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ΘΕΜΑ: «Συγκρότηση και ορισμός μελών στην Εθνική Επιτροπή για τα Σπάνια Νοσήματα 
– Παθήσεις (Ε.Ε.Σ.Ν.-Π.)». 
 

Κ Ο Ι Ν Η  Α Π Ο Φ Α Σ Η  
 

Η  ΑΝΑΠΛΗΡΩΤΡΙΑ ΥΠΟΥΡΓΟΣ ΥΓΕΙΑΣ   Ο ΥΠΟΥΡΓΟΣ ΥΓΕΙΑΣ 

Έχοντας υπόψη: 

1. Το άρθρο 12 του ν. 4213/2013 «Προσαρμογή της εθνικής νομοθεσίας στις διατάξεις της 
Οδηγίας 2011/24/ΕΕ του Ευρωπαϊκού Κοινοβουλίου και του Συμβουλίου της  9ης 
Μαρτίου 2011 περί εφαρμογής των δικαιωμάτων των ασθενών στο πλαίσιο της 
διασυνοριακής υγειονομικής περίθαλψης (L 88/45/4.4.2011) και άλλες διατάξεις» (ΦΕΚ 
Α΄ 261), όπως ισχύει.  

2. Τα άρθρα 13, 14 και 15 του ν. 2690/1999 «Κύρωση του Κώδικα Διοικητικής Διαδικασίας 
και άλλες διατάξεις» (ΦΕΚ Α΄ 45), όπως ισχύουν. 

3. Τα άρθρα 35 και 109 του ν. 4622/2019 «Επιτελικό Κράτος: οργάνωση, λειτουργία και 
διαφάνεια της Κυβέρνησης, των κυβερνητικών οργάνων και της κεντρικής δημόσιας 
διοίκησης» (ΦΕΚ Α΄ 133). 

4. Την υπ’ αριθμ. πρωτ. 59/07.02.2020 εγκύκλιο του Υπουργού Επικρατείας, με θέμα: 
«Οδηγίες εφαρμογής του άρθρου 109 του ν. 4622/2019 (ΦΕΚ Α΄ 133) σχετικά με την 
αρμοδιότητα των Προϊσταμένων Γενικών Διευθύνσεων των Υπουργείων για την τελική 
υπογραφή ατομικών διοικητικών πράξεων» (ΑΔΑ: Ω5Α146ΜΓΨ7-Δ1Ε). 

5. Το π.δ. 121/2017 «Οργανισμός του Υπουργείου Υγείας» (ΦΕΚ Α΄ 148), όπως ισχύει. 
6. Το π.δ. 68/2021 «Διορισμός Υπουργών, Αναπληρώτριας Υπουργού και Υφυπουργών» 

(ΦΕΚ Α΄ 155). 
7. Την αριθμ. Υ32/09.09.2021 Απόφαση «Ανάθεση αρμοδιοτήτων στην Αναπληρώτρια 

Υπουργό Υγείας, Ασημίνα Γκάγκα» (ΦΕΚ Β’ 4185). 
8. Το από 27.07.2022 Υπηρεσιακό Σημείωμα της Διεύθυνσης Επιστημονικής Τεκμηρίωσης, 

Διοικητικής και Γραμματειακής Υποστήριξης του Κεντρικού Συμβουλίου Υγείας, με το 
οποίο διαβιβάστηκε η αριθ. 688/26.07.2022 Απόφαση της Εκτελεστικής Επιτροπής του 
Κε.Σ.Υ. για τη συγκρότηση της εν θέματι αναφερόμενης Επιτροπής. 

9. Το από 01.08.2022 Υπηρεσιακό Σημείωμα προς το Κεντρικό Συμβούλιο Υγείας (Κε.Σ.Υ.), 
με θέμα: «Υπόδειξη μελών για την εκ νέου συγκρότηση της Εθνικής Επιτροπής για τα 
Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις (Ε.Ε.Σ.Ν.-Π.) του Υπουργείου Υγείας» και το από 
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07.09.2022 σχετικό απαντητικό Υπηρεσιακό Σημείωμα του ΚΕΣΥ, με το οποίο 
διαβιβάστηκε η αριθ. 782/07.09.2022 Απόφαση της Εκτελεστικής Επιτροπής του Κε.Σ.Υ.  

