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EYPEZH OEPANONTOZ IATPOY

H 6ecpamrcia yia 1™ voco Pompe ue Beparreia
avrikardoraong eviouwv (ERT) givai mAéov diabéoiun
o€ ToAAOUS aOBeveic TTayKoouiwg, KATI TTOU aTTOTEAET
éva rtepdorio  emiteuyua. Qoréco, n  amolnuiwon
eéakoAouBei va amoreAei mPOBANUa O OPICUEVES
xwpes. Q¢ aobevng ue Pompe, mlavws avuTTouOVEITE
va UABETE TTEPITOOTEQLQA OXETIKA UE QUTAV TNV EUKaipia
Kal Ta 0QéAn NG Bepareiag avrikardoraons evouwyv
(ERT). lNpiv ouuBei autd, givar onuavriko va yvwpilere
eav n avrikardoraon ev{uuwv 6a amolnuiwbei otn
Xwpa oag. 21 ouvéxeia, Ba mpémel va Bpeite évav
EIBIKEUUEVO 1aTPO TTOU Eival TTpOBUUOS Kal IKavog va
aoxoAnBei ue n Beparreia 1ng Pompe. Autd utropei va
xpeiaarei  Aiyo  xpovo kar mpoomabeia. Qortdoo,
UTTapXOoUV TTOPOI TTOU UTTOPOUV va aTTAOTTOIRCOUV TNV
avalninon oag. A@ou evrommioete évav 1atpd, 6a
mpayuarotroinBei pia aéloAdynaon yia va d1acealioTei 011 €ioTe utToWwn@IoS va AGBeTe 1n Bsparreia. Auto
T0 QUAAGDIO TTepIypdgel opiouéva uépn OTTou UTTOPEI va BpiokeTal évag 1aTpOS TTOU UTTOPEI va oag
mapéxel mpoafaon o€ Bepartreia avrikardoTaons eVEUUWY Kal TOV KATAAOYO TwV IQTPIKWYV EEETACEWV
TTOU UTTOPEI va givarl amapaitnTeg.

E: Nwg pmopw va Bpw évav 1atpd yia va pe afloAoynoel Kal va Trapéxel Beparreia pe
avTiIKardoTaon evUUWYV;

A: TMpiv amé tn Aqyn BepaTtreiag pe avrikatdoTaon ev{UPwy, gival ONPAvTIKO va Bpebei évag 1a1pog
TToU €ival TTPOBUPOG va aoxoAnBei e Tn BepaTreia TNG vooou Pompe. Auto TToikiAAel avaAoya Pe Tn
XWPO TNV OTToia (EiTe. 2€ OPIOPEVEG XWPEG, UTTAPXOUV EEEIBIKEUPEVA KEVTPO TTOU ETTIBAETTOUV TN
BepaTreia Twv acBevwyv pe Pompe. Z& AAAEG XWPES, OI A0BEVEIG TTPETTEI VA EVTOTTIOOUV €vav TTPOBuUO
IATPO O€ £va TOTTIKO VOOOKOEIO.

MNa va Bpeite évav €1dikd oTn vooo Pompe oTn Xwpa oag, éva KaAd onueio ekkivnong eival va
ETTIKOIVWVIOETE PE TOV APPODIO ETTIKOIVWVIAG 1) TOV opyaviopo TnG AieBvoug ‘Evwong Pompe (IPA) otn
xwpa oag. MetaBeite oTov 10TéTOTTO. hitps://www.worldpompe.org/

E: ApoU evrotriow évav 1aTPO TTOU CUPPWVEI va TTapéxel OepaTtreia pe AvrikardoTaon EviUPwY,
TTOIEG EiVal MEPIKEG EPWTAOEIG TTOU UTTOPEI VO BEAW va Béow;

A: MOAig Bpebei évag 1atpdg TTou eival TTPOOUPOG va oag xopnyrnoel Bepatreia pye avrikataotaon
evCUpwy, givalr onuavtikd va oulntioete padi Tou TIpiv ekivioete Tn Bepatreia. Na €ioTe KaAd
TIPOETOINACHEVOl  YIO QUTAV  Th oultnon. Kavrte pia Aiota pe OAeg TIGC €PWTACEIS OO,
OUNTTEPIAQUBAVOUEVWY TTPAYHATWY OTTWG N TTPOEEETACT, N ATTOCNUiWaN, O AAAEPYIKEG AVTIOPATEIG,
Ol 10TPIKEG ECETATEIG KAI N ATTOKATACTACN.
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AkoAouBouv pepIKA TTapadeiypdaTa Tou TUTTOU TWV €PWTHOEWY TTOU UTTOPEI va BEAETE va KAVETE.
Avdahoya e TN Xwpa SIOPOVAG 00G, OPICUEVEG EPWTACEIG PTTOPET va €ival TTIO OXETIKEG IO €0AG O€
OX£0N JE GAAEG:

