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.4(2018)/ 12 ΙΟΥΝΙΟΥ  2018 ΤΟΥ  ΔΙΟΙΚΗΤΙΚΟΥ ΣΥΜΒΟΥΛΙΟΥ
ΤΗΣ Ε.Ο.Σ. - ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.


Σήμερα στις 12/6/2018 και ημέρα Τρίτη συναντήθηκαν στα γραφεία της Π.Ε.Α. επί της οδού 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 7/6/2018, τα θέματα της Ημερήσιας  Διάταξης είναι:

ΘΕΜΑ 1ον : Ενημέρωση για ένταξη της Ε.Ο.Σ. –Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ στην  Ε.Σ.Α.με.Α
ΘΕΜΑ 2ον : Ενημέρωση για σύσταση Συλλόγου Μονασθενών και ένταξη νέων συλλόγων μελών.
ΘΕΜΑ 3ον : Ενέργειες για το β’ εξάμηνο 2018.

ΠΑΡΟΝΤΕΣ:  Χατζηχαραλάμπους Ευστράτιος, Δεσύπρη Μαριάννα, Μπαρτζελιώτης Κων/νος, Σαραντίδης Γαβριήλ,  Σπίνου Άννα, Κοντοπίδης Δημήτριος.
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 για ένταξη της Ε.Ο.Σ. –Σ ΠΑ.ΝΟ.ΠΑ στην  Ε.Σ.Α.με.Α
Ο πρόεδρος κ. Χατζηχαραλάμπους, λαμβάνοντας υπόψιν 
Α) το άρθρο 19 του καταστατικού της ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ 
Α) το θέμα 3 του πρακτικού αρ 2/19-1-2017 της ΔΕ της ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ σχετικά με απόφαση κατάθεσης αιτήματος για εγγραφή της ομοσπονδίας στην ΕΣΑμεΑ
Γ) την αρ.πρωτ 1/003 έγγραφο της Ομοσπονδίας προς την ΕΣΑμεΑ αναφορικά με την κατάθεση αιτήματος εγγραφής σε αυτήν, με τα συνοδευτικά παραστατικά 
Δ) το υπ αρ.πρωτ 242/21-2-2018 έγγραφο της ΕΣΑμεΑ προς την ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ, σύμφωνα με το οποίο γνωστοποιείται η απόφαση της γενικής συνέλευσης της ΕΣΑμεΑ που πραγματοποιήθηκε στις 16/2/2019 με την οποία έγινε δεκτή της Ομοσπονδίας
Ενημερώνει ότι, ολοκληρώθηκαν οι διαδικασίες εγγραφής της Ομοσπονδίας της ΕΣΑμεΑ όπου από τον Φεβρουάριο του 2018 είναι επίσημα μέλος αυτής.
Στο πλαίσιο αυτό θα αποσταλούν τα στοιχεία επικοινωνίας της ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΝΑ ώστε να ενταχθούν στον πίνακα των φορέων- μελών της ΕΣΑμεΑ προκειμένου να επικοινωνούν μαζί μας άλλοι φορείς για θέματα κοινού ενδιαφέροντος και συνεργασίες καθώς και για να ενημερώνεται η ομοσπονδία για δράσεις, κινητοποιήσεις, συναντήσεις με υπουργεία, συμμετοχή για κατάθεση προτάσεων, κλπ, που οργανώνει και συντονίζει η ΕΣΑμεΑ.
Επίσης, ως μέλος της ΕΣΑμεΑ, αναλογεί για την ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ μέρος οικονομικής ενίσχυσης που προέρχεται από το Υπουργείο Εργασίας, Κοινωνικής Ασφάλισης και Κοινωνικής Αλληλεγγύης, και παρέχεται δια μέσου της ΕΣΑμεΑ και που διαφοροποιείται ανά έτος η κατανομή του ανάλογο με το ύψος της συνολικής επιχορήγησης, προκειμένου να καλυφθούν λειτουργικές, εργασιακές και διοικητικές δαπάνες. Το ύψος της ενίσχυσης που αναλογεί για το 2018 στην ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ υπολογίζεται ότι ανέρχεται περίπου σε 7.000 ευρώ.

