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Etréreiog Twv 25 xpovwyv Tou European Haemophilia Consortium

®étog to European Haemophilia Consortium (EHC) ywoptaler v 251 enétetdo tov. Me
agopuny awtd, n ka. Laura Savini, YzmevBvuvn Emowwviag tov EHC, piince pe tpeig
avBpmmovg Tov fTav pépog tov Eekvnipatog tov. O Terkel Andersen, Cees Smit kow 1 dikn
pog xa. TCévvo ITittaddkm, popdotnkay Tig 0E6E1C TOVG KOl TIC OVOUVIGELS TOVG OO TO
terevtaio 25 ypovVia, TIS TPEYOLGEG TMPOOMTIKEG YL TNV KOWOTNTO T®V OTOU®V LE
apoppopiiia oty Evponn kot tig oxéyelg Toug yuo tnv peAlovtikn mopeia tov EHC.

[Mopaxdtw, cog mapabétovpe mepAnmTKd To Pacikd onueios TOV TOPOLGLAGTNKAV GTO
Newsletter tov EHC tov Azmpidiov 2014 (oeh. 7-10), evédd olokAnpo pmopeite va. to Ppeite
TNV TOPOKATO NAEKTPOVIKY| O1E00VVON:

http://www.ehc.eu/newsletter/current-year.htmi

O «. Terkel Andersen, dtopo pe Apoppoidia B Bapidc
popoeng amd v Aavia, o k. Cees Smit, dropo pe
Awpoppopidian A Baptdcg popeng amd v OAlhavdia, Ko
n «a. TCévwo TTittaddxn, exmodevtikog/ mpoicTouévn
efeddovipla  voonievtpie tov  EAAnvikov  EpvBpov
2To0pov, HE E0IKOTNTO OTNV TPOGEAKVOT €BEAOVIDV
QLLOS0TAOV Kot TNV opoppoPirio/ péELog Tov LvAAGYoL
[Ipootaciog towv EAMvev AwoppopiMkov, piincov
omv «o. Laura Savini yw v ovdykn wov
onuovpyndnke otnv Evponn v dekaetio tov 1980 v
NV amd KowoL dpdon TV eBVIKOV GLAALOY®OV aTOU®V

O Cees Smit givar ofpepa Xoppfovrog XTpatnyikig A )\‘r
v tov EGAN (diktvo acOevév pe mpopfiipate MS WOPPO(Pl Q.

YOYIKNG VYEiNg)

[To ouykekpyéva, TOVIoTnKe 1 ovayKkn dnpovpyiog 6160mVv S1aAdYOL HETAED TOV OTOU®Y UE
Awoppoeirio. oty Evpdmn, o10T1 Ntov  amoAdTOC  amopoitnTy]  TPOKEWEVOL Vo
dloPoAlotovV Kdmoleg otafepés Kot va O1ekdiknfodv omd KowoL To SIKOIOUOTO TOV
atopwv pe aipoppo@ida. ‘Etor dnovpyndnke 1o EHC, 1o omoio ocuvvéfare 10660 otnv
dlekdiknomn moloTikng Bepaneiag, 660 Kol oTNV EVIoYLON YOPOV KVPIOG TNG AVUTOMKNG
Evpomng. ‘Eva amd ta kuplo opéAN TG GLVEPYNSING TV SAPOP®V EBVIKOV GLAAOY®WV
atopov pe Aoppo@iiia otnv Evpdmn, ntav 1 ovioAlayr TANPOQOPL®OV GYETIKA UE TN
Oepaneio. Me v avioAloyn avTdV TOV TANPOQOPIDV, Ol AcHEVEIC GE YOPES e UN EMOPKN
Oepaneioc Mtav oe Béomn vo EeKvioovy CLVOUIMEG pHe TIC KVLPEPVNOES TOLG Yo VO
eEacpoiicovy emapkela ot Oepameio.

