AAHNIKH OMOXIIONAIA XYAAOTQN -
EIANIQN NOZHMATON AO@HZEQN
(E.0.X. - ZMA.NO.TIA.)
HELLENIC FEDERATION OF ASSOCIATIONS
FOR RARE DISEASES

(HF.A. - RD.)

v'apiOp. 130/28-03-2022 Swaxtayn tov Eipnvodikeiov Adnvav,
ne avéovta aplOuo eyypa@nc 841 oto BBAio opoomovdiwv tov lMpwtodikeiov ABnvwv

ANAKOINQXH

AvaKNpuENS/O0mioTEVONG EKAEYHEVOV AVTUTPOCOTMOV TOV
Yoihoyov Toktik@v Melov g Opoomovoiog
0) o¢ péAn g IN'evikig Xovérevong g E.O.X.-ZITA.NO.ITA. (meprodov Iovviog
2023 — Tovviog 2026), cvpe@va pe to apdpo 8 map.30 Kol 6T’ TOV KATAGTATIKOD
Kol
B) og péin Tov Xvvedpiov g I'evikig Xovérevong ¢
EOviknc Xvvopoomovoiag Atopmyv pe Avoamnpio (E.X.A.ngA).

25 Mudiov 2023

Xoppova pe 1o Bépa 1°Y tov ap.mpakt.29/16-05-2023 cvvedpiaong tov AX. g EAAnvikrg
Opoomovoiog ZvArldywv — Xmaviov Noonudtov IlaOnceovy (E.O.Z. —X [TANO.ITA.) ko og
GUVEYELL:

A. 10V Véov KotaoTatiko TG Opoomovdiag, 6mmwe avtd eykpidnke pe mv v’ apOp. 130/28-03-2022
datayn Tov Eipnvodikeion ABnvmv mov tpomomoinse 1o 10puTikd KaTaoTOTIKO ToL £yKpidnke pe tnv
v’ apBp. 461/08-12-2016 datoyn tov Eipnvodikeiov ABnvav, pe kataypoen pe A.M. 841 oto Birio
Opoomovoumy tov Ipmtodikeiov Abnvav (dpbpa 8.26, 9,10,11 kar 12)

B. tov ap.mpwt. 34/005/24-04-2023 gyypdopov g ILE.A. mpog 10 A.Z. g E.O.Z.-XTTA.NO.TTA. pe
0éua, «['vootomoinon oOyeTKA HE AVAKNPLEN TOKTIKOV KOL TOV  OVOTANPOUATIKOV TOLG
avimpooonwv ¢ [LE.A. wg uén g véag Tevikng Zvvédevong g E.O.X.-XTTA.NO.ITTA. (Iovviog
2023 - Iovviog 2026), aviurpoocodnwv peA®V Tov Xvvedpiov tng ['evikng Xvvélevong g EOvumg
Yvvopoomovdiog Atopwv pe Avamnpio (E.Z.A.pueA) kot katd0eon TOV GYETIKOV TAPASTUTIKOVY, LLE
T oxetikd Eyypaea:Bl. v ap.tpwt 34/02/15-01-2023 npdckAnon mpog ta péAn g [oveldnviog
‘Evoong ApeipAnotpocvonadav  yuo v Taktikr] ExAoyoamodoyiotikn [evikny Xvvédhevon kot
Aevépyelo Apyopesiav, yio avadelEn véov pedmv Aoikntikod Xvpfoviiov g IEA, avtitpoconwmv
perdv tng Ievicng Xvvérevong g E.O.X.- ZTTA.NO.ITA. kot avIiurpoooOn®V PEA®Y TOL Zuvedpiov
g [evicng Zvvédevong g (E.Z.A.ueA.), B2. to yneodéitio g ILE.A. yuo v devépyea tov
oyetikov apyopeciwv otig 11 Maptiovn 2023, B3. 10 mpaxtikd g Eeopevtucng Emrponig g
e YMYNS TOV 0pXAPeESIOV Yo TV ovadeln avtmpooconwv ¢ [LE.A. og péin g Fevimg
Yuvélevong e E.O.X —XITANO.ITA. kot aviimpooOnemv pehdv tov Xvvedpiov g [Nevikng
Yuvélevong g (E.Z.A.peA.) yuo v mtepiodo lovviog 2023 wc lovviog 2026 mov TporypotomomOnkoy
10 XapPato 11/03/2023, B4. 10V KOATAAOYO TOV YNOPGAVI®OV OTIS GYETIKEG OPYOIPECIES OTIC
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11/03/2023 ko1 BS. to vr'apiOp 34/3/12-03-2023 mpaktikd, 0épa 20, oxetikd pe avadeldn
aviupooconwv g ILE.A. og péin g Fevikng Xuvérevong g EAAvicic Opocmovdiog ZuAldywv
— Xraviov Noonpdtov [Hadnoewv (E.O.X. - ZITA.NO.ITA.) yia v ntepiodo lovviog 2023 £wg lovviog
2026 ka1 0épa 30, oxetikd pe avadelln avimpoconwv g ILE.A. og péin tov Zvvedpiov g [Nevikng
Yvvélevong g (E.X.A.peA) yuo v mepiodo Tovviog 2023 émg lovviog 2026