o [lopéxete Bepartreia kar o€ GAAoug aoBeveic ue Pompe;

o EioTte o¢ emmagn pe GAAoug €18IKOUG TTOU £X0OUV EUTTEIPIA OTNV AVTIMETWITION TNG véoou Pompe
kal Tnv ERT;
Moia gival n epTTEIpia oag Pe TIG BeparTreieg €yxuong;
Eiote TpdOupol va pe utrooTnpitete pe dladikaoieg TTou oxeTiCovTal e TNV a0@AAIGN HOU;
XpeidZetal va uttoBANBW o€ 1aTPIKEG EEETATEIG TTPIV ATTO TNV €vapén Twv BepaTTeiwy €yxuong;
Moleg NuUéEPES Kal O€ TToIEG WPES Ba rTav duvaTh N Aqwn Tng Beparreiag;
Méoo Ba diapkéael n £yxuon;
Mou Ba TrpayuaroTtroinBei n €yxuon — aTo TTANCIECTEPO VOOOKOWEIO, OTO KEVTPO £€yXuong i OTO
OTTITI;
Ti TTpéTrel va TTEPINEVW O€ JIa NUEPa £yXuong;
Oa xpelaoTw KaBetpa r Ba AauBdavw pia véa BeAdva €yxuong KaBe @opd;
Ti Ba cupBei edv TTapoucidow k&troia aAAepyIKr avTidpaon);
Ti oupBaivel 6Tav BpiokeoTe o€ BIAKOTIEG; 'EXETE KATTOIOV EKTTPOOWTTO;
AQoU Eekiviiow Tn BepaTreia, PTTOPEI VO XPEIOOTW TTAPATTOUTTEG 0€ AAAOUG yIaTPOUG, OTTWG
€10IKOUG aTTOKATACTACNG, PUOIKOBEPATTEUTEG I AoyoBepatTeuTéS. MTTOpEiTE va pe BonBAoeTe o€
QUTEG TIG TTOPATTOUTTEG;
e EioTe mpdBupol va rapakoAouBeite Tnv TTAONGCT Jou o€ TAKTIKA Bdon;
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E: Ti mpémrel va KAVW yia va PTTopécw va UTTOBANBwW o€ avTIKATAoTAOT EV{UNWYV;

A: Mpiv atmé Tnv évapén TnG avTiKaTdoTaong voUUWY, €ival aTTapaitnTo va UTTApXEl ETTIRERAIWUEVN
didyvwaon tng vooou Pompe. Autd cuvettayetal Tnv UTTapEn MIAg I0TPIKAG avagopds TG VCUMIKAG
oag dpaaTnPIOTNTAG f/Kal piag avaluong peTdAAagng DNA. O 1atpdg oag utropei miong va B€Ael va
TTPAYUOTOTTOINOEI TIPOCOETEG ECETATEIG TIPIV EEKIVATETE TN BepaTreia 0ag. AUTEG 01 EEETATEIG PTTOPET VO
mepIAauBavouy eg€taon TnG KapdIdg oag (yio Tn METPNON Tou Kapdiakou pubBuol oag Kal Tnv
QTTEIKOVION TNG NAEKTPIKAG OpacTnEIOTNTAG TOU KAPSIAKOU PUIKOU 10TOU), VEUPOAOYIKEG EEETATEIS (YIa
TN METPNON TNG SUvVANNG Kal TNG AEITOUPYIOG TWV UKWV OPAdWY), ECETATEIG TTVEUUOVIKNG AEITOUpYiag
(ylo TV Kataypa@r TnG TOOOTNTAG KOl TOU PUBPOU TOU aépa TTOU EICTIVEETE KOI EKTTVEETE OF
OUYKEKPIUEVEG XPOVIKEG TTEPIOOOUG), EEETATEIG QiUATOG (YIO TN PETPNON TOU ETITTEOOU NAEKTPOAUTWV,
NITTWV, TTPWTEIVWYV KAl VUMWY OTO Qipa 0aG), £€va TEOT EYKUPMOoUvNG 1 TECT akong. Ta atmoTeAéopata
QUTWV TWV EEETACEWV TTAPEXOUV OTOV I0TPO GOG UIA YPAUME avagopdas A éva onueio ekkivnong. Kabwg
n Gepatreia oag TPOXwWEA, AUTEG 01 €EETACEIG PTTOPET va ETTAVAAN@OOUV yia va TTPOCdIOPIoTEN TO
emmimedo TNG €EENIENG OQG.

