MPAKTIKO APIOM.25 (2022)/15 IOYNIOY 2022
TOY AIOIKHTIKOY XYMBOYAIOY
THX E.O.X. - XITA.NO.IIA.

Xnuepa. otig 15/06/2022 ko nuépa Tetaptn kot dpa 20.00, mpoyuatonomydnke ota.
ypoeeio g E.O.Z.-EITA.NO.ITA., Bepaviépov 14, B’ 6popog, 10432, AOnva, n
ovvedpiaon Tov peA®V tov Atoikntikov XvpPoviiov g E.O.X. - XITA.NO.ITA.,
ommw¢g avtd opicOnkav ocdppwva pe 1o T’ Tlpaktikd g Taxtikng [Nevikng
Yvvérevong (2022)/14 Tovviov 2022 g E.O.Z. —X TTA.NO.ITA.

Xopupova pe 1o avotépo XT° mpaxtikd g Toktikng levikhig Xvvéievong g
Opoonovdiog karéotnke 10 veopltoBév Aloikntikd ZvpuBodAo, Vo TPOyHOTOTO|CEL
v Xvvedpiaon tov, pe povadikd Bépna Hueprolag Adraéng:

OEMA MONON: Xvuykp6tnon o€ c@pa tov véov AotknTikov Xopfoviiov g
Einvikiig Opoomovdiag Xviidyowv XEmaviov Noonpdtov Iednoccov (E.O.X.-
YITA.NO.ITA.), pe avrikatdotaon g napourtydsicog kvpiog Kapaxkaon Nikng
(Avtutpo£dpov) amd tov kvpro MIXAHA Ogopdvn-Aproto@avn, otnv 0éon g
aponyovpnévng, 610 AotknTiké XopPovrio tng Opoomovdiog, ocOpPOve pe to
apBpa 8.29, 9 kon 10 Tov vEOV KOTUGTOTIKOV.

ITAPONTEX:

1.Agovmpn Mapiavva (Avimpdosonog ™ aveddnviag Evoong Aper/nadov), 2.
IBévtow TovAdva (avtimpdomnoc Tov Topateiov Atopwv pe Noco tov Crohn kot
Elcoon KoAitida Ayatag), 3. MIXAHA Ogopdvng-Apioto@dvng (Aviimpoocwmog Tov
Yopoteiov Atopov pe Noco tov Crohn xow Eixkwom Kolitda Ayaiag), 4.
Mnoptoematg Kovotavtivog (Avtmpocomoc g  IlaveAdiviag  "Eveong
ApepA/rabov), 5. Iolvypovakng Xpiotdoovrog (Aviumpdownog g [HoveAinviog
‘Evoong ApeipA/rabav), 6. Towékas NwkdAaog (Avimpdommog tov Xopateiov
Atopov pe Noco tov Crohn kot EAxddn Koiitda Ayaiag), 7. Xatlnyopoidumovg
Evotpdatiog (Avimpdosmnog g [Tavedinviag Evoong ApugipA/nabav).

OEMA MONON: Xvykpotnon o€ copa 100 véov A0iknTikov Xopfoviiov tng
EXinviknic Opoomovoiog Xviroyov Xmaviov Noonpdrov Hodnosov (E.O.X.-
YXITA.NO.ITA.), pe avrikatdotaon g mapartydsicog kvpiog Kapaxkaon Nikng
(Avtutpoéopov) amd tov kopro MIXAHA Ocopdvn-Aproto@avn, otny 0éon g
aponyovpnévig, 610 AotknTiké XopPovio g Opoonovdios, ocOpeove pe to
apBpa 8.29, 9 kor 10 Tov vE0V KOTOGTOTIKOV.

To véo Awountikd Xvppovio ¢ EAAnvikng Opoomovoiog XvAAlOywv Zmaviov
Noonuatwv [Madnoeov (E.O.Z.-ZITA.NO.ITA), Aappdvovtog vrdyiv:



A. 10 véo Karaotatikd g Opoosmovdiog (apBpa 8.20, 9 kar 10),

B. 10 ap.mpaxt. 18/24-01-2021, mepi cvykpOTHONG 0 ZMOUA TOV VEOL ALOIKNTIKOD
Svpupoviiov g Opoomovoiag.

I'. 10 ap.wpoxt. 24/09-05-2022, nepi avaxnpvéng damiotevong peddv g ILE. g
Opoomovodiag kot Tpoknpvéng Extaxtng Ievikng Zuvédevong