10. Το υπ΄ αριθμ. πρωτ. Α1β/Γ.Π.οικ:44750/29.07.2022 έγγραφο προς την Πανελλήνια 
Ένωση Σπανίων Παθήσεων (Π.Ε.Σ.ΠΑ.), την Ελληνική Ομοσπονδία Συλλόγων – Σπανίων 
Νοσημάτων Παθήσεων (Ε.Ο.Σ. – ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ), την Ένωση Σπανίων Ασθενών Ελλάδος 
(Ε.Σ.Α.Ε.) και την Ένωση Ασθενών Ελλάδος (Ε.Α.Ε.), με θέμα : «Υπόδειξη εκπροσώπων  
για την εκ νέου συγκρότηση της Εθνικής Επιτροπής για τα Σπάνια Νοσήματα – 
Παθήσεις (Ε.Ε.Σ.Ν.-Π.) (άρθρο 12 του ν.4213/2013, όπως ισχύει)» και τα από 
20.09.2022, 19.09.2022, 18.08.2022 και 06.09.2022 μηνύματα ηλεκτρονικού 
ταχυδρομείου, με τα οποία διαβιβάστηκαν τα αντίστοιχα απαντητικά τους έγγραφα. 

11. Το υπ΄ αριθμ. πρωτ. 44738/29.07.2022 έγγραφο προς τον Εθνικό Οργανισμό 
Φαρμάκων (Ε.Ο.Φ.), με θέμα : «Υπόδειξη εκπροσώπων  για την εκ νέου συγκρότηση 
της Εθνικής Επιτροπής για τα Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις (Ε.Ε.Σ.Ν.-Π.) (άρθρο 12 του 
ν.4213/2013, όπως ισχύει)» και το υπ΄ αριθμ. πρωτ. 86797/04.08.2022 σχετικό 
απαντητικό έγγραφο του Εθνικού Οργανισμού Φαρμάκων (Ε.Ο.Φ.). 

12. Το υπ΄ αριθμ. πρωτ. Α1β/Γ.Π.οικ.44744/29.07.2022 έγγραφο προς τον  Εθνικό 
Οργανισμό Παροχής Υπηρεσιών (Ε.Ο.Π.Υ.Υ.), με θέμα: «Υπόδειξη εκπροσώπων  για την 
εκ νέου συγκρότηση της Εθνικής Επιτροπής για τα Σπάνια Νοσήματα – Παθήσεις 
(Ε.Ε.Σ.Ν.-Π.) (άρθρο 12 του ν.4213/2013, όπως ισχύει)»  και  το υπ΄ αριθμ. πρωτ. 
ΔΒ1Δ/152/οικ.20513/10.08.2022 σχετικό απαντητικό έγγραφο του Εθνικού 
Οργανισμού Παροχής Υπηρεσιών (Ε.Ο.Π.Υ.Υ.). 

13. Το από 22.09.2022 Ενημερωτικό Σημείωμα προς το Γραφείο Υπουργού Υγείας και το 
Γραφείο Αναπληρώτριας Υπουργού Υγείας, με θέμα: «Υπόδειξη και επιλογή μελών για 
την εκ νέου συγκρότηση της Εθνικής Επιτροπής για τα Σπάνια Νοσήματα –Παθήσεις 
(Ε.Ε.Σ.Ν.-Π.) και την από 05.10.2022 σχετική απάντησή τους. 

Α Π Ο Φ Α Σ Ι Ζ Ο Υ Μ Ε  

Συγκροτούμε Εθνική Επιτροπή για τα Σπάνια Νοσήματα - Παθήσεις (Ε.Ε.ΣΠ.Ν.-Π.) και 

ορίζουμε τα μέλη αυτής, ως ακολούθως: 

 

1. ΚΑΝΑΚΑ – GANTENBEIN ΧΡΙΣΤΙΝΑ, Καθηγήτρια Παιδιατρικής - Παιδιατρικής 

Ενδοκρινολογίας Ε.Κ.Π.Α., Α’ Παιδιατρική Κλινική, Γενικό Νοσοκομείο Παίδων 

Αθηνών «Η ΑΓΙΑ ΣΟΦΙΑ», ως μόνιμο μέλος, με αναπληρωτή τον ΚΑΤΤΑΜΗ ΑΝΤΩΝΙΟ, 

Καθηγητή Παιδιατρικής - Παιδιατρικής   Αιματολογίας - Ογκολογίας, Α’ Παιδιατρική 

Κλινική, Γενικό Νοσοκομείο Παίδων Αθηνών «Η ΑΓΙΑ ΣΟΦΙΑ». 

