‘0Aes o1 napandvw naBnaoels, ennpedzouv 10us GKENEUKOUS PUS KaBs Kal -apKeTa oUXVA- ToV
kapdiako pu. Ta gugnt@pata nepinapfavouv puikn aduvapia, otadiakn eEacBévnon twv pudv
kai n egpavion tous noikinAel and tnv nAikia twv 4 nepinou v (oto DMD) péxpi to diaotnua
avdaueaa oto nAikiaké padopatwv 20 éws 70 etdv (oto BMD).

KaBe pia and autés us aaBéveies €xel €évav deikin ouxvatntas elpous and 1 €ws 30 atous
100.000 Kai pepikés and autés, ENNPEAZOUV NPWTapXIKkG tous avopes (n.x. nepinou 1 ota
3.000 aydpia naykoopiws yevviouviail ue Muikh Auatpogia Duchenne ). Aebouévmv autdv twv
OTO0IXEIWV, OI CUPPETEXOVIES O0T0 NpOypappa unodoyizetal va €ival apxika avopes
(ouykekpipéva, tns ouadas naBhoewv DMD) kai n péon nAnBuopiakh nAikia ous NIAOTKES
autés Ookiués va eival Pepikés Oewaeties pikpOtEPN amd tnv opdda pe tn véoo
MMapkivoov.

Yynan tetpaninyia

KdaBe xpovo 1 otous 60.000 avBpdnous tpaupatizetal oto AUXEVIKO TUARA ths anovoudikns
othAns, PJE MIO OUXVES QITIES T QUTOKIVNTIKG aTUXhPata, Us NoEIs kal ta aBinuata. Lto
Hvwpévo Baaoidelo, kdBe xpévo, eppavizovial nepinou 1.200 tpaupatopoi anovduikns
otnhAns, ol giooi and tous onoious avhkouv atnv katnyopia tns tetpaninyias.

Epdoov, n tetpanAnyia ato npdypappa MAMEM Baaizetal oe awxnpata, eivar gavepd éu n
nAikia pnopeiva noikinAel o peydno BaBud péoa oto elpos tou nANBuauoy nou éxel eniNeyel
yia tnv nidotukh dokipA. Na va netixoupe €va 1oxupd otaugtiko deiypa, Ba xpnaiponoINCoUPE
nepinou dekanévie aoBeveis avd opdda, evad napdAnnda pia eninpéoBetn opdda avBpwdnwy,
dlayvwopévav ws uyieis, Ba ouppetéxouy ats NINOTKES oKIUES yia tnv kadUtepn otatioukh
a€loddynon. H opdda auth twv uyidv avBpdnwy, Ba taipidzel ota Xxapakinpiouka twv 3
Baoikodv dokipacukdy opadwyv ws npos tnv nAikia kalto euno.
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‘Eva alvnBes oUpntwpa twv naBhoewy Tou VEUPIKOU CUGTAKATOS Kal TV UMV eival n andneia
T0U €KoUaIoU €A€yxou TV puyv. Autd obnyei o' éva elpos Aermoupyikdv eNAeiyewy, aus
onoies cupnepiAapBavetal n Ikavotnta XelPIoPoU TV CUCKEU®Y Nou anaitodvialyla tnxphaon
unoAoyigtn.

Yavanoténeopa, ta dropa nou npoofdannovialand autés us acBéveles, nepiBwpionolodvial yn
pnopdvias va akoAouBACoUV TS KOIVWVIKES EMITAYES EVES GUYXPOVOU YyniakoU KOOUOoU.

0 otdxos tou npoypappatos MAMEM eival va au€noel tis duvatdtntés tous yia enikoivawvia Kai
aviadnayh anéyewyv H€ow tns XpHons tou unonoyioth.

To MAMEM Ba napéxel tnv texvonoyia nou Ba enitpénel tov xelpiopé unodoyioth péoa and inv
kivnon twv pau®v kal twv evioAdv nou Ba divovial pe tn okéyn. Autd enituyxdavetal
dleuplvovtas us duvatdétnies vV Napdéviwv AEITOUPYIKOV cuotnudtwy pe e€edlypéves
ouvapthaels katdAnnAes va cuAdapBdavouyv tnv TpoxId TV HaTtidV KaB®s Kal Twv NAEKTPIKDV
onpdtwy nou napdyovial and 1oV eykéPpano Kal va ta HETaTPENouV oe EVIONES XEIPIGHOU ToU
unonoyiotn.

Autés o1 vées duvatdtntes, Ba enmitpéyouv €va elpos edéyxou tou unodoyigth, and 1o va
KOUVACEI KAMolos €va NovtiKkl, va onueloel €va koutdwkl enidoyns PExpl kal va eninégel éva
avukeipevo avapeoa e noAnd, Eow Yatmy Kal GKEYNS.

To MAMEM Ba zntAcel ané tpels S1apopeTikés opddes atdépwy e KIVNTKA avannpia (végos
Mapkivoov, VEupouuikés naBnoels kai tetpanAnyia) va 8oKIgaoouv dia ogipd Npwidtunwy
EQAPUOYDV OXEUKMDV UE TN dnuioupyia Kkal tn diaxeipion noAupéowy.

0 teAikés akonoés tou MAMEM eival n anotipnan tns enidpacns auths tns texvooyias otnv
KolvwVvikh tous evowpatwon Na yivouv dnAadn mio dpactiapior atn diakivnon nAnpogopidv
kal unvupdtwyv péoa ané ta koivwvika diktua, addd kai otn Bedtiwon tns enikolvwvias pe
TNV OIKOYEVEIQ Kal TOUS Pifous Tous.

Fevikn 16€a

0 npwtapxikés akonds tou npoypauuatos MAMEM eival va evtd€el ta dropa PE KIVNUKA
avannpia otnv Kolvwvia, Napéxovias 1ous tn Baadikh Ikavetnta va xelpizovial unonoyIoTEs,
wote va napdyouv kal va diaxelpizovial NoAUPEDIKG NEPIEXOUEVO, XPNGILOMOIWVTAS VEA Kal
nio 81ai0Bnukd guothpata yia tnv addnAenidpacn avBp@nou - unoAoyioth. Autd ta cugthpata
annnAdenidpaons Ba eAéyxovtal and us KIVAGEIS TV PATI®OV Kal US EYKEPAAIKES EVIOAES,
aufdvovias onpavukd tn duvatétnta yia enikoivwvia kal aviaddayh andyewv o€

6nata mBava nepiBadnovia (kovwvikd, enayyeApatka k.tA.). Ba otnpizovial otnv avixveuon
NS TPOXIAS TV pauy, ot évav nAektpoeykepanikG kataypagéa (EEG) kal oe eninpéoBetous
BioaioBntnpes (n.x. éAgyxo kapdiakoU naduou).
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LUYKEVIPWON, Kataypagn kal napoxh nAnpo@opIdv otnv anaitoUpevn kAipaka
NPaypatukmyv kal Je akpifela otoIxXeiwv yia tnv Kivnon twv Patdyv, ta nAEKTpoeyKepanika
ohuata kaius BlIoPEeTpAaEls.

Avanwén twv anapaitntwv anyopiBuwy yia tn JETATPONN aUT®V TwV ONUATWY G EVIONES
en€yxou Tou unoAoyIatA.

Avanweén pias nAatpdépuas AoyiopikoU nou Ba enekteivel ta undpxovia AEITOUPYIKA
guothpata, Ye tn duvatdtnta va xeipizovial Kal va PEeTatpénouv o€ €VIONES Ta oApata mou
AauPdvovial and ta pdua Kai 10 puans.

Avanw€n Aoyiopikdv yia XpHotes PE KIVNTUKES avannpies.

H a€loAdéynon tou AoyiopikoU Ba npaypatonoinBei and xpAGtes Pe kivnukoUs NePIOPIoHOUsS,
énou Ba penetnhooOUPE T cUPNEPIPOPd Tous katd tnv didpkela tns addndenidpaaons, ta
ouvaioBhpata Kal us npoBEaels tous.

Ixedlaopods, epapuoyn kal aloAdynon pias aeipds npwidtunwy AoyIoUIKAV EQapHoydy nou
otnpizovtal atnv nAat@oppa Aoyiopikol tou MAMEM Kkal epappdzouy ta oevdapia Xphans yia 10
XeIpIopyd tou unonoyIoth Pe ta pdua kai tn akéwn Tou Xphatn.

Auvatétnta xphons Npwtdtunwy AoyIoCHIKWOV EQapuUoy®V o€ pn eAgyxdueva nepifannovia,
énws €ival 1o nepifdnnov tou ool eves xphotn.

Extiunon tou BaBuol tns enituxias otnv KOIVWVIKA EVOWPATWON TWV NEPIOPIOUEVIV
KIvnukd avBponwyv, ws anotéAecya tns veoanokinBeioas Ikavotntas XelpiopoU Kal
kaBobnynons noAupéowy.

Levdapia xpnons

Néaos tou lNdpkivaov

H v6aoos tou lMapkivoov eival n §edtepn nio guxvh veupoekpuaigukh naBnon petd tn véoo tou
Antoxaipep kal npoofdannerl nepinou 7.000.000 avBpwnous naykoopiws kal NepIcodtepPoUs
an6 1.000.000 avBpwnous atnv Eupdnn.

H péon nAikia eppdvions eival ta 60 xpévia, av kal 10 5-10% twv nepINTOOEWY,
npoadlopiopéves s veavikds napkivaoviouos, Eekivave petagu twv 20 Kal twv 50 xpévwy.
Hvoéaoos epgavizel Kivnukd kal un KIvntikd gupntdpara.

Ané autd, o tpdpos, n Bpadukivnoia kal n diatapaxn ioopponias evbiapépouv 10 MAMEM,
dedopévou 6u n mapoucia yvwouKk®Y Kal CUPNEPIPOPIKWOV dlatapaxmv eival aitia yia tov
anokAelgp6 tou mBavou xphotn and us NINOTKES Yas HOKIYES.

Ita apxikd otadia ol aoBeveis SuokoAelovial aus Aentés kivaoels embde€idtntas (ypayiyo,
payipo) aAnd kaBds n véoos npoxwpei o acBevAs pnopei va éxel duokodia Kal atus
KaBnpepivés dpaatnpidIntes.

Ané wn ouyph nou n véoos tou Mdpkivoov eupavizetal ouxvotepa otous NAIKIWUEVOUS
nAnBuaopous, npofAénetal 6u o1 GvBpwnol nou Ba guppetdoxouv ots MIAOTKES DOKIUES TOU
MAMEM Ba eivar otn péon nAikia twv 55 xpévwv.

Neupopuikés naBnaeis

01 veupopuikés naBnaoels eival pia oyada and oapaviaentd kal nAéov Nabnaoels, YEVEUKNS
npoénguons Katd 1o peyadutepo Nocootd, Mou NAATIOUV -KUPiws- 10 puiko cuotnpa. Kanoiol
and tous Winous Twv VEUPOUUikdv naBhoegwy eival oi: Muikn Auotpopia Duchenne DMD, Muikn
Auotpogpia Becker BMD, NMpoocwnowpofpaxidvios Muikn Auatpogia MD, Nwuaia Muiknh Atpogia
SMA, Apuotpogikn MAeupikn IkAnpuvan ALS, K.a.




