – 28/2/2019.
Σε συνέχεια του προηγούμενου θέματος δεν κρίνεται απαραίτητη η διοργάνωση άλλων δράσεων στο πλαίσιο της Παγκόσμιας Ημέρας καθώς και η έκδοση Δελτίου Τύπου από την Ομοσπονδία.
ΘΕΜΑ 7ον : Ενημέρωση για λοιπά θέματα.
Για την εξυπηρέτηση των αναγκών επικοινωνίας  της ομοσπονδίας κρίνεται απαραίτητη η αγορά καρτοτηλεφώνου και υφιστάμενης τηλεφωνικής συσκευής προκειμένου να προβληθεί ο συγκεκριμένος τηλεφωνικός αριθμός σε φορείς και ενδιαφερομένους για οποιαδήποτε άμεση επικοινωνία. Το γεγονός αυτό διαφοροποιεί την επικοινωνία της Ομοσπονδίας με την ΠΕΑ, όπου έως τώρα γίνοταν χρήση του τηλεφωνικού αριθμού αυτης.
Το Δ.Σ. της Ε.Ο.Σ.-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ. εγκρίνει ομόφωνα τις ανωτέρω προτάσεις και αναθέτει στον πρόεδρο την συλλογή των σχετικών παραστατικών και την σύνταξη σχετικής αλληλογραφίας με την ΕΣΑμεΑ, προκειμένου να γίνουν οι απαραίτητες ενέργειες για την λήψη του ανάλογου ποσού από την οικονομική ενίσχυση.
Το παρόν Πρακτικό αριθμ.5 (2018)/30-10-2018 του Διοικητικού Συμβουλίου της Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., υπογράφεται από τα μέλη αυτού  και γνήσιο αντίγραφο αυτού επικολλείται στο βιβλίο Πρακτικών Διοικητικού Συμβουλίου και με αντίστοιχη τήρηση στο έντυπο και ηλεκτρονικό αρχείο του φορέα.

ΤΑ ΜΕΛΗ ΤΟΥ Δ.Σ.
ΟΝΟΜ/ΜΟ                                                                                                                             ΥΠΟΓΡΑΦΗ
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