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MAFKOZMIOZ MHNAZ ENHMEPQZHE A TH NQTIAIA MYIKH ATPO®IA (SMA)

O AuyouoTog €ival aQIEpWPEVOS TTAYKOOMIWG oTnv evnuépwon yia TN NwTtiaia Muikni
ATtpooia (Spinal Muscular Atrophy — SMA), ue kopugwaon Tnv MNMaykdéouia Huépa SMA oTig
7 AuyouaoTou.

Me agoppn tov lNaykoouio MAva Evnuépwong yia 1 SMA, 10 Zwparteio AoBevwy pe
NwrTiaia Muikiy Atpogia EANGS0G — SMA HELLAS uAoTrolci o€ipd TTaveAAadIKWV dpAoewv
EVNUEPWONG ME KEVTPIKO PUAVUMA:

«KdBe yévvnon agidel va @wrTieTal a1rd TNV TPOAnYn.»

H @eTivij ekoTpaTeia EpyeTal va evioXUOEl TIGC ONUAVTIKES TTPWTOROUAIES TTou BpiokovTal O€
€CENIEN OTN XWpPa Pag yia TNV TTPoANYn kai Tnv éykaipn didyvwon tng NwTiaiag Muikng
ATpo®iag. 2uykekpiyéva oTo,TTAdiolo Tou EBvikou lMpoypduuatog MNpéAnwng Anuooiag
Yyeiag «Zmmupog Aogiddne» kal e xpnpatodotnon amd 10 Tapegio Avakauywng Kai
AvOekTIKOTNTAG TOU YTToUupyEiou Yyeiag, uhotrolouvTal atro 1o IvoTitouTo Yyeiag MNaidiou
(1.Y.IT) 1O TMAOTIKO TTPOYPAUMG TTPOYEVVNTIKOU eAEyxou @opeiag TNG SMA otnv KpATtn Kai
TNV IKapia Kal TO TTAOTIKO TTPOYPAUPA VEOYVIKOU €AEYXOU yia Tnv €ykaipn Ol1dyvwon
veoyvwy pe SMA.

H SMA atroTeAei éva atrd Ta GuXVOTEPQ YEVETIKA VOO |UATA. ZPEPA, XAPN OTIC OUYXPOVES
EVKEKPIPEVEG BepaTTeieg, n TTopEia TN vOGOU UTToPE va aAAAEEl ouaIaoTIKd, 18i1aiTepa OTav
n d1dyvwaorn yivetal Eykaipa.

Baoika otoixeia yia 1 SMA:

* 1:40 aropa eival popéag TNG SMA, Xwpig va TTapoucidlel CUPTITWHPOTA.
* 8—12 maidid yevviouvTal KABe xpovo otnv EANGDa pe SMA.

* H SMA kAnpovopeital Je AUTOOWHMIKO UTTOAEITTOUEVO TPOTTO.

» O1av kai o1 dUOo yoVvEig gival popeig, utTdpxel 25% tmoavoTnTa va yevvnOei aidi ue SMA
o€ KGBe eykupoauvn.

H yvwon 1rpiv atrd Tnv KUNOon TTPOCQPEPEI TIEPICOOTEPEG ETTIAOYEG, EVW N €yKaipn dIdyvwon
META TN yévvnon e€ao@alilel TaxuTepn TTPOCBaCN 0T Bepartreia, EKEi OTTOU O XPOVOG KAVEI
TTPayuaTIKG TN diagopd.

2710 TTAQICI0 TNG PETIVAG EKOTPATEIAG Ba TTPpAyPATOTTOINBOUV, HETAEU GAAWV:
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* [1aveANadIKEG QWTAYWYNOEIG OEKAdWY EUPBANPATIKWY KTIPIWV KAl PVNMEIWY, PE TN

Beopikn utrootApiEn TG Kevrpikng ‘Evwong Afuwv EANGSag (KEAE), kaBwg kai
OUMPBOAIKN @wTaywynon Tou KTIpiou TNG BOUANG Twv EAARVWV.

* MaveAAadIKA TTPOLOAN TOU KOIVWVIKOU OTITIKOGKOUOTIKOU pnvupartog «MIAGuE yia Tn
SMA... A€oV EEpeIgy, To 0TToI0 TEAEI UTTO TNV Alyida Tou YTToupyeiou KoIVWwVIKAG ZUVOXNAS
kal Oikoyévelag, HEoa atrd TNAEOTITIKOUC OTABPOUG €OVIKAG €UBEAEIOG, WNOIOKES
TAaTt@opueg, 10 Video Wall tng lMAateiog Zuvrtdypatog, TIC WnIOKEG 0BOVEG OTIG
ammoBabpeg Twv Mpappwyv 2 kal 3 Tou MeTpd Tng ZTA.ZY. A.E., KaBwg kal dAa péoa
TTPOROANG, e€ao@aAifovtag TTaveANadIKN EUBEAEIO KAl EUPEI EVvNPEPWOT TOU KOIVOU.