2. ΝΤΙΝΟΠΟΥΛΟΣ ΑΡΓΥΡΙΟΣ, Καθηγητής Παιδιατρικής - Παιδιατρικής Νευρολογίας 

Ε.Κ.Π.Α., Γ’ Παιδιατρική Κλινική Π.Γ.Ν. «ΑΤΤΙΚΟΝ», ως μόνιμο μέλος, με αναπληρωτή 

τον ΣΚΑΡΜΕΑ ΝΙΚΟΛΑΟ,  Καθηγητή Νευρολογίας Ε.Κ.Π.Α., Α’ Νευρολογική Κλινική,   

ΑΙΓΙΝΗΤΕΙΟ Νοσοκομείο. 

3. ΦΡΥΣIΡΑ ΕΛEΝΗ, Καθηγήτρια Κλινικής Ιατρικής Γενετικής Ε.Κ.Π.Α., τ. Διευθύντρια 

Εργαστηρίου Ιατρικής Γενετικής του Γενικού Νοσοκομείου Παίδων Αθηνών «Η ΑΓΙΑ 

ΣΟΦΙΑ», ως μόνιμο μέλος, με αναπληρώτρια τη ΦΙΔAΝΗ ΣΤΥΛΙΑΝH, Καθηγήτρια 

Ιατρικής Γενετικής, Ιατρική Σχολή Α.Π.Θ., Β’ Παιδιατρική Κλινική του Π.Γ.Ν.Θ. 

«ΑΧΕΠΑ». 
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4. ΜΑΚΡΥΘΑΝΑΣΗΣ ΠΕΡΙΚΛΗΣ, Επίκουρος Καθηγητής Ιατρικής Γενετικής Ε.Κ.Π.Α., Γενικό 

Νοσοκομείο Παίδων Αθηνών «Η ΑΓΙΑ ΣΟΦΙΑ», ως μόνιμο μέλος, με αναπληρωτή τον 

ΚΑΝΑΒΑΚΗ ΕΜΜΑΝΟΥΗΛ, Ομότιμο Καθηγητή Ιατρικής Γενετικής Ε.Κ.Π.Α. 

5. ΤΣΙΒΓΟΥΛΗΣ ΓΕΩΡΓΙΟΣ, Καθηγητής Νευρολογίας, Ιατρική Σχολή Ε.Κ.Π.Α., Διευθυντής Β΄ 

Νευρολογικής Κλινικής Π.Γ.Ν. «ΑΤΤΙΚΟΝ», με αναπληρώτρια τη ΧΡΟΝΗ ΕΛΙΣΑΒΕΤ,  

Καθηγήτρια Νευρολογίας Πανεπιστημίου Πατρών. 

6. ΠΑΠΑΔΗΜΑΣ ΓΕΩΡΓΙΟΣ – ΚΩΝΣΤΑΝΤΙΝΟΣ, Ιατρός-Νευρολόγος που υπηρετεί στην Α’ 

Νευρολογική Κλινική Πανεπιστημίου Αθηνών, Αιγινήτειο Νοσοκομείο, 

Επιστημονικός Συνεργάτης των Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης Σπάνιων 

Νευρολογικών Νοσημάτων, μέλος της Επιστημονικής Επιτροπής της Ε.Ο.Σ.-

ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., με αναπληρωτή τον ΧΑΤΖΗΧΑΡΑΛΑΜΠΟΥΣ ΕΥΣΤΡΑΤΙΟ, Κοινωνιολόγο, 

απόφοιτο ΕΣΔΔ, Πρόεδρο του Δ.Σ. της Ε.Ο.Σ.- ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ., Προϊστάμενο του 

Τμήματος Ανάπτυξης Προγραμμάτων Αγωγής Υγείας και Πρόληψης της Διεύθυνσης 

Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας του Υπουργείου Υγείας, ως εκπρόσωποι ασθενών. 