A. To mpoaxtikd g T Taktikng [evikng Zvvéhevong 14/06/2022, 6éua 1%V, mepi
avtikatdotoong g moportnOeicag wvpiog Kopaxdon Nikng amd tov kvplo
MIXAHA ®gopavn-Aptotopdvn, otnv 0Eomn ¢ TPonyovprévng, oto ALOIKNTIKO
Sopupovito g Opoomovdiog Kot 060UEVOD OTL GOUEMVO. LE TO aveTépm (I7) oyeTko,
opiotnKav ot akdéiovbor wg uéAN Tov véov A.Z.:

1. Aecvmpn  Moapidvva  (Avimmpdéconog g Ilavediqvieg  ‘Evoong
ApeipA/Tabov)

2. Ipdvrok IovAtdva (avTimpdS®mTOS ToOV GLALOYOL Zopateiov ATopmy e Noco
tov Crohn kot EAxddn KoAitida Ayoiog)

3. MIXAHA @gopdvns-Apiotopdvng (avtimtpdS®OnOS Tov GLAAGYOL Xopateiov
Atopov pe Noco tov Crohn ko EAkmon KoAitida Ayoiog)

4. Mnoptiemamg Kovotavtivog (Avtimpoéconoc g IlaveAlnviag Evoong
ApepA/tabov)

5. Iolvypovakng Xpiotddoviog (Avtmpdcwnoc g IHaveAdnviag ‘Evoong
Ape1pA/Tabov)

6. Towékag NikOroog (avTmpdo®TOG TOV GLAAOYOL Z®UOTEiOL ATOU®MV UE
No6co tov Crohn ko EAkadn KoAitida Ayoioc)

7. Xotlnyoparaumovg Evotpdtiog (Aviummpoécwmog g [Moavedinviag "Eveoong
ApepA/tabov)

YuykpotnOnkav ce XdU, LE TNV OVTIKATAGTAON o1 06om Tov AvTrpoédpov, TG
kuptog Kapakdon Nikng amd tov kOpro MIXAHA Ocopdvn-Apietopdvn pe Tig
akoAovleg, ovpupova pe to véo Kartaotatikd (2022) Béceic ko Kat’ aviioToryio
appoodmres (apbpo 10), og axorovbmg:

1.IMPOEAPOX: Xatinyaporapmrovs Evetpartiog

2. ANTIITPOEAPOX: MIXAHA Ogo@avns-Aproto@dvng
3.T'ENIKH TPAMMATEAZX: AgoVOmpn Mapravva

4. TAMIAZX: [olvypovakng Xprot660vrog

5.0PTANQTIKOX TPAMMATEAX A’: Ipdvrowk lovhava
6.0PTANQTIKOX TPAMMATEAX B’: Mraptochdtg Kov/vog

7.YIIEYOYNOX AHMOXIQN EXEXEQN: Towékag Nikoraog



Yopoove pe 1o oyetiké (A), mpoktiké ™ XT° Toaktikig I'evikilg Xvvédevong
14/06/2022, g Opocmovdiog, n Onteio 10V OGVOROPPOUEVOL  ALOIKNTIKOD
Yvoppoviiov givar yro v vrérown tepiodo TG TPLETOVS ONTEing @ 30 Tovviov
2023 (deoopévov 0T N évapln g TPLreTovg OnrTeiog avtod Nrav amdé 27 lovviov
2020, cOp@mva pe to TpaktTiké A’ tng TI'X/27-6-2020).

Ta péin tov Alokntikov Zoppoviiov, avdroya pe TG BEceig mov avérafav, Exovv Tig
OPLOSIOTNTEG KOl EKTEAOVV TIG EPYOCIEC KOL TIG EVEPYEIEG TTOV TEPLYPAPOVIOL GTO
apOpo 10 tov Karactatucod g E.O.Z. - ZITA.NO.ITA. kot e1dkdTeEpQL:

A) O IIpoedpoc, Xatlnyapaoripmovg Evetpatiog, coppova pe to dpbpo 10 map.A.,
«Kabnrovrta kot appodidtnteg Tov [Ipoédpovy,

1) Exmpoconel 10 Atowkntkd XvpPovio kor v Opoomovdios evOTIOV T®V
Awoompiov kdBe Pabpov kot dwatodocioc. Ilapictator ko exmpocwmel TNV
Opoomovoia evomov Tov Tpameldv Kol EVOTIOV OTOUGONTOTE KPATIKNG N GAANG
Apyng, Idpouatog, Opyaviopod 1 GALOL 1WBIWTIKOD 1 INUOGIOL POopEa 1 KOl OTIG
drapopég g Opoomovdiog peta&d Touc.