* NaveAAadIK) eVNUEPWTIKA EKOTPATEIQ PE TN OCUMMPETOXN ETTIOTNUOVIKWY ETAIPEIWY,
TTAVETTIOTAMIAKWY KAIVIKWV, VOOOKOUEIWY, ETTAYYEAUATIWV UYEIQG, BEOUIKWY QOPEWV.

* Apdoeig evnuépwaong Kal uaiobnToTToinoNG HECW TWV PECWYV KOIVWVIKAG BIKTUWONG,
Tou &1adIKTUOU Kal TWV ETTIONPWYV Yn@iakwyv kavaAiwyv Tou SMA HELLAS.

To SMA HELLAS utroypauuiel Tn onuacia Tng OuveEXIoNnS Kal TNG KABOAIKAG EQapUOYAS
TOOO0 TOU TTPOYEVVNTIKOU €AEYXOU POpPEIOG OO0 Kal TOU VEOYVIKOU eAEéyxou yia Tn SMA,
WOoTE KABE oIKoyEVEID Va €xel TIPOORACN OTNV EVNUEPWON, OTIG ETTIAOYEG TTOU TTPOCQEPEI
n TTPOANWN Kal aTnv £yKaipn BEpaTTEUTIKA TTapEuBacn.

M'" autd piIAaue yia 1n SMA.

lMNa va yvwpifoupe TTEPICOOTEPO.

Na va TTopouUpE va ETTINEYOUNE TTEPICOOTEPO.

MNa va yropoupe va TTPOAAUBAVOUUE TTEPICTOTEPO.
Na va uTTopouuE va eATTICOUNE TTEPIOTOTEPO.

MaTi kKGBe yévvnon agifel va QwTiCeTal atro Tn yvwaon, TNV TTPOANWN Kai TIg duvatoTnTeS
TTOU TTPOCPEPEI N OUYXPOVN ETICTAMN.

MNaTti N TPA0dOC ATTOKTA TTPAYUATIKN agia povo étav QTavel o€ OAOUGC.

ARAwon Tng MNMpoédpou Tou Zwparteiou AcBevwyv pe NwTiaia Muikiy Atpogia
EAAGdog — SMA HELLAS, BaoiAikiig ZiaABépa

«O TMaykéopiog MAvag Evnuépwaong yia 1n NwTiaia Muikp ATpogia gival pia eukaipia va
QVOAOYIOTOUPE TTOOO MOKPIA €XOUME @TAOEl, OANG Kal 11600 onuavtikd givalr va
OuVEXIOOUWE TNV TTPOCTTABEIA.

Eyw kal n adeA@r) pou yevvnBnKape o€ pia €mmoxn Otmou dev utTApxav duvatoTnTeG
TTPOANYNG, TTPOYEVVNTIKOU I} VEOYVIKOU €AEYXOU, OUTE Ol OUYXPOVEG Bepartreieg TTOU
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d1aBétoupe ofuepa. MNvwpifoupe, AoImTdv, Ao TTPOCWTTIKA EPTTEIPIA TI onuaivel va CeEIg

XWPIG TIG dUVATOTNTEG TTOU TTPOCQEPEI TTAEOV N ETTIOTAMN.

2AMEPa Coupe opdonua TTou TPV atmo Aiya xpovia degv  ¢gavralopacTtav o611 Ba
MTTOpOoUCapE va ¢ooupe. H TTpdodog TNG ETTIOTAUNG, N APOCiWaN TWV EPEUVNTWYV KAl TWV
ETTAYYEAUATIWV UyEiag, aAAd kal n duvaun Tng kovotnTag Tng SMA €xouv aAAGEEl
oUCIaoTIKA TNV TTOPEIa TNG VOOOU KOl £X0UV QVOIEEI VEEC TTPOOTITIKES YIA Ta TTAISIA KOl TOUG
evAAIKES TTOU Couv e SMA.

QoTté0o0, n amooToAl pag dev éxel oAokAnpwOei. Ogeiloupe va ouvexiooupe va
ETTEVOUOUNE OTNV EVNUEPWON, OTNV TTPOANWN, OTNV £yKaipn dIAyvwaon, oTnV €peuva Kal
otn &ilac@AAion 100TINNG TTPOCRACNS OAWV OTIC BIABECIYEG BEPATTEIEG KAl UTTNPETIES
@povTidag.

To yAvupa TNG QETIVAG Jag EKOTpaTEIag eival {ekdBapo: «KABe yévvnon agicel va wrTigeTal
atro TNV TPOAnYnN.»

MNarti n yvwon divel emAoyég. H €ykaipn diadyvwon divel xpovo. Kal o xpovog atn SMA
MTTOPEI Vva aAAGgel TNV TTopEia piag oAOkAnpnG (wnG.

2TOXOG MOG €ival KOUia OIKOYEVEIQ VO N aTEPNBEI TRV evnuUEPWON Kal TIG duvaTOTNTES TTOU
TTPOOPEPEI GHEPQ N CUYXPOVN ETTIOTAUN. [NaTi N TTpayuaTiKh agia TnG TTpoddou PpioKETal
OTO va QTAvEl o€ OAOUG.

Me ektipnon,
Ek puépouc tnc Atoiknong “SMA HELLAS”



mailto:smahellasorg@gmail.com