7. ΚΟΝΤΟΠΙΔΗΣ ΔΗΜΗΤΡΙΟΣ, Β’ Αντιπρόεδρος Διοικητικού Συμβουλίου Ένωσης Ασθενών 

Ελλάδος, με αναπληρώτρια την ΟΡΦΑΝΟΥ ΕΥΑΝΘΙΑ, Διασώστη, Πρόεδρο Συλλόγου 

Καρκινοπαθών και Σπανίων Παθήσεων Νομού Έβρου «Μαζί για Ζωή», Α’ 

Αντιπρόεδρο Ένωσης Σπανίων Ασθενών Ελλάδας, Γ’ Αντιπρόεδρο Ένωσης Ασθενών 

Ελλάδας, Αντιπρόεδρο Δ.Σ. Γενικού Νοσοκομείου Διδυμοτείχου, ως εκπρόσωποι 

ασθενών. 

8. ΦΙΛΙΠΠΟΥ ΔΗΜΗΤΡΙΟΣ, Πρόεδρος του Εθνικού Οργανισμού Φάρμακου (Ε.Ο.Φ.), με  

αναπληρώτρια την ΑΛΕΞΟΠΟΥΛΟΥ ΚΩΝΣΤΑΝΤΙΝΑ, εκπρόσωπο στην Committee for 

Medicinal Products for Human Use (CHMP), ως εκπρόσωποι του Ε.Ο.Φ. 

9. XΑΤΖΗΛΟΥΛΟΥΔΗΣ ΒΑΣΙΛΕΙΟΣ, ΠΕ Ιατρών Ειδικοτήτων, Προϊστάμενος Τμήματος 

Σχεδιασμού  Αγοράς και Παρακολούθησης Δικτύου Παρόχων ΔΦΥ της Διεύθυνσης 

Στρατηγικού Σχεδιασμού του ΕΟΠΥΥ, με αναπληρωτή  τον ΠΙΕΡΑΚΕΑ ΝΙΚΟΛΑΟ, ΠΕ 

Ιατρών, Υπάλληλο του Τμήματος Σχεδιασμού Αγοράς και Παρακολούθησης Δικτύου 

Παρόχων ΠΦΥ, ως εκπρόσωποι του  Εθνικού Οργανισμού Παροχής Υπηρεσιών 

Υγείας (ΕΟΠΥΥ).         

                  

Πρόεδρος της Επιτροπής ορίζεται ο ΤΣΙΒΓΟΥΛΗΣ ΓΕΩΡΓΙΟΣ. 

Αντιπρόεδρος της Επιτροπής ορίζεται ο ΠΑΠΑΔΗΜΑΣ ΓΕΩΡΓΙΟΣ – ΚΩΝΣΤΑΝΤΙΝΟΣ. 
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Μέλος της Επιτροπής, το οποίο σχετίζεται με οποιονδήποτε τρόπο με υποψήφιο  ή 

επαναξιολογούμενο Κέντρο ή και με τους αιτούντες Επιστήμονες, δεν μπορεί να μετέχει 

της διαδικασίας αξιολόγησης / επαναξιολόγησης αυτού και εξαιρείται. 

Στις συνεδριάσεις της Επιτροπής, αναλόγως του συζητούμενου θέματος, δύναται να 

καλείται και να συμμετέχει, χωρίς δικαίωμα ψήφου, εκπρόσωπος αντίστοιχου συλλόγου 

ασθενών. Σε περίπτωση εξέτασης αιτήματος αναγνώρισης Κέντρου Εμπειρογνωμοσύνης 

Σπάνιων και Πολύπλοκων Νοσημάτων ή επαναξιολόγησης αναγνωρισμένου Κέντρου, 

δύναται να ορίζεται από την Επιτροπή και να συμμετέχει σε αυτήν, χωρίς δικαίωμα ψήφου, 

επιστήμονας του χώρου της υγείας, ανάλογα με το πεδίο εμπειρογνωμοσύνης, για το οποίο 

αιτείται να αναγνωριστεί το κέντρο ή διενεργείται επαναξιολόγηση αναγνωρισμένου 

κέντρου, ως ειδικός εισηγητής. Το έργο του ειδικού εισηγητή ολοκληρώνεται με την 

υποβολή σχετικής εισήγησης στην Επιτροπή περί αναγνώρισης του κέντρου ή 

επαναξιολόγησης αναγνωρισμένου κέντρου. 