2) Xvuykadel, mpoedpevet kot dlevbBivel Tig Zuvedplaoelg Tov AtoknTikoy Xvufoviiov,
0étel to IntpoTo oe Yyneoeopia, EKTEAEL TIC ATOPAGELS TOL ALOKNTIKOL ZVpBovAiov
kot tov TlaveAlnviov Zvvedpiov, vroypdeet pali pe to I'evikd poppotéo oia
YEVIKOG To. €yypoea ™S Opoomovoing, To TPOKTIKA TOV CLVEIPLAGE®MY TOV
Aorknticod Zoppoviiov kabdg Kot To EVIAANATO TANPOUNG.

3) Evowgépetar yioo v mot) mpnon tov Koataoctatikov, yioo v eKTANp®on Tov
okondv g Opoomovdiag, mpoasmilel To GLUPEPOVTO KoL TIG EMOIDEELS TOV LEADV
™mMe, TNV TEPOVGIO TNG KOl YEVIKOG EMYEAEiTOL Yoo TNV KOAN Agrtovpyio Kou
dpactnpromta g Opoonovdiag, aoKOVIOG 0TolodNToTE GALO dikaimpa 1 KobnKov
amoppéel Kan emPdiietor and 1o Nopo 1 1o Kataotatiko.

4) Tlpoedpebel oe kdBe cvykévipmon ™ Opoonovdiag, eKTOC amd TIG TUKTIKEG Kot
éxtaxteg [Nevikég Zuveledoels.

B) O Avtirpoéedpog, MIXAHA Ogo@avns-Apieto@dvng, cupoova pe to apbpo 10
nap A/S, AvorAnpovet tov TIpdedpo dtav avtdg KOAVETAL 1} AToLGLALEL WG TPOG TO
TAPOTAvVE KaONKOVTA Tov.

I') H I'evikn 'poppatéag, Agovmpn Mapravva, coupovo pe 1o apdpo 10 map B.,
«Kabnrovta kot appodtdtteg tov I'evikod I'pappatéay,

1) AevBiver ta ypageio g Opoomovdiog, mpet ta Pipiia, puidcoel to Apyeio kot
™V oeparyida ¢ Kabds kot to Mntpma kot kébe GALO mePLoVGLOKd GTOLKEID AVTNG.

2) Xvvtdooet Kot vroypaest pali pe tov IIpdedpo o mpaKTiKd TmV GUVEIPLAGEDY TOV
Atountikod ZopPovAiov, T evtdApaTo TANPOUNG KoL O TOL £YYPOOO TNG



Opoomovdiag, pel o TPOKTIKA TOL AlotknTikod XvpPovAiov, to. omoio TEMKMG
VIOYPAPOVTOL KOt 0O OAOVG TOVE TAPLGTAUEVOLS GTIS GLVEIPLAGELS GLUPOVAOVC.

3) Eivar vevBovog yio v ta&ivounon kot ) @OAaEn Tov VAKoD kot kdbe GALov
AVTIKEWEVOL TTov avikel oty Opoomovdio Kot kataptiler poli pe tov [podedpo v
Huepnowo Atdtaén tov cuvedpldoemy Tov Atoikntikov Zvpufoviiov.

A) O Tapiog, Iolvypovakng Xprotédoviog, coupwvoe ue to apbpo 10 mop T,
«Kabfnkovta ko appodtdotnteg tov Tapioy,

1) Tnpet 1o Biprio Tapeiov, Ta mapactatikd £yypaga tov Tapeiov Kot To SITAOTLTA
elonpaéewv. Ewonpdrtel kdbe €6060 yioo Aoyapracpd g Opocmovdiog, ekdidovtog
owmlotumeg  amodeifelc, TG omoieg vmoypdest. IIAnpover kabe dambvn ™G
Opoocmovdiag, pe Paon To GYETIKO TOPACTATIKO KOL TO GLVOOEVOV AVTO £VIOAUAL,
vroyeypoupévo omd tov Ilpdedpo kot tov T'evikd Tpappotéo tov AlOKnTIKOD
Yvpupoviiov.