I'. Tov ap.mpwt.9/21-04-2023 gyypdopov tov Xopateiov Atopwv pe Noco tov Crohn kot EAkoon
KoAitwwa Ayaiog, cOppmva pe to omoio dwPifacnkay To oYETIKE TAPACTATIKA Yo TNV OVASEEN
OVIUTPOCONTOV TOLV GLAAOYOL ¢ HEAN otnv véa [evikny Xuvvélevon g E.O.Z.-ZITA.NO.ITA.
(meprodov Tovviog 2023 — Iovviog 2026): I'l. | ap.tpwt.8/30-01-2023 tpdcKANGT TPOG T LEAT TOL
Yopateiov Atopwv pe Noco tov Crohn kot EAkdon Kokitwda Ayoiog yio tnv devépyeio Apyopesiov
Yoo ovaden avimpooodnov peldv g Ievikng Zvvéhevong g E.O.Z.- ZITANO.IIA.,OI'2. ta
TPOKTIKA TOV SOIKACIDV TOV TPoypatoromdnkay yio v avadidpdpwon tov woydoviog AX. Kot
I'3. 10 TPAKTIKAE TOV GYETIKOV 0PYOPESIDV, TOV dlevepynOnkav otig 12/02/2023

A. tov ap.pwt. 613/28-04-2023 eyypdpov g EAAnvucig Etoupeiog Avtipevpotikod Aydvo
(EA.E.AN.A.), mpog 10 A.Z. g E.O.X.-XTTA.NO.ITA. pe 0épa, «I'vootomoinon oyetkd pe
OVOKNPLEN TAKTIKAOV KOL TOV  OVATANPOUOTIKOV TOLG aviurpoc®nmv g EA.E.AN.A. ©¢ péin g
véag Tevikng Xvvérevong g E.O.Z.-ZITANO.ITA. (Iobviog 2023 - Totviog 2026), aviimpoooOTmv
perdv tov Xvvedpiov g [evikng Zvvérevong g EOvikng Zvvopoonovdiog Atopmv pe Avammpio
(E.X.A.pueA) kot kaTAOEST TOV CGYETIKMOV TOPOUCTATIKOVY, LE TO OYETIKA £yypoea: Al. v oamd
26/03/2023 npdoxinon mpog ta péAN s EAEANA yio v devépysia Apyopesidv yio avadeln
avtmpooOnov peAdv g ['evikng Zvvérevong g E.O.Z.- ZITANO.ITA., kot ovimpocOnmv pHeAmV
tov Xvvedpiov ¢ INevikng Zvvérevong g (E.X.A.ueA.), A2. to yneodérto g EAEANA, yuo v
OLEVEPYELDL TMV GYETIKMOV OPYOLPESIOV St dIkTLOKA 0TIG 25/04/2023, A3. 10 mpaktikd g Epopevtikng
Emutpomnig g de€aymyng tov apxapesiav yio v avadelln avimpocodnwv g EAEANA og péin
g [evikng Xvvélevong g E.O.X.- ZITA.NO.ITA. kot avTITposOT®V UEADY TOV XVVEIPIOv TG
Ievikng Xvvérevong g (E.Z.A.ueA.) yuo v mepiodo Iovviog 2023 émg lovviog 2026 A4. Tov
katdloyo tov ynowodaviov (IP ADDRESSES) otig oyetikég apyapesies otig 25/04/2023 kat AS. 10
TPaKTIKO A.Z. ¢ 26/04/2023, oyetikd pe avadein avimposonwv s EAEANA o¢ péin g IN'evikng
Yvvélevong g EAAnvikng Opocmovdiog ZuAddymv — Xrnoviov Noonpdtov [abncswv (E.O.XZ. -
YITA.NO.ITA.) v v mepiodo lovviog 2023 £mg lovviog 2026 Kot GYETIKA LLE OVAIEIET] AVTITPOCOTWV
s EAEANA ®g péin tov Xuvedpiov tov Xvvedpiov g [N'evikng Zvvérevong g E.Z.A.peA,

E. tov and 04/04/2023 niextpovikod pnvopotog 1ng EAAnvikng Etoupeiag [Howwv pe Tevetika
[Ipopiuata «TO MEAAONy, coppwva pe 1o onoio dwPiBdotnke to ard 12/03/2023 tpaktikd tng
EPOPEVTIKNG EMTPOTNG Y10 OLEVEPYELD GYETIKMOV OPYOLPESIDV Y10 AVAIEEN EKTPOGMITOV GTNV VE
Ievucr Zovédevon g E.O.X.-ZITA.NO.ITA. mepiodog lovviog 2023 éwg lovviog 2026 ,
Amo@acioTnke:
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a) N avaKpuin/oumicTeVon EKAEYPEVOV AVTITPOCATOV TOV LVALOYOV TakTik@®v Merhdv NG
Opoonovodiog, wg pédn e Fevikng Xvvérevong e E.O.X.-XITA.NO.ITA. Yo v mepiodo
Tovviog 2023 — Tovviog 2026, cOp@ovae pe To apOpo 8 map.2T0V KOTAGTATIKOV, FAQAPNTIKOS MG
aKoAOVOMG:

1.