          Γραμματέας της Επιτροπής ορίζεται η ΑΝΥΦΑΝΤΗ  ΦΙΛΙΤΣΑ, με αναπληρωτή τον ΦΡΑΓΚΟΥΛΗ  

ΑΝΔΡΕΑ, οι οποίοι αμφότεροι υπηρετούν στη Διεύθυνση Επιστημονικής Τεκμηρίωσης, 

Διοικητικής και Γραμματειακής Υποστήριξης του Κεντρικού Συμβουλίου Υγείας (Κε.Σ.Υ.).  

 Έργο της Επιτροπής είναι: 

1. Η διαμόρφωση πρότασης αναφορικά με το Εθνικό Σχέδιο Δράσης για τα Σπάνια 

Νοσήματα με στόχο την προώθηση των αναγκαίων νομοθετικών ρυθμίσεων. 

2. Ο συντονισμός και η παρακολούθηση της υλοποίησης των προτεινομένων δράσεων 

του παραπάνω Εθνικού Σχεδίου. 

3. Η αξιολόγηση των υποβλητέων αιτημάτων αναγνώρισης των υποψηφίων Κέντρων 

Εμπειρογνωμοσύνης σπάνιων και πολύπλοκων νοσημάτων, σύμφωνα με τα κριτήρια 

και προϋποθέσεις που ορίζονται από το νόμο. 

4. Η ανά πενταετία επαναξιολόγηση των αναγνωρισμένων Κέντρων Εμπειρογνωμοσύνης 

σπάνιων και πολύπλοκων νοσημάτων. 

5. Η εξέταση κάθε άλλου συναφούς θέματος, που της ανατίθεται από τον Υπουργό 

Υγείας. 

   Η Επιτροπή συνέρχεται σε συνεδριάσεις ύστερα από πρόσκληση και υπό τη διεύθυνση 

του Προέδρου της ή, σε περίπτωση κωλύματος αυτού, του Αντιπροέδρου. Οι 

συνεδριάσεις της καταγράφονται σε πρακτικά. Υπάρχει απαρτία αν στη συνεδρίαση 
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παρίστανται τουλάχιστον τα 2/3 των μελών της και οι αποφάσεις της λαμβάνονται με την 

πλειοψηφία των 2/3 των παρόντων. 

Η Επιτροπή μπορεί να οργανώνεται σε υποεπιτροπές και ομάδες εργασίας και να 

συνεργάζεται, ύστερα από έγκριση του Υπουργού Υγείας, με εξωτερικούς 

εμπειρογνώμονες, στα πεδία στα οποία διαπιστώνει έλλειψη εμπειρογνωμοσύνης, 

προκειμένου να ασκεί με επάρκεια τις αρμοδιότητες που της έχουν ανατεθεί. 

  Τα μέλη υποβάλλουν στην Επιτροπή δήλωση δραστηριοτήτων για τα τελευταία τρία (3) 

έτη. 

  Η θητεία της Επιτροπής είναι τριετής και δύναται να ανανεωθεί για μία φορά. 

 

Η ΑΝΑΠΛΗΡΩΤΡΙΑ ΥΠΟΥΡΓΟΣ ΥΓΕΙΑΣ             Ο ΥΠΟΥΡΓΟΣ ΥΓΕΙΑΣ 

 

                ΑΣΗΜΙΝΑ ΓΚΑΓΚΑ              ΑΘΑΝΑΣΙΟΣ ΠΛΕΥΡΗΣ 

 

  

  

   ΠΙΝΑΚΑΣ ΑΠΟΔΕΚΤΩΝ   

Α. ΑΠΟΔΕΚΤΕΣ ΓΙΑ ΕΝΕΡΓΕΙΑ: 

