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Zndvio xapakTtnpilerar To véonpa mou ennpealer 1 ora
2.000 dropa i ka1 ak6pn Aiydrepa.

210 OUVOAG TOug Ta Omdvia voonuata dev eival 1600
omavia, ywati 6Aa padi eivat mapa moAAd. 2iuepa eivat
YVwotd reptoootepa amo 6.000 oravia voorjuata. Apopouv
nepimou 1o 6—8% tou TAnBuapou g Eupwrnaikric Evwong
Kal oxedov 1 ota 10 dropa enmpedletat ard €va omnavio
voonua. 2mv Kurmpo uroAoyiletat 0Tt uTtdpXouv OUVOAIKA
niepirou 50.000—-70.000 dtopa pe omdvia voaoruata.

Ta meplogdtepa omdvia voonuata, €XOuv YEVETIKA
artioAoyia Kat apketd propel va givat kKAnpovopikd. ANa
elval dyvwotng attiag (6mwg eivat ta omavia autodvooa
voonuata) n opeilovtal g amavieg Aowweelg. Emiong,
TIOAAEG HOPYES KapKivou o€ aidld eival OTiavieg.

Ta meploodtepa omdvia voonuata rapouotdlovrat katd
BPeDIKN KaL TV matdikr nAKia xwpig 6UwS va amokAEleTal
va epeavioouv Ta MPWTA TOUG OUPMIOMATA META TNV
evNAKIwan. H urtoyia kat n avayvwpLon Twv OUPITOUATV
TOUG €ival OUOKOAN KaBWS eival aravia Kat £XouV TIOIKIAN
€KpPaam, YEYOVOS TIOU Uropel va Eeyerdoet.

H d1dyvwon omavinv voonudtwy gival kamote e&alpetika
TIOAUTIAOKT Kal ouxvd KaBuaTtepei, KaBwg n atttoAoyia Toug
uropel va eivat dyvwotn i Kat €meLdr| yla moAAd omndvia
VOOT|UaTa OEV UTIAPXOUV OUYKEKPIUEVES OLAYVWOTIKES
e€etdoelg (.. ailatog, aKTWVOAOYIKEG, K.G.). Zuxvd o
laTPOg Xpeldletal va Kataypdyel Ta OUUMTWUATA Kal va
a&loAoynoel Ta EUPNUATA TOU WOTE VA GUUTIANPWOEL TO
nad\ 1) va Avoel m ‘omnaloke@aAld’ Kat TEAIKA va KATaArEEL
ot dldyvwan.

H €ykalpn otayvwon eivat moAU onuaviiky. a autd tov
OKoTo, Xpetaletal va enevouooupe T600 0TV €UALOON-
ToToinon OAwv Hag 000 Kal OtV €Kmaideuon Twv
EMAYYEAUATIWV UYEIOC 0€ AUTOV TOV TOUEQ.



la kdamola omavia voonuata Propei va ertuxoupe tnv
TPWIUN aviyveuan 1 dlayvwan 1} Kat mv npoAnyn. Autd
EMTUYXAveTal LEoa amo dLapopa TANBUCKLAKA aviXVEUTIKA
TPOYPAUKATA, OTIWES 1) KAAT TIPOYEVVITIKN TtapakoAouenon
TWV EYKUWV 1] TO VEOYVIKO QVIXVEUTIKO Tipoypauua r aAAa
0TOXEUPEVA TpoYypaupata mou epappolovial atn xwpa
Hag.

Ertiong, T0 0lkoyeVvELako LOTOPIKO UTtopel va Bonbrioet Tov
[atpo pag va dlayvuaoel Eykalpa €va otidvio voonua Kat va
TIPOAGBEL APKETEG MO TIC ETUMTWOELS TOU. AKOUR, Ol
ETUONUIOAOYIKEQ PEAETEG UMOPOUV va GUPBAAOUV aTnv
KAAUTEPN QVTILETWTTILOT TWV OTIAVIWV VOOT|UATWV.

Ta omdvia voonuata eivat ouviBwg ypovia kat ToANG
napapévouv Xwpic Bepareia. Mmopel va dnuoupynoouy
TIOAAQ Kat TToIKiAa TIpOBAT|LATA UYEIAC Kal AElToupyIKOTTaAG,
akoun kat avarmpieg. ‘Etol, emnpealovrat 1000 ta dtopa
pe Omdvia voonuata, Tou oTepouvtal ouyvd Ta Tio
armodoTIKA Toug Xpovia, 600 Kal Ol OIKOYEVELIEG TOUC Kal
KAt ETEKTAON TO KOWVWVIKO 0UVOAO.

Eivat euBuvn oAwv pag n oAokAnpwuevn Tpoamndanela yia
KaAr] ¢povtida, TANPN €via&n Kal arokatdotaon Twv
ATOMWV PE aTavia voonparta.

Eivat oAU onuavtiko va emevouooupe otV €peuva, dLoTL
0a MPOOYEPEL TNV ETUOTNHOVIKA YVQOOT YLA TNV TILO €YKALPN
Kal owotn dldyvwan, Bepareia Kat arnokatdotaarn, Kabwe
Kal yla mv avakdiuygn vEwv ¢apuakwy.

Ta omdvia voorjuata ovopddovtal KAmoTe Kat “opgavd”
eMeLdn atepolvtal evOLAPEPOVTOG ATIO TOUG EPEUVINTEG
aAAd kat amo Tt eappakoplounyavia. Emiong, oplopEva
¢@dppaka ovopdlovtat “opgavd” dtav rmpoopidovral yia m
Oldyvwon, mv mpoAnyn 1  Bepaneia omaviny voomudatwy.
JuviBwe Ta @dppaka autd eival oAU akpiBd kat
xopnyouvtai, umdé TmpoumnoBEoelg, ue Bdon auomped
TIPWTOKOAAQ.