10.
11.
12.
13.

14.

Avtovoroviov Awkatepivy/Kaitny (avnirpocomog tng EAinvucg Etapeiog Avripgopatikov
Ayova (EA.E.AN.A.)

Biayov EAévn (avtirpécomog g [Haveriiviog ' Evoong Apeir/radav)

Agpeptin EAévn (avtirpoowmog Tov 6VALOYOV Xopateiov ATopmv pe Noco tov Crohn ko
Eikoon KoAritwda Ayoiog)

Agovmpn Mapravva (avrirpocsonog g [Haverinvias Evoone Apgir/nadmv)

Ipavrowk Ovméva (avtimpocmmog Tov cVALOYOL Xopateiov ATopmv pe Noco tov Crohn kK
Eikoon Kolritwda Ayaiog)

Kvpliong AOavacwog (avtimpocomos tg Erimvurg Eropeiog Mowdwov pe Tevetikd
IMpopinpatra «TO MEAAONy»)

Maihmov Kovortavrive/Navtia (avtirpoconog g Erinvikig Etopeiog Avripgopotikov
Ayava (EA.E.AN.A.)

Mnaptlematng Kovotavrivog (avtimpocowmog g [Haveiiqviog Evoong Apeoipr/anadnv)
Owovopovra Evayyehio (avrirpooconog g EAlnvikiig Etapeiog Avripgopatikod Ayovo
(EA.E.AN.A))

Harcwpog I'evpyrog (avrimpocomog s HHavelinvias Evoong Apgipi/ntadmv)
IMoAlvypovaxng XpreTddoviog (avrimpoconog tng Haveiiiviag ' Evoone Apgir/naddv)
PovYota EAévn (avtimpéocomog g EAAnvikng Etapeioc Avripeopatikod Ayova (EA.E.AN.A.)
Yoloporikn Avoopdyn (avrurpocomnog g Erinvucg Etopeiog Avripevpotikov Ayovo
(EA.E.AN.A.)

Xatinyoporaprovg Evetpdatiog (avrimpoconog e [laveiiqviag Evoong Apeir/raddv)

Eniong, cvppova pe ta avotépo B,I',A kot E oyetikd éyypaga opilovial og avamAnpopuotikol tov
avtimpocOn®V HeADV TG ['evikng Xvuvéhevong g E.O.X. — XTTA.NO.ITA. avd eopéa — cOAAOYO Ot

akorovOot:

. Taveinvio ' Evoon Aneiinctposiooradmv

1. Mviovag Oopag (A’ avominpOpaTIKOC)
2. Avuxkopyaing Mnvac (B’ avaminpopotikig)
3. Moo Kovotavrivog (I’ avaminpopoTikoc)
4. TCavov Aécmowva (A’ avaminpopoTIiKog)
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1. Xopateio Atopmv ne Néoco tov Crohn ko EAxdon Koritido Aydioc

1. Oco@avnc-Aprotopavnc Mok (A’ avarinpopoTikog)
2. Mavoyiotg AvasTacOTOVA0S (B’ avaminpopotikn)

3. Mohvkapmog Kapvaymwpitng (I’ avaminpopoTikig)

O1 popeig EAAnvikn Etapeion Avtipeopatikod Ayova (EAE.AN.A.) kot EAAnvicy Etapeia TToduov
pe Teveticd TTpopiquota «TO MEAAONy, dev érovv ekAéEel avamAnpOUOTIKOVS, TOV TOUKTIKMOV
avTmpos®nVv pelmv g I'evucng Zvvéhevong g E.O.2Z.-ZITA.NO.ITA.

B) N avaxnpuin/umicTeVeT EKAEYHEVOV AVTITPOSOTOV TOV LVALOY®V Taktik@v Melav g
Opoonovdiog, g péin tov Xvvedpiov g IN'eviknig Xvovérevong g EOvikiig Xvvopoomovoiog
Atopov pe Avamnpio (E.X.A.pgA), obppova pe to apdpo 8 tov karastatikov g E.X. A.peA.
KoL 6€ ouvEYELD TOV B Kol A avoOTEP® TOPAGTUATIKAOV, O OKOAOVOMG:

. Moavelnvie ' Evoon Anoinctposioortadov

Tov K. Xoatlnyoporiapmovg Evotpdtiog g Taktikd Avrupocwmo, pe v xvpia Agovmpn
Maopiavva o¢ A" Avorh. Avtimtpocwno kot v Kupic BAayov EAévn oc B'Avand. Aviurpdcmno

1. EAAnvikn Etapeia Avtipsopotikot Ayovae (EA.E.AN.A.)

v Ko. [loanwa ABavacio og Taktikd Avtitpocmmo

To Aotk tikd Tvppovito g E.O.X. - XIIA.NO.IIA.
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