2) Kartaféter kdbe ypnpotikd mocd e Opocmovdiog oe tpanelikd Aoyoplocsid g
EMAOYNG TOV ALOIKNTIKOV ZVUBOVAOV KOl TPUYHOTOTOEL AVOANYELS VOTEPL OO
€N amdeacn Tov Atotkntikod XvppfovAiov kot HETG omd €£0VG1000TNGN, TOL
vroypaeetal and tov [Ipdedpo kot Tov I'evikd I'pappatéa tovtov.

3) e kB ovvedpioon Atowmtikov XvppfovAiiov givor voype®UEVOS VO TPOTKOMILEL
10 BiPAio Tov TOapEiOL KOl TO OUTAOTUTIO EIGTPAEEMV KOl EVIOAUATOV TANPOUOV Y10,
Vo YIVETOL OVOALTIKY OTOTIUN O TNG TOOKNG KoTdotaong e Opocsmovdiog.

4) Eivar vroypeopévog va @povtiletl yio v £ykaipn gionpaén twv GuVOPoOU®V T®V
HEA®V, VO EVILEPDVEL TO ALOIKNTIKO ZvuPodMo Yia TiG KaOLGTEPOVUEVEG GUVOPOUEG
TOV LEADV, Kot KAOE GAANG EKTAKTNG 1] TOKTIKNG EVIoYDGEMG TTPOS TV Opocmovoia.

5) Apupodomta tov Tapio givor vo peAetd Kot vo @povtiletl yio T SlELPVVON TOV
nopowv ¢ Opoomovdiag, oe cvvepyoasio pe tov Ilpdedpo xor tov YmevBuvvo
Anpociov Zyécewv. AVOKOWVOVEL TOV TPOYPOUUUATIGUO KOl TO OTOTEAEGLOTO, OTO
Ao péAn Tov Arotkntikod Xvpfoviiov og kdbe cuvedpiao.

Emiong, o Tapiog Xprotéoovrog [Morvypovakng, cvvepyaleton pe v EOvua
Tpanelo Yw Ofpato kaOe gidovg oJwyeipiong (EyypNUOTES 1 uN) TOV
Aoyapraopod oyemg tg Opoomovoiog GR5701100400000004001527227, kon va.
owkwvel 1 va mpoypotomorel avelqyelg o mood £mg 2.000 svpd kdbe Qopd.
Emiong ovvepyaletor pe To €KAOTOTE AOYIGTIKO Ypogeio ywo TNV mepdroon
Oeparov poedodociog Kol POPoOLOYIKAOV VTOOEcEMY

E) Ov Opyovotwkei Ipappoteic, (A’) Ipavrouwc Ioviava, km (B),
Mnaptoehotng Kov/ivog coppova pe 1o apbpo 10 map. A., «Kabnrkovro kot
appodtot e TV Opyovotik®v Ipappatémvy,



1) O A" xor 0 B” Opyavotikdc I'pappatéog eivot 16001 Kot S1opopoTotovvTol HOvo
WG TPOG TN YEWYPOPIKT KATOVOUT oprodtotnTev. Eivol vrevbuvorl yio ta opyaveotikd
Oépata g Opoomovoiag kot Ppickoviar TAVIOTE e GUECT] EMKOWMOVIN UE TOVGC
Qopeic — LEAN NG, LE TO TAPOPTAUATO TOVS N TIG EMTPOTES TOVG TOV GUVOVIMVTOL Y10
TNV OVTIULETOTION TOV SAPOp®V {NTNUAT®V.

Y10 mhaiow ovtd 0 K. Mraptoehatng K., avarappdaver 0épata mov a@opovv
Oépoata Ileprpéperog Attikic kov n ko. Ipavrow 1., avaroppaver O&poata
TEPLPEPELUKA Y10, TNV VtOAowt) EALGO .

2) O A" xou o B” Opyavotikdg Ipoppatéag pPmopodv vo 0GKAGOLV Kot GAAQ
kafnkovra, mov Oa Tovg avabicel To AownTikd opPoVAlo pe amdPAcT) TOL.