Emeidn n O¢parreia avrikardotaong evQUUWY xopnyeitalr evOoPAERiwg (MEOwW TNG KUKAOQOPIOG TOu
aigatog oag), o 1aTpdg oag eival MOavod va oag €CeTATEl yia va TTPoodiopioel TTOC0 €UKOAN €ival n
TpéoPBacn oTig PAEBEG oag. EAv n Tpéofacn oTig QAEREG 0ag givalr OUOKOAN 1 €av QoBACTE TIG
BeAOVEG, O 10TPOG OOG UTTOPEI va oag OUOTAOEN va UTToBANGeiTe o€ gu@uUTEUON KABETAPA (1 MIAG
TTapopolag cuokeung). O KaBETAPAG gival IO CUOKEUR TTOU TOTTOBETEITAI OTNV TTEPIOXT TOU BWpaKa
KATW OTTO TNV ETTIPAVEIQ TOU SEPUATOG XPNOIPOTTOIWVTAG TOTTIKA A YEVIKA avaioBnTIKA. To TTAeovEKThUA
QUTAG TNG CUOKEUNG €ival OTI TTaPEXEl EUKOAN TTPOoBacn o QAEREG 0ag. To HEIOVEKTNUA €ival OTI
UTTAPXEl UPNAOTEPOG KivOUVOG AoINwEEWY 0€ oUyKpion PE Hia evOo@AERIa diadikaaia. O 1aTpdg oag
Ba TpéTTel va oudnthoel auTr TNV €TTIAOYN Padi oag TTpIv TTPOREITE 0€ OTTOIAdATTOTE EVEPYEIQ.
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E: Molog GAAOG pTTOpEi VO HE PPOVTIOEI EKTOG ATTO TOV BEpATTOVTA 10TPO OU;

A: Mo6Aig diayvwoTei n vooog Pompe, gival onuavTikd va AGReTe SIETIOTNUOVIKA @PovTida, dnAadn
IATPIKY) GPOVTIOA ATTO JIa OUAdA EIBIKWV: OTTWG €VOG YEVETIOTAG, Evag TTaIdIOTPOG 1) éVaG VEUPOUUTKOG
€101K6G TToU Ba TTapakoAouBouv Tnv €EEANIEA oag Kal Ba TTAPEXOUV TTAPATTOUTTEG O€ BIAPOPOUG €I0IKOUG
IOTPOUG TToU OIaXEIPICOVTal CUYKEKPIYEVO CUUTITWHATA, OTTWG OE €vav QUOIKOBEPATTEUTH, &vav
AoyoBepatreuTr, évav SIaITOAOYO Kal évav TTVEUPOVOAOyo. O1 KAIVIKOI 1aTpOoi Kal oI ouvepyalOEVOI
ETTAYYEAMQTIEG UYEIOG PTTOPOUV ETTIONG VA TTAPEXOUV UTTOOTNPIKTIKA @povTidd. Ta PEAN auTAg TnG
OIETTIOTNUOVIKAG OMAdag ETTIKOIVWVOUV MPETAEU Toug o€ ouvexn Bdon kab' oAn 1n Oidpkeia NG
Bepatreiag. MNa TeEPICTOTEPEG TTANPOPOPIEG OXETIKA PE TN SIETTIOTNUOVIKI @POVTIdA, avaTpEETe aTNV
evotnTa Pompe Connections «wg va éxere Tnv KataAAnAn gpovrida yia tn vdoco Pompey.
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Autn n dnuoacicucon éxel oxeSIQOTE yIa va TTAPEXEl YEVIKES TTANPOQYOPIES TXETIKA UE TO Béua Tou KaAUTTTETQl.
Aiavéuerar wg dnudéoia uttnpeaia amo 1n Aiebvr) Evwaon Pompe, karavowvrag o1 n Aiebvhg Evwon Pompe dsv
aoxoAeitar ue TNV TTAPOXN 1ATPIKWY 1] GAAwv emmayyeAuarikwyv ummnpeoiwv. H 1arpikny gival pia dIapkws
peraBarrduevn emoriun. To avBpwmivo o@dAua kai ol aAAayéC OTnv TTPakKTIK kabiotouv aduvarn tnv
MaToTToINCN TNS akpifeiag Téroiwv ouvBeTwy UAIKwv. Atraiteital emBeBaiwan autwv Twv TTANPOYOPIWYV aTTo
GAAeg TTnyég, €10IKG amré Tov 1aTpPd Tou acBsvous. NGBeTe utTdwn OTI N ATTOTEAECUATIKOTNTA TNS AQVTIKATAOTACNS
evlOuwv dlapépel amrdé Arolo o€ ATouo.
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