ΘΕΜΑ 2ον : Ενημέρωση για σύσταση συλλόγου μονασθενών και ένταξη νέων συλλόγων μελών.
Σε συνέχεια συναντήσεων και 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 και συγκεκριμένα θέματα που σχετίζονται: με την μικτή συμμετοχή ασθενών, συγγενών, φίλων αυτών καθώς και επιστημόνων-ιατρών, ως μέλη των συλλόγων και των διοικήσεών τους, (γεγονός που δεν επιτρέπει την διενέργεια των αρχαιρεσιών με τρόπο ώστε να ψηφίζουν στους συλλόγους μόνο οι ασθενείς για εκπροσώπους στην ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ), με την αδυναμία σύστασης Συλλόγων Μονοασθενών με Σπάνια Νοσήματα, δεδομένο ότι δεν έχει συγκεντρωθεί αρκετός αριθμός ενδιαφερόμενων ατόμων για το σκοπό αυτό, καθώς και οικονομικές δυσκολίες για την κάλυψη των δαπανών σύστασης και λειτουργίας του συλλόγου.
Η κυρία Δεσύπρη επισήμανε ότι υπήρξε ένα αρχικό ενδιαφέρον εγγραφής στον εν λόγο σύλλογο των μονοασθενών, μεμονομένων προσώπων μελών των ιδρυτικών συλλογών της ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΝΑ, ώστε να συγκεντρωθεί απαιτούμενος αριθμός ατόμων για τη σύσταση του σωματίου. 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 τίθονται στο καταστατικό αυτής, καθώς τη συνεργασία σε διάφορα επίπεδα.
Το ΔΣ της Ομοσπονδίας αναγνωρίζοντας τις προαναφερόμενες δυσκολίες αποφασίζει τη συνέχιση των επαφών για την προώθηση των ενεργειών σύστασης Συλλόγου Μονοασθενών με Σπάνιες Παθήσεις, την οικονομική υποστήριξη για την κάλυψη μέρος των δαπανών για την σύνταξη του καταστατικού και των δικαστικών εξόδων καθώς και την επικοινωνία με άλλους συλλόγους προκειμένου να εγγραφούν ως τακτικά ή αρωγά μέλη που θα συνεργάζονται με την Ομοσπονδία. 

ΘΕΜΑ 3ον : Ενέργειες για το β’ εξάμηνο 2018.
Ο πρόεδρος, ενημέρωσε για τον σχεδιασμό παρεμβάσεων και συνεργασιών για το β’ εξάμηνο του 2018 που ειδικότερα αναφέρονται στα ακόλουθα
Α) Να οργανωθεί από την ΕΟΣ-ΣΠΑΝΟΠΑ η δράση ΟΡΙΟΝ που σχετίζετε με την προβολή και τη σύνδεση των σπανίων νοσημάτων – παθήσεων με σπάνια και μοναδικά αντικείμενα, φαινόμενα, ιδιαίτερες συνθήκες, πρόσωπα ή στοιχεία της φύσης κλπ. Η δράση είχε οργανωθεί με πρωτοβουλία της ΠΕΑ και με τη συνεργασία συλλόγων σπανίων παθήσεων για τα 3 προηγούμενα έτη (2015-2017), με φωτογραφίσεις σε διάφορα μουσεία πχ αυτοκινήτου, νομισμάτων, κοσμημάτων, καθώς και συσχέτισης με αστρονομικά φαινόμενα και με την αντίστοιχη παραγωγή οπτικού υλικού και σύνταξης δελτίου τύπου. Η εν λόγο δράση προτείνετε για το 2018, να γίνει με τη συνεργασία φορέα για την αξιοποίηση σπάνιων, συλλεκτικών μουσικών δίσκων βινυλίου (Σεπτέμβρης 2018)
Β) συνεργασία με την Εθνική Ομοσπονδία Τυφλών, κατόπιν έκφρασης σχετικού αιτήματος από την ΕΣΑμεΑ για κατάθεση θέσεων και προτάσεων με τη μορφή υπομνήματος στη Βουλή των Ελλήνων για θέματα που σχετίζονται με τη μακροχρόνια πολιτική στο φάρμακο (κατάθεση προτάσεων τον Ιούλιο και προφορική υποστήριξη αυτών έως τον Σεπτέμβρη 2018).
Γ) διαμόρφωση ιστοτόπου για την Ομοσπονδία, συλλογή δεδομένων για το περιεχόμενο αυτού και αναζήτηση φορέα ανάθεσης του εν λόγο έργου για τη δόμηση του.
Δ) Συνεργασίες με την ΕΣΑμεΑ για κατάθεση υπομνημάτων και συμμετοχής σε εκδηλώσεις διεκδικήσεων για θέματα που αφορούν τα σπάνια νοσήματα. 
Ε) Ανάπτυξη επικοινωνίας με συλλόγους και επιστημονικούς φορείς για την οργάνωση ημερίδων ενημέρωσης και ευαισθητοποίησης κοινού και επαγγελματιών υγείας καθώς και διοργάνωσης σεμιναρίων επιμόρφωσης στελεγχών διοίκησης, ιατρών και επαγγελματιών υγείας σε θέματα σπανίων παθήσεων, έγκαιρης ανίχνευσης, πρώιμης διάγνωσης και πιστοποίησης αυτών.
Το παρόν Πρακτικό αριθμ.4 (2018)/12-6-2018 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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