¥1) O YmevOvvog Anpociov Xyécewv k. Towpékag Nukoraog, cOupovo e TO
pbpo 10 map. E., «Kabnxovta kot apuodidtnteg tov Yrmevbovov Anpociov
XxEcEOVY,

1) Mepyva yuoo v emkowvovio g Opoomovdiog pe Tov KpoTikovs Kol AOmovg
WOTIKOVG N U Qopelc, pe GALOVG OUHOEOEIS N TOPEUPEPEIG POPEIC KL OPYOVDGELS,
palucotg 1 oy, g EALGSOG 1) Tov eEmTEPIKOD KOl TNV TOTIKY] AVTOOI0TKN oM.

2) Mepyva yoo v ekmpoodnnon g Opoonovdiog otig cuvevienEelg TOTOV, GTIC
EMOPEG TNG HE Ta Péca Lol G evnépmong 1 6ov aAlol ypelachel.

3) Ze ovvepyaoia pe tov Tapio ko tov IIpdedpo peletder Tig SuvatdTNTEG
YpPNHaTodoTNoE®S TG Opoomovding amd Kovavikd Tapeio 1 and Kdbe dAAN Tyn Tov
€0MTEPIKOD 1 EEMTEPTKOV.

EmnpocOeta, o IIpocopog Tov A.X. &gl T OvvaTOTNTO OVALOYOQ PE TIS KOTA
TEPITTOOT EPYOCIES TOV AVAKVTTOVY VA €£0V61000TEL AALa péAn Tov AX. 1] GAra
TPOCOTA, Y10, T1] OLEVEPYELL AVTAV.

>10 mAaiclo avtd gEovorodoteital | K. Zavvid Apet oe cuvepyacio pe ) [evikn
Ipoppatéa ko tov Opyovotikd [poppatéo A’ 1 ko B’ v pepyuvd yuo 0épato
SpoOpe®OoNG KOl eVNUEP®ONG  TOV 1GTOTOTOL ™ms  Opoomovdiog
(www.federationrarediseases.gr) kaOm¢ kot yio THV EKTELECT] EPYUCIOV SLOUOPPDONG
KOl OTOCGTOANG TOL MAEKTPOVIKOL EVNUEPMOTIKOV €vtvmov g Opoomovdiog o€
ovvepyoosio pe tov Ilpodedpo, ™ T'ev. I'pappatéo kot tov vmedvOBvovo Anpociov
OYE0EMV.

O 7npoéedpoc eEovolodoteitor vo OLoyEPileTarl OPYOVOTIKG KOl AELTOVPYIKA
0épata Tpog T oporoyikég apyés, Tov EOKA, 1o YIIEKY, to EKKA kot tnv
EOviki TpareCa 6mov dwatnpeitar ALoyopraopog Oyems tns opoomovoiag.


http://www.federationrarediseases.g/

O IIpoéedpoc Xatinyapordurovg Evotpdtioc pe tov Aviumpoedpo MIXAHA
Ocopdvn -Apiotoedvn kot ) I'evikn I'pappatéa Aecvmpn Moptdvva, EKTpocmmovV
mv E.O.Z.-ZITA.NO.ITA. ce xdBe €idovg ocvvepyacio pe v EXApeA, pe diieg
Opoomovdieg PéAN TG N Un, KOOGS Kot GAAOVG ZVAAOYOLG oV oyeTilovTat e To
épyo g otnv EALGSa Kot 6T0 eE0TEPIKO.

To mopov Ipaktikd apOp.25 (2022)/15-06-2022 tov Awoikntikod XZvufoviiov g
E.O.XZ. - ZITA.NO.ITA., vroypdpetor amd To pHEAN aTod KOl YVAGLO OVTiYpopd TOV
emkoAleitoan oto PipAio Ilpoaktikdv Atowkntikod ZvpfovAiov kot pe avtictoyn
THPNOT| GTO EVIVTO KO NAEKTPOVIKO apyelo TOV PopEaL.

TA MEAH TOY A.X.

ONOMATEINIQNYMO YIIOI'PA®H

Agovmpn Mapravva

Ipavrowk lIovava

MIXAHA Ogo@avig-AprotoQavng

Mraproshotne Kov/vog

olvypovaxng Xprot6d0vA0g

Towpékag Nikéroog

Xatinyopardpmovg Evotpdtiog