(ΜΕ ΤΗΝ ΠΑΡΑΚΛΗΣΗ ΝΑ ΚΟΙΝΟΠΟΙΗΘΕΙ Η ΠΑΡΟΥΣΑ ΣΤΑ ΜΕΛΗ ΤΗΣ ΕΠΙΤΡΟΠΗΣ) 

 ΤΑ ΜΕΛΗ ΤΗΣ ΕΠΙΤΡΟΠΗΣ ΜΕΣΩ ΤΗΣ ΓΡΑΜΜΑΤΕΙΑΣ ΑΥΤΗΣ 

  (ΑΝΥΦΑΝΤΗ  ΦΙΛΙΤΣΑΣ και ΦΡΑΓΚΟΥΛΗ  ΑΝΔΡΕΑ - ΔΙΕΥΘΥΝΣΗ ΕΠΙΣΤΗΜΟΝΙΚΗΣ ΤΕΚΜΗΡΙΩΣΗΣ,  

   ΔΙΟΙΚΗΤΙΚΗΣ  ΚΑΙ ΓΡΑΜΜΑΤΕΙΑΚΗΣ ΥΠΟΣΤΗΡΙΞΗΣ ΤΟΥ ΚΕΝΤΡΙΚΟΥ ΣΥΜΒΟΥΛΙΟΥ ΥΓΕΙΑΣ) 

 

Β. ΚΟΙΝΟΠΟΙΗΣΗ: 

1. ΚΕΝΤΡΙΚΟ ΣΥΜΒΟΥΛΙΟ ΥΓΕΙΑΣ 

     ΜΑΚΕΔΟΝΙΑΣ 8 

     Τ.Κ. 10433 ΑΘΗΝΑ 

2. ΕΘΝΙΚΟΣ ΟΡΓΑΝΙΣΜΟΣ ΦΑΡΜΑΚΩΝ 

     ΜΕΣΟΓΕΙΩΝ 284 

      Τ.Κ.15562 ΧΟΛΑΡΓΟΣ 

3. ΕΘΝΙΚΟΣ ΟΡΓΑΝΙΣΜΟΣ ΠΑΡΟΧΗΣ ΥΠΗΡΕΣΙΩΝ ΥΓΕΙΑΣ (Ε.Ο.Π.Υ.Υ) 

      ΑΠ. ΠΑΥΛΟΥ 12 

       Τ.Κ.15123 ΜΑΡΟΥΣΙ 
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4. ΠΑΝΕΛΛΗΝΙΑ ΕΝΩΣΗ ΣΠΑΝΙΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ (ΠΕΣΠΑ) 

      ΤΙΜΟΘΕΟΥ 99-101 

      Τ.Κ.16232 ΑΘΗΝΑ 

5. ΕΛΛΗΝΙΚΗ ΟΜΟΣΠΟΝΔΙΑ ΣΥΛΛΟΓΩΝ-ΣΠΑΝΙΩΝ ΝΟΣΗΜΑΤΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ (Ε.Ο.Σ-ΣΠΑ.ΝΟ.ΠΑ.) 

     Τ.Θ.8159 

     Τ.Κ. 10210 

6. ΕΝΩΣΗ ΑΣΘΕΝΩΝ ΕΛΛΑΔΟΣ 

      ΜΙΚΡΑΣ ΑΣΙΑΣ 76 

      Τ.Κ. 115 27 ΑΘΗΝΑ 

 

 Γ. ΕΣΩΤΕΡΙΚΗ ΔΙΑΝΟΜΗ 

(μέσω ηλεκτρονικού ταχυδρομείου) 

1. Γραφείο  Υπουργού Υγείας 

2. Γραφείο Αναπληρώτριας  Υπουργού Υγείας 

3. Γραφείο Γενικού Γραμματέα Υπηρεσιών Υγείας 

4. Γραφείο Υπηρεσιακού Γραμματέα Υπουργείου Υγείας 

5. Γραφείο Προϊσταμένης Γενικής Διεύθυνσης Διοικητικών Υπηρεσιών  

και Τεχνικής Υποστήριξης  

 
(μέσω Τμήματος Γραμματείας) 

Διεύθυνση Ανθρώπινου Δυναμικού και Διοικητικής Υποστήριξης  
 – Τμήμα Σύστασης και Συγκρότησης Συλλογικών Οργάνων (8) 
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