EAAHNIKH OMOXIIONAIA £YAAOTQN -
EIANIQN NOZTHMATQN IAOHEZEQN
(E.0.X. - ZIA.NO.IIA.)
HELLENIC FEDERATION OF ASSOCIATIONS

FOR RARE DISEASES

(H.F.A. -RD.)

vt aplOp. 461/8-12-2016 Swatayt) Tov Eipnvodikeiov ABnvoy,
ne av€ovta apldOpo eyypa@nc 841 oto BiAio opoomovdiwv tov llpwtodikeiov ABnvwv

il

A6nva, 30/06/2022
Ap.Jlpot: 06/0234

Ipoc:
Evpopovicvt) X. Kvpmovpomovio

O¢pa: Katabeon andyewv tng EAMnvikig Opoonovdiog Zvildymv — Xraviov Noonpatov Iadnoemv
(E.O.Z. - ZITA.NO.ITA.) og ovvéyera GUPPETOYNG TG OTNV eKONAmon " PpovTi-ZQ: Anpiovpydvtag
v Evponaikn Xtpoatnywn @povridoeg.

H EAAnvicn} Opoomovdio Xvirhoyov — Xraviov Noonpatov [Hadnoesov (E.O.X. - XITA.NO.IIA.), gival
Agvtepofabuia Opydvmon ,KOOVIKoD Kol GUVOIKAAGTIKOD yapaktipa, o véo Koataotatikd g omoiog
eykpidnke pe v v apu. 130/28-03-2022 Satayr tov Eypnvodikeiov AOnvaov mov tpomomoince to
WPLTIKO KATACTOTIKO oV £YKpidnke pe v v’ opBp. 461/08-12-2016 dwotayn tov Eipnvodikeiov Abnvav,
pe kataypoen pe A.M. 841 oto Biiio Opocmovoidv tov [pwtodikeion AOnvav.

H E.O.X. - ZITANO.ITTA. sivan pérog g EBvikng Xvvopoonovoiog Atopmv pe Avamnpio (E.X.A.ue.A),
coppwva pe v and 16 defpovapiov 2018 andpacn tov I'evikod Zvpfoviiov g (ap. Tpwt.242).

H Opocmovdia ivon eyyeypappévn o) oto EGvicd Mntpmo @opéwv [diwtucod Topéa pun

Kepdookomikov yapaktipa, pe apBud untpoov 09121AEE13099074N - 1703 kot B) oto Edikd Mntpoo
EfBeloviikdv pun KvBepymtikodv Opyovocewv, pe apbud untpoov 09121ZYE11096037N — 1589 (cOpemva
pe to v’ apBp.51399/16-07-2021 éyypago tov YIIEKY).

H E.O.XZ. — ZITA.NO.ITA. éer og péAn g (taxtikd kot opwyd) toug [pwtofddovg XvArdyovc:

o) [Maverinqvia 'Evoon ApeipAnctposidonadov (ILE.A. — 10putikd pérog)

B) EAAnvikn Etaipia yio v Ivodn Kvotukn Noco (E.E.LK. — 1dpvtikd pérog)

v) Zopateio Atopwv pe Noco tov Crohn kot EAxmon KoAitwwa Ayoiog — [.O.N.E. Ayaiog

0) EAAnvicn| etanpeion Avtippevpatikod Ayova (EA.E.AN.A)

€) EAAnvua) Etaipeio Yrnoompiéng [oadidv pe I'evetwcd IpoPfiquata «To périovy

ot) [HaverAAnviog XOvoecpog [aoyoviov and Zuyyeveig Kapdtomadeieg

§) Haveliviog ZVALoyog Tvprokmeav I'ovéwv, Kndepovav, Tvprokwedv [awidv kot idov avtodv

"TO HAIOTPOITIO™".

Emiong, éxet @ obvepyd péAn touvg emotnuovikovg eopeic: o) v EAinvikn latpwn Etopeio Avannpiog,
Kowovikig Acpdaiong ko Ilpévowng (EAIEAKAIL), B) v EAAnvikr Etopeia Mehétng Evdoyevav
Metaforkmv [Mabnoewv y) v latpun Etapio Anvov(LE.A)) (amoe. A.Z. 1/2/2021), ) 1o Ivetitovto
Yyetog tov [Moudov (IYII), €) v EAAnvikn Etoipio latpikng I'evetikng (EEI) ko ot) v EAAnvikn
Axaonpio lapatikng lotpikng.
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H Opoomovdio otowkeiton amd entoperéc Atowkntikd ZvpPoviio pe tpiet] Onteion evd 10 €pyo g
vrootpiler ocvpPovievtikd Emotnuovikny Emitpomn mov omaptiletonr amd £yKprtovg EMGTAUOVEG —
EPEVVNTEC OLPOPWOV TTESTWV.

Soppetéyel and to 2017 odppwva pe 1o woyvov Beocuikd mAaico oty EBvikn Emitpomn Zmaviov
Noonpdrov [abncewv tov Kevipikov Zvppoviiov Yyeiag (KEXY).

Am6 10 2021 ovppetéyet oto Aiktvo Tov Opyavdcewv kot Aiktowv g Kowoviag tov [Toltdv kot Dopéwv
¢ Kowwvikng Owovopiog (Social Economy Greece Network).

H E.OZX. - ZIIANO.JIA. yw emuépwon TOL KOWOL Kot QOpE®mV, Jwtnpel  16TOCEAD:
www.federationrarediseases.gr, 0mov TopEYOVTOL TANPOPOPIES VIO TO €PYO KoL TIG OPAGEIS TNG KO Y10, TOL
Ymévia Noofjuoto — ITabnoelg, evd dabétel oelido oto Facebook: EAAnvikr Opocmovdio vAidywv —
Xnaviov Noonudtov [ofnceov kot kavdil 6to YouTube: EOS SPANOPA.

H EXinvikn Opoonovdio ZuAdoyov — Xraviov Noonpdatov [adnocsov (E.O.Z. - ZTTA.NO.ITA.), 6e cuvéyeia
GYETIKNG TPOGKANONG GO, GUUUETELYE e EKTPOC®OTO TG TOV TPOEdPO ToL A.X. K. XatlnyapoAQUmovs otV
EVNUEPMOTIKY EKONAWGOT OV Tpaypotonombnke otig 20 Maiov 2022, pe 0épa "Dpovti-ZQ: Anpiovpydvtog
v Evponaikn Ztpamywn @povtidag" mov tehovoe vrd v Atyida tov Anpov ABnvaiov kor pe tov
0PYOVAOTIKO GVVTOVIGUO TOV Ypapeiov Tov Evpwpovievty k. X. Kvpmovpdmoviov.

2V ekOMA®ON CLUUETEIYOV OC €OMYNTES, TPOCWOTA TOCO MO TOV TOMTIKO Y(DPO, TaPABETOVIOS TIG
TOMTIKEG Kot TIG oTpatnNyikéS eni tov Bépatog omnv EAAGSa, 060 Kot ekmpOS®TOL opEéwV aoheEvVdV Kot
QPOVTIGTOV, EVO TNV TapakorlovOncay TAN0oc ektpocodnmv Popémv ™ Kowmviag tov [ToMtov.

Me ag@oppn Ta 6000 mopovoldoTNKOV KOl ovinTtNOnkav, aAld Kol To 060 kKatéOeoe pe cvvropn
nopépPaon o mpoedpog g E.O.X. - XITA.NO.ITA., emOopodpe vo. copfdrovpe 6ToV GYETIKO O1GA0Y0
vy 11 owuépemwon e Evpomaikig Xtpoatnywkig Ppovrides, koatabitoviog TS 0kOLovOES
emoNpavoels:

1. Amapaitmto eivar va mpocsdlopiotohv Kot vo TEPLYpaPodV ol O1dpopol TOMOL Kol KOTNYOPies
epovtidoag mov oyetiCovion pe odpopeg evmabeic opddec m.y. vyeiog, aAinieyyomg, mpdspaong,
SLOTKNTIKNG KOl YOXOKOWMOVIKNG GTNPENGS, TEXVIKNG Bondetag, acpdisiog KA.

2. H moltikn yio v @povtida vo KOADTTEL I6OTIHO KOl KOOOAKA TIG 1010{TEPES AVAYKES TV TPOCHTMV
ov ypedlovior epovtida, aviroyo pe v Kotnyopio mov vmdyovior m.y. AHEA, LOVOYOVEIKES
O1KOYEVELEG, TToLdl, TPOCPVYES, AGTEYOL — EMOPUANG KATOIKIOL KAT. KO VO OTOQEVYETAL 1] LLOVOUEPT|
mpocéyyion tov Bépatoc, dlvovtag Papvnta kvpiowg otn dwweopomoinon ové MAkic Kot TNV
acHéveln — avamnpia.

3. Idwitepn pépyva kor mpdPreyn etvar onupovtikd va yiver ce Bépata StopdPEMONG OpmV Kot
npoimofEcEMY, TOV VO EYYLAOVIOL TNV OCQOAEW KOl TNV TPOANYN 1 OTOQLYN KOKOTOINong,
TOPOUEANONG Kol EKUETOAAEVONG, TOGO GTOVG OMOJEKTEG TNG PPOVTIONS, OGO KOl GE QVTOVS OV
TOPEYOLY PPOVTIOD — PPovTIoTEG (amopuyn Bupatomoinong Kot dnpovpyio cuVOINKAOV GLGTNUOTIKNG
TOPOTAAVNONG KO EKUETOAAEVOTG WOLITEPA LOVAYIKDV TPOCHTWV).

4. TlpoomdBeia avedpeong vEwvV OpwV, CGE OVIIKATACTACT TOV OpPOL «ATLTOG GPOVIIGTNG», TOV V.
TPOGdIdOLV TO TEPLEYOUEVO KOl TO POLO TOL TPOGOTOV CLTOV, ALY OTOSIOOVTOG TOL TAVTAYPOVE KOt
Ho 10104TEPT VOULIKT OVTOTNTO LE GUYKEKPIUEVO YOPOUKTIPIOTIKAE Kol TPOGOVTQ, TOV VO, EYYVAOVTAL TO
TapeYOUEVO €PYO TOL KoL TOL Ba TOV S10LPOPOTOLOVY A0 EMOYYEAUATIEG PPOVTIOTESG (0 AVTOV TOV
0po givor duvatov vo TEPIAOUPAVOVTOL KOt T PEAT TNG OIKOYEVELNG TTOV TOPEXOVY (PPOVTION) T.).
OLKOYEVELNKOG PPOVTIGTNG, TPOCHOTIKOS PPOVTIGTNS/PonBOG 1) KOWOTIKOG PPOVTIGTNIG.
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http://www.federationrarediseases.gr/
https://www.facebook.com/fed.rarediseases.gr
https://www.facebook.com/fed.rarediseases.gr
https://www.youtube.com/channel/UCgrDXQwJaG5HPqOpvWQFoBg/featured

5. Noa 7mpocdiopiotel 0 TPoavapepPOUEVOS TOTOS PPOVTIOT (OTMG KOl oV OVOUOOTEL) MG SloKPITOG
KAGOOG amaoyOANoNS, mov Ba £xel TOAVAOV PETAAVKELNKT KOTAPTION 1 €EEIBIKEVOT|, LUE OVOYVOPLOT
GUYKEKPIUEVOV EMOYYEALATIKOV OIKOMOUATOV Kol kKabnkovioldylo avd medio epyaciag (@opéa,
dpopa, KowodTNTO, £pyOncio, OMiTL KAM.) KOl VO OVAYVOPLOTEL GE AVTOV 1 OLVOTOTNTO GCKNONG
WOTIKOL £pyov M amacyOAnong oe onuocto gopéa pe poboroyikn apofn, acediiorn, ANyn
evonuov Kot dkaiopo cvvta&lodotnong. Me tov Tpoémo avtd, divetar TPOONTIKN duvatdTNHTO
KAADYNC TOV TPOCHT®V QLT®V, TOV {00V 6 d1apKh aVAGPIAELN, «E0OEVOVTAC TOV EVTO TOVG GTNV
QpovTida GAL®VY aeNVOVTOG HETEWPT TN 01K Tovg (®N, CAAL KOl UE TNV OVTILETOTION TOVS MG
pobotov 1 voulpwg oauelPopevov  epyalopéveov  vo  amo@edyovior ol GUVNOES TPOUKTIKEG
EMOOUOTIKNG TOMTIKNG (elvar kaAVTEPO va €xovv ac@dAion kot pcho, mapd va eilompdTiovy €va
amAO emidopo YwPic GALO SIKOIMOUOTO, VO YIVEL LETAPOPA TOV TOP®V TPOG TNV KaTeELBVVGN avTh).

To Atountikd XZvpPovio g E.O.Z. - ZITA.NO.ITA, ekppalet 11 Oepuég Tov gvyaplotieg yioo TNV gukopia
oV pHog 600nke va cvppetdoyovpe oto d1dhoyo yuo v Evponaikn [Tolrtikny @povtidag kot veATIoTEL Vol
aglomomBovv ot mpotdoelg pog oto mAaiclo ovtd pe TV wWwitepn SLUPOAN Kot ovTOmOKPIoY| GOG,
npocPArEmovTag emiong oTnV €d3paimoTn UG GYVPNG, OPKOVS KOl OVGLUGTIKNG CAANAOVTOCTNPIENG Kot
cuvepyociog.

[TAnpogopieg yia cuvepyacio Kot ToxoOV devkpivioelg otov K. Evotpdtio Xatlnyapaldumovg, Tpdedpo g
E.O.Z. — ZITA.NO.IIA., kw.: 6972550577 — email: eos-spanopa@outlook.com.

Me Tyun,

['a 10 Atowntikd Zvppfovito

O MNPOEAPOZ HTEN. TPAMMATEAZ

[

EYZTPATIOZ XATZHXAPAAAMMNOYZ AEZYTMPH MAPIANNA
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