Me v mdpodo twv etwv, to EHC avamtdiybnke og voukn ovtéotnta, kobiépwoe o
emionun doun Kot SopyovAVEL TAKTIKES €TNolEg cuvavtnoels. Ot dtaokéyelg tov EHC ftav
Kot eEakolovfovv va moapapnévouy n Kopla evkaipio yioo ToAAG dtopo pe Alpoppoeiiio va
cuvavtnBovv kot va avtaAraEovv mAnpogopiec. Kot givar avtr 1 aviaArloyn TAnpogopiadv
OV EVIGYVEL TNV VIEPACTIOT] TOV JIKAIOUATOV TOV atOpmv pe Alyoppopirio ce eminedo
ebvikd. To EHC avayvopiotke og 1 oviy TV atOopov He AYHOppoPiAio. Kol GLYYEVEIC
apoppoayikés obécelg oty Evponn. Eniong, n fdon tov otig Bpu&éhieg dievkordver Tig
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emapég e ta Beopukd opyava e Evponaiknc ‘Evoonc. Onwg avaeépel | ko. [Tirtaddkn, n
kaBiEpwon tov EHC pe vouikn vmoéctacn kot 1 evioyvon e eAUNS Tov, TOV ETETPEYE Vo
OAANAETIOPA TO OmOTEAECHOTIKA HE T YTovpyeia Yyelag oe OAn tv Evponn yuo va
LETAPEPEL TIG AVAYKES TOV ATOU®V 1e AHoppoPiiia.

Ocov apopd 10 MHEAAOV, EMONUOIVETOL KLPI®G 1 OVAYKN Vo
dwmmpnbel n ovppetoyn Kol 1 OEGUELON TOV  ATOU®OV UE
Awoppo@irio yioo TNV TPOAomTon TOV KEKTNUEVOV TovG. H avaykn
Y. GuVEPYAoio Kol S1aTHPNoN TOV SIKOIOUATOV TOUPOUEVEL, OTMG
dnAdvouv ot tpelg tpmtepydtes tov EHC, éwc onuepa. MdAiota, ot
OUVEVTEVLEN  OVOQEPETAL G  YOPOKTNPIOTIKO  TOPAdElyHO NG
mapomdve avaykoottos o XVvAloyog Ilpoctaciag twv EAAveov
AWoppoIMKdV, £€vog omd TOLG TOANLOTEPOVS GLAAOYOVLS OTNV
Evponm. Onwg avaeépetat, and v Evopén e OKovouKng Kpiong,
ot 'EAMnveg aoBevelg, Omwg kou TOo LWOAOUTO TOL EAANVIKOD
B oxo. TG Muresaan, gANBUOUOD, €yovv aicBavlel TIG CLVEMEEG TV TEPIKOTMADV TOL
EKTALOEVTIKOG KoL TTpoicTapévn . , , , , ,
Wzioveipia voomisotpia tov  TIPOVTTOAOYIOHOD Kot TV  doamovedv omd v KuBépvnon. Avtd
EAnvikod EpvBpod Xravpov, éxst z 4 . e r ?\‘ 7 4 s
umipien eni atip sxim piros oo OMHOEVEL OTL M TPOSPoon ot Oepoameio ametkeital, kot owTdg givan 0
AX tov Xvlréyov Ipocraciog Tov A A A 7 f
T A koyog, MOV M KOWOTNTA TV ATOU®V pe Atpoppq(ptkta xypsw@rarou

EVEPYN KO ATOPOAGIGTIKY] VITOGTNPIEN KOl GUULETOYT TOV iV, MOTE
va 0lcpaMotel | tpocPacn otn Bepamneio.

Emniéov toviletan n dvvaun g dpactnplomoinong tv atopwv pe Aloppo@iMa, yio tnv
KOADTEPT KUKAOQOPia TV TANPOPOPLOV HETAED TV BVIKOV GLALOY®V, GAAL Kal Yo TNV
atd KOWOU OVIIHETDOTION TOV EKAGTOTE TPOPANUATOV.

Ev xataxieidl, ywoo v ka. ITrtaddakn, tov k. Andersen kot tov k. Smit, éva and to
LEYOADTEPQ OPEAT TTOV OTOKOLGAV OO TNV EVOCYOANGN TOVG LE TNV AloppoPiria, TAV TO
aioOnua Tov avikely, o por EIAMKN Kowotnto avOpmdrmv mov epovtilovv o évag Tov dALOV,
KoODG emiong kol To OTL UTOPEGAV VO, KAVOLV TN Sopopd oT1g (mEC TOALDY ATOU®V e
Ayoppo@irio.
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O Brian O'Mahony, Alain Weill, Terkel Andersen ko1 Mark Skinner otnv enéteio Tov 50
APOVOV TOV ZVAAOYOV ALHOPPOPLAMKAY TG Aaviag
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