2UviBwg, Ta omavia voonuata xouv EKONAWAELS aro TIOAAG
OUOTAUATA TOU 0PYAVIOHOU Kal yia autl apopouv TIOANEG
LATPIKEG EDIKOTNTEG.

01 olkoyevelakol latpoi kat ot atdiatpol Tou Yvwpiouv 1o
ATOMIKO KAl OLKOYEVELAKO MAG LOTOPIKO, Eival auvrBwg ot
TPWTOL TIOU avTIAauBAvovtal v avaykn yla mepartepw
Olepelvnaon Kat eivat ot Tio KataAAnAot va pag urodei&ouv
v 0pOn kateubuvon yia TIq emdpeves evépyeles. Opwg,
avaAoya pe TG EKONAWOELS TWV CUUMTWHUATWY Ol LaTpoi
AA\WV 1aTPIKWV EWIKOTTWV OLABETOUV TN YVWON Kat Ty
EUMELPIa va dlayvwaouy omavia vooruata mg e0IKOTag
Toug. Oplopéveg popee, AANoL enayyeApatieg vyeiag, mou
€Youv v avdaloyn eumelpia o omdvia voonuata, 6a
urtopouoav va dwaouv (ia oplr) kateuBuvan.

Eoptdletat mv teleutaia nuépa tou deBpouapiou (dioekta
€m mv 29n, un dloekta €m mv 281).

H EBvikn Erutpor) Znaviowv Noonpdtwv (EEZN) amotehel
OLETILOTNUOVIKT] OUdda mou mepIAapBAavel emayyeAPatieg
Uyelag e EUMELPOYVWROoUVN 0Ta OTIdvia vooruata Kabwe
Kal EKTIPO0WTIOUS TWV a0BeV@VY Kal Tou Kowvou Uéaa arno
Toug eBehovTES. O polog M Emtpormg eivat oupBouAeu-
TIKOG Tipog 1o Ymoupyeio Yyeiag.

H Erutport) dlopyavawvel kat ouvtovicel dpdoelg ag maykumplo
€M(MEedO e KUPLO OTOXO TNV eUalabnTomnoinon Kat my evn-
LEPWAT) TOU KOWVOU Kal TV EMAYYEAUATIWOV UYElag, Tiadeiag
Kal KOWWVIKNG eunpepiag. Emiong, n EEXN mipoteivel AUoeLg
o¢ 0ldgopa BEpata Tou apopouv Toug aoBEVEIS.

To 6papa me E6viknig Emtpormg 2navinv Noonudtov eivat
1 €QapUoyr| Twv TPOVOLWV TS «EBVIKNAG ZTpatnyknig ya
1a >rdvia Noorpata»' mou oToxo §xouv TV KAAGTEPN
"Yroupyeio Yyeiag (Kimpog). EBviki ZTpamyikn yia ta Zndvia Noorpata
http://www.moh.gov.cy/Moh/moh.nsf/All/CD61A07312284C0A42257
DC0023AF8A?0penDocument




ouvat TpoAnYn, dlayvwon, Bepareia, anokatdotaon Kat
QPOVTIdA TWV ATOPWV Je oTIdvia vooruata.

H ouvepyaoia ewdwov kal acBevav eivat n Kailtepn
T(POOEYYLON 0Ta oTIdvia voaorjuata.

H MaZ2l anapti¢etat aro 11 ouvdEopoug aoBevwyv e
omdvia voonuata Kat épav twv 70 YeUovPEVwY ao0evmv
EKTIPOOWTIWVTAC TIC BEOELS TOUG TIPOG TIG APHODLES APXES
Kar Tpooggpovtac otplEn Kat evouvapwon PEOW
EVNUEPWTIKWV TIPOYPAUUATWY TIOU ArTTOVTAL TWV TIOAKWV
uyeiag oe €BVIKO, EUPWAIKO 1) OLEBVEG emimedo (Wdlaitepa
EKEIVOV TWV TIOALTIKWV TIOU apopouv dueoa f Euueaa ta
ordvia voonpara).

F'a nAnpo@opieg:
TnA.: 22319129

HA.tay.: card@raredisorderscyprus.com

210 0ladiKTuo uTdpYouv TOAAEQ TIMYEC Kal TIOAAEQ
TIANPOYOPIEG, OL OTI0{EC TIAVTOTE TIPETEL Va EAEYXOVTAI YIa
TNV 0pBOTNTA TOUG, PWTWVTAG TOV eMayyeApatia uyeiag
TIOU E0EIQ EUTIOTEVEQTE.

EvdeIKTIKA, KATolEG AELOTILOTEG TNYES TTANPOPOPLAV, TOOO0
yla Toug emayyeApatieg uyeiag 600 Kat yla ta dropa ye
omdvia vooruata, eivat oL akoAouBeg dLadIKTUAKES TTUAEG:

e www.orpha.net
e www.eurordis.org

e www.rarediseaseday.org

Emiong, propelte va (NMOoETE MEPLOTOTEPES TIANPOPOPIES
aré mv EBvikn Erutpor) Zmaviwv Noonudtwv pEOW
NAEKTPOVIKOU Taxudpopeiou, atn dleubuvan:

RareDiseaseNatCom@moh.gov